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.-, INTRODUCCION

Los ninos hospitalizados son un sector de la poblcCién méxiccmc que
se encuenira en'. condiciones de inequidad vy poco fcvorcbles Lo
preocupacién que se tiene por los nifios que, por. olgunc enfermedcd [o]
accidente, deben ser hospitalizados e interrumpir sus esfudnos y cchvndcdes
diarias, asi como su convivencia social, es casi nula, ya que la cueshon
pedagdgica estd poco incorporada a los progromcs de ctenmon de los
menores en condicion de hospitalizacion.

Esta situacidn no puede ser ignorada por los profesionales
encargados de la educacidén y el bienestar infantil, se tiene como
responsabilidad atender las necesidades que requieren los nifos
hospitalizados asi como de encontrar las vias que permitan su adaptacion
y reestablecimiento psicoldégico, emocional y afectivo, aspectos . que
implican la generacion de estrategias y prograomas que enriquezcan el
mundo simbdlico y cognoscitivo de la poblacidn infantil que requiere de

alguna atenciéon especializada para restablecer su salud.

Dentro de este campo no se puede negar que las enfermedades,
accidentes o trastornos generales que afectan al organismo, son:algo
frecuente en la vida de todo nific. Podemos decir que la enfermedad .
consiste en una alteracion habitual, repetitiva o temporal de la sclbd,‘
situacion que repercute en el auto concepto personal del mehdr, en Sus_
formas normales de actividad y en su relacién a nivel, fomilio(.fesédlqr,
social y cultural. CE

Asi, la enfermedad y el proceso’ de hospﬂclnzacuon resultcn ser unc
situacion inesperada, tncomodo, cngustloso y desequnlnbronte pcro el nlno



y su familia, que, en definitiva, requiere de un cpoyo especuol que Ie puedo
brindar los elementos suficientes para segunr descrrollcndose emocmnol e
integraimente, a pesar de las cond;cnones a’las que su enfermedcd y
hospitalizacion lo llevan.

En este contexto resulta fundamental abrir proyectos reldCidnodos
con esia problemdtica en el campo educativo y pedagdgico. Por ello
consideramos significativo desarrollar un trabajo de investigacion y andlisis
que, a partir del estudio de experiencias concretas que se han generado
en nuestro pais al respecto, permita aportar elementos para responder a
cuestiones tales como:

e ;De qué manera contribuyen los profesionales encargados de la
salud y la educacién en la adaptacién y recuperacién emocional
del nifio hospitalizado y sus familiares, particularmente de aquelios
que padecen una enfermedad crénica?, ;qué papel juega, el
personal médico y los padres de familia en la adaptacién del nifio al
medio hospitalario y en la asimilacién de su condicién como una

persona en condiciones especiales?

e ;Qué conocimientos tiene el campo pedagdgico sobre la
enfermedad y la hospitalizacién infantil?, cémo pueden la
pedagogia y los profesionales de este campo colaborar en la
adaptacién del nifio al medio hospitalario y a su condicién especial

como nifio enfermo?

Es innegable que !a experiencia infanlil de la enfermedad y por
extensién, la experiencia de la hospitalizaciéon, debe ser considerada y

atendida desde una perspectiva integral en la que las dimensiones psico



afectivas, medico - pedidatricas, hospilkclcrics, socio = culturole_s; .
econdémicas y pedagdgicas aporten elementos ‘para crear. las” mejores
condiciones para que dicha experiencia se consmuyc en. un espacio de
posibilidades multiples, sobre todo para la poblacmn |nfcnhl

Por lo que se considera que por parte del quehacer profesionql dela
pedagogia, se debe dar una mayor atencidn a la estructuracion de planes
y programas que apoyen a las instituciones médicas, en el trato a los nifios
hospitalizados y sus familiares; asi como crear las condiciones y los.
espacios adecuados para que esta tarea se redlice. »

Este trabajo de investigacion surge a pcmr de la reohzc:cnon de Icns

practicas escolares en el tercer .y cucrto semestre de lacarrera e

Pedagogia las cudles se desarrollaron en el Servncno de”

scolaridad del..:

Instituto Nacional de Pediatria, institucion en la qu

como parte de la atencion a los mnos

relacionados con la educacién como parte de lc otencnén lntegrcl de lo :
poblacion infantil hospitalizada.

A partir de esta experiencia mis intereses profesnoncles se fueron
encaminando a conocer mds a fondo qué es o que poso en Ic vida
afectiva, cognitiva. social y psiquica del nifo que por clguno enfermedod
o padecimiento debe enfrentar una experiencia de hospitalizacion, y la
labor educativa y pedagdgica que se puede llevar a cabo con estos nifios
dentro de un determinado ambiente hospitalario.

De esta manera empecé a involucrarme en este dmbito asistiendo a
cada uno de los talleres de escolaridad para nifos hospitalizados que

imparte el Instituto Naciona! de Pediatria para que me permitiera tener



una vision mds amplia sobre el |mpccto emocuoncl y cognmvo que tlene Io

hospitalizacién y la enfermedad en ot mfcncnc 20 comprender lo quef
significa el trabagjo con los nifos hospnchzados, en esta misma linea inicie
un rastreo de informaciéh bibliografica'y documental relacionada con este
campo particular, sobre la situacidn especial que viven los nifos enfermos y
hospitalizados; este hecho me sirvio pdro darme cuenta de que en otros
paises esta situacion es vista y atendida por la pedagogia y la medicina en
conjunto, comenzando a conformarse un érea particular de conocimiento
denominada “pedagogia hospitalaria" misma que es definida como
*aquella nueva rama de la pedagogia, cuyo objeto de estudio,
investigacion y dedicacion es el educando hospitalizado, en tanto que
hospitalizado., con el fin de que continve progresando en el aprendizaje
cultural y formativo, y muy especialmente en el modo de saber hacer
frente a su enfermedad., en el autocuidado personal y en la prevencion de
otras posibles alteraciones de su salud. Consecuencias de la anterior
definicidon son una mayor autonomia personal de los educandos y una
mejor atencién educativa y personalizada, por cuya virtud de la persond
enferma y hospitalizada no deje de optar a su propia perfeccidn: con la
ayuda que le brindan profesores, pedagogos y psicopedagogos, cada
uno de ellos en el papel que le corresponde.” 'por lo que me interesé aun
mds por profundizar en esta rama de la pedagogia, ain desconocida en
nuestro pais como tal.

A partir de estos conocimientos las preguntas empezaron a surgir, la
teoria esta ahi, la practica podn’c'decirse que también, pero ahora, zqué
impacto tenia la labor educativa en los demds sectores de salud de

nuestro pais, qué apoyo y qué alcances tenia ésta?

! GONZALEZ, Simancas, José Luis y POLAINO Lorente Aquilino. Pedagoqia _hospitalaria:
actividad educativa en ambientes clinicos. Madrid, Narcea, 1990. p.199




Desde este momento dicha inquietud no se quedo ahi, y empezé a
cobrar sentido " ‘partir ‘de’ concebir la posibilidad de convertirla-en un
proyecto de investigacion hasia el punto en que este hecho se concretizd,
situacién que dio la pauta para empezar a investigar y conocer mds a
fondo la situacién que vive el nifio enfermo y hospitalizado de nuestro pais,
involucrando de esta manera a las instituciones médicas enfocadas a la
atencion infantil, asi como aquellas organizaciones no gubernamentales
interesadas en brindar apoyo al nifio enfermo hospitalizado y su familia,
con el fin de ubicar, sistematizar y analizar las experiencias que se vienen
desarrollando en nuestro pais al respect‘o,k Yy 10 que en otros paises se ha
trabajado sobre la pedagogia hospitalaria.

Con ello intentaremos aportar elementos para ubicar cudles son las
necesidades psicologicas, cognitivas, emocionales y educativas que
demanda el nifo en situacidn de hospitalizacion y cudles son las
herramientas pedagdgicas que se estdn generando y seria necesario y
posible construir para satisfacer los requerimientos de atencidn de este
importante sector de 1a poblacidon en todas las esferas de su vida. En este
sentido podemos ubicar a la pedagogia como un campo que favorezca
los procesos de ensefianza que, de una manera adecuada, respetuosa y
diddctica, cree condiciones favorables para que el proceso de atencién
al menor responda a su situacién particular como sujeto, con respecto a si
mismo, su familia, el personal sanitario y su entorno psiquico, social, cultural
y cognoscitivo, para favorecer asi los procesos que le permitan  enfrentar
de la mejor manera su enfermedad y pueda seguir desarrolldndose
integralmente, aun denfro de un medio que, como el hospitalario, lo
enfrenta a la vulnerabilidad de su organismo.



La pedagogia entonces, serd la mediadora entre el nifo, la familia y

el medio hospirclqriby para que estos prop'ésito'sA se,puédcn realizar.

Para poder llevar a cabo este tipo de trabgjo,. sé’ debe Consideror la'
posibilidad de impulsar investigaciones mads a fondo sobre Ics snuccnonesf
especificas que afectan y alteran la vida sociol y cfechvo del nlno'
hospitalizado, para que., a partir de ello, se. puedcn eslructuror Ids7
programas que contribuyan a beneficiarlos. Con este trcbc]o esperomosf
aportar elementos que contribuyan a ennquecer este espccto de lc
actividad profesional de los pedcgogos, poco conmderodo oun.

En este contexto, se llevd ‘a ccbo uno nveshgccnon de corte
cudlitativo, para lo cudl se rechzo unc combmccnon de estrategias
metodolégicas que tuvieran como’fin posnbmtor la ubicacion de las
aportaciones que diferentes especialistas, sobre todo de habla hispana,
han hecho para pensar el campo problemdtico de la pedagogia
hospitalaria como un dmbito emergente de reflexion y accidn. Para ello
nuestra mirada se nutrid de las aportaciones que en el terreno de las
ciencias sociales se han venido realizando, sobre todo para recuperar los
discursos que diversos agentes han tenido al respecto del quehacer
pedagodgico para la atencidon de la poblacion infantil que ha visto
afectada sus condiciones de habituales de vida a consecuencia de
alguna enfermedad o padecimiento que, sin lugar a duda, demanda una

atencion especial de cardcter medico.

En este sentido como un primer ejercicio se llevé a cabo una
localizacion, sistematizacion y andlisis de la informacion bibliografica y
documental - relacionada,- fanto’ . con las aportaciones  que diversas
disciplinas han hecho al respecto, asi como aquellas que permiten ubicar



la dimensién historica, social y tedrica acerca de lo que |mplucc penscr la
condicién del nifio como un sujeto particular con nece5|dcdes concretdas.

Destaca al respecto lo que la medicina hc plcmieodo, csu como las

limitaciones que la légica hospitalaria plcntec cuando se llmltc ) otencnon

de la poblacion infantil solamente a erradicar 'y combahr Ics cl-erocnones s

fisicas dejando de lado la cuestion psico — afec:hvo Por ello lcls bcses que

tanto el psicoandlisis como la perspectiva de la pmcocogmcson plcgeicnc, o

constituyen una base epistémica mportcnte que "permne-ennquecer, -

ampliar y profundizar nuestra lectura.

Ast mismo se fueron definiendo cctegorlos con respecto cl sujeio y el :
vinculo de éste con relacién a la corporeldcd ala pSIque, c Io que
significa para él la salud y la enfermedad; y ya, de uno mcnerc mas
especifica, el vinculo con los prccesos de aprehensién que trae consngo la

enfermedad y la hospitalizacion, los derechos que ﬂene Ic infcncuo en
condiciones de hospitalizacion y la cuestidn Udica’ en el ombno
hospitalario, mismas que constituyeron algunas de las ccrcctenshccs mdas -

importantes dentro de la problernatica que plantea este h’ObQ]O.

Asimismo se ubicaron y sistematizaron olgunqs' derlasr eXperiencics
pedagogicas que diversas instituciones  del - sector - salud {pUblicas .y .
privadas) y organizaciones civiles, se encuentran realizando en nuéstrb
pais, sobre todo en el drea metropolitana, para explorar nuevos
posibilidades que le permitan al nifio en condicidon de hospitalizacién vivir. -
un proceso que afecte lo menos posible su situacion bio - psico socicl Y
favorezca en el marco de su estado particular, su reestablecimiento: Y
calidad de vida. Y en las cudles la dlmensnon pedogog|cc ocupo un Iugclr
significativo.



Esta mformccxon se: VIO ennquecudc por el conlccto directo que a
nivel- de esie estudlo se Iuvo con f ef,personol encorgodo de la
|mplementcc10n de dlChOS propuestos pedcgoguccs la realizacion de:
entrev:stcs, QSI como Ic:s observccnones en profundldcd realizadas. en las
|nsl|tUC|ones selecctonodos. lo. que me permitid registrar la labor
pedcgogncc que ccdo una de éstas lleva a cabo. Y que brinda elementos
'pdro'situcr la importohcia que en diferentes espacios se estd dando para
pensar que la pedagogia hospitalaria en nuestro pals empieza a cobrar
sentido, como un dmbiio de conocimiento e intervencidon que cbfé ‘I_a
posibilidad para situar o que la educacion representa o ppedé,fepreééntgr
para la atencién de la poblacion infantil. ' S e

Por ofra parte y comnbuyendo a lc lnvesng

trabgjo, me di ala tarea de rescatar elementos y experiencios |mportcmtes
derivadas de la participacion que tuve . duronte a recllzccnon de mis
prochr‘os ascolares en el proyecto educchvo hospnclcno que redliza el
Instituto Nacional de Pediatria, labor que abre Io posiblhdcd de ubicar, de
una manera mds prdactica y tangible. algunas de las qccxones educativo -
pedagédgicas que se pueden llevar a cabo con los nifos deniro del dmbito
hospitalario y que tienen como una de sus finalidades contrarrestar los
efectos fisicos, emocionales y cognitivos que esta experiencia puede
ocasionar. Aunado a esto y como una aportacién al marco tedrico. -
metodolégico de este trabajo, se retomaron aspectos importantes
derivados tanto, de la asistencia d_cursos y talleres que el propio Instituto
Nacionail de Pediatria imparte.



De esta mcnero Y poro el onolusts de: Ic temctlco el trcbcuo se

estructurd en los sngunentes 1res opcriodos.

: brlndodo al respecto

En el pnmero se bnndo uno vision genercl del desc:rrollo

'mtegrcl del nlno -en ‘sus. diferentes etapas, clsu como - I
,comprensnén que en ccdo una de ellas el nifio tiene de lc
: enfermedod y del proceso de hospitalizacién, el propo‘sno es

: qué el profesional interesado en la atencién al nifio ‘enfermo'y_f,
thospncllzodo cuente con las bases teénccs que e permltcn

reconocer . de manera mtegrol la consmucnon del nlno."“f

consndercndof sobre todo dS' cponocnones que v.'el

psncocnchsus 'y el construchvusmo fde'coﬁe'plcgetcno hcm

En el Ségbhdb capitulo se- andlizan las dlteraciones y
repér¢usi¢ne§ que trae consigo el proceso de hospitalizacion
y‘ los diferentes momentos por los que pasa el pegueno, el
lugar que para él tiene la familia, la escuela y su vida social y
lo" que representa la ruptura con estos dmbitos; asi como las
manifestaciones que puede presentar tanto el pequefio
como la familia, al momento de enfrentar dicha experiencia.

En el tercer y Oltimo capitulo de esta tesis se dan a conocer
los alcances logrados por parte de la pedagogia en el
campo hospitalario de una manera muy especifica, a partir
de las propuestas que se han planteado al respecto por parte
de los especialistas y de las. experiencias generadas en este
ambito, asi como de las observaciones y vinculacidn directa

con algunas experiencias y especialistas, que sirven de



apoyo en‘ lo in‘t’ekgrccién, “adaptacion - y desarrollo  del
pequeno en snuccnon de enfermedad y hospitalizacién en
,nnsmucnones especiﬁcos del Sector Salud. Asimismo se ubican
‘los debctes que investigadores y profesionales del campo de
blc educocmn estdn abriendo para ubicor la importancia y
'pe'répectivcs que la “pedagogia hospitalaria” tiene, asi como
las po's;ibilidcdes de constituirse en un campo particular que
respondan a los requerimientos que la poblacién infgnﬁi,
particularmente la que vive una condicién de hospitalizacién,. '
_requiere como un sector con derechos particulares. :

A Io pcr ‘se pretende dar a conocer el trcbo;o educahvo /
pedcgoglco que Ilevcn ‘4’ cabo oquellos |nsmucnones medlccls y no
gubernomemcles en lc zonc metropolltcno de nuestro pcls. con el fin de
"constctor que ya se esio produciendo una concnencnc: con respecto al
‘nifo enfermo Yy hospnchzodo, y que se deberia con5|derc|r dor mcs fuerzc: a
“esta ccﬂvndcd con el objetivo de que se Ileguen c estoblecer como
parte del quehacer pedagégico de nuestro pcus

Asimismo, se incluyen diversos onexos',én,los fqt)e s'e; presehtc de
manera detallada las particularidades, experiencfcs Y prbgrcmcs de cada
una de las instituciones y organizaciones involucradas en el éuidodo del
nifo enfermo y hospitalizado en el contexto mexicano. Y qué constiiuyéron

la base de nuestro estudio.

De esta manera esperamos con este trabajo contribuir a ubicar los
alcances e importancia que la actividad pedagdgica hospitalaria esta
teniendo en México y aporte elementos para enriquecer las reflexiones.

investigaciones y aportaciones que se estdn realizando al respecto y



contribuya a situar la |mportonC|o que cdqunere otender cl nino enfermo y

hospitalizado  de mcnero mtegrcl Lc pedcgoglc esto cbnendo unc'_
reflexion |mporton1e ol respecto,k de 1os* pedcgogos depende que sek‘

continle y profundlce



1. CONCEPCION DEL NINO ENFERMO Y HOSPITALIZADO

Cuando el nino se enferma o padece algun trastorno demasiado grave como
para no ser tratado en su propio hogar, debe ser llevado al hospital. Alli la principal
preocupacion es proporcionarle una asistencia de calidad que le permita recuperar
la salud al méaximo en el menor tiempo posible y asi volver a su hogar. zPero qué
sucede con el pequeio que debe enfrentar esta nueva experiencia de alguna
forma traumdtica que, dependiendo el tipo de enfermedad, modificard sus
condiciones de vida#?

Cuando el nino enferma y es hospitalizado su vida cambia abruptamente, el
hospital se convierte en su espacio vital durante dias semanas o meses.
Desaparecen la casa, la escuela, los hermanos y fos amigos; y de la mismma manera,
se interrumpen las actividades usuales de juego, estudio y descanso.

En consecuencia el proceso de hospitalizacion aumenta la vulnerabilidad del
nifo, origindndole un trastorno de adaptacion caracterizado por sintomas ansiosos y
depresivos como respuesta al dolor, al medio ambiente institucional, a los
procedimientos meédicos y ala separaciéon del nicleo familiar, y en el caso particular
del nino que padece enfermedad crénica. debe enfrentar el proceso de
adaptacion de la enfermedad como una nueva forma de vida. Este proceso ha
sido definido por los especialistas como *hospitalismo” 'entendido como el sindrome
de deterioro progresivo que aparece en los nifios hospitalizados desde los primeros
dias de su vida y que no puede atribuirse ni a afecciones, ni a deficiencias
higiénicas, sino al trato impersonal recibido. Abordando un poco mds a fondo esta
conceptualizacidn y de acuerdo a los estudios realizados por Spitz (1945),
hospitalismo, es definido como aquellos efectos psiquicos y fisicos que las
instituciones provocan en aquelios ninos que deben ser internados por periodos
largos sin la presencia de la madre, y que por tanto los cuidados matermmos se ven
trastocados. Esta alteracion desencadena enfermedades que se van conformando
de diferente manera, de acuerdo al momento en que ocurre la separacion madre —
hijo y el tiempo que ésta perdure.

De acuerdo a las aportaciones realizadas por Spitz el proceso de hospitalismo
ocurre en cuatro etapas:

' En 1945 Spitz retoma la palabra hospitalismo y plantea las profundas modificaciones somaticas, psicologicas y
psiquicas que produce en el nifo la brusca privacion de su vinculo con 1a madre.
En el termino hospitalismo merece ser conservada la connotacion de carencia afectiva por mumacién
institucional de la familia. El hospitalismo es, pues, la organizacion institucional de la carencia afectiva. Ver: F.
ESCARDO. Hospitalismo; Argentina, Eudebesa, 1964.



13,

1° Etapa: El nifno se manifiesta con llantos Y su comportcmlento es mds
exlgente )

2° Etapa: El llanto se transforma en chillido, ia comldc es rechozc:do hay
pérdida de peso y estancamiento en el desarrollo. .

3? Etapa: El nifio rechaza cualquier tipo de coﬁfocfo, 'déjc el lanto para
: permanecer inmovil y presentor insomnio asi como la conhnuc pérdldc de peso, de
motricidad y de expresion.

4° Etapa: Es la etapa mdés aguda, donde el hospitalismo . ya es ireversible, ya

- no hay mas llantos sino gemidos, una notoria rigidez facial, el retardo motor aumenta

y se suman a él movimientos extrafos. €l rechazo al contacto se convierte en
letargo. .

El punto mas alto que sobrepasa estas cuatro etapas es la desintegracion en
donde el proceso de hospitalismo es totalmente irreversible, ya que ni ia restitucion
de la madre cambia las cosas, esto se debe a que la libido y ia agresidn del
pequeno se descargan en la madre y, al estar ella ausente, estos instintos quedan
totalmente libres sin la posibilidad de ligarse, volviéndose finalmente contra el propio
ser.

Tal vez seria posible generalizar las alteraciones que sufre el nifio enfermo y que
por tanto es hospitalizado, pero en la medicina como en otros campos, el paciente
pedidtrico esta constituido por un grupo heterogéneo de nifos de distintas edades.
cada una de las cudles posee caracteristicas y problemas especificos, de ahi que en
el campo de la medicina y la psicologia se establezcan distintos grupos en funcién
de la edad y el tipo de enfermedad obteniendo asi:

Lactantes {1 - 12 meses)
Primera infancia (1 -3 afios)
Preescolar (3 -6 aios)
Escolar {6 — 12 aios)
Adolescencia (12- 18 afos)

De esta manera cada grupo tendrd necesidades especificas, dependiendo el
momento o etapa fisica, cognitiva y emocional en la que el nifo se encuentre. Asi,
la hospitalizacion y todo lo que este proceso representa, serd afrontado de diferente
manerq, es decir que, la interpretacidon de los acontecimientos, las respuestas a la
experiencia y el significado que el nino le asigne a estas experiencias estardn
directamente relacionadas con su grado de desarrollo, asi como el tipo de
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enfermedcd que padezca, su historia personal y familiar y Ics condncnones socio
economicas y afectivas en las que se encuentre.

La divisidn por grupos de acuerdo a la edad tiene connotaciones relevantes,
ya que diferentes autores han llevado a cabo investigaciones en diversas
poblaciones sobre la comprensidon infantil de la enfermedad. de acuerdo a las
distintas edades y etapas por las que atraviesa el infante. Obteniendo asi una
identificacion y caracteristicas especificas de lo que significa y representa la
enfermedad en cada una de las etapas de desarrollo del nifio. Situacion que revela
datos importantes para el tratamiento del menor enfermo y hospitalizado y que por
tanto deben ser tomados muy en cuenta.

Por lo tanto y a fin de cubrir Ias necesidades de los nifos hospitalizados, es
esencial que se conozca el crecimiento y el desarrollo de esta poblacion, que, de
acuerdo a ciertas visiones, se pueden considerar como “normales”, incluyendo una
comprension del proceso cognitivo y psico - afectivo de los ninos y del significado
que tiene la propia hospitalizacion para los infantes y adolescentes. De manera
particular interesa en este trabajo, analizar el “sindrome del nifio hospitalizado™ en la
poblacién comprendida entre los seis y doce afos de edad, especialmente en el
caso de enfermedades crénicas y terminales particularmente entre la poblacién
atendida en los hospitales pediatricos del Departamento del Distrito Federal de la
zona metropolitana de nuestro pais y en aquellos organismos que brinden algun
apoyo a los mismos, como es el caso de: La casa de 1os mil colores, La casa de la
Amistad, La casa de la sal, Albergue Ronald Mc Donalds, AMANC, entre ofros.?

Una vez establecido el objeto de estudio con el que se va a trabagjar y. de
acverdo a lo expuesto anteriormente; en el siguiente apartado se revisard lo que, de
acuerdo a ciertas perspeclivas se considera el “desarrollo  normal” del nifo.
tfratando de explicar lo que en cada etapa de 'su desarrollo significa la enfermedad.
Por la importancia que tiene situar algunos rasgos psico — cognitivos del desarrolio
del nifo y lo que significa la enfermedad para la poblacidn infantil. especificaremos
a continuacion algunas de las caracteristicas relevantes de acuerdo a los grupos
senalados.

Cabe mencionar que esta division o clasificacion por etapas nos permite conocer
mds o fondo el desarrollo infantil, pero ciertamente debemos tomar en cuenta que
no todos lo ninos de una misma edad van a reaccionar de la mismo manera ante
una situacién similar; si no que. esto dependerd mucho de la historia particular que
rodee al pequeno, tanto familiar como social y emocional. En el caso especifico de
los ninos enfermos y hospitalizados estas variables van a repercutir aun mas en la
manera en que el pequeno reaccione y afronte su condicidn especial y que, en
algunos casos, se constituye en una condicidn de vida. Por ofra parte la
recuperamos porque el personal que atiende a los nifios enfermos que requieren de
hospitalizacién, - meédicos, enfermeras, psicdlogos, entre otros - parten de ubicar

* Ver anexo 1: Instituciones no gubernamentales de apoyo al nifio enfermo y hospitalizado y su familia de la
zona metropolitana.
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estos rasgos para focalizar la atenciéon de acuerdo a la edad. construyéndose, por
ello, en un punto de partida para situar rasgos generales de acuerdo a Io edod.

Asi por ejemplo, tenemos dos casos que nos ilustran algunas de estas cueshones a :

partir del trabajo de campo realizado:

El primero esta relacionado con Memo un nifo de diez afios de edad que ingresd
al Hospital Infantil en el piso de traumatologia y ortopedia, a consecuencia de un
accidente automovilistico.

Memo provenia de una familia de clase media alta comprendida por cuatro
miembros: la madre, el padre, el hermano mayor y el. Desde el momento en que
Memo ingresé al hospital su familia siempre estuvo al pendiente de su padecimiento
y recuperacion tanto fisica como emocional; procurando siempre dar todo el apoyo
moral que él necesitara. Memo hasta antes de su accidente llevaba una vida que
se podria considerar como “normal”, con un buen desarrollo fisico, cognitivo, social y
emocional, por tanto, la reaccidén que tuvo al momento de la hospitalizacidon no
resultd tan impactante para él, emocionalmente hablando, ya que siempre recibié
el apoyo afectivo que requeria en ese momento.

En este caso. el tratamiento de Memo se dio siempre con una buena disposicion
tanto de él como de su familia, el acercamiento con el psicodlogo. la maestra y el
personal voluntario, se dio de una manera "normal”, por llamarlo de alguna forma,
no hubo rechazo y su comportamiento fue siempre de cooperacion.

En una situacidn como ésta los especialistas pueden acercarse y planificar su
tratamiento de acuerdo a las caracteristicas que el niilo presenta segun su edad.

El segundo caso es el de Ivan menor de diez afios de edad que ingresé al mismo
Hospital Infantil en el piso de traumatologia y ortopedia a consecuencia de un
accidente de transito, en donde es atropellado. Ivan proviene de una familia
desintegrada, su padre abandond el hogar y poco después su madre es recluida
por homicidio, situacion por la cual Ivan llega a vivir con sus tios maternos. Hasta
antes de su accidente Ivan vivia de una manera muy dificil. ya que, desde el primer
momento del ingreso a su nueva familia, tuvo que cooperar con los gastos, de
manera que, interrumpe sus estudios para ponerse a trabajar. Al momento de la
hospitalizacion los tios manifiestan a Trabagjo Social. que no se pueden hacer cargo
de Ivan tanto de sus gastos meédicos, como de sus cuidados, ya que ambos trabajan
y deben atender a sus hijos. de ahi que. el momento de su hospitalizacién fue un
hecho que afectd mucho al pequeno tanto fisica como emocionalmente, ya que lo
sintid como el mayor de sus castigos. mas aun cuando es informado que al término
de su hospitalizacion seria canalizado a un albergue infantil.

En este caso. el tratamiento de van fue muy dificil de abordar. al principio no
aceptaba el acercamiento con el psicdlogo. las voluntarias, los médicos y a las
enfermeras les costaba trabajo atenderlo fisicamente ya que no toleraba su
presencia. Poco a poco y con un trato muy especial, fue aceptando la ayuda de los
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especialistas para su recuperacién fisica y emocional. Aqui las variables que
intervienen emocionaimente en él son muchas y muy profundas. por lo que, el
abordaje no puede darse de una manera “normal”, ya que la siltuacidén se torna
intolerable y agresiva, por lo que, se tienen que utilizar métodos especiales a pesar
de ser un paciente de la misma edad que el caso anterior.

De esta manera se puede observar lo complejo que resulta llegar a una
tipificacion de lo que ocurre en cada una de las etapas infantiles, ya que. en cada
individuo intervienen diferentes factores que influyen en su desarrollo, sobre todo
cuando éste se ve afectado por una situacion que modifica las condiciones de vida
de los menores cuando la hospitalizacidon se construye en parte de sus condiciones
de vida. Pero cierto es también, que para tener un primer contacto - de manera
profesional - con el nifo, se debe de partir de conocimientos previos que permitan
contar con una base de lo que podria estar sucediendo en cada uno de los
momentos infantiles y siendo el caso especial del nifo enfermo, saber las posibles
concepciones que se tienen de la enfermedad en cada una de sus etapas.

En este sentido, la diversidad de autores que nos dan a conocer el desarrolio de
la infancia es muy amplio, como diversos los enfoques que cada uno e da a su
trabgjo. de esta manera podemos mencionar o J.J. Rousseau y la naturaleza del
nifio, Ma. Montessori considerando al nifio libre y activo, J. Piaget el nifo, la teoria
cognoscitiva y sus estadios y a Sigmund Freud con su enfoque psicoanalitico de las
emociones, por sélo nombrar a algunos.3

De manera especial en este trabajo se recuperardn las aportaciones hechas por
Jean Piaget y Sigmund Freud, por ser los autores que los profesionales de la salud
toman como punto de referencia para el estudio y comprension del desarrollo fisico,
cognitivo y emocional del nifo; ya que ambas teorias hacen una revision mads
detallada del desarrollo infantil al llevar a cabo una descripcion por etapas,
estructura que facilita su conocimiento.

Una razén mas por la que toma mayor relevancia la exposicion de las teorias de
Piaget y Freud. es por la conexion que tienen con los trabajos mds importantes que
se han realizado sobre la comprensidon infantil de la enfermedad. sobre todo en los
casos de los paises europeos.

En este rubro podemos mencionar a dos grandes grupos de investigadores
dedicados a la infancia y su relacién con la enfermedad.

* ROUSSEAU, Jean Jacques. EI Emilio o de la educacion; México, Editores Mexicanos Unidos. 1984; 486p.
MONTESSORI, Maria. La educacién para el desarrollo humano: comprendiendo a Montessori, tr. LOPEZ
DE SARMIENTO Silvia, México, Diana, 1979; 150p.

PIAGET, Jean. La construccion de lo real en el nifio; tr. SANTAMARIA, Rafael, México, Grijaibo, 1995; 351p.
FREUD, Sigmund. Tres ensayos sobre una teoria sexual; México, Alianza Editorial, 1994

Por otra parte es importante sefalar que en el caso de los paises de Ameérica Latina las investigaciones sobre la
infancia son recientes.
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El"primero. integrado por profesnoncles que enlazan su frabgjo a la luz de ' la
teoria psicoanalitica, estudios que son enfocados a investigar las reacciones que
tienen el individuo en su parte emocionadl; en donde se destacan ias aportaciones
de Langford en 1974, Beverly en 1936, Peters en 1978, Nagy en 1951, Brodie en 1974y
Cambeli en 1975.4

En el segundo grupo se encuentran las investigaciones realizadas por Bibace y
walsh {1980}, Perrin y Gerrity {1981}, Simeonsson, Buckley y Monson (1979) y Brewster
(1982) quines enfocan sus estudios tomando como punto de referencia el desarrollo
infantil descrito por J. Piaget, enlazando sus resuitados y demostrando que la
influencia de la enfermedad en el nifo dependerd a su edad y de Ila etapa
cognitiva en la que se encuentre.$

A partir de este encuadre situaremos algunos rasgos de lo que podriamos llamar
desarrollo “normal” del nifo y de como es que éste representa la enfermedad de
acuerdo al momento en que se encuentra dentro de su propio desarrollo.

1.2, PIAGET: INFANCIA Y ENFERMEDAD
1.2.1 Desarrollo del nino "normal” de acuerdo a J. Piaget

Piaget puso el énfasis de su trabajo en comprender el desarrollo intelectual del ser
humano, tratando de explicar cdmo una persona pasa de un conocimiento simple a
otro mas complejo. Sus estudios practicos los realizdé con nifios en 10s que observaba
como iban desarrolldndose por etapas y cdmo es que adquirian diversas habilidades
mentales. ¢

Para Piaget el desarollo intelectual es un proceso de reestructuracion del
conocimiento; este proceso comienza con una forma de pensar propia de un nivel
que, al momento de ocurrir algun cambio externo o interno del pensamiento. este
entra en conflicto y desequilibrio. Ante esta situacion la persona compensa esa
confusion y resuelve el conflicto mediante su propia actividad intelectual; de todo
esto resulta una nueva forma de pensar y estructurar Ias cosas. Sus observaciones
llevaron a Piaget a concluir entre muchas otras cosas., que la inteligencia tiene dos
atributos principales: la organizacion y la adaptacion.

La Organizacion, la cual hace referencia a la forma como la inteligencia se
agrupa en "estructuras cognoscitivas” o "esquemas” de conocimiento, cada una de
las cuales conduce o conductas diferentes en situaciones especificas.

4 Autores Citados en la obra de: DEL BARRIO MARTINEZ, Cristina. La comprensién infantil de la
enfermedad, Barcelona. Anthropos, 1990; 254p.

$ Ibidem, pag. 74

“PIAGET, Jean. La Construccion de lo real en el nifio; tir. Santamaria Rafael, México, Grijalbo, 1995; 351p.



Un esquema es una “estuctura’’ que' "permne -
procedimientos y relaciones que uhluzomos pcrc eni

Los esquemas son estructuras tntelectuoles que'orgcnlzcn os sucesos al-cc mo el g
organismo los percibe vy los clasifica de ocuerdo con corocienshccs comunes ;

Son fendmenos psicolégicos repehbles, en’ el senhdo de que el nlﬁo clcsmco elf "
estimulo repetida y congruentemente. . ; EIE

Para Piaget los Esquemas son las maneras que tiene el orgonismo de’ octucr.‘A' B
partir de un momento dado (2 afios) los esquemas se.interiorizan ' y se* formcn lcs
operaciones. En los adultos coexisten los esquemas y las operccuones. [

Piaget recoge tres procesos bioldgicos como aspectos que comunmente pueden'
encontrarse en el nifio y en e! adulto, esos conceptos son: =

Asimilacién: Interiorizar la realidad externa en funaon de los
esquemas que uno tiene. :

Acomodacidén: En funcidon de la realidad externc puedo ccmbxcr m|s
esquemas interiores.

Adaptacién: Equilibrio entre la asimilacién y la acomodacion.

Podemos decir que J. Piaget parte de la corriente constructivista, en donde
define un estadio como la manera de interaccionar con la realidad. Centra su
irabajo en el campo de la inteligencia dentro del cudl distingue los siguientes
periodos o estadios:

1°. Periodo Sensomotriz. Avanza del nacimiento al afo y medio o dos afos de
vida. Piaget le llama asi a este periodo porque el recién nacido cuenta sélo con los
esquemas senso-motrices congénitos, como son los primeros reflejos o instintos. Poco
a poco estos esquemas se van coordinando de tal forma hasta construir la
organizaciéon advertida elemental propia de los animales, y que después se va
modificando y perfeccionando.

En este periodo, el recién nacido se va diferenciando progresivamente de los
objetos que le rodean. por el procedimiento de irlos definiendo, de tal forma que los
objetos lleguen a cobrar una identidad propia por si mismos, aunque estos cambien
de aspecto, lugary tiempo : :

2°. Periodo del pensamiento preoperacional. Comprende de los dos a lo,s‘“siefe,"
anos. Este periodo consta de dos fases: la fase preoperacional tal .(ollamada
también de representacion) y la fase instintiva, .

La fase preoperacional abarca de os dos a los cualro primeros afos del nifo. En
esta fase, el nino mantiene una postura egocéntrica. que le incapacita ‘para:
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adoptar el mismo’ punto de vista de los demds. También en: esfc fcse. a‘maneras-
de categorizar los objetos se efectia globalmente, bcscndose ‘en‘una; excgercdo
generalizacion de los caracteres mds sobresalientes.

La fase instintiva se prolonga hasta los siete anos, y se ccrccienzo porque el nifo
es capaz de pensar las cosas a través del establecimiento de clases y relaciones, Yy
del uso de nUmeros, pero todo ello de forma intuitiva, sin tener conciencia del
procedimiento empleado.

En este periodo, el nifo desarrolla primero la capacidad de conservacion de la
sustancia, luego desarrolla la capacidad de la conservacion de la masa, y
posteriormente la del peso y la del volumen. Piaget sefiala que el paso de! periodo
sensomotriz a este segundo periodo se produce fundamentalmente a través de la
imitacién, que de forma individudlizada el nino asume, y que produce la llamada
imagen mental, en la que tiene un gran papel el lenguagje.

3°. Periodo de las operaciones concretas. Comprende de los siete a los once
anos. Este periodo ha sido considerado algunas veces como una fase del anterior.
En €&l el nifio hace uso de algunas comparaciones légicas, como por ejemplo: la
reversibilidad y la seriacidn. La adquisicion de estas operaciones Iégicas surge de
una repeticion de interacciones concretas con las cosas, aclarando que la
adquisicidon de estas operaciones se refiere sdio a objetos reales.

Con esta adquisicién de las operaciones concretas, se produce una serie de
modificaciones en las concepciones que el nifo tiene sobre las nociones de
cantidad, espacio y tiempo, y abre paso en Ia mente del nifio a las operaciones
formales que rematan su desarrollo intelectual.

4°, Periodo de operaciones formales. Este Ultimo periodo en el desarrolio
intelectual del niho aboarca de los once o doce afios a los quince anos
aproximadamente. En este periodo los nifios comienzan a dominar las relaciones de
proporcionalidad y conservacion. A su vez, sistematizan las operaciones concretas
del anterior periodo. y desarrolian las llamadas operaciones formales, las cuales no
solo se refieren a objetos reales como la anterior, sino también a todos los objetivos
posibles. Con estas operaciones y con el dominio del lenguaje que poseen en esta
edad, son copaces de acceder al pensamiento abstracto. abriéndoseles las
posibilidades perfectivas y criticas que facilitan la razén.
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1.2.2. Comprensién de la enfermedad y su relacion con la teoria de Piaget

Dentro de uno de los trabajos mds serios que se han realizado para la
aproximacién de lo que seria la comprension infanfil de la enfermedad se
encuentran las investigaciones hechas por Bibace y Walsh a partir de 19807, en
donde se lleva a cabo una relacidén entre la teoria del desarrollo intelectual vy las
respuestas de los nifios acerca de lo que para ellos representa la enfermedad. Estos
autores sostienen que las ideas infantiles sobre la enfermedad coinciden con las
etapas y el proceso de asimilacidén - acomodacién que Piaget propone. De esta
manera se logran obtener los siguientes datos y/o conclusiones:

NIVEL O DE 0-4 ANOS

Desde que el pequeiio nace y hasta que transcurren los primeros cuctro anos de:
su vida, abn no fiene registrada comprensién alguna de lo que significa o representa -
la enfermedad. Regularmente el pequeiio estd seguro de no haber pclscdo |c|mos'
por alguna experiencia de deficiencia de salud.

NIVEL| 4-7 ANOS

A partir de los cuatro afos de edad, el nifio cuenta con lo que podria
denominarse como una concepcidon preoperacional de la enfermedad; ésta se
toma como una anécdota ligada a su experiencia, pero aun no se diferencian
diagnoésticos médicos sélo se identifica la enfermedad por indices perceptivos
externos — presencia de tos, temperatura, sangre - y su consecuencia radica en
acciones simples como el haber obtenido un resfriado por no abrigarse, enfermedad
que se cura tomando vitominas o administrando alguna vacuna.

NIVEL Il 7-9 ANOS

En el tfranscurso de esta etapa va apareciendo ya un razonamiento légico de lo
que representa la enfermedad. identificGndose también algin sintoma
caracteristico de la propia enfermedad, 1o cual supone una concepcion
operacional - concreta en donde el nifio puede llevar a cabo una diferenciacion
entre lo externo y lo interno, es decir, que es capaz de identificar el origen de su
enfermedad con faclores externos contaminantes que entran en contacto con su
organismo. A la par se establece una nocidn de reversibilidad al tratar de explicar la
causa de la enfermedad. su curacion y la manera de prevenirla en proximas
ocasiones. Sin embrago, aun no es conciente de los procesos fisioldgicos no
observabies que ocurren en el interior de su organismo.

7 Se puede consultar mas informacién en: DEL BARRIO MARTINEZ, Cristina. Op.cit.
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Nivelili 8 a 13 aiios

Se tiene un nivel considerado como intermedio entre lo que podria ser la
concepcidn operacional concreta y la formal. Durante esta fase intermedia se
encuentran pequenos que ya poseen la facullad de distinguir entre lo que
representa un sintoma y lo que es la enfermedad, asi mismo, puede ya diferenciar
distintos trastornos de manera espontanea. A partir de este momento el nifio puede
explicar el origen y curacién de algunas enfermedades y la importancia del cuidado
de su cuerpo.

Nivel!l IV. 12 a 13 anos

Se pone de manifiesto una concepcién de enfermedad que deja entre ver las
caracteristicas de lo que seria el razonamiento operacional - formal. En este periodo
se observa que el pequeiio toma en cuenta que la enfermedad representa todo un
proceso fisiologico o psicofisiolégico. esto es que, puede identificar los sintomas, las
causas y los efectos de distintas enfermedades extrayendo la informacién de
diversas fuentes como la escuela, los medios masivos de comunicacion, 1a familia,
enire otros.

1.3. PSICOANALISIS Y HORIZONTE PSIQUICO
"1.3.1. Desarrollo del nifo “normal” segun S. Freud

De acuerdo a la teoria del psicoandlisis8 todos somos sexualmente afectivos y es
lo que nos convierte en sujetos. De esta manera el sujeto es aquel que es portador
de un deseo, que va a funcionar con tfres registros que interactian al mismo tiempo:
lo real, lo simbdlico y lo imaginario; la articulacidon de estos integra al ser humano y
por la funcidn de cada uno se origina el sujeto.

El sujeto deseaq, lo imagina, lo simboliza y lo realiza; esto no quiere decir que el
deseo este en lo real, sino que simplemente estd en la realidad. €l sujeto es hacedor
de placer y dolor, a través del dolor encuentra el placer y éste se transforma en
conciencia.

Cuando el sujeto tiene conciencia de su represién y de la de los demds puede y
tiene mavyor facilidad de ejercer su funcién. El sujeto se mueve por energia sexual o
llamada también la libido sexual, el sujeto desea sentir placer y gracias a ello se
mueve.

Se define la sexualidad infantil como expresion de toda manifestacién o de todo
interés referente a la reproduccion, la diferencia de los sexos y la busqueda de
goce. Los nifios, por tanto, hardn todo aquello que les produzca placer o displacer.

*FREUD, Sigmund. Tres ensayos de una teoria sexual, México, Alianza Editorial, 1994
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En este contexto. la sexualidad infantil es considerada como perversa. ya que no
busca el placer a través de sus genitales, siluacion que se genera porque-el nino
pequeno no liene la necesidad de una relacién sexual y en lugar de ello busca olras
formas de placer como:

v Fetichismo: perversion sexual que implica el deleite de objetos
inanimados. como prendas de vestir, juguetes. etc. Por ejemplo, cuando
el niflo no puede dormir sin su oso de peluche.

v Voyerismo: perversion sexual que consiste en gozar con la
contemplaciéon clandestina de los cuerpos desnudos o actos sexuales.
Por ejemplo, cuando el nifio observa insistentemente a otros nifos
desnudos.

v Sadismo y masoquismo: El nifo siente placer por golpear o ser golpeado:
y éstos ultimos son los mdas comunes entre los nifos.

No es por inmadurez que el nifio sea perverso, sino que es mecdnico, es una
forma de mirar las cosas. Por lo que, todas estas manifestaciones son normales en el
nino, si no fuera de esta manera Freud nos afirma que simplemente no habria nifo. El
nino se va a desarrollar en etapas, mismas que se describirdn a continuacién:

1. Fase Oral ( del nacimiento - 2 Yz aitos)

La boca es desde el nacimiento el primer érgano que ayuda al niflo a obtener
placer; por lo que, su organizacién y su mundo es oral. Establece una unién de amor
con su madre ya que ella es la que le proporciona placer al ser amamantado.

El chupeteo del nifo presenta un impulso hacia la satistaccion, que surge de la
ingestion alimentaria y es estimulada por ésta; pero el nifio logra obtener placer
independientemente de la nutricidn. Esta fase dura toda la lactancia. misma donde
la madre concibe al pequeio como *“un nifio maravilloso™.

2. Fase Anal (del nacimiento - 2 'z afios)

En esta descubre sus desechos fecales y aprende a retenerlos, a desecharlos y a
quererlos ya que los siente suyos. Al contener los desechos. el nifno se encuentra
pasivo y al momento de desecharlos su sexualidad se activa, esto le cousa placer y
displacer, 1o que es muy importante para su sexualidad. Esta fase es llamada sadico
- anal, porque en ella la satistaccidn se busca en las agresiones y las funciones
escretoras.
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3. Fase Fdlica (2 ¥ - 6 aiios)

El placer sexual estd localizado en la zona erégena de los genitales. Hay que
considerar que antes de esta fase el nifio ha de sufrir el complejo de Edipo. mismo
que representa la tendencia del nific a poseer a la madre, impulso que es repnm‘do
por la presencia del padre.

El nifio adquiere el concepto de masculinidad y feminidad en esta fase en la que ..
se presenta la diferencia de pene y vagina y al mismo tiempo se concibe eI mno

como un ser independiente y de esta manera se presenta el "yo".

Se da la relacién ausencia — presencia en donde el pene (falo) representa el
poder, la autoridad, la presencia, etc.; y el nino sufre el complejo y la angustia de
castracion. En la fase fdlica la sexualidad infantil llega a su maximo y se aproxima ia
declinacién; en adelante, el varén y la mujer seguirdn por distintos caminos.

Las tres fases anteriormente mencionadas explican el proceso evolutivo del nifo,
estas se caracterizan por un narcisismo mismo que a su vez se divide en etapas.
a) Narcisismo primario: En éste hay una dependencia total de la madre; el
nifo y ella son uno solo.

b) Narcisismo secundario: En esta etapa la madre concibe a su hijo como “un
nino maravilloso", es decir, lo diviniza y conjuntamente con la leche le da su
amor.

c) Narcisismo terciario: Aqui el nifio empieza a entender que su madre es una
persona diferente a él. empieza a conocerse a si mismo y a otras personas.

1. iatencia (6 - 12 afos)

En este periodo el nifo sufre una especie de amnesia infantil, en la cual se olvida
de su sexualidad y sublima su libido hacia lo intelectual y lo cultural. El nifio se enfoca
mds en otras actividades, las cuales antes no representaban ninguna importancia
para él, como por ejemplo el futbol, ia lectura. los paseos entre ofras actividades
que le ayudan a sublimar su deseo sexual.

Durante esta fase se integran diferentes factores, la creacion de un "yo" propio y
la definicidn sexual — hombre, mujer - en donde se pone un muro entre lo anal, orai
y fdlico en relaciéon con la latencia

2. Fase Genital (12 - 19 ainos)

Esta fase coincide con la pubertad, se caracteriza por la organizacién en la vida
sexual bajo la primacia de los érganos genitales; fase donde la sexualidad deja de
ser perversa para ser normal, rompiendo totalmente con la latencia e iniciando la
metamorfosis de la pubertad.
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Con los conceptos anteriormente analizados. se tiene la posibilidad de abrir
campos nuevos gque nos permitan entender 1o que la infancia representa, con esta
informacion se facilita la relacidn con el nifo, lo que nos lleva a una mejor
comprension de su desarrollo y comportamiento, y asi. poder brindar el mejor apoyo
que se adecue a las necesidades de cada una de las etapas de su desarrolio
cognitivo, afectivo y social

1.3.2. Psicoandiisis y enfermedad

£l Psicoandlisis aporta elementos importantes para ubicar como afecta la
subjetividad del menor una situacion en la que el cuerpo, la autoestima. el dolor vy,
en ocasiones, la proximidad de la muerte estdn presentes. Al respecto destacan tos
trabagjos realizados por Langford en 1948.9

Desde el campo psicoanalitico se ha abordado de manera un poco mds general
la manera en que el nifo representa y comprende la enfermedad. Los estudios
reqlizados desde esta Idgica, han concentrado su atencidén en el seguimiento de
manifestaciones como el miedo, la ansiedad y la depresion como algunas de las
secuelas emocionales que trae consigo el trastorno de la enfermedad y la
hospitalizacién en la infancia.

De esta manera tenemos que muchas veces el nifio, al enfrentarse a algun tipo
de enfermedad tiende a presentar regresiones a etapaos anteriores, un ejemplo de
ello es la aparicion de sintomatologias demasiado infantiles como lo puede ser el
chupar el dedo pulgar, puede presentar también dificultades en el habla y enuresis.

Ahora bien, la manera en que el nino conceptualiza ta enfermedad - de acuerdo
a la corriente psicoanglitica - es como una de las multiples formas que existen de
castigo por la desobediencia a los padres y por malas acciones; el sentimiento que
el nino genera es entonces de auto culpa, situacidon que se refleja en el estado
animico del nifio, desencadenando una alteracién en su recuperaciéon volviéndola
a ésta muy lenia, ya que el estar enfermo y/o hospitalizado es traducida por el niflo
como una forma de pagar su mala conducta. Para el psicoandlisis no hay un
cambio exacto de acuerdo a la enfermedad sino que poco a poco el sentimiento
de auto culpa va desapareciendo de acuerdo a la situacién especial de cada
sujeto.

A continuacién presentamos una ubicacion general de estas “etapas de
desarrollo” de la infanciao y la comprension de la enfermedad de acuerdo a la
perspectiva piagietiana y psicoanalitica:

“ Langfor 1948 citado en: DEL BARRIO MARTINEZ, Cristina. Op.cit. pag. 66



{ COMPRENSION DE LA ENFERMEDAD EN RELACION CON LA TEORIA DE J. PIAGET

r - DESARROLLO INFANTIL

PERIODO SENSORIOMOTOR (0-18 MESES)

e Juego simbdlico

« Imitacién

e Descubrimiento de su medio
» Experimentacién

PERIODO SIMBé_LlCO O PRECONCEPTUAL
(18 MESES — 4 ANOS)

« Egocentrismo
« Desarrollo del lenguaje
« Desarrollo de la imitaciéon

PERIODO INTUITIVO PREOPERACIONAL
(4 -7 ANOS)

« Toma de conciencia

= Resolucién de
problemas

« Reproduccidon de conceptos

pequenos

ESTADIO DE OPERACIONES CONCRETAS
(7 - 11 ANOS)

* Pensamiento logico

« Nocidn de la conservacion

« Proceso de deduccidn en su
razonamiento

« Nocion de espacio y causalidad

PERIODO DE OPERACIONES FORMALES
(11 - 15 AROS)

« Proporcion y conservacion

+ Dominio total del lenguaje

« Sistematizacidon de las operaciones
concretas

« Desarrollo de o
formales

« Pensamiento abstracto

operaciones

o[ COMPRENSION DE LAENFERMEDAD |

PERIODO SENSORIOMOTOR (0-18 MESES)

- *_.AUN no hay registro alguno de lo
que ‘significa o representa 1o
enfermedad.

PERIODO SlMBé_l.ICO O PRECONCEPTUAL
(18 MESES - 4 ANOS)

e AUN no hay registro alguno de lo
“ que significa o representa lo
enfermedad.

PERIODO INTUITIVO PREOPERACIONAL
(4 -7 ARCS)

« Comprensidon preconceptual de la
enfermedad.

« tdentificacién de la enfermedad
por medio de o percepcion.

PERIODO DE OPERACIONES CONCRETAS
(7 - 11 ANOS) .
» Razonamiento logico de la
enfermedad.
= Identificacién de sintomas
-« Identiticacion del origen de lo
enfermedad.

PERIODO DE OPERACIONES FORMALES
(11 - 15 ANOS)

e Lla enfermedad como un proceso
fisiolégico o psicofisiologico.

e Origen, causa y electo de la
enfermedad.




COMPRENSION DE LA ENFERMEDAD EN RELACION CON LA TEORIA DE S. FREUD . .

r DESARROLLO INFANTIL

FASE ORAL (0 - 2 /2 ANOS)

s« LA boca como producto de
placer

« Relacion amorosa con la madre

e Concepcidon del nino maravilloso

FASE ANAL (0 -2 ¥: ANOS)

« Retencion de desechos fecales
« Carifo por los desechos fecales
« Satisfaccion sexual a través de la
agresion y el desecho fecal
¢ Complejo de edipo
FASE FALICA (2 % - 6 ANOS)
« Diferenciacion entre
vagina
*» Presencia del “yo"
e Presencia det folo {pene} como
instrumento de poder

pene vy

LATENCIA (6 - 12 ANOS)

« Olvido de la sexualidad

¢ Se sublima la libido hacia lo
cullural.

« Delinicion sexual

FASE GENITAL (12 - 19 AROS)

e Organizacion en la vida sexual

« Rompimiento con la latencio

e Inicio de [¢] metamorfosis
{pubertad)

‘ COMPRENSION DE LA ENFERMEDAD J

« Para el psicoandlisis, la
concepcién de lo enfermedad
se presenta de la misma manera
en todas las fases del desarrollo
de la infancia, aungque en mayor
grado segun ta edad.
presentando en todo momento
miedo, ansiedad. depresiony
auto culpa por concebir {a
entermedad como un castigo. o
que provoca la regresion a

etapas anteriores.

« Asi mismo esimportante tener en
cuenta que. en paite. la forma
de simbolizacion de la
enfermedad varia segun su
estructuracion a portir del

lenguagje.
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La intencidn que lleva el analizar el desarrollo infantil en sus diferentes etapas y
enfoques, no es otro sino brindar la mejor atencidén, cuando se llega a trastocar su
desarrollo integral: en particular nos referimos al momento de sufrir una experiencia
de hospitalizacidon prolongada por enfermedad crénica y/o cirugia.

Dentro de esta primicia y de acuerdo al pequeno estudio anteriormente descrito,
podemos destacar que el nifto en edad escolar — 6 a 12 anos — podria ser una de las
poblaciones pedidtricas mas vulnerables; ya que el pequefio que se encuentra en
este rango de edad. es un ser mds activo, que de una u otra forma, ya tiene
conciencia de 1o que esta sucediendo a su alrededor, con una energia inagotable
por descubrir y saber cosas y con una capacidad enorme de adquirir conocimientos
nuevos: y por tanto, con una mayor sensibitidad.

De manera que, cuando por alguna razén, debe ser hospitalizado sufre
alteraciones importantes y, se podric decir. que un poco mds graves que la de los
nifos mas pequefos, ya que de alguna manera se trunca abruptamente la vida
social con la que contaba y que en ese momento deja de existir; lo cual representa
no sélo una separacidon con el vinculo familiar sino también escolar y, 1o mds
importante, una separacidén con sus iguales — una separacion de amistad y
companerismo - A grandes rasgos. deja actividades que para €l son de gran
importancia como el juego. el descubrimiento, la identificacion con los pares, las
actividades escolares y el contacto con el mundo exterior.

Asi, al momento de ser hospitalizado se crean sentimientos de diferente indole -
que iremos describiendo mas detalladamente -, que 1o hacen sentir disminuido,
impotente y anormal, experiencias que alteran su desarrollo, personalidad vy
autoestima. Situaciones que lo lievan a considerarlo como un grupo vuinerable
dentro del medio hospitalario.

De tal manera que. ante esta situacion, se liene un punto clave de estudio, un
objeto de investigaciéon y un propdsito; conocer y proponer aliernativas viables que
ayuden al pequeno a adaptarse al medio hospitalario, tratando de que esta nueva
experiencia no se quede tan marcada en su memoria para evitar que se convierta
en traumadtica; y en el caso de los nifios con enfermedad créonica aportar elementos
que permitan al nino tomar su enfermedad como una nueva forma de vida
evitando asi, crearse un conceplio de anormalidad, que lleve a la exclusion, la
soledad y la falta de esperanza al sentirse diferente a los otros.
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1.4. SALUD Y ENFERMEDAD: ALGUNAS POSICIONES

Siguiendo en la linea de la puntualizacién. de aquellos conocimientos bdsicos
para profundizar en la problemadtica que nos ocupa. en este apartado nos vamos a
referir al andlisis de los conceptos mas utilizados para situar el dmbito de
competencia y accion que caracteriza a la institucion hospitalaria; entre los mas
importantes se encuentra el de salud, enfermedad y hospitalizacion, ya que son
éstos los que tienen gran influencia en la comprensidn, comportamiento y
adaptacion del nino enfermo y hospitalizado en su nueva condicion de vida, asi
como la reiacién que tanto los padres, familiares y el personal del hospital tienen con
él.

De la misma manera que se encuentra una diversidad de opiniones y estudios
acerca del desarrollo del niflo. se observa una situacion similar al tratar de
determinar la concepcion de lo que representa la salud y lo enfermedad en las
sociedades modernas. De acuerdo a la linea que sigue este trabajo nos
enfocaremos a dar algunas de las visiones de cardcter filosdfico, psicoldgico y
médico que se lienen al respecto, sin desconocer que hay otras perspectivas que
inciden en su conceptualizacién {socioldgica, juridica, politica. literaria, entre otras.)
asi como una genealogia particular de cada uno de estos.'o

Para poder comprender y analizar o que la salud vy la enfermedad significan ya
en el plano de formas de vida, es necesario, como primer punto, adoptar una
conciencia de lo que el cuerpo representa para la sociedad y el individuo concreto
en contextos especificos. situacidén que abre la posibilidad de brindar un tratamiento
mucho mas personalizado y humano dentro del ambiente hospitalario; asi, de lo
que se trata es de dejar de situar solamente la enfermedad para empezar a tfratar
con la persona que la padece. En este sentido es que se habla mds de enfermos
que de enfermedad.

De acuerdo con lo anterior se llevard acabo una breve presentacion de algunas
de las posiciones que se tienen de la salud, la enfermedad y de 1o que ha significado
el cuerpo para las sociedades occidentales, histdricamente hablando.

Una de las cuestiones que ha quedado planteada a lo largo de la historia de!
pensamiento y del conocimiento es la necesidad del hombre de pensarse a si mismo
como un ente particular de su mundo, de su sociedad, de su vida, de su momento
histérico. No se puede negar que una de las partes esenciales del ser humano es el
cuerpo ya que éste representa su soporte psiquico. bioldgico y social pero. scdémo
se ha concebido al cuerpo?

En este senlido Ferrater Mora senala que “El concepto de cuerpo ha sido tratado
desde diversos puntos de visiq, pero en la mayor parte de los casos se ha referido a

" Una aportacion importante es la que realiza qut_:ault. ‘Michel en E! nacimiento de la clinica: una
arqueologia de la mirada médica; decimocuarta edicion, Paris, Siglo Veintiuno, 1991 p.291



lo que aparece como un modo de la extension™il. ASI, la hlstonc del concepto se -
remonta a la antigledad, a la filosofia cldsica que’ concibe ol suleto como un ser :
compuesto de dos partes: CUERPO Y ALMA.

Desde esta perspectiva se abren reflexiones especificas que desde la filosofia
algunos pensadores han hecho, al respecto podemos destacar los siguientes.

Para Platén el hombre presenta un dualismo; dos partes inlimas pero
irreconocibles en donde se encuentra, por una parte, el cuerpo el cudl representa
la materialidad que situa al hombre como algo mas dentro del mundo sensible vy, por
otro lado. aima que es aquello que nos hace propiamente hombres. En este sentido
para Platén el alma es preexistente al cuerpo e inmortal y tiene como lugar natural el
mundo de las ideas quedondo el cuerpo como su carcel durante su existencia
terrenal, dejando asi a éste como un estorbo para el alma, que con sus pasiones la
arrastra a la extraneza de lo material, impidiéndole la contemplacién de las ideas. El
ideal de hombre en Platon es una inteligencia pura, desligada de la carnalidad.

En una perspectiva diferente a la de Platén, pero que no deja de considerar la
existencia dualista de Cuerpo y Alma se encuentra situado Aristoteles aplicando su
teoria Hile mérfica en donde llega a una concepcidn unitaria en tanto considera al
alma como la forma del cuerpo indisolublemente ligada a él; guedando ésta como
una parte esencial del cuerpo y del sujeto en si. Aristételes al tratar de explicar el
alma, se refiere a ella como las multiples acciones, operaciones y funciones que
realizan los seres vivos, como 1o son el sentir, nutrirse, pensar, etc. Estas actividades no
pueden, desde luego. realizarse sin el cuerpo. porque precisamente no son Mas que
su propia operatividad y funcionalidad. Por ello- y aqui se separa de Platon-, no es
licito considerar al Alma como algo separable del cuerpo.

Como consecuencia el Alma no es un ser subsistente por si mismo, ni tampoco
una sustancia. Lo que es sustancia es el hombre, que es un compuesto de alima y
cuerpo.

AUN ya en el siglo XVII se siguid con muchas de las antiguas discusiones
medievales sobre el cuerpo y el alma con relacion al hombre, destacando entonces
las aportaciones hechas por Descartes —~considerado el padre de la filosofia
moderna -para este pensador el cuerpo, es considerado, desde su racionalismo,
como todo aquello gue termina en alguna figura “lo que puede sentir o por el facto,
o por la vista, o por el oido. o por el gusto, o por el olfato. que puede moverse de
diversas maneras, noc por si mismo sino por algo ajeno por el cual sea tocado y del
cual reciba su impresion” 7 y refiriéndose a la mente como la parte mas facil de
reconocer por ser absolutamente evidente en el Cogito - una intuicién fundamental

" FERRATER, Mora J. Diccionario de Filosofia Abreviado; vigésimo tercera edicion, Buenos Aires,

Sudamericana, 2000 pag. 84

2 FERRATER, Mora J. Diccionario de Filosofia Vol, 1; 3* edicion. Madrid, Afianza, 1981. Pag. 691
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- De estc manera Descories concluye que "Todo el mundo podrc dudcr sobre lo
que quiera, pero no podrd dudcr de su proplc exlstencm s: duda es que piensc y si
piensa, es que existe."13

De esta manera la visién duadlista a-la que nos hemos referido  desde la
perspectiva de distintos autores, llega hasta nuestros dias, en que seguimos
pensando que el ser humano estd compuesto por dos entidades distintas: una
realidad fisica (peso, volumen) y una realidad inmaterial (psique. mente, razén,
almay)

En ofro sentido pero igualmente importante debemos destacar las aportaciones
que ha dado la psicologia y el psicoandlisis con relacion a lo que el cuerpo
representa para el sujeto mismo. Para la Psicologia “el cuerpo es el componente
somatico animado del hombre y de los animales... El cuerpo desempenia con
respecto al aima del hombre el multiple papel de base de su vivir consciente.

Toda la actividad del alma sensitiva esta intimamente ligada a procesos
somdticos, que constituye junto con éstos la Unica actividad vital animal y sin ellos no
puede existir” 14

De una u otra forma seguimos teniendo el referente de dos elementos: cuerpo y
alma; de manera muy especifica la psicologia relaciona estas dos entidades como
vitales para la existencia del hombre sélo que va a destacar que, de acuerdo a las
condiciones en que se encuentre el “alma" {la mente). dependerd mucho el
bienestar del cuerpo y viceversaq, asi tenemos que, del desequilibro de alguna de las
partes se desprenderdan los estados de animo de cada individuo.

Una de las reflexiones mds importantes con relacidon al cuerpo. son las
aportaciones que el Psicoandlisis ha hecho. particularmente Lacan, quien pone ai
cuerpo en el redondel de lo imaginario y sefala que sélo adquiere consistencia
cuando estd aunado a lo simbdlico y a lo real. -caracteristicas que ya se han
senalado en el apartado anterior- es decir, que es un cuerpo que no sélo se ve y se
refleja, sino que también habla y es “a” sexuado: es la superficie sobre la cual se
escribe nuestra historia.

Por tanto en el cuerpo existen tres dimensiones: a) la orgdnica, que esta
relacionada con el soporte de la estructura andtomo - fisioldgica, referida al.
esquema corporadl, b) la erégena, refiriéndose a las zonas de placer marcadas en la
camne lo cual es totamente inconsciente y c) la relacional, . directamente
involucrado en las relaciones sociales de cada sujeto.!s .

¥ GUTIERREZ. Saenz Raul. Historia de las doctrinas Filoséficas; 26° edicién. MeXIco. Esfmge, 1995, Pag.
103

'* BELA, Szekely. Diccionario Enciclopédico de la Psique, Buenos Aires, Claridad, 1975 Pég..~160‘

'* RONALD, Chemana. Diccionario de Psicoanalisis, Argentina, Amorrortu, 1998 p. 68 — 72
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Ya como un punto final pero no por ello menos importante tenemos la opinién

meédica - que en caso particular de este trabajo es de gran relevancia, ya que es el
concepto que se tomard muy en cuenta por los especialistas en el trato del
pacientie en el hospital - la cual refiere al cuerpo como “El tronco con sus
organos..... la parte mads importante de un drgano...... el ser mas totalmente
organizado o individuo. En oposicion a mente o alma."'é En donde destaca una
mera descripcion de los elementos que componen un cuerpo, sin resaltar mdas alla
de su condicién material, lo cual hace evidente que el personal sanitario tiene como
concepcidn del cuerpo humano: sélo como un sistema con sus &rganos
perfectamente organizados que permiten al hombre, respirar, moverse, funcionar —
vivir- y el descontrol de alguna de sus partes permite al médico “reparar” el daho
fisico ocasionado, de acuerdo al diagndstico realizado, asi como de la experiencia
profesional, e! dominio de saberes, los avances cientifico-tecnoldgicos y las
condiciones concretas para que la “cura" sea posible.

De cierta manera cada una de |as reflexiones generadas a lo largo del tiempo
nos conduce a considerar al cuerpo como parte esencial de nuestro existir, ya sea
como el templo del alma, como la estructura que guarda lo que en realidad somos
o lo que simplemente nos hace respirar.

A partir de estas reflexiones lo que trato de poner sobre la mesa es el sentido que
adquiere oblener una conciencia sobre la importancia que el cuerpo tiene para
nuestro existir y bienestar fisico y emocional y, de manera muy especifica en el caso
de afrontar una enfermedad y/o accidente que pone al pequeno en el hospital,
esto modificard en parte la concepcidn que el menor tendrd de su propio cuerpo y
de su condicion emociona! a partir de su estado en particular. Para estos efectos se
propone el reconocimiento de aquellos factores que puedan llegar a desequilibrar
el bienestar de nuestro cuerpo fisico y mental, refiriendo en este caso a lo que
puede llegar a representar la salud y la enfermedad como elementos esenciales del
bienestar material y emocional del cuerpo humano. particularmentie de la
poblacion infantil. Dentro de este rubro existen también diversas concepciones que
nos llevan a conocer los significados y reflexiones acerca de lo que lasalud y la
enfermedad han representado para la humanidad. De esta manera trataremos de
hacer un recorrido general de esta temdtica.

Refiriéndonos al aspecto histérico tenemos que, hace aproximadamente 45 siglos
el pueblo Asirio Babildnico creia que la enfermedad era una impureza moral o
espiritual provocada por los dioses como réplica a una trasgresion moral. La culpa
se buscaba entonces en la biografia del enfermo. Asi, de cierta manera, para los
griegos la enfermedad también era de origen divino, pero la impureza ya no era
moral sino fisica, y por lo tanto tratable con bafios purificadores, situacion que
cambid por coinpleto la concepcion de la enfermedad, ya que si ésta era causada
por los dioses y significaba una impureza del alma, el hombre no tenia acceso a
ella. es decir, no podia ser curado por otros hombres, solo por el perddn de un Dios.
Pero si ta impureza estaba en lo fisico, un hombre que conociera Ias leyes de la

'" BRAIER. Diccionario Enciclopédico de Medicina; 4* edicion. Barcelona, Jims, 1980, Pag. 229.
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naturaleza (Phycis} podia curar a otros. Al respecio los griegos pensaban que la
Phycis se guiaba por leyes. que tenia un orden y una armonia asi, si conocian las
leyes propias de la naturaleza del organismo, la fisiologia, cuando un hombre
enfermaba ofro hombre podia acompanar a lo naturaleza en el proceso de
restitucion de la armonia - la salud - cuidar al otro y hacer medicina.

En medio de estas ideas que se han obtenido ya desde la antigledad acerca
de la enfermedad se pueden derivar entonces tres ideas bdsicas: a) Una intrinseca,
la cual es generada por un desequilibrio interno del individuo. En esta idea se coloca
Alcmeon de Crota, quien fue reconocido como el primer psicélogo. fisioldgico en
520 a.c: meédico de la escuela pitagorica, quien colocd a la salud como el equilibrio
de las potencias y que por tanto el predominio de una de éstas seria la enfermedad:;
asi pues, Alcmeon coloca el origen de la enfermedad en el propio individuo en
donde la causa es interna, es una desarmonia, un desorden, un desequilibrio en ia
Phycis de la persona.!” Este modelo de explicacion de la enfermedad es el
adoptado por la mayoria de las concepciones médicas: exceso o déficit de
sustancias quimicas, alteraciones estructurales o funcionales que desequilibran otras
estructuras o funciones. B) Otfra extrinseca. que encuentra sus raices en las posturas
mdgico - religiosas donde fuerzas o influencias externas invaden sobre el hombre y
lo enferman. Como se comentaba lineas atrds, no seguir los preceptos religiosos
generaba el enojo de los dioses que castigaban con la enfermedad aol trasgresor.
Una idea emparentada con ésta sustenta que ciertos objetos, personas, animales o
circunstancias pueden influir sobre la persona y enfermaria, lo cudl pretende
anunciar gque todos podemos enfermar si estamos sometidos a ciertas influencias o
circunstancias, y C) una Mixta, en esta posicion Claudio Galeno'8 en 130 - 200 d. C.
menciona que la enfermedad es una predisposicidon del cuerpo, es decir, que el
factor previo es un desorden en la naturaleza del individuo - intrinseco - mds la
presencia de una causa externa — exirinseco - gue actya sobre un individuo
predispuesto, determina en el cuerpo de éste una modificacion andtomo -
fisioldgica anormal y mdas o menos localizada.

La enfermedad no solo estd considerada como un fendmeno meramente
bioldgico, sino que a su vez ha llegado a tener connotaciones de corte social y
emocional, ha sido motivo de reflexiones en distintos ambitos como son la filosofia, la
religion, el derecho vy la literatura. A lo largo de la historia se han levado a cabo
estudios sobre la concepcidén de la enfermedod desde diferentes perspectivas:
biologicistas, humanistas, religiosas, entre otfras, destacando asi los estudios de varios
autores como lo son H.Sigerist y P. Lain Entralgo!? considerados en éste dmbito como

" WILLIAM S. Sahakiaw. Historis y sistemas de la psicologia. Tr. Sanchez Torres, Ana. Espafa, Tecnos,
1987. pp. 32-33

'"* J.VALERO, Rivas. Enciclopedia Salvat de Ciencias Médicas Vol.1 Buenos Aires, Salvat Editores, 1955. pp.

527-529 En esta enciclopedia se puede encontrar una referencia muy buena de lo que la enfermedad significa y
ha significado.

" H. Sigerist y P. Lain Entralgo citados en la obra de: DEL BARRIO, Martinez. La comprension infantil de la
enfermedad, Barcelona. Anthropos, 1990. Pag.. 30-41
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cldasicos en el estudio de la enfermedad desde un punto de vista antropoldgico.
Sigeris en 1943 propone que la enfermedad es la suma total de reacciones del
organismo o partes de él a estimulos anormales que son experimentados fisica y
mentalmente, afectdndolo. Lain Entralgo en 1968 redliza estudios que se basan enla
recopilacion de los términos que se han dado a la enfermedad en las diferentes
lenguas; entre ellos destacan los siguientes significados:

1. Griego: nosos - dafio - phatos — padecimiento., pasidn,
afeccidn, dolencia - astheneia y arrostia — debilidad,
desvalimiento —

2. Latin: morbus — lo que hace morir - passio — padecimiento,
pasion — aegrotatio — aeger: el que gime o estd de mal taiante -~
infirmitas — debilidad, faita de firmeza

3. Castellano: mal. Dolencia, njenfermedad, afeccién
4, Francés: maladre — mal de - infirmité, affection
5. Ingles: illness, sickness, disease — desvalimiento -

De este andlisis Entralgo determina que la enfermedad es un modo aflictivo vy
andmalo del vivir personal, situacién que provoca una alteracion en el cuerpo que
puede ser curable, producir la muerte o dejar deficiencias permanentes. Para 1981,
sus reflexiones lo conducen a concebir al enfermo como aquella persona que se
encuentra anclado en un phatos. amenazado, disminuido por el mal, alterando su
armonia y 1a salud de su cuerpo apareciendo como una sombra que anticipa la
muerte. Observando asi, que desde el tiempo mds remotos hasta la actualidad, la
enfermedad queda como aquella alteraciéon en la armonia de nuestro estado fisico
y mental. En este contexto la salud se define como el estado de bienestar fisico y
mental, dejondo a la enfermedad como la daiteracidon de alguna de estas
condiciones. Es importante sefalar que estas concepciones, de una u ofra manerq,
han sido cuestionadas, poniendo de manifiesto que la presencia de alguna
enfermedad no debe catalogarse como una anormalidad incompatible con una
vida normal -~ sobre todo onte la presencia de enfermedades cronicas — De esta
manera tendriamos que la salud es una forma de vivir auténoma, que es solidaria y
gozosa poniendo asi a la enfermedad como una situacién que altera dicho
bienestar, y que se ubica, por ello, como una forma mas de vivir.20

Aunado a la perspectiva de la enfermedad como una forma de vida, se debe de
tomar en cuenta el sentir interno de la persona que la padece, ya que en gran
medida, dicho sentimiento va a determinar la manera en que afronte su
padecimiento y la experiencia misma de su hospitalizacion. De esta manera el
sentirse mal es algo concreto para la persona, en su calidad de enfermo ya que la

* Sobre este tema, se ha considerado e! libro de Cristina del Barrio como uno de los trabajos mas completos
acerca de la enfermedad en general y muy en especial durante 1a infancia. Cfr. Ibidem.



34
serie de sintomas que experimenta — una vez superados sus conocimientos para
neutralizarios — lo obliga a consultar a alguien que él reconoce como el mds idéneo
para ayudarlo en el trance (religioso, brujo, curandero, médico.} La salud representa
asi el bienestar que le permite recuperar su nivel de accion habitual: los grados de
sintomatologia van de la simple molestia, superada con presentarle poca atencion,
a la incopacidad que concentra la maxima tensidn en el sintoma. El grado de
atencion que el individuo utiliza para sus sintomas dependerd de factores como:
sensibilidad, inseguridad. experiencias de sintomatologias de cuadros anteriores.
condiciones socioecondmicas entre otros, es decir, la manera particular con que la
persona vivencia el miedo generado por el sintoma. El enfermar entonces, no sélo va
a repercutir de manera fisica en la persona con dolencias o malestares, sino que
también tendrd estragos psicoldgicos como las preocupaciones que se generan no
solo por su cuerpo sino por el bienestar de su familia. situacion que puede llegar a
alterar su estabilidod emocional provocando ansiedad y afectar su recuperaciéon
fisica.

La enfermedad suele tener reacciones enconiradas en el ser humano no sélo
representa la presencia de dolor y malestar fisico, sino que trae consigo sentimientos
de soledad y miedo incontrolable a la muerte, ya que en determinado momento de
su padecimiento reflexiona y sabe que iremediablemente nace y muere solo.

Estas dos emociones son las mads intensas que suelen presentarse durante la
enfermedad y por tanto en la hospitalizacion. Uno de los agentes mds involucrados
en la concepcidn que cada uno tenga de su padecimiento y hospitalizacion serd
transmitida en gran medida del ambiente que el propio hospital cree y el cuidado
que tengan de su enfermedad médicos y enfermeras -principaimente- quienes
suelen transmitir diversas emociones en el paciente. Es por ello que es de principal
importancia conocer las perspectivas que se fiene en el ambiente hospitalario
acerca de lo que significa la salud. ia enfermedad, el paciente y el proceso de
hospitatizacion

Asi, para el médico la enfermedad es algo que tiene el otro, no se da en el plano
de su sentir, sino en el plano de la I6gica, en tanto la enfermedad es un conjunto de
signos y sintomas que responden a un paldn, ubicable en la clasificacion
gnoseologica. que es de su conocimiento. Es un trabajo intelectual asociativo,
retacional. donde los sintomas y signos dan como resultado un dmbito de nivel que
le permite a un médico rotularlos como "una enfermedad".

El médico por lo general ratifica 1a enfermedad, la personaliza, la “extrae™ de la
persona y la convierte en algo viviente con la cudl debe enfrentarse, de ani que
suele referirse “a la persona que padece sintomas compatibles con 1o que por
convencion se le llama catatonia®, lo cual con el uso se convierte en una distorsién
conceptual al separar la enfermedad del paciente. Recordemos que para la
medicina el cuerpo es solo un tronco con sus érganos y la enfermedad la alteracion
de alguno de sus funcionamientos, asi, en este sentido cabe destacar brevemente
que para el medio hospitalario la enfermedad y el enfermo se resumen a una sola
cosa “una enfermedad que hay que erradicar”, por ello es que en los Jltimos



tiempos se ha tratado de hablar de .una humanizacion en-el. personal sanitario :
siguiendo preceptos como los que nos da LEAL (1997) quien afiima que “Humanizar
la medicina ha de ser adecuarla al hombre' como ‘persona, como realidad
individual, pero a la vez social, comunitaria y césmica”. 2!

De ahi. que se ha desprendido la idea de  que no existe la enfermedad sino el
enfermo, dado que la enfermedad no se presenta de la misma manera, cada
persona la sufre y la padece de diferente manera; por lo que la posibilidad de
considerar al enfermo es individualizar, es dar un trato mas personalizado.

Aunado a esto, tenemos que, inevitablemente muchas de las personas que
atraviesan por un desequilibrio en su salud particularmente entre la poblacién
infantil, deben ser sometidas a un proceso de hospitalizacion, situacidén que viene a
alterar muchos otros factores de su vida cotidiana, ya que la hospitalizacidon esta
considerada como la internacion de un enfermo al hospital o centro asistencial
incluyendo el periodo que pasara en él, en este mismo sentido existe la parcial,
considerada como un programa de tratamiento para aquellos pacientes que no
requieren de una hospitalizacion de tiempo completo, un ejemplo de ello son los
pacientes en Hemodidlisis y Oncoldgicos, entre otros. Esta situacion desencadenarda
diversas situaciones para el paciente de acuerdo al tipo de padecimiento, el tiempo
que requiera de hospitalizacion, el estado emocional en que se encuentre y la
posicidn econdomica y social que tenga: mismas que repercutirdn en su
reestablecimiento y su adaptacion a su nueva condicion de vida, sobre todo en los
casos detectados de enfermedad cronica. Asi, podemos destacar que, toda
enfermedad con internacidén supone una situacién de desequilibrio, no sélo en la
economia propia del individuo enfermo, sino que conlleva a una situacion critica en
la familic o en el entorno del paciente. La internacidon presupone ademdas del
problema patoldgico del enfermo su miedo a lo desconocido, angustia porque no
sabe que sucederd con él y su salud, pasa a ser dependiente casi en un 80% de
gente desconocida en quienes debe confiar su vida y parte de su recuperacion.

De esta manera podemos observar, que, recorriendo los parametros histdricos,
filosoficos y médicos la entermedad tendrd efectos en el individuo no sélo de
manera fisica sino que ademds se presentard un malestar emocional que,
dependiendo de sus alcances, puede repercutir gravemente en  su
reestablecimiento y recuperacion. En el caso particular de la poblacién infantil, las
concepciones que el pequeno pueda tener de su propia enfermedad y del cuidado
de su cuerpo serdn de gran importancia tanto para su recuperacién fisica como
para su adaptacion al medio hospitalario en caso de requerir de internamiento,
situacion que debe de ser atendida por el medio hospitalario con el fin de otorgar
una atencion integral al nifno al momento de la hospitalizacion

Hasta este momento hemos tratado de hacer una breve concentracidon de
aquellos elementos que podrian ser considerados como bases para el estudio y
comprensidon de la situacidon por la que atraviesa de manera particular el nifio al

SULEAL, F.J. y MENDOZA Vega. J. Hacia una medicina mds humana, Bogota, Interamericana, 1997.
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momento de enfrentarse a un proceso de hosputclizocuon <) del pcdecumlento de
una enfermedad de cardcter crénico. ! ;

A parlir de este momento trataremos_ de’ cbordcr las voncbles, lcs teoncs Yy iodo lo
dicho hasta este momento sobre la problemclucc que‘enfrentc el niflo hospnchzczdo,
abarcando su estado emocional, socucl y educcmvo - L .




CAPITULO 2

CONSTITUCION Y ENTORNO DEL NINO
HOSPITALIZADO
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2.1. FACTORES INTERVINIENTES EN LA HOSPITALIZACION INFANTIL

Durante las primeras 24 horas de hospitalizacidon se estima que un nifo tiene
contacto con 53 o mds diferentes personas. Situacion que deja muchas perspectivas
desde donde reflexionar y muestra lo complejo de este proceso, tanto en la parte
vivencial como en las implicaciones futuras de esta condicion para el infante.

Ahora bien, la atencidn del niflo hospitalizado por lo general se centra
fundamentalmente en curar su enfermedad fisica o atender la situacion
extraordinaria que puede enfrentar con fdrmacos u operaciones quirdrgicas,
dejando de lado o para un segundo plano los aspectos psicosomaticos. La atencién
va siendo dirigida a los érganos afectados y al proceso patoldgico. llegando al
punto de fragmentar al nifo en un grupo de organos y de sistemas, olvidando él
considerarlo como una integridad. Por otro lado la institucidon hospitataria se organiza
mas en funcion de los requerimientos técnicos y de organizacion del personal; tanto
médico como de servicios, que por las necesidades que un individuo como el nifio
enfrenta en su condicién de enfermo o afectado psicolégicamente. Por otro lado
ademads todavia existe una fuerte tendencia a emplear los métodos utilizados con
los adultos de la rutina hospitalaria. Los reglamentos hospitalarios estrictos y
restrictivos obligan al personal sanitario a tratar al nifo como si fuese un adulto
pequeno, sin darse cuenta que el paciente pediatrico posee necesidades que son
muy distintas a aquellas de los adultos.

El impacto psicologico de la enfermedad y la subsiguiente hospitalizacion tiene
primordial importancia ya que. muchas de las veces posee una influencia
significativa en el desarrollo emocional del nifio y llega a favorecer actitudes
negativas hacia los tratamientos de salud.

Para el nifo, como protagonista, la hospitalizaciéon es generadora de gran
ansiedad, angustia, sufrimiento y posiblemente trauma psiquico. La inmadurez y la
limitada capacidad de adaptacion del nifio a un enorme numero de factores
internos y externos del ambiente hospitalario, 10 pone en una gran desventagja frente
al paciente adulto. Sobre este aspecto. no hay que dejar de lado que cada nifio
vive de manera diferente su padecimiento y hospitalizaciéon de acuerdo a las
condiciones sociales, econdmicas y emocionales en las que se encuentre, tal como
lo senalamos en el apartado anterior.

Sin embargo. se pueden identificar algunos factores importantes que pueden
llegar a determinar la adaoptacion del pequefio a su nueva experiencia dentro del
medio hospitalario, de esta manera se destaca lo siguiente, de acuerdo a:



A. Edad, sexo y desarrollo cognitivo:’ Como sefiala Piaget, las capacidades
cognitivas del nifio son diferentes en las distintas fases del desarrollo, de tal modo
que la comprension de la enfermedad también varia en funcidn del nivel
cognitivo.

B. Diagnostico médico: El tipo de diagndstico va a influir en la forma de afrontar el
proceso, siendo necesario que el nifio reciba siempre una explicacion sencilla
pero real de su padecimiento, que esté acorde a su momento de desarrolio que
le puedan permitir tener pautas claras encaminadas a su recuperacion.

C. Tiempo de hospitalizacion: La duracién de la hospitalizaciéon va a tener influencia,
en cuantfo que la perspectiva de una estancia corta predispone a un mejor
estado de animo.

D. Experiencias previas médicas y de hospitalizacion: Estas representan un
antecedente que resta miedo a lo desconocido, y hace que las pruebas y
exploraciones se conviertan en algo aceptado con mejor disposicion.

E. Habilidad de los padres para apcyar adecuadamente al nifo: La habilidad que
estos tengan para animar y apoyar al nifio es un elemento clave, ya que, el
enfrentarse a un entorno desconocido y, en general, adverso, intensifica la
necesidad de la busqueda de seguridad en el medio familiar.

F. Naturaleza y tiempo de la permanencia para ia hospitalizacién: Esto puede variar
de acuerdo ai diagndstico médico, si es una cirugia. si es un accidente o si se
detectd algun tipo de enfermedad cronica, etc.

G. Ajuste psicologico prehospitalario: Esto dependerd de cada instifucion tomando
como referencia si cuentan con programas de preparacion psicolégica para
antes de la hospitdlizaciéon, de la cirugia, de los procedimientos a llevar acabo.
de los tratamientos etc.. que vaya dirigido al nifio y su familia.

Aunado a estas variables se deben considerar aquellas propias de cada nifio que
pueden variar - como ya senaldbamos — de acuerdo a su propia historia y a la de su
familia, mismas que dejardn en el pequefio significados importantes de acuerdo a la
manera en la que éste viva y represente su experiencia.

2.1.1. Repercusiones psicoidgicas de la hospitalizacién

Existen muchas evidencias que documentan el serio impacto psicoldégico que la
hospitalizacién puede producitr en los nifos. como los estudios realizados por
Zettersrom en 1984'. De estos trabagjos se estima que pueden aparecer como
consecuencia de experiencias traumdticas en el hospital, una gran variedad de
sinfomas y problemas de personalidad. como lo suelen ser:

A. Problemas de alimentaciéon, como manifestaciéon de rechazo

B. Alteraciones del suefo, como insomnio, pesadillas o fobias a la oscuridad.

C. Enuresis 0 encopresis divurna o nocturna, esto es Ia emision repetida de orina o la
evacuacion de heces en la cama o en la ropa sea o no voluntaria.

D. Regresion a niveles de comportamiento mds primitivo y etapas ya superadas del
desarrollo y del aprendizaje

! Zetterstrom. “La hospitalizacién como un factor de riesgo” en PAUL V., Trad. Aspectos mas humanos en el
cuidado médico infantil. México, Editorial Trillas, 1996. pp. 239-240



Depresion, inquietud y ansiedad

Terror a los hospitales, personal médico. agujas. procedimientos médicos. etc.
. Miedo a la muerte o ala mutilacién incluyendo la castracién
. Obsesion hipocondriaca, alucinaciones, sintomas histéricos, etc.
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Dentro de los efectos que causa la hospitalizacion en la etapa infantil se hacen
estudios mdas profundos como los realizados por Bowlby y Robertson en 19722,
quienes establecieron cuairo tases de ios dafos que causa la hospitalizacion infantil
produciéndose asi:

A. 1° Fase Protesta: En ella el nifio recurre ai llanto prolongado como una
forma de manifestar su inconformidad y temores, es un mecanismo que
con anterioridad ha resultado para obtener la presencia de su madre,
pero en esta situacion en particular de hospitalizacién éste método no
surte sus efectos, produciendo asi la desesperacion del pequefo.

B. 2° Fase Desesperacion: El niflo muestra una gran tristeza por la ausencia
de su madre; situacion que lo lleva o presentar ciertos rasgos de
regresion en su comportamiento, un ejemplo de ello es cuando el nifo
empieza a chuparse el dedo, a presentar menos actividad motora,
trastornos en el lenguaje. entre otras.

C. 3° Fase Negacion: En esta fase el nifo toma uno actitud mas
despreocupada ignorando a su madre y tomando mads interés por el
ambiente que le rodea, situacidon que es interpretada como una
mejoria, pero la realidad es otra, el nino va teniendo regresiones a los
primeros estadios de conducta, y conjuntamente con ello una represnon
de sus sentimientos.

D. 4° Fase Adaptacion: Estd considerado como el momento en que se
puede empezar a recuperar animicamente, de acuerdo a sus
caracteristicas fisicas y psiquicas, para este fin se necesita la intervencion
de padres y personal sanitario.

2.1.2. La enfermedad como generadora de estrés

La enfermedad produce sensaciones internas inusuales, un  repentino
conocimiento de procesos corporales desconocidos, asi como una inexplicable
pérdida de control de partes o funciones del cuerpo. De este modo la experiencia
de entermedad y hospitalizacidn crea en el nifo la necesidad de su comprension y
adaptacion y, consecuentemente reacciona ante ellas. La separacion de la familia,
del hogar, un entorno extrano y desconocido, soledad. dolor y malestar. miedo a la
muerte y la fantasia de 1os nifos sobre 1o que estd ocurriendo, se consideran entre 10s
diferentes factores que producen estrés en un nifo enfermo.

° BOWLBY Jhon. "El estudio del dafio provocado” en Cuidado maternal y amor. tr. MONTERO, Margarita;
México, FCE, 1985. pp. 20-33
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sPor qué se dice que la enfermedad es generadora de estrés?

Como menciondbamos anteriormente, el pequefio al ser hospitalizado vivird en
un ambiente que no le es familiar, donde las normas, las rufinas y la gente son
totaimente diferentes a lo que él estaba — hasta ese momento - acostumbrado.
Siente dolor y malestar, no tiene intimidad, estd alejado de su familia, se siente
inseguro y temeroso, sobre todo al desconocimiento de lo que le va a pasar.
Inevitablemente tendrd que ir asumiendo poco a poco dichos caminos y
costumbres, deberd aceptar el hecho de que otras personas vean por ély lo cuiden,
tendrd que acoplarse a no tener su propia rutina, a no disfrutar de sus cosas, a
nuevas comidas y horarios, a un nuevo entorno, en fin a una gran variedad de
situaciones, motivos suficientes por los cudles inevitablemente el nifo es victima de
estrés. Ya puestos en esta lineq, iniciemos por identificar y entender un poco lo que
es el estrés y que es lo que provoca en la infancia, en términos generales.

El estrés, que etimoldgicamente significa tension, ha sido utilizado para describir
una variedad amplia de estados patoloégicos, que se ha convertido en un concepto
ambiguo. Estrés sugiere un conjunto de situaciones que habitualmente van unidas atl
exceso de trabajo, multiples ocupaciones., apuro, dinero, etc.. Considerado asi
existiian serios reparos para hablar de estrés infantil. Sin embargo. educadores vy
profesionales de la infancia asisten a tantos nifos angustiados y con reacciones
emocionales negativas ante determinados acontecimientos de su vida. que negar
su existencia significa escapar a una realidad.

Veamos, retrocediendo un poco en la historia. con el fin de comprender de una
mejor manera de dénde viene el estrés y qué es 1o que se ha venido refiriendo como
tal. En este sentido debe destacarse que en 1936 Selye acuiid la palabra stress para
describir un sindrome no especifico, con multiples manifestaciones, observado en
ratas de laboratorio. Diez afios mds tarde, Selye habla de Sindrome General de
Adaptacion.? A partir de este momento, comienza a desarrollarse la investigacion
medica referente a la fisiologia del estrés.

Actualmente, la concepcidn de estrés mas extendida y aceptada es la que lo
define como interaccion entre la persona y su entorno.® El estrés puede ser visto
como estimulo y como respuesta. En el primer caso, hace referencia a las
circunstancias que provocan el malestar; en el segundo, a la reaccién que se
experimenta frente a estas situaciones y que se traduce en alteraciones dei
comportamiento, sentimientos y sensaciones desagradables que en ocasiones
adquieren la forma de problemas médicos o psicoldgicos. Al hablar de estrés como
estimulo se hace referencia a los estresores, es decir, a las situaciones que pueden
atterar el funcionamiento del organismo y/o el bienestar e integridad psicoldgica de

' GALLAR, Manuel. "El estrés en la enfermedad” en Promocién de la salud y apoyo psicolégico al paciente.
Madrid, Paraninfo, 1998. pp.. 100-105

! PALOMO del Blanco. “Estrés y contexto hospitalario™ en El nifio hospitalizado, Madrid, Piramide, 1995 p.48
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la persona. Algunos estresores son llamados acontecimientos vitales; tienen la
propiedod de implicar cambio en las actividades habituales de los individuos, cuyo
potencial estresante depende de la cantidad de cambio que conlleva.

La infancia es un periodo que se caracteriza por cambios y los ninos deben hacer
frente a los retos que suponen la superacién de las transiciones de una etapa a otra.
Son, precisamente, estos retos los que pueden convertirse en acontecimientos
estresantes y poner en peligro el proceso normal evolutivo de un nifio, desde el
nacimiento hasta los 13 afos, aproximadamente. Junto a estos sucesos normales por
los que pasan los nifos, existen otros sucesos vitales que acontecen para numerosos
nifos {aunque no para todos), y otros que son realmente excepcionales. Resulta
evidente, entonces, que no existen estresores a priori, sino que dependen de la
experiencia del sujeto. por lo que puede hablarse de acontecimientos
potencialmente estresores, tanto externos como internos. Los primeros suponen
pérdida, amenaza o dafo. Los segundos son factores de tipo fisico o psicolégico
que hacen vulnerable al nifo y lo predisponen a manifestar reacciones de estrés. En
la infancia existen acontecimientos estresores, tanto en el drea familiar, como
escotar y social.

El concepto de estrés como respuesta hace referencia a la reaccidn del sujeto
frente a los estimulos estresores. Las respuestas del organismo, tanto de naturaleza
somatica como psicolégica. suelen darse simuitdneamente y son percibidas por las
personas como sensaciones integradas de malestar emocional, de tension, que se
han definido como miedo, ansiedad y estrés y fobia. De todas maneras, el estrés no
conduce inevitablemente a un estado patolégico. Mds bien, 1a evolucidn eventual
hacia una enfermedad de estrés depende de las capacidades del sujeto - en
especial las del nifo - para hacer frente y para adaptarse.

3COmo se puede provocar el estrés en el nino hospitalizado?

La separacion de los padres y del resto de la familia suele ser el motivo de estrés
que Mmas incide en el nifo al momento de la hospitalizacion.

Las creencias y miedos que el nifo tiene sobre la situacion y procedimientos
médicos. influyen directamente al momento de interpretar una situacién como
dolorosa o no. Por ejemplo. los adultos consideramos dolorosa una inyeccidon, pero
no consideramos dolorosa una radiografia o un electrocardiograma. Sin embargo,
para ef nino supone la misma angustia dolorosa una cosa que otra. Este tipo de
razonamientos deben tenerse muy en cuenta para comprender que. no sélo el dolor
fisico puede generar miedo y estrés al pequeno, sino que también el hecho de
pensar en lo que le pueden hacer.

Las indicaciones meédicas también supondrdn un cambio importante en el
comportamiento del nifo. El descanso en cama impuesto, el tener que disminuir el
nivel de actividad al que estd acostumbrado, los medicamentos y tratamientos,
suponen un esfuerzo importante.
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No hablar con el nifio sobre su enfermedad o motivo de hospitalizacion,

fomenta interpretaciones errdneas sobre la situacion, generando respuestas de
ansiedad, angustia y estrés. En este caso en particular, es conveniente notificar y
preparar psicolégicamente al nifo antes del ingreso al hospital, pero sin comentar
mucho del tema antes de la hospitalizaciéon, ya que de lo contrario, se anticipard
demasiado la situacién, generando asi ansiedad antes de que llegue el momento
particular de su atencion.

El nino hospitalizado puede llegar a sentir miedo a morir aunque esta situacion no
obedezca a la situacidon real de su padecimiento. Esta idea puede dificultar la
adaptacién del niflo y ser una causa para la generaciéon de estrés.

No cabe duda que la hospitalizacion resulta un proceso y una experiencia
estresante para el nifio, sin embargo, la influencia que pueda tener esta dependerd
mucho del nivel de desarrollo en el que se encuentre. De esta manera y, de acuerdo
a la delimiiacidon en la poblacidn infantil que se ha considerado para este frabagjo,
mostraremos los efectos de estrés que se provocan ante la experiencia de la
hospitalizacidn en el nifo en edad escolar.

Asi tenemos que, en la etapa escolar, la separacidn de los padres no es tan
fuerte y dolorosa a comparacion de los efectos que suele tener con nifos mMas
pequenos, éste es soélo un ejemplo de las pequeiias, pero grandes diferencias de
una etapa a otra, en esta logica, destacamos los aspectos mds significativos en la
etapa escolar en lo que a produccidn de estrés significa:

En esta etapa el nino suele presentar diversos sentimientos como la soledad. el
aburrimiento, el aistamiento y la depresidon, mismos que se generan mas por la
separacion de sus actividades cotidianas escolares y de diversion, que por la
presencia de la enfermedad y la internacién.

Es muy comun que el pequeho de esta elapa. recargue todo su enocjo y
frustracion en sus padres, expresando rechazo y agresion hacia ellos. Por ofro lado,
se caracteriza por ser independiente y por ende, muy vulnerable a aquellos
acontecimientos que ie hagan perder su total independencia y control como
pueden ser. el miedo a la muerte, el abandono, el rechazo de los amigos, enfre otros
factores que influyen en la pérdida de control de si mismo.

La enfermedad en si, es producto inherente de estrés, ya que es un estado que
suele provocar la pérdida de identidad. Las limitaciones fisicas propias de cada
enfermedad provocan en el infante un muy especial aburrimiento, ya que no le
permiten disfrutar de sus actividades cotidianas de formacion y esparcimiento, asi
como de la pérdida total de su auto cuidado, situacidn que representa para el nifo
una gran frustraciéon, debido a que, todo lo hasta ese momento logrado 1o ve
perdido gracias a la presencia de su enfermedad e internamiento.



43
Es muy caracteristico que en esta etapa los nifios se muestren hostiles ante la
situacion, aparentando un total control sobre ella, no demuesira sus sentimientos y
aparentan no necesitar de compania ni de cuidados maternales, debido a ello, es
muy importante estar al pendiente de ellos, ya que, la minima expresion o actitud
puede representar un grito de ayuda.

La liberacion del estrés entonces se vuelve un punto importante a resolver para la
mejor adaptacion del pequeio al medio hospilalario y para la aceptacion de su
enfermedad.

De esta manera podemos resumir 10s aspectos mds importantes que se presentan
en la etapa escolar durante el proceso de hospitalizacién y la presencia de la
enfermedad. SAhora bien, un aspecto mds que se ve afectado por la hospitalizacion
durante la infancia. es la relacién que mantiene el nifio con su entorno escolar,
mismo que para el pequeiio de esta etapa es de gran importancia ya que es parte
importante de su vida cotidiang, es el lugar donde se identifica y socializa; y que al
momento de ser hospitalizado pierde todo contacto con la actividad que para él es
vital.

5 Para obtener una informacién mas amplia sobre el estrés en la infancia se buede consultar; entre otros:
TRIANES, M. V. Estrés en la infancia, Narcea Ediciones, Espaﬁa 1999 GALLAR Manuel. Ob. cit. pp. 95-
115; PALOMO, del Blanco. Ob.cit. pp. 45-79
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2.2, EL NINO HOSPITALIZADO Y LA ESCUELA

Mds alld de la adquisicién de conocimientos la escuela cumple con una funciodn
aun mds importante en la edad escolar, ya que es la facilitadora de la socializacién,
la independencia y la identificacion del pequefo. En ella el nifo serd capaz de
experimentar logros y desafios y de ir identificando sus habilidades y limitaciones: la
convivencia con los ofros le permite adquirir un sentido de pertenencia e
identificacion o que posteriormente le ayudard en su autoestima. La escuela
ademds, es el lugar en donde el pequeno libera sus tensiones, su estrés y sus
preocupaciones de una manera saludable, principalimente a través del juego: la
forma de trabdajo y las actividades caracteristicas de la escuela logran crear en el
nifo hdbitos que posteriormente le permitirdn adquirir autosuficiencia.

Es importante tener presente que en la etapa escolar considerada de los 6 a los
11 anos. el pequenio tiene necesidades importantes para su desarrollo, las cudles se
propician principalmente en el ambiente escolar. A esta edad el nino tiene una gran
necesidad de rnovimiento es inquieto y siempre se encuentra haciendo algo, brinca,
corre, juega, sube, trepa, en fin, necesita estar en constante movimiento, tiene la
necesidad de jugar con los ofros, ya no le gusta estar solo, sus amistades se vuelven
un poco mds estables y son para él de gran importancia ya que son sus aliados, sus
companeros y representan una parte fundamental en su vida. La curiosidad y el
impetu por el descubrimiento son su pasatiempo favorito, siempre estd preguntando
y averiguando el por qué de las cosas; a partir de esta etapa la conversacion
representa la mejor arma para el desarrollo de su lenguaje. A menudo suele ser un
tanto severo con sus compafnieros sobre todo con los mdas pequeios © 10s menos
hdbites, juzga con severidad aquellos actos que le parecen reprobabies,
destacdandose los que puedan representar debilidad, es un tanto reservado con el
adulto, aunque lo respeta y acata sus érdenes.

Como podemos observar, la escuela representa un elemenio fundamental en el
desarrollo del nifo, zpero qué sucede cuando el pequeno debe alejarse
abruptamente de su  ambiente escolar para ingresar a un  hospital?.
Iremediablemente esto trae consigo consecuencias terribles para el pequefio y su
familia, no solo de corte académico., ya que el ingreso a un hospital cambia
totalmente su ritmo de vida y sus intereses, la separacién de su ambiente sobre todo
del social, provoca en él gran angustia y temor ya que la hospitalizacién significa la
pérdida de todo contacto con sus companeros y con sus actividades habituales, lo
cudl trae consigo ademdas la ausencia del juego, de la charla, de la convivencia en
los espacios escolares — aulas, pasillos, patio, etc — y no escolares pero relacionados
con él —encuentio con los amigos. paseos, etc - de los trabagjos escolares, de las
tareas en casa; etc., de alguna forma se va toda la oportunidad de seguir presente
entre sus compaferos, por lo que se produce en el nifio el temor al olvido, a que sus
amigos no lo recuerden y lo excluyan de su circulo. Aunado a esto se presenta la
angustia de no saber qué es lo que va a pasar con su cuerpo Y si la hospitalizacion le



46
dejard impedimentos fisicos. lo cual representaria para él la pérdida de confianza
y auvtosuficiencia que hasta el momento el pequefio ya habia adquirido y una
pérdida de control e identificacion que ya tenia dentro de su circulo social.

La pérdida temporal con el contacto escolar, al ingresar a un hospital enfrenta al
nifo @ una sitvacién en donde queda alejado de sus espacios vitales y con ello va
perdiendo la oportunidad de seguir desarroliando sus habilidades tanto fisicas como
intelectuales por 1o que se presentan temores y frustraciones que se expresan de
manera particular segin sea el caso. Ahora bien., aiun cuando el pequerfio se
resigne y tome confianza dentro del hospital, se presentardn nuevos temores al
momento de ser dado de alta, ya que esto significa regresar a su casa y a su
escuelq, sin tener la certeza de cédmo serd su recuperacion y de como van a
reaccionar los demds, sobre todo sus companeros de la escuela. Esta sitvacion
provoca en el menor un gran miedo e inseguridad al momenio de regresar a la
escuela porque no sabe si sus companeros 1o van a recordar, si 1o van a rechazar, si
se burlardn de el — sobre todo si su padecimiento le dejo algun impedimento o
deficiencia fisica - o simplemente lo ignorardn; a menudo sentird angustia por el
refraso que la hospitalizacion origind en su historial académico, se sentird inseguro en
el aula por temor a no saber lo que sus demds companeros ya aprendieron; su
seguridad se verd disminuida porque entrard en un ambiente en el cudl ya no sabe
lo que sucede, cudles fueron las tareas, que exdamenes ya se presentaron, qué
actividades recreativas elaboraron, eic. vy esto le producird uvna pérdida de
confianza en si mismo, lo que puede llevar a que se produzca un comportamiento
reservado y temeroso, situacion que se profundiza sobre todo si la hospitalizacion fue
muy larga v si la enfermedad resultd ser de cardcter cronico. Entonces, de esta
manera, la hosoitalizacidon representa un hecho traumdatico en la vida del pequeiio
ya que es el motivo por el cudl éste se ve enfrentado a una nueva situacion en
ocasiones desconocida y dolorosa, que modifica su dindmica diaria y lo aleja de sus
espacios vitales de existencia, entre ellos la escuela.

Ante esta situacion el hospital debe crearse una conciencia de lo que el
internamiento provoca en la vida del nifo vy iratar de crear un ambiente tavorable
asi como ofrecer alternativas que le permitan al nifio seguir desarrolldndose de la
mejor manera posible, aun estando hospitalizado o bagjo tratamientos

5 Sobre este aspeclo dedicaremos mas adelante un apartado en especial proponiendo algunas alternativas y
formas de trabajo dentro del ambiente hospitalario, a partir del analisis de algunas experiencias educativas que
se han generado al respecto.
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2.3. REACCIONES FAMILIARES ANTE EL PROCESO DE HOSPITALIZACION.

La hospitalizacién - como hasta el momento lo hemos planteado — puede lliegar
a tener efectos negativos en el desarrollo psico — afectivo del nifio, pero no solo en él
sino también en su familia.

Hay que tomar en cuenta que la decisién de hospitalizar al nifo recae totalmente
en los padres, quienes en la mayoria de los casos toman esa decisibn con cierto
temor e incertidumbre. Ellos saben que la hospitalizacidn significa separarse de su
pequerio, dejarlo solo y confiarlo a personas que no conocen, estdn concientes que
tendrdn una cierta restricciéon en las visitas y acompanamiento de su hijo con lo cual
los padres llegan a temer que su hijo no sea bien atendido, sea ignorado, etc.:
temen que algo falle y elios no se encuentren ahi para ayudar a su pequeio.

Asi como sucede con los nifios, no todas las familias reaccionan de la misma
manera, ni sufren la hospitalizacién del infante del mismo modo, en este caso
también existen variables intervinientes que influyen en mucho en la manera en que
1a familia afronte la nueva experiencia.

La nueva situacion en la que se ve involucrada la familia, trastoca la situacidn
particular de la misma. se generan temores no sélo por el padecimiento vy
recuperacion del nifo, sino también por los gastos que esto pueda llevar consigo.
por la atencién de los demdads hijos e integrantes de la familia, asi como. los roles que
desde ese rnomento deberdn jugar el padre y la madre, en quien recaerd la mayor
responsabilidad econdmica, si la madre deberd abandonar el frabajo © no - en el
caso de que ella trabagje -; y. aunque parezca muy inusual, también influirdn muchas
otras cosa como: si el matrimonio es joven, si el pequeno es el primero, si es el mads
pequeno o si es uno de muchos mads. Asi por ejemplo, una familia en donde el nifo
hospitalizado es el primero y adn muy pequero, entonces los temores aumentan ya
que la experiencic como familia ain no es lo suficientemente sélida como para
afrontar de una mejor manera la nueva experiencia. Si los padres estan divorciados
se enfrentan situaciones relevantes con las obligaciones y las responsabilidades, con
las formas de comunicacion, afecto acordadas, si le pequeno vive con la madre o
con el padre. como se redefiniran las condiciones para su mejor atencion. etc. En
este senfido las relaciones que se den en el nucleo familiar serdn pieza clave en el
proceso de hospitalizacion, es decir, que los lazos afectivos de comunicaciéon y
confianza que puedan existir o no entre los miembros de la familia incluido el
pequeno hospitalizado, surtirdn un efecto muy importante en la nueva experiencia a
enfrentar, vy asi. puede llegar a influir de manera determinante en lo propia
adaptacién del nifo al medio; claro que esto dependerd en parte. de la historia
econdmica, psicoldgica y social que traiga consigo cada nucleo familiar.
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De acuerdo a esta perspectiva familiar Madeline Petrillo?’ hace un pequeno,

pero interesante estudio que dibuja la estructura psicosocial de diferentes tipos de
familia con las que muy a menudo nos podemos encontrar. Esta tipificacion la lleva
a cabo con el fin de ubicarla en el medio hospitalario para que sea del
conocimiento de todo el personal sanitario que tiene contacto con el pequefio
hospitalizado y su familia y éstos puedan identificar las caracteristicas de ciertos
grupos familiares y asi dar una atencién mas personalizada en la medida de o
posible. Al respecto construye la siguiente tipologia:

1. Familia emotiva: caracterizada por el humor y el histrionismo, que al
momento de enfrentar una situacidon de hospitalizacién infantil, se
presentan todos lo miembros al hospital, a las visitas, se turnan para cuidar
al niflo, se reunen para discutir la situacién entre ellos y acaparando al
médico responsable, todos quieren participar activamente y chocan entre
ellos mismos. Esta situacion sdlo logra tener efectos negativos en el nifo, ya
que le hacen sentir que su enfermedad es verdaderamente grave, son
tantos los cuidados que tienen con €|, que le hacen creer que el hospital es
inseguro, 1o que bloquea su adaptacidén al medio hospitalario, ante esta
situacion se debe tener una gran sutileza y tratar de que el pequeno sélo
reciba las visitas y cuidados de sus padres para disminuir su temor hacia la
hospitalizacion y, sobre todo, a la muerte, que se entable una
comunicacidon detallada de la situacion del nifo sélo con los padres, para
que sean Unicamente estos quienes conversen con el pequeiio sobre su
padecimiento y el tratamiento que se va a llevar a cabo, ya que la
presencia de todos sus familiares le pueden causar muchos temores y
estrés.

2. Familia insincera: el engafno es la caracteristiica de este tipo de familia,
disfrazan al nifno su padecimiento, le mienten sobre el periodo de
internamiento, sobre los tratamientos a seguir, los estudios que le van a
practicar, le plantean todo como algo rapido y pasajero. y sobre todo.
como algo que no va a generar dolor, que no le causard sufrimiento. Este
tipo de explicaciones produce un gran dafno al pequefio ya que, en el
transcurso del tratamiento sufre desenganos y les va perdiendo la confianza
a sus padres, los resultados pueden ser tan graves como enterarse después
de una operacion que ya no va a volver a caminar — por ejemplo — y que
todo lo que supuestamente era pasajero se vuelve algo que jamas se le
quitard. . En muchas ocasiones la misma familia llega a enganarse a si
misma, creyendo que realmente no es grave y evitando la explicacion
minuciosa del médico responsable, se monta todo un diagnodstico que
conduce a la entera recuperacion de su hijo de una manera tranquila y
rapida, este tipo de familias suele ser agresiva ante diagndsticos negativos.
no lo aceptan, se aislan, perjudicando asi al nifo emocionalmente al
descubrir la realidad. Es importante que el personal sanitario trate de que

7 M. Petrillo. Cuidado emocional del nifio hospitalizado; tr. Amor, Carolina. México, La prensa Médica
Mexicana, 1975. pp.. 37-56
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los padres se integren mds al padecimiento y que reconozcan la
situacion real de su hijo. y scbre todo se 1o hagan saber, pidiendo discuipas
y tratando de devolver la confianza del pequerno en ellos, ya que son ios
padres el principal apoyo en este tipo de situaciones.

Familia punitiva y adusta: la disciplina es la Unica razén de ser de estas
familias, quienes hacen ejercer dicha disciplina por medio de castigos,
golpes y rudeza. En este sentido la hospitalizacion de su hijo es una molestia
que causa enojo, tiene miedo que el nifo sea consenfido y reciba
demasiados mimos y expresiones de carifio por parte det personal y tengan
problemas de disciplina con él cuando regrese a casa. Este tipo de
situacion familiar causa efectos de culpa en el pequeno al grado de
hacerle pensar que ha sido tan malo que ha recibido el peor castigo. estd
tan sometido que se llega a descontrolar cuando el personal se ve amable
y carifioso con él, ya que lo que espera es agresividad y malos tratos, en
seial del pago por haberse portado tan mal. Es muy dificil hacer reflexionar
a estos padres quienes en su infancia fueron sometidos y faltos de carifio y
que por tanto es la Unica manera que reconocen como buena para
educar a sus hijos. Se debe tratar de empezar por consentir y tratar bien a
los padres de una manera sutil, para que puedan reflexionar y cambiar un
poco con el pequeio durante su estancia en el hospital.

Farnilia magica: Es muy dada a la supersticion y a las cosas sobrenaturales,
por lo que puede interpretar la hospitalizaciéon de su hijo como un tipo de
presagio de mala suerte para el futuro, 1o cual suele infundir un gran temor
en el nino sobre todo a la muerte, indiscutiblemenie necesitard ia presencia
de objetos que le transmitan proteccidén y seguridad, - el chaleco de su
madre, el reloj de su padre, su amuleto de la suerte - continuamente se
encomendard a algo en especial para que o cuide de todo mal, lo cual
bloquea, en parte la relacion del nifo con el medio. ya que todo es
exfraio y por tanto malo. Los padres suelen buscar la seguridad con la
explicacion detallada del médico, siguiendo al pie de la letra todas sus
recomendaciones y tratamientos, y suelen encomendar su profesidén a las
buenas energias.

Familia culturalmente pobre: se caracteriza por la baja autoestima, en este
grupe familiar el padre y la madre tienen bien definidos sus papeles, la
madre es el sostén emocional de la familic y el padre, en ia mayoria de los
casos, permanece ausente. Regularmente son pesimistas. desconfiados,
agresivos y errdticos, educan a sus hijos de tal manera que desde muy
pequenos no necesiten de ellos, arreglen sus conflictos como puedan y
sean totalmente independientes, no hay buenas relaciones entre los
miembros de la familia e incluso llegan a carecer de lazos afectivos. La
influencia de este grupo familiar en el nifo se ve reflejada totalimente: el
niflo no comprende o que significa estar hospitalizado, pretende seguir sus
actividades cotidianas sin medir las consecuencias. le transmiten la
desconfianza hacia los extranos — en este caso médicos y enfermeras - por
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lo que son Mmads susceptibles a sentir pdnico. Ante esta situacién la labor
de meédicos y enfermeras serd@ tener poco a poco una comunicacion
continua tanto con el nifo como con los padres explicando el
padecimiento y el tratamiento de una manera muy sencilla pero con la
verdad, de lo que se trata entonces es de ganar su confianza, para que de
esta manera poco a poco vaya desapareciendo la hostiidad de los
padres y se fortalezca la cooperacidon del pequeo en su fratamiento.

Familia sobre protectora: se basc en ia complacencia al pequeiio hijo que
se lo merece todo, es accesible a cualquier deseo del nifio aun a costa de
muchos sacrificios, esto no es mds que por conveniencia, tener al nifo 1o
mejor posible y darle todo ya que serd él quien en el futuro retribuird todo
de una manera muy satisfactoria hacia los padres. La hospitalizacion en tal
situacion representa un inconveniente para que el nifo siga en sus
actividades educativas y cotidianas que 1o llevaran al triunfo. El trato hacia
el nino durante el proceso de hospitalizacidon es un tanto hostil, ya que esto
representa un inconveniente para seguir esa vida de competencia que le
hard obtener el éxito. A menudo los padres preguntan insistentemente el
estado del pequefo para asegurarse de que sea bien atendido a fin de
que su recuperacion sea rapida y eficaz, se cercioran de que el personal
sea realmente profesional, responsable y brillante. Esta insistencia recae en
el nino de manera negativa ya que también él exigird la mejor atencién,
provocard la pedanteria en el nino y la motestia de éste para con el medio
que le rodea. En este sentido el personal deberd en primer lugar demostrar
con sutileza a los padres que el personal es 1o suficientemente calificado
para atender a su hijo con el propdsito de relgjardos y tranquilizarlos,
situaciéon que automdticamente tendrd como resultado la aceptacion del
nino, lo cudl permitiria una mejor adaptacion.

Familia fandticamente religiosa: Existen familias en las que su religion cuenta
con ciertas creencias que intervienen en la hospitalizaciéon y la atencidn
del peqgueno, sobre todo cuando se trata de cirugias. ya que hay religiones
en las que eso no es permitido por creencias de violacion al cuerpo y al
alma y por tanto. interfieren en el tratamiento del nifo. En estos casos el
personal sanitario se enfrenta a serios problemas ol tratar de obtener el
consentimiento de los padres para la intervencidn quirdrgica y pueden
llegar a recurrir a procedimientos legales para obtener la autorizacién para
la intervencion.

Familia bien adaptada: Esté basada en la disciplina, en la comunicacion y
la confianza entre sus miembros, cada uno de los hijos de este nicleo son
considerados como Unicos y con necesidades diferentes: en la mayoria de
los casos cuentan con un nivel allo de educacion, regularmente saben
llevar una vida armoniosa y agradable tratando de afrontar los problemas
de la mejor manera posible. El niflo que pertenece a este tipo de familia y
debe ser hospitalizado tendrd efectos negativos como todos ios demdas
nifos, pero esto sdlo serd al principio, ya que la influencia que tiene del



ambiente familiar le permitird adaptarse al. medio de la mejor manera
posible en un periodo relativamente corto, por su parte los padres son
amables y cooperativos con el personal sanitario.

Como podemos observar las familias pueden reaccionar y afrontar los problemas
de acuerdo a su composicion, costumbres, creencias, educaciéon, condiciones e
historia que les acomparne; de lo que se trata en este caso del nifo hospitalizado es
que padres e hijo se encueniren unidos y que sean capaces de afrontar la situacion
de la mejor manera posible sin descuidar, econdmica y emocionalmente, a los
demds miembros de la familia. Para que esto se pueda llevar a cabo la
participacion del personal sanitario obtiene relevancia, ya que ellos serdn los que
desde el momento de la hospitalizacién queden al cuidado del pequefioc en la
mayor parte del tiempo, por tanto y a fin de que los temores desaparezcan y el
esirés disminuya debe darse la mejor comunicacién posible entre padres y personal
sanitario para obtener una confianza tal que permita la cooperacién de ambas
partes. No olvidemos que la participacidon del padre o de la madre en el tratamiento
del pequeno es de vital importancia, ya que serdn ellos los que transmitan confianza
y seguridad en su hijo en los momentos mas dificiles como lo es la hospitalizacion,
hay que aprovechar que los padres generan gran influencia en el nifo y ésta puede
ser positiva si se establece la comunicacion adecuada con el pequeno de acuerdo
a su desarrollo cognitivo y emocional, para lo cual necesariamente requerirdn la
orientacion de médicos y enfzrmeras ya que serdn ellos quienes le proporcionen
toda la informacién acerca del padecimiento; para que a su vez ellos se la brinden
al menor. Resuita central en este proceso que los padres siempre digan la verdad a
su hijo. que le expliquen muy puntualmente 1o que padece vy el motivo por el cual se
quedard hospitalizado, los estudios que se realizaran, cud! serd el fratamiento para su
recuperacion, siempre todo con la verdad y a manera de que el nifo lo entienda.

En este sentido los padres se pueden apoyar mucho en el personal médico y de
enfermeria a cargo de su pequeno. Lo deseable serd lograr establecer un equipo
integrado por padres, personal sanitario y el niflo hospitalizado, que permita la mejor
adaptacion del pequeio a su nueva condicidn de vida, sobre todo en el caso de
los niflos con enfermedades crénicas.



CAPITULO 3

PEDAGOGIA HOSP’ITALARIA:
ALCANCES Y LIMITES
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3.1 LOS DERECHOS DE LOS NINOS Y LA CONDICION DE HOSPITALIZACION

Hasta este momento hemos expuesto cudles son las posibles acciones y
reacciones que llega a presentar el pequeno que sufre algun padecimiento y que
por tal motivo debe enfrentar un proceso de hospitalizacidon: pero, qué es lo que nos
deja, cudles son las acciones mds pertinentes, qué es lo que nos toca hacer, y sobre
todo, qué es 1o que la pedagogia puede hacer dentro del dmbito hospitalario y qué
es lo que ya se estd haciendo al respecto en nuestro pais. Este apartado tiene como
objetivo dar a conocer el papel de la pedagogia en el medio hospitalario; codmo es
que surge como una pedagogia hospitalaria y cudles son sus objetivos; abarcando
desde su historia hasta las actividades que le son propias, asi como sus fines y
metodologias dentro de la propia instituciéon hospitalaria encargada de la atencién
a los menores. Estas acciones se irdn analizando, partiendo de situar que 1os ejes que
presentamos deben ser contextualizados de acuerdo a la situacion propia de cada
nino, de su familia y las de las instituciones médicas; no hay que olvidar que cada
pequeno vive su padecimiento de diferente manera dependiendo de la historia
familiar, social. afectiva y cognitiva que lo constituya.

A la par, y con el fin de dar a conocer la situacién que vive el nifo enfermo y
hospitalizado en nuestro pais y exponer de una manera mds tangible el trabajo
pedagdgico que se realiza, sobre todo en la zona metropolitana, se ubicaran las
acciones educativas e integrales dirigidas al nifo y su familia, que se llevan a cabo
tanto en instituciones no gubernamentales como en instituciones medico
pedidtricas, publicas y privadas.

Sobre este aspecto es importante sefalar que., afortunadamente, en lo que se
refiere a nuestro pais, y gracias a la investigacién de campo que se llevd a cabo
durante la realizacidon de este trabagjo!, podemos decir que comienza a generarse
una conciencia sobre la importancia que tiene establecer proyectos educativos
integrales que permitan facilitar ol pequeno y a su familia la adaptacién, tanto al
medio hospitalario. como a la propia enfermedad y o su reincorporacion a la
cotidianidad. Porlo que se ha logrado ya en algunos centros pedidatricos de nuestro
pais, llevar a cabo programas importantes para el beneficio integral del nino
enfermo, hospitalizado y su familia. Tal es el caso del Hospital Infantil de México
federico Godmez que tiene el proyecto “ARCA", el Instituto Nacional de Pediatria
que cuenta con un “Servicio de Escolaridad” vy el Hospital infantil Privado que
empieza con el proyecto de “La Biblioteca Ambulante?; proyectos que han dado
buenos resultados y que permiten seguir enriqueciendo la labor pedagégica en los
centros hospitalarios.

' La investigacion de campo que se realizd para este trabajo, se conformo por visitas y entrevistas en diversos
Centros hospitalarios de atencion a ta poblacion infantil en 1a zona metropolitana y a las Instituciones de Apoyo
al nifo enfermo y hospitalizados no gubernamentales. con el fin de ubicar cuales son las instituciones que se
preocupan, ademas de la salud, por el bienestar integral de! nifo y qué es o que estan haciendo para tal fin.
“ Para una ubicacion especifica de algunos de los rasgos de estos centros hospitalarios consultar el Anexo 2
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En este mismo sentido, hay que situar las organizaciones no gubernamentales

que estdn creciendo dia con dia gracias al apoyo de una gron parte de la
poblacidén de nuestro pais. que en la mayoria de los casos son el sostén de las
mismas. Estas tienen como objetivo brindar excelentes servicios al pequeiio y a su
familia, mismos que van desde hospeddaje, hasta atencién psicolégica y educativa
de calidad. Indudablemente este tipo de servicios son de gran ayuda para la
familia, ya que en muchos de los casos son personas de escasos recursos que deben
enfrentar el padecimiento de su hijo con angustias y carencias, situaciones que
generan un ambiente nada favorable, ni para la recuperacion fisica y emocional de
su pequeio, ni para la familia, por lo que este tipo de instituciones se vuelven de
gran apoyo. Estos programas son los que llevan a cabo instituciones como: la Casa
de la amistad de nifos con cdncer, la Casa de los mil colores, Ia Casa de la sal, la
Asociacion mexicana de ayuda a nifios con cdncer, la Fundacién infantil Ronald Mc
Donald, el Instituto para la atencién integral del nifo quemado y la Fundacién de
apoyo al nino hospitalizado y su familia. 3

De Ia misma manera tombién y con el apoyo de la investigacion de campo se
encontraron deficiencias en dreas importantes del sector salud especializados en el
drea infantil, en donde el trabgjo de una medicina mds humana es nulo, ya que, ni
siquiera se permite la estancia total de la madre o algun familiar durante la
permanencia del nino en el hospital, sélo se les permite su acceso en las escasas
horas de visita; y el trabgjo. ya no digamos pedagdgico, sino humano, es muy
escaso. En este caso lamentablemente se encuentran todos los hospitales
pedidtricos pertenecientes al Departamento del D. F,, en donde la atencién integral
al pequeno y su familia simplemente no tiene lugar. Las actividades que se llegan a
realizar en alguno de ellos corren siempre por parte de escuelas interesadas en
hacer servicio social o practicas escolares y por algunas voluntarias que se llegan a
interesar, pero este tipo de intereses no son permanentes.4

Una parte importante que permite tener una vision mdés amplia de la situacion por
la que pasan todos aquellos nifos que por alguna circunstancia deben ser
hospitalizados, es el frabgjo que se estd realizando poco a poco a nivel mundial
refiriéndose a los derechos que tienen los nifios hospitalizados, mismos que deben ser
atendidos y asumidos por todos los paises.

Cabe sefalar que, el trabajo de investigacion de campo ha permitido obtener
una vision mds amplia de lo que implica ta labor pedagdgica dentro del medio
hospitalario. asi como los alcances y carencias dentro de las instituciones

' Para obtener la informacion completa de cada una de estas organizaciones véase Anexo 1

' En nuestro pais, se encuentran numerosas instituciones meédicas encargadas de atender a la poblacién
infantil, para este trabajo se seleccionaron aquellas que son especialistas en este campo en Ia zona
metropolitana dentro de las que se encuentran aquellas que estan a cargo del Departamento del! Distrito
Federal: Hospital Pediatrico Azcapotzalco, Hospital Pediatrico Coyoacan, Hospital Pediatrico Iztacalco, Hospital
Pediatrico |ztapalapa, Hospital Pediatrico Legaria, Hospital Pediatrico Moctezuma, Hospital Pediatrico Peralvillo,
Hospital Pediatrico San Juan de Aragon, Hospital Pediatrico Tacubaya, Hospital Pediatrico 1a Villa y Hospital
Pediatrico Xochimilco. Y que por su relevancia en la atencién de la salud infantil fue examinado su trabajo
pedagégico, encontrando, desafortunadamente una escasez en esta labor. Para tener la informacion completa
de cada uno de estos hospitales consultar el Anexo 2
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pedidtricas, en lo que respecta a nuestro pais; mismo que ha permitido profundizar
en algunos aspectos que desde 1998 pude ubicar a partir de mi participacién en el
Instituto Nacional de Pediatria, institucidn en la que realicé mis Practicas escolares.
Algunos de los elementos ubicados a partir de este proceso son recuperados de
manera problematica en este trabajo a partir de ia  investigacion de caréacter
cualitativo realizada en cada una de las instituciones de referencia. con el objeto de
dar una mejor explicaciéon de los alcances del quehacer pedagégico que se lleva
o acabo con el nino enfermo, hospitalizado vy su familia.

Para ello ubicaremos a continuacidén lo que esto representa para el menor, en
palabras del Dr, Sierra Rodriguezs quién en una Cartaq, sintetiza 1o que puede llegar a
significar 1a hospitalizacion para un menor.

Carta de un nifo enfermo
Soy Carlitos, puedo tener 2 6 6 meses, o | o mas anos, puedo ser adolescente pero para mi
situacion da igual. Estoy enfermo, tan enfermo que hoy me encuentro en este Hospital.
Siento dolor fisico y no sé por qué, no entiendo lo que me sucedid, estaba bien y de
pronto enferme, no puedo seguir jugando o estudiando. Vi que mis padres y todos
los de la casao se preocuparon por lo que me sucedia, me trajeron al hospital y por la
angustia de mi familia y el llanto de mi madre supongo que lo que pasabo era grave
y me dio mucho miedo.
Cuando llegué, a pesar de la angustia y el temor, estaba con mi papd y con mi
mamd, me sentia protegido, pero para mi sorpresa y desgracia, los médicos
opinaron que debia quedarme y SOLO. A la fuerza y contra mi deseo me dejaron en
una cama dura, fria. SOLO vy sin padres. Peor para mi, mi madre se fue llorando y mi
padre se fue muy triste. No entiendo, no me he portado mal para que me castiguen,
porque esto parece un castigo.
Es incomprensible mi situacion, quede en medio de personas extranias y pude tener
varias reacciones: llorar pasivamente, llorar a gritos y correr por los pasillos buscando
a mi papd y a mi mama o rechazar las preguntas de estas personas desconocidas;
pero lo que hice fue encogerme en Ia cama que me asignaron y solo desperté
cuando me flamaron, pienso que para darme algo de comer. Pero no, al contrario,
me quitaron mi ropa y me pusieron una pijama que no era mia y luego sin
explicacion una serioras de vestido blanco intentaron enterrarme una aguja en el
brazo y como me asusté mucho. liore, grité e intente correr. Liamaron a un sefior,
despuées me enteré que era uno de los medicos y entre todos me aprisionaron y a la
fuerza no solo me enterraron una aguja sino me sacaron la sangre en un cubito y
todavia me dejaron la aguja enterrada en el brazo unida a un cablecito que salia
de un frasco y sentic mucho dolor donde estaba la aguja y en todo el brazo,
ademas me amarraron a la cama y casi no podia moverme. Seguia sin entender.
Al dia siguiente conoci otras personas muy atareadas haciendo muchas cosas, otra
vez enterrdndole agujas a otros nifios que también gritaban y a los que también
agarraban y amarraban. Nuevamente me empezd el susto; también a mi mami y a
mi papi. Luego entraron muchas personas, eran de varias edades jovenes y viejos,
entre ellos el que me habia aprisionado la noche anterior, me rodearon y

*“Carta de un nifio enfermo” articulo publicado por el Dr. Alberto sierra Rodriguez Jefe del Servicio de Lactantes
Hospital de 1a Misericordia por Colombia. Véase pagina web. www.encolombia.com/pedialria
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empezaron a habar cosas que no entendi, supongo que de mi enfermedad y
sucedio lo peor, me desnudaron y todos en fila me tocaban y seguian hablando, de
lo mucho que hablaron entendi’ que podia morir 0 que iba a quedar mal, no se
como decian. Se retiraron y quedé llorando y pensando que tal vez nunca mds
veria a mis papitos ni a mis hermanos, ni a los abuelitos. Al fin por la tarde vinieron mis
padres, me puse muy contento, pero en el fondo estaba bravo con ellos por
haberme abandonado anoche, pero mi alegria duro muy poco; al ratito de estar
conmigo una de las senoras de vestido blanco, que hoy sé que se llaman
enfermeras, les dijo a. los mios y a los demds papds que tenian que irse, ya podrdan
imaginar como me senti de nuevo SOLO.
Han pasado 8 dias, diariomente me repitieron las mismas situaciones, pero hoy estoy
franquilo y me siento mejor y tuve un gran consuelo; fue un dia especial, en la
manana después de todos estos dias se me acercod uno de los médicos y se me
sentd en mi cama, me tragjo dulces y pregunté como seguia, preguntd por mis
padres, preguntd como se llaman mis hermanos y me explicd que habia estado muy
enfermo y que afortunadamente iba mejorando. que pronto podria regresar a casa.
El dia fue grandioso porque en la tarde una de las enfermeras también se acercé y
que sorpresa, me contd muchos cuentos: el de caperucita roja y el lobo, el de los 3
cerditos, el de la casita de chocolate, hoy si me siento mejor porque se me quité el
temor y porque pronto volveré a casa.
Ojald manana vuelva el médico amigo y también los otros y que a pesar de tener
mucho trabagjo, que vuelvan las enfermeras a contarme otros cuentos.
Si esto hubiera pasado desde el principio seguro que habria mejorado mds rdpido y
sin temores.
JQUE TRISTE ES ESTAR ENFERMO!

Es por demds dar una interpretacién a lo antes expuesto, ya que es tan tangible,
que no podemos leerlo y dejar de sentir y reflexionar sobre lo que puede llegar a
suceder en algun momento de nuestras vidas y que muchas veces se ignora por
completo que existe ese mundo hospitalario en donde las cosas cambian
radicaimente, y que, como en este caso, trastoca de manera importante las
condiciones de existencia de la infancia que ve afectadas su situacién particular

por cuestiones que afectan su salud (un accidente, una enfermedad, una cuestion
congénita, etc.)

Desde diversos ambitos se ha visto por la proteccién y el cuidado fisico e integral
del nifo, sobre todo a partir de la creaciéon y el apoyo de diversas instituciones.
preocupadas por el bienestar de los nifos del mundos. Particularmente en dmbitos
como el de la explotacidn sexual y laktoral, de marginalidad, de salud, de
economia, de educaciéon, asi como de ubicaciéon y difusion de sus derechos. En

“ La labor en pro del bienestar de los nifios es amplia y tratada por diversas instituciones de caracter mundial
como la UNICEF y la ONU, el principal objetivo es tratar de abarcar las diferentes problematicas que los nidos
y las nidas del mundo deben enfrentar; para tales efectos se han lievado a cabo diversos programas de apoyo
como el Movimiento Mundial a favor de la infancia, Dia contra el abuso infantil, Por el fin a todo castigo corporal,
Los derechos de los nifos y las nifias, Nifios de 1a calle en las iniciativas de sociedad civil, De la calle a la vida,
entre otras. Para obtener mas informacién sobre las acciones que se llevan a cabo a favor del nifo en México

y el resto del mundo consultar las siguientes paginas web: www.derechosinfancia.org.mx, www.gmfo.org,
www. unicef.org, www.onu.org.
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esta linea de accidn es importante destacar la labor que lleva a cabo la UNICEF y
la ONU cuya filosofia y propodsito es lograr el bienestar integral de los nifios del
mundo: es asi como se han logrado acciones que benefician a los nifos, intentando
optimizar el bienestar fisico, psicoldégico, educativo y social de este sector de la
poblaciéon. Con este propésito es como se ubican trabajos interesantes apoyados
ampliomente por dichas instituciones: tal es el caso del Movimiento Mundial en Favor
de la Infancia, el cudl tiene como propdsito crear un mundo en el que cada nino
tenga derecho a la dignidad, la seguridad y la realizacién de todo su potencial. Este
movimiento nace en 1923 y es patrocinado por organizaciones no gubernamentales
internacionales y organizaciones de la sociedad civil. Actualmente lleva a cabo la
campoana “Decir SI a favor de la infancia” misma que se propone difundir los
derechos del nino en todo el mundo.

En esta misma lucha por la detensa de los derechos del nifio en el ano de 1989 se
establece la "Convencidn de los derechos del nifio" aprobada por la asamblea
general de las Naciones Unidas en Nueva York, lo cudl favorecid la generacion de
diversas acciones en pro de los derechos del nifno en diversos paises. Tal es el caso
de la Cumbre mundial a favor de la infancia, que fue impulsada por la Naciones
Unidas con el propdsito de elevar la calidad de vida y promover el bienestar de la
nifiez en cada uno de los paises. En esta cumbre se aprobd “La declaraciéon sobre la
supervivencia, la proteccion y el desarrollo del nifio y el pilan de acciéon para 1990-
2000", participando por parte de América: Canadd, Estados Unidos, México, Brasil, El
Salvador, Guatemala. Venezuela., Colombia. Ecuador, Pery, Bolivia, Nicaragua,
Costa Rica. Honduras y Panama: con el objeto de atender nacional y regionaimente
las necesidades propias que requiere su poblacion infantil.

En el caso de México, las acciones van creciendo dia con dia y tratando de
atacar diversos puntos; se ha unido ya al Congreso Mundial contra la explotacion
sexual comercial de los nifos. a fravés del programa "Atencion integral a nifas y
adolescentes trabajadoras en riesgo de prostitucion de la zona de la Merced en la
Ciudad de México™, por otra parte se llevan a cabo programas a favor del nino de
la calle como es el caso de la campana “De la calle a la vida", que tiene el
propodsito de brindar apoyo econdmico, psicoldégico y educativo a nifos y
adolescentes que por circunstancias diversas se ven obligados a vivir en las calles de
lo ciudad. De ésta y de otras maneras es como en México se van dando respuestas
por agentes diversos a las problemdaticas que aquejan a los nifos de nuesiro pais.
De manera especial, quisiera destacar la colaboracidén que tuvo México en la
difusion de los derechos del nino dentro del proyecio realizado por la Editorial
Alfaguara y la UNICEF que, con motivo del 11° aniversario de la ratificaciéon sobre los
“Derechos del nino” presentd la coleccidén del mismo nombre conformada por 10
libros. coda uno de eilos hace referencia - por medio de un cuento — de los diez
principios enunciados en la declaraciéon universal de los derechos del nifio. Mismos
que fueron creados por prestigiados escritores e ilustradores de habla hispana. Esta
coleccion tiene como meta difundir los derechos de la infancia a través de historias
protagonizadas por niRos y dirigidas directamente a ellos. Los paises participantes en
este proyecto fueron: Colombia. Chile, Espana, México, Peru. Puerto Rico, Uruguay,
USA, Venezuela y Argentina; de aqui destacamos la participacion de México, quien
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nombre y a una nacionalidad” con la presentacion del cuento “Anc éVerdcd?"
Escrito por Francisco Hinojosa. 7

Este tipo de acciones se han visto favorecidas en las Uitimas décadas, ya que
han tenido un mayor crecimiento y apoyo por diversos sectores de la sociedad,
destacdndose asi los siguientes acontecimientos en pro del bienestar infantil:

ACCIONES EN PRO DEL BIENESTAR INFANTIL EN EL MUNDO
CRONOLOGIA

ACCIONES

]

1924

1934

1946

1927

Eglantyne Jebb (1876-1928), fundadora de Save the Children Fund
{londres 19219) y la Unidn Internacional de Auxilio al nino {Ginebra
1920) tfienen la primera idea de formular la Declaracion de los
Derechos del nifilo, conocida iguaimente como “Declaracién de
Ginebra". Compuesta de cinco principios mirando asegurar a todo
nino las condiciones escenciales para el pleno desarrollo de su
persona, la declaracién es promulgada en 1923. En este mismo ano
nace el Movimiento Mundial a favor de la infancia, que se dedicard a
luchar por la dignidad y la seguridad del nifo.

Adopcidn de la declaracién de los derechos del nifo por la SDN
(Ginebra, 26 de Septiembre de 1924). Sin ninguna modificacion: del
texto.

Diez paises de América suscriben el acta de fundaciéon del Inshtuto
Interamericano del nific.

La SDN aprueba, por segunda vez, la dec|crcc10n de los derechos del
nino.

El consejo econdmico y social de las Naciones Unidas (fundado en
1945) recomienda retornar la Decloraciéon de Ginebra de manera de
comprometer a los pueblos del mundo de hoy. como ella lo habia
hecho en 1924, Enseguida de la segunda guerra mundial, un
movimiento universal a favor de los nifos se manifiesta por la
creacion, por la Asamblea General de ias Naciones Unidas, del Fondo
Internacional de Auxilio a la Infancia (FISE-UNICEF)

7

Para

mas informacion sobre esta coleccion ver Ia pagina

www.infolibro.net/lectoresdivertidos/chicos_main.htm.

web:



ACCIONES

QU
- I

Proclamacion de la declaracion de los derechos del hombre por'ia
Asamblea General de las Naciones Unidas. Los derechos y libertades
de los niflos estan implicitamente incluidos

Adopcién por unanimidad. el 20 de Noviembre , por la Asamblea
General de las naciones unidas, de la Declaracidon de los derechos
del nifo, compuesta por los grandes principios. Este texto no tiene sin
embargo fuera de ley.

Proclamacidén del anio Internacional del nifio por la Asamblea General
de las Naciones Unidas. para celebrar el vigésimo aniversario de la
Declaracion de los derechos del nifio y alentar a que sea aplicada.

A partir de la proclamacién de los derechos del nifo, se ve la
necesidad de brindar un trato especial a aquelios nifios que padecen
de alguna enfermedad y que por consecuencia deben ser
hospitalizados; por lo que en este ano se emitié la “Carta Europea de
los nifos hospitalizados™.

Adopcion por la Asamblea General de las Naciones Unidas (Nueva
York 20 Noviembre 1989) de la Convencidn de las Naciones Unidas
sobre los Derechos del nifio.

Cumbre Mundial de Presidentes a favor de la infancia. Se aprueba en
la cumbre el plan de accidén para el decenio 1990-2000 que sirve de
marco de referencia para los plcnes nccuoncles de accién a
desarrollarse en cada pais. :

ANo Interamericano de la niftez y la adolescencia.

Sin embargo, pero 10 que interesa destacar son las respuestas que se estdn dando
para que tanto a nivel social como estatal se atiendan o traten de atender todas y
cada una de las necesidades de los nifos y 1as ninas en el mundo. En efecto éste es
un sector muy vulnerable y necesita el apoyo de todos. Sobre todo en poblaciones
en las que, como la de los nifos enfermos y hospitalizados, requieren de atenciones
particulares. En este sector también se han llevado a cabo acciones importantes
que van encaminadas a establecer, difundir y ejercer los derechos que estos
pequenos adquieren de manera particular por el hecho de estar enfermos v en
proceso de hospitalizaciéon.

Sobre esta linea, ya son varios 10s paises que se preocupan y ponen de manifiesto
los derechos que deben tener los niflos que, por alguna razdn o circunstancia deben
ser hospitalizados.8 trabagjo que se lleva a cabo con el propodsito, a su vez, de ejercer

" Se tienen aportaciones en América de Oltawa y Argentina, aportaciones Europeas de Zaragoza, Espada. Ver
algunas de estas aportaciones en el Anexo x
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los derechos que todo niflo debe tener a la salud, a recibir atencién meédica, a la
educacion y a la recreaciéon. En esta linea algunos paises se han destacado por las
acciones llevadas a cabo en pro de los derechos del nifio hospitalizado, sobre todo
en EBuropa, Estados Unidos, Canadd y algunas regiones de América Latina. Asi, a
partic de que en 1959 la Organizacion de la Naciones Unidas (ONU} proclama en
Ginebra los diez derechos fundamentales del nifio hospitalizado, se enfatiza la
necesidad del cuidado adecuado y especial hacia la salud del menor; en este
contexto, diversos paises tomaron real interés por trabajar dentro de este proyecto
por lo que, posteriormente en el afo de 1986, se emitid 1a “"Carta europea de los
ninos hospitalizados” en la que se enumeran los derechos especiales que tienen
éstos cuando requieren de una hospitalizacion.? Al respecto uno de los paises de
América Latina que se interesan por la proclamacion de los derechos del nifio
hospitalizado es Argentina; trabagjo que es de especial interés para nuestra
investigacion, no sélo por ser un pais de region, sino por las importantes aportaciones
que hizo al respecto en su propuesta de Santa Fe. Por su importancia presentamos a
continuacién los ejes de dicha declaracion.!®

SOCIEDAD ARGENTINA DE PEDIATRIA
PROPUESTA DE SANTA FE
1997
ARGENTINA

Derecho a:
- 1. La vida, sin discriminacion de ningun tipo

2. Una muerte digna, en compania de sus familiares o en su hogar, cuondo se
hayan agotado los recursos terapéuticos disponibles.

3. Ser hospitalizado cada vez que lo requiera para mejor tratomlento de: su
enfermedad. sin distincidn de cobertura social.

4, No ser objeto de internaciones innecesarias o prolongadas -por rczones
ajenas al mejor ratamiento de su problema de salud

5. No ser separado de su madre en el momento del nacimiento si esto no es'
imprescindible para su vida.

6. Permanecer acompanado por su madre o familiar cercano y a recibir
visitas.

"Consultar la informacion completa sobre 1a declaracion y la emision de la carta de los nifios hospitalizados en el
Anexo 3

'""Ponemos hincapié en el trabajo de Argentina por ser un pais latinoamericano y ser la referencia mas cercana
a nuestro pais en este campo de investigacion. Material presentado por UNICEF/ ARGENTINA pagina web.
www.hospital-ecay.org.ar/internad.htm.
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"~ 7. Recibir climeniocic’:n del pecho de su madre sin restricciones.
8. No pcdecer dolor cuclndo exmon recursos tercpeutlcos para colmcrlo

9.' Que sus podres o tutores pc:rhcupen ccnvc e informodomente en Ios
: cuudados que se Ie bnnden . :

14.No ser objeto . de prcc icas’o. ruebcs dlcgnosilccs y/o tercpéuhccs,
probadas o en proceso de enscyo clinico. 'sin el consentumlento de sus
padres. ‘

15.5er protegido de situaciones traumdticas innecesarias. denvodcs de
practicas administrativas u organizativas inadecuadas.

16.Recibir oportunamente los cuidados y recursos teropeuhcos dnspombles
pura su recuperacion, rehabilitacién y/o prevencion secundcno o

17.Recibir informacidn sobre el prondstico de su enfermedod

18.La confidencialidad de los datos, recogidos verbc|mente o reg|strodos enk ‘
su historia clinica ‘

19.No ser utilizado por los medios masivos de comunlcccnon cuclqulera que
sea su patologia. salvo expresa voluntad de sus pcdres Yy con el resgucrdo
ético que se merece. : o

20.Disfrutar de las prerrogativas que le conflereAlo ley.: nccnoncl 23 849 que
ratificd la “Convencién internacional de los Derechos del Nmo

21.Disfrutar de los derechos conlenldos en Io Convenmon’ sobre los Derechos
del nifno.
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A poartir de las necesidades educativas, recreativas e integrales que demanda el
nifo enfermo y hospitalizado, es como queremos empezar a analizar, desde un
punto pedagdgico, los medios, los conocimientos y las alternativas con las que se
cuentan para trabajar en pro de los derechos del nino dentro del medio hospitalario;
ubicando algunas de las experiencias generadas en nuestro pais al respecto, asi
como la importancia de fortalecer este campo de accién y reflexion.

3.2 PEDAGOGIA HOSPITALARIA

sEn qué momento la Pedagogia empieza a mterescrse e involucrase con el
ambito hospitalario infantil2

Hacia la segunda mitad del siglo XX se pueden encontrar las bases que sustentan
la atencién médica. psicologica, educativa y social que se dirige a los nifios en
situaciones que se consideran particulares. Y que por alguna necesidad especial —
sea de cardcter fisico, emocional o mental- son separados del medio habitual en el
que se desenvolvian. A partir de esta preocupacidon surge un nuevo campo
derivado de la medicina, la pedagogia. la psicologia y las ciencias sociales llamada
PEDAGOGIA TERAPEUTICA que se propone cumplir las exigencias curativas,
terapéuticas y correctivas que se estaban buscando. Desde esta perspectiva
entonces, la pedagogia terapéutica centra su interés en atender no sélo la
deficiencia de la persona sino ademds las situaciones a las que su deficiencia o
enfermedad lo han llevado, es decir. los posibles frastornos emocionales, familiares,
escolares y sociales causado por su situacidon. Su propodsito es ayudar al nifio en
condiciones particulares a que su desarrollo integral se lleve de la mejor maonera
posible, buscando siempre un equilibrio emocional y social. ' Ya en los ainos 70's ia
Pedagogia terapéutica evoluciona y con ella su terminologia. cambiando por la de
Educacion Especial, con la cuai su objetivo se enfoca a la atencion educativa de
aquellos nifios que son diagnosticados con alguna deficiencia mental, fisica o
sensorial, en donde la afencidn se va a dirigir no sélo al pequeio en condiciones
especiales sino también a dar apoyo a sus familiares, a la formacion de profesionales
y a la concientizacién social: todo con el fin de ofrecer una mejor calidad de vida al
nino que padece alguna discapacidad. '?

Es a portir de esta vision que se da la posibilidad de relacionar la situacidon que
sufre el nino enfermo y hospitalizado a los objetivos y acciones que la educacién
especial se plantea. ya que la enfermedad. de una u otra manera. es una situaciéon
andmala marginal que requiere de atenciones particulares. Es asi como se centra la

"' En Espafa durante la década de los sesenta y setenta el instituto Nacional de Pedagogia Terapéutica inicio
su trabajo con una doble direccion: médica y pedagogica y fue centro modelo de formacion, educacion,
reeducacion, rehabilitacion, investigacion y atencion familiar y social. GRAU, Rubio, Claudia y ORTIZ,
Gonzalez, Carmen. "Pedagogia Terapéutica” en La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion
inclusiva, Malaga, Aljibe, 2001. p.23

' En esta etapa tuvo lugar la creacion y consolidacién de los centros especiales de educacion especial con
atencion de un equipo multiprofesional, servicios especializados y talleres ocupacionales.GRAU, Rubio, Claudia
ob.cit p. 24
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atencién del nifio enfermo y hospitalizado en la educacion - especial,
sustentdndose en el hecho de que éste también requiere de una accién educativa
especial que subsane, en la medida de lo posible, los efectos que trae consigo la
permanencia en un medio desconocido y hostil como lo representa el hospital.

Este trabajo es el que tiempo después dio pauta para la creacién de una
disciplina que se enfocard de manera exclusiva a la atencion integral del nifo
enfermo y hospitalizado; de esta manera surge la llamada PEDAGOGIA
HOSPITALARIA!3 avocada a la atencidén pedagdgica del paciente. Esta disciplina
tiene como fin, responder a las necesidades educativas, personales y sociales del
menor dentro del hospital, durante y después de su enfermedad, tratando de seguir
su desarrollo integral de la mejor manera posible dentro del medio en el que se
encuentra, teniendo siempre como meta la mejor reincorporacién del pequeio a su
vida habitual.

2A que se refiere la Pedagogia Hospitalaria?

La Pedagogia Hospitalaria trata de atender las necesidades educativas,
emocionales y sociales del nifio que por algun padecimienio debe permanecer
dentro del medio hospitaiario, asi como la mejor adaptacion a éste y, en el caso de
los nifos que padezcan una enfermedad cronica, la incorporacién de su
enfermedad como una nueva forma de vida; todo esto. tomando siempre en
cuenta los limitaciones que son propias del lugar; asi como las reacciones de cada
nino ante su enfermedad y hospitalizacion, es decir, tomar en cuenta las
repercusiones que conllevan la llegada a un lugar extrano, la separacién familiar, el
alejamiento con sus actividades cotidianas, la preocupacion por su enfermedad. su
malestor fisico y emocional. Caracteristicas que hacen del nino enfermo y
hospitalizado una persona con necesidades de atencidn especiales.

Es asi como la Pedagogia Hospitalaria se propone seguir favoreciendo el
desarrolio integral del nifio enfermo y hospitalizado, ofreciendo un curriculo flexible
que se adapte a las condiciones del medio, asi como a las necesidades
biopsicosociales particulares de cada nifo, estableciendo siempre una actividad
conjunta con familiares, personal sanitario. psicdlogos y trabajadores sociales.'4 De
esta manera podemos hablar de una pedagogia diferente, en la que el curriculo
rigido y los objetivos y estrategias establecidas no son parte de sus expectativas de
trabajo. mas bien hablamos de una pedagogia del presente, la cual centra toda su
actividad en ias necesidades inmediatas que el nino enfermo y hospitalizado
requiere. En otras palabras se puede decir que, "la pedagogia hospitalaria es una

" No se tiene una fecha exacta del momento en el cuadl se empezé a manejar este concepto, se habla
aproximadamente de los afos 80's y se empezd este trabajo en Espafia. Véase GRAU, Rubio, Claudia. idem

" En esta linea de accién, se encuentra en Espafa un documento elaborado en 1991 que lleva por titulo Aulas
Hospitalarias en donde se recogen, tanto los aspectos pedagoégicos como administrativos que requiere la
atencion educativa de los nifilos en el Programa de Educacion Compensatoria para las Aulas Hospitalarias.
GRAU Rubio, Claudia ob. cit. p.29



pedagogia de la actualidad inmediata, del tiempo presente. de lo que importa
aquil y ahora para la vida de! nifio hospitalizado."!'s

sQueé implica el frabajo de la Pedagogia Hospitalaria?

Es importante destacar que 1a pedagogia hospitalaria debe de partir de ciertas
bases que guien su labor en el medio hospitalario, 1o cudl consiste en conocer: los
procesos o fases por los que pasard el niio al momento de ingresar al hospital, el
tratamiento médico de acuerdo a su propio padecimiento — no hay que olvidar,
que en cada nifo se presentardn rasgos particulares que dardn los puntos claves
para su atencion — asi como de las reglas que establece la institucion, el trabajo que
llevan a cabo los profesionales involucrados en el cuidado del pequefio (meédicos,
enfermeras, psicdlogos, trabajador social, personal administrativo y voluntariado), la
participacion activa de la familia y la manera en que todos estos factores
intervengan en la adaptacion del niflo enfermo y hospitalizado a su nuevo entorno.
De esta manera el propodsito es, que mas alld de entorpecer el trabajo de los
profesionales y las actividades propias del hospital, se tenga una vision clara de
cémo se puede llevar a cabo una labor pedagdgica que se pueda establecer de
manera conjunta con los profesionales involucrados en la atencidn del pequeno y
que a su vez puedan compaginarse con los horarios y las rutinas propias del hospital,
con el uUnico fin de apoyar al nifioc en su adaptacion ai nuevo medio, a su
recuperacion fisica y emocional y a su reintegracién con su vida cotidiana.

Desde esta perspectiva destacaremos los siguientes puntos y los elementos que
debe considerar la pedagogia hospitalaria para llevar a cabo, de la mejor manera,
su frabajo dentro del dmbito hospitalario.

s Cudles con las fases de la hospitalizacidon en el dmbito pedagédgico?

Al respecto Grau y Ortizlé, sefialan que, desde la cuestion pedagdégica se
consideran los siguientes momentos en el proceso de hospitalizacién en el nifio.

Admision: representa el momento en el cual se da la informacion a los familiares
del tratamiento que se le dard al paciente, asi como la forma de trabagjo y los
servicios del hospital.

Es importante tomar en cuenta que, previo al ingreso al hospital, se encuentra el
momento en que el paciente ya estd citado, situacidn en Ia cual regularmente, el
pequeno suele manifestar miedo, inseguridad y ansiedad por las posibles
consecuencias que traiga consigo su propio padecimiento; ya que el pequefo
sabe. desde el diagndstico previo, serd hospitalizado, 1o cudi le causa incertidumbre
por no saber exactamente el tiempo que esto durard y las cosas que en ese lugar
que no conoce le puedan llegar a suceder y las personas que conocerda y que
estardn al cuidado de él. No hay que olvidar que su interpretacion de la

'* GONZALEZ Simancas y POLAINO Lorente, A. Pedagogia hospitalaria: actividad educativa en ambientes
clinicos, Madrid, Narcea, 1990. p.73
'* GRAU, Rubio, Claudia ob. cit. pp. 38-43.
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enfermedad y la hospitalizacién se dard de acuerdo a su edad, a 'su desarrollo
cognoscitivo, social y familiar.

Estancia: es propiamente el momento a partir del cudl empieza el tratiamiento
meédico del paciente y la relacion de éste y los familiares con el personal sanitario.

Es entonces cuando empiezan a presentarse las primeras necesidades
especiales del nifno en el ambiente hospitalario; regularmente la primera reaccion
fiene lugar cuando se ve separado abruptamente de su familia y su entrono
habitual, lo que irae como consecuencia el decaimiento del pequefio; situacion
que repercute de manera importante en su tratamiento y recuperacion. A partir de
entonces y de acuerdo al ambiente que se vaya generando en cada nifio, se iran
presentando sus necesidades, frastormnos y temores, que deberdn atenderse de
manera casi inmediata con el fin de que no repercutan demasiado en su
tratamiento, recuperacion y desarrollo integral.

Alta: es el momento en el cudl se le permite al paciente abandonar el hospital,
pudiendo ser de manera definitiva: lo que significa que la enfermedad o
padecimiento ha sido totalmente erradicado -~ en el mejor de los casos ~ o cuando
se han agotado las posibilidades y sélo queda esperar.

Temporal: cuando la enfermedad es controlada momentdneamente, o cuando
se debe tener un contacto constante con el hospital por tratamiento — como lo es el
caso de los pacientes con necesidad de didlisis, entre otros. — Este momento puede
representar para el pequeno un alivio o por el conifrario una angustia, ya que
significa regresar a sus actividades y a su entorno familiar, escolar y social habituales,
situacion que podria desencadenar inseguridad por no saber la reaccidon de los
demds y todo o que en su ausencia ha sucedido, e incluso puede sentir tristeza por
la separacion con los ninos del hospital, Ias actividades que junto con ellos realizaba
y los lazos de amistad vy solidaridad que pudo establecer durante su estancia en el
hospitol; en el caso de los ninos con enfermedad créonica sienten miedo al rechazo
de sus companeros y miedo a enfrentar su enfermedad sélo, alejado de los nifios
que junto con él la padecian.

Lo que hemos presentado, son las fases mds importantes por las que debe
atravesar un nifo gque requiere de internamiento, las cudtes son de vital importancia
para la planeacion de las actividades pedagogicas que favorezcan el desarrollo
integral del nino dentro del medio hospitalario y que el pedagogo debe tener
presente en todo momento, ubicando las particularidades que tiene en cada caso y
situacion concreta.

2Cudl es el papel del pedagogo? Comunicacion e interaccidon

El abordaje de esta dimensidn parte de considerar tanto las aportaciones hechas
por los autores que se han interesado por la pedagogia hospitalaria, como ia
experiencia particular adquirida durante ia realizacion de mis prdacticas escolares
tlievadas a cabo dentro del Servicio de Escolaridad del Instituto Nacional de
Pediatria, asi como de la investigacion de campo realizada en diversas instituciones



hospitalarias de la zona metropolitana.'?. Estos ‘aspectos -han permitido tener-una
vision general de lo que el pedagogo’ puede llevar a cabo en beneficio ‘del nifio
enfermo y hospitalizado.

Asi. podemos decir que, es de vital importancia establecer una comunicacion
constante y tomar en cuenta para toda actividad al personal sanitario, ya que en
primer lugar, son ellos quienes aportan informacidén relevante a familiares y a las
personas interesadas en optimizar el desarrollo integral del nifio en condiciones de
hospitalizacion; son ademds, 1os que marcan las limitaciones y las condiciones en
las que se encuentra el pequeno, aportaciones que son relevantes para la
programacion y la elaboraciéon de las actividades mds adecuadas y favorables para
la adaptacion y recuperacién animica del infante. En segundo lugar para tratar de
involucrorlos en las actividades que se lleven a cabo, ya que esto favorecerd en
diversos aspectos la posible recuperacion del niflo, desde mejorar su comunicacion
hasta proporcionarle elementos que le permitan sentirse seguro en el nuevo lugar en
el que se encuentran, y ubicando las diversas esferas de la situacion del menor y no
solo las de cardacter orgdnico.

En esta misma linea, los padres juegan también un papel indispensable en la
adaptacion, recuperacion y reintegracién del nifio, ya que su participaciéon en Ias
actividades ayudardn a que el nifio se sienta seguro y protegido. Para lo cudl es

7 con respecto a los autores que han trabajado sobre este campo se destacan, entre otros, GONZALEZ
Simancas, José. Pedagoglia hospitalaria: actividad educativa en ambientes clinicos. Madrid, Narcea,
1980. GRAU Rubio, Claudia y ORTIZ Gonzalez, Carmen. La pedagogia hospitalaria en el marco de una
educacién inclusiva. Malaga, Ediciones Aljibe, 2001. PETRILLO, Madeline y SANGER, Sirgay. Cuidado
Emocional del nifio hospitalizado. Tr. AMOR, Carolina. México, La prensa médica mexicana, 1975.
PALOMO de! Blanco, M. El nifio hospitalizado. Madrid, Piramide, 1995. ESCORDO, F y GIBERTI, Eva.
Hospitalismo. Argentina, Editorial Universitaria de Buenos Aires, 1964. DEL BARRIO, Martinez, Cnstina
La comprensién infantil de la enfermedad. Barcelona, Antrhopos, 1990.

Por oftra parte algunos aspectos relevantes se situan a partir de la experiencia tenida en el Instituto Nacional
de Pediatria como participante en el programa del Servicio de Escolaridad de esta institucion y en calidad
de realizacion de practicas escolares.
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|mportcnte que en todo momento se mantenga una relccton Yy comunncocuon ’
amplia, y una coordinacién con el personal especializado. v

En el caso particular de la familia, la pedagogia hospitalaria no sélo debe
involucrarlos con las actividades de su pequefo, sino que ademas debe brindarles’
apoyo atendiendo sus propias necesidades, dudas y temores, con el fin de que se
encuentren en las mejores condiciones para afrontar junto con su pequeno la nueva
situacion en la que se encuentran inmersos.

Ya hemos hablado de los antecedentes histéricos de la Pedagogia Hospitalaria,
de los objetivos y metas que se propone, de los aspectos que debe tomar en cuenta
esta disciplina para trabgjar en el medio hospitalario, pero, $Cudl es el perfil que
debe tener el pedagogo que se quiera especializar en este campo hospitalario?,
2Cudl es su funcién?

La actitud del pedagogo en esta disciplina dista mucho de las actividades
normales que lleva a cabo en su profesion regularmente, ya que, en primer lugar,
debe ser una persona con una gran creatividad y habilidad para improvisar, ya
que. no hay que olvidar que su labor e intervencién en este medio es de apoyo y
adaptaciéon del menor en condiciones de hospitalizacién, por lo que su trabajo
estard marcado de acuerdo a las necesidades emocionales que el pequefio y su
familia requieran.

Lo principal es la ensefanza de la enfermedad o padecimiento y la adaptacion
al medio hospitalario, es decir, la intencidén es ensefiar tanto al nifo como a sus
padres las caracteristicas propias de la enfermedad o padecimiento. el tratamiento
a seguir, la mejor manera de abordar al niflo en estas circunstancias, €l apoyo gue
los padres pueden brindar para mejorar la situacion biopsicosocial del pequefo
dentro del medio hospitalario, las mejores alternativas para que el nifo se adapte a
su nuevo medio y sobre todo para que integre su padecimiento como una nueva
forma de vida, tratando siempre de que su desarrollo integral se siga llevando de la
mejor manera posible ain dentro del hospital, para que al término de la
hospitatizacidon se reintegre a su vida habitual en las mejores condiciones fisicas.
educativas y emocionales posibles. En el caso particular del nino con padecimiento
créonico el papel del pedagogo hospitalario se torna aun mas amplio. ya que en este
caso. puede ser el guia —de acuerdo a su preparaciéon — tanto del nino como de sus
padres en la enseifanza del padecimiento, la forma de controlar la enfermedad,
pero sobre todo ensefar al pequeno a tomar su enfermedad com? una nueva
forma de vida; a través de octividades educativas y diddacticas que le permitan al
nino y a su familia aprender de una forma amigable y divertida laos nuevas
actividades y rutinas que deberd practicar para conservar en equilibrio su
padecimiento y fener asi una mejor calidad de vida, que le permita seguir
desarrollandose de la mejor manera posible sin que su padecimiento se vuelva un
impedimento para seguir viviendo plenamente.
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Desde este punto de vista, el pedagogo que se interese por la pedagogia
hospitalaria, deberd contar con una vocacion especial; por una parte deberd tener
gusto e interés en involucrarse ampliaomente con el campo médico y de la salud, a
fin de brindar el mejor apoyo emocional y la mejor ensefianza posible al nifo y a sus
familiares; desde otro punto de vista el pedagogo dedicado a este campo deberd
tener una actitud fuerte, ya que el medio es muy complejo y se pueden llegar a
presentar una serie de sentimientos encontrados, que si no son conlrolados pueden
afectar seriamente la labor del pedagogo. Por ejemplo es inevitable que la persona
que trabaja con nifos, normalmente se encarina y se preocupa por ellos, lo cual es
totaimente sano. pero en el caso particular del hospital y propiamente de la
enfermedad esto va mas alld, ya que dentro de este medio las posibilidades de
perder definilivamente al nifo son latentes, lo cual desencadena - por los lazos
afectivos que se generan — sentimientos de odio. impotencia. rabia, culpa y tristeza;
situacidon que se refleja, por obvias razones, en la actitud y dnimo de la persona, por
lo que la persona que decida trabajar en este ambiente no debe dejar que la
presencia de estos sentimientos sean mas fuertes y, que el lazo afectivo con el
menor, le afecten demasiado en su vida personal, ya que, no sélo esta dedicado a
la atenciéon de un solo pequeno o un solo grupo de pequenos. sino que su poblacion
cambia constantemente y no puede - por la situacion especial por la que pasa el
nino hospitalizado — demostrar tristeza ante los demds pequenos y sus familias, ya
que una de sus principales funciones es la de brindar apoyo, carifio y proteccidon
emocional. Debe entonces, ademds de ser creativo, fuerte y saber controlar sus
sentimientos: debe siempre estar alegre y tener una actitud optimista, pero siempre
diciendo la verdad.

Cabe mencionar que, desgraciadamente, en lo que respecta a nuestro pais, 1a
formacion del pedagogo dentro del dmbito hospitalario es muy escasa, ya que en el
plano curricular no se considera este campo en los contenidos de la formacion
profesional de los pedagogos. Asi, por ejemplo, en el caso de la Llicenciatura en
Pedagogia de la Facultad de Filosofia y Letras de la UNAM no existe una materia
que se enfoque a la pedagogia hospitalaria a pesar de su importancia; el
acercamiento mds relevante que se tiene es a través de la asignatura de Practicas
Escolares en donde se da la oportunidad de tener contacto y participar
activamente con el Instituto Nacional de Pediatria. Por lo que respecta a la
formacion extraescolar, las Unicas aportaciones que se tiener. para la pedagogia
hospitalaria son las que proporciona el Servicio de Escolaridad del instituto Nacional
de Pediatria a través de sus Talleres que realiza cada ano desde 1994 y que estan
enfocados a tratar los problemas emocionales y cognitivos que enfrenta el nifio
enfermo al momento de ser hospilalizado y que van dirigidos a profesoras,
educadoras, psicologos y pedagogos que se interesan en este campo. Por lo que
seria importante empezar a trabagjar de manera mas profunda en la formaciéon del
pedagogo hospitalario y la propia pedagogia hospitalaria.

A partir de los puntos anteriormente expuestos, hemos tratando de dar un
panorama general de lo que podria ser la pedagogia hospitalaria en cuanto a sus
fines, objetivos y perfiles se refiere; claro que hay que recalcar una vez mds, que su
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practica es especial ya que ninguna actividad esta totalmente determinada.
todo cambia constantemente, de acuerdo a las condiciones y necesidades que
requiera el pequeno enfermo y hospitalizado y su familia.

De esta manera y de acuerdo a los conocimientos que se tienen acerca del
desarrollo “normal” del nifo y las posibles repercusiones que puede traer consigo la
hospitalizacidn en la etapa infantil trataremos de dar a conocer las acciones que
pueden llegar a facilitar la adaptacion del nifo al medio hospitalario y que permiten,
de alguna manera, seguir con su desarrollo integral. Por lo cual, el siguiente
apartado (o enfocaremos a las acciones pedagoégicas en el medio hospitalario.

3.3 FORMULACION Y ELABORACION DE PROYECTOS PEDAGOGICOS EN EL  AMBITO
HOSPITALARIO.

Los procesos y acciones que permiten una mejor integracion del pequeno al
medio hospitalario son muchas y de diversa indole, la intervencion en ellas depende
y puede ser favorecida por la colaboracién de diversos profesionales {médicos,
enfermeras, psicélogos, trabajador social y pedagogos) y de manera muy especial
por la participacion activa de la propia fomilia. Lo que se tiene como objetivo
dentro del medio hospitalario es, de alguna manera, optimizar las condiciones del
hospital, reducir -en la medida de lo posible- los efectos de la hospitaiizacidn
causadas en el pequeno y encontrar las actividades adecuadas que favorezcan su
desarrollo integral.

A partir de estos objetivos, el primer punto a analizar son Ias posibles acciones que
se pueden llevar acabo desde un principio para optimizar la estancia del pequeno
en el hospital y que puedan favorecer las actividades pedagdgicas posteriores:
teniendo siempre como referencia las limitaciones propias del padecimiento de
cada nifo y las del medio en el que se desenvuelven. De esta manera y partiendo
de la propia experiencia activa en el programa educativo que se desarrolla en el
Instituto Nacional de Pediatria, la investigacion de campo y la formacidon educativa
que se ha tenido al respecto gracias a los cursos que 2! propio INP ha brindado y las
lecturas hechas a los autores preocupados por esta temdtica; podemos empezar a
enumerar las lineas de accion que podrian ser benéficas para la mejor adaptaciéon
del nino al medio hospitalario. Es muy importante hacer hincapié, en que fodas
aqguellas actividades que se puedan sugerir en este trabagjo, servirdn sélo como una
guia para posibles acciones, ya que, no hay que olvidar que el trabajo dentro de un
hospital infantil varia mucho de acuerdo a las propias limitaciones y necesidades,
tantfo del paciente y su familia, como del propio hospital. De esta manera podemos
dar las siguientes sugerencias y aporiaciones de autores relevantes'® y de las
experiencia adquiridas de manera particular;

' Madelline Petrillo, Claudia, Grau Rubio y Carmen Ortiz Gonzpalez.
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% ' La posibilidad de realizar una visita al hospital antes de la internacion, esuna
accién que puede resultar muy benéfica para el pequeno, ya que le permite
reducir sus temores y favorecer sus reacciones al momento de su ingreso -
cuando esto sea previsible ya que en algunos casos la hospitalizacion se debe
a cuestiones que son contingentes o urgentes -

# Una bienvenida al hospital por parte del personal sanitario que va estar a
cargo de su fratamiento, favorece de alguna manera la cceptomon del
pequeno a su nuevo entorno.

@ Permitir que algin miembro de la familia permanezca con el nifio en su ingreso
.y en la mayor parte de su permanencia en el hospltcl o oyudorc a odqumr
seguridad y a adaptarse al medioc hospitalario. :

2 Que la familia participe y se involucre en el trctcmiento Yy ochvxdcdes de su'
pequeno ayuda para que éste tenga referentes de apoyo y dnimo.*

@& Establecer una buena relacién entre el personal sanitario, la familia y el nino
permite que ambos adquieran confianza, misma que es fundamental para’
eliminar dudas y reducir los temores generados por el fratamiento.

# Tratar de establecer programas para antes y después de una intervencion
quirirgica, en caso de que la haya, que permitan asimilar el proceso que se.
va a realizar y a su vez reducir los temores causados por dicha situccién.

@& Tratar de establecer programas para reducir el estrés que ocostonc lc
hospitalizacion : P :

® Tratar de establecer programas educativos y recreativos: ‘qu
adaptacion del nifio al ambiente hospitalario y que. ophmlcen e
de lo posible su desarrollo integral y educohvol? '

# Crear talleres para padres que tengcn como" fanlldOd Q oéién N
orientacidon acerca del padecimiento de su pequeno y de'la. manera en que
puede ayudarlo en su recuperacion fisica, emocional y educchvc 20

% Sobre este tipo de alternativas, cabe resaltar el programa que se lleva a cabo en el Servicio de Escolaridad
del Instituto Nacional de Pediatria. En donde se llevan a cabo actividades recreativas educativas y recreativas
ocupacionales, que tienen como fin, lograr la adaptacion del nifio al medio hospitalario; en este programa se
cuenta con la participacion de maestras y pedagogas asi como del apoyo de prestadores de servicio social y
practicas escolares, es importante resaltar que este proyecto esta muy bien estructurado y con bases bien
establecidas. Para consuiltar su ficha y propuesta de trabajo ver Anexo 2

* El propio Instituto Nacional de Pediatria cuanta con un programa especial para padres de familia flamado
“"PIPOS" que tiene como finalidad brindar apoyo moral y educativo sobre ta enfermedad o padecimiento de su
hijo; que sirva ademas para que éstos puedan dar un mejor apoyo a su pequeio. Consultar Anexo 2
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# Optimizar y adecuar de manera ogrodcble el espccxo y/o espccnos en los
que el pequeno permanecerd?!

& Crear un programa y las condiciones necesaria que permitan al pequefio -
que asi lo desee - continuar con sus estudios dentro del hospital.

Estas experiencias abren la posibiidad de situar perspectivas para la
implementacion de acciones concretas que puedan satisfacer cada uno de los
lineamientos planteados y favorecer el desarrollo y adaptacion del nifio enfermo y
hospitalizado a su nuevo entorno.

En este contexto es importante tener en cuenta que en el caso del nino enfermo
y hospitalizado se hace evidente la necesidad de una preparacion psicoldgica,
sobre todo en aqueilos pequefos que por su padecimiento requieren de
intervencién quirdrgica y en el caso particular de aquelios que presentan una
enfermedad crénica, de un apoyo emocional y de actividades recreativas y
ocupacionales que le ayuden a afrontar favorablemente su nueva condicidn dentro
del ambiente hospitalario. Las acciones y actividades que se proponen para este
trabajo cumplen con objetivos a corto y largo plazo. En primera instancia se espera
reducir la ansiedad, el estrés y la incomodidad producidas por la hospitalizacion, que
el nino coopere y participe en sus curaciones y tratamiento asi como favorecer vy
acelerar su recuperacion fisica y emocional; a largo plazo se pretende que el nifio
aprenda a afrontar favorablemente 1a experiencia de su padecimiento y. en el caso
del nino con enfermedad crénica. que internalice su enfermedad como una nueva
forma de vida. Asi mismo se busca contribuir en la adquisicidon de conocimientos de
autoconircl y auto cuidado y minimizar los efectos que {rae consigo la
hospitalizacidon sobre su desarrollo "normal”. De esta manera daremos a conocer 1os
siguientes elementos que contribuyen a tal efecto.

ACTIVIDADES PRE - HOSPITALARIAS

Desde el momento en que el pequefio sabe que su padecimiento va a requerir
de una hospitalizacidon se presenta como primer factor, el temor y la ansiedad que
provoca lo desconocido. 2 En esta situacidn las acciones que se pueden llevar a
cabo para minimizar los temores a la hospitalizaciéon son variados:

# Desde el momento de la deteccidon del problema en la salud del niflo. es
muy benéfico que el médico responsable no sélo explique a los padres la
situacion, sino que también involucre al nifo y le explique sin mentiras 1o
que sucede en su cuerpo vy las alternativas que se tienen para recuperar
su salud.

*' Un ejemplo acerca de la optimizacion de espacios lo podemos observar dentro del trabajo que lieva a cabo el
Hospital Infantil Federico Gomez, el cudl se ha preocupado por dedicar un espacio especial para la recreacion y
educacion de sus nifios ahi internos. Y que gracias a su proyecto ARCA puede brindar espacios éptimos ya
adecuados para la recreacion de sus pacientes. Ver anexo 2

“ Aun antes de la hospitalizacion el nifo experimenta temor al rnomento de su primera visita al doctor, este es
un antecedente que nos permite reflexionar acerca de la magnitud que para el nifo representa la
hospitalizacion y la comprension de su enfermedad junto con sus limitaciones y desventajas que le acarrearan.
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# Una explicacion por parte del médico previa a la hospitalizacion' y
siempre en un lenguagje que se adecue a la edad del pequeno de los
procedimientos que se van a seguir durante su estancia en el hospital.
generan en el pequefio un poco de dalivio y confianza que tendrd frutos al
momento de enfrentar la hospitalizacion.

& Como un refuerzo a lo anterior, seria optimo la posibilidad de que se
produjera un paseo por el hospital en donde el nifo va a ser internado
{con las precauciones y limitaciones propias del medio) tratando de dar
una explicacion breve y amable de cada una de las funciones y servicios
que presta el hospital, actividad que le ayudard al pequeio a ir asimilando
poco a poco su situacidon y a aceptar un poco el nuevo lugar en el cudl
permanecerd.

@ La explicacion propia de los padres le ayudard mucho a adquirir
confianza y alejar los temores a la separacion y el cbcndono por parte
de su familia y sus seres queridos.

ACTIVIDADES DE ADMISION

@ La compafia de algin miembro de la familia durante la mayor parte
del tiempo de la hospitalizacion serd muy benéfica, ya que el pequefio -
se sentird totalmente seguro y prolegldo situacion que beneflclcro LIV
estancia, tratamiento y recuperacion.

2 Permitir que traiga consigo algunos de sus objetos mds queridos y
algunos ofros que le recuerden su hogar, permititdn que el nifio se sienta
seguro y aleje el temor a la soledad y el abandono en un lugar
totalmente extrafo para él.

® La presentacién amable y carifosa del personal sanitario que estara a
cargo de él durante su estancia en el hospital, alejardn poco a poco la
desconfianza y la iritabilidad que produce el contacto con gente
extrana; asi mismo, la paorticipacion constante de éstos en las
actividades del pequeno ayudordn o que los acepte de una mejor
maneraq, situacién que facilita su tratamiento y recuperacidén. En este
punto hay que tomar en cuenta que la aceptacidon no se da de
manera facil y rapida, y que se debe tener constancio, ya que pcro el
pequeno el personal sanitario representa dolor y sufrimiento.

& La presentacion, manipulacion y explicacion de los objetos y aparatos
con los que va a tener contacto dentro de su tratamiento facilitan en
mucho su cooperacion al momento del fratamiento y sobre todo ayuda
a la disminucion del temor al dolor vy la frustracion.



ACTIVIDADES DE ESTANCIA:

Estas son quizd, las actividades de mayor relevancia durante el proceso de
hospitalizacion, ya que, de acuerdo a la atencidén que se le brinde al pequeno, se
verd reflejado positiva o negativamente en la adaptacion del nifio al medio
hospitalario, en la asimilacion de su padecimiento y en la integracion a su vida
habitual. Por tal motivo las actividades y programas que se implementen y se lleven
a cabo pueden ser de diversa indole y para diferentes fines. De esta se puede
contar con el apoyo de diversas actividades como el juego, las artes plasticas, el
teatro, las manualidades, la lectura y todas aquellas actividades que nos permitan
llegar al nifio de tal manera que los podamos apoyar en su adaptacion y desarrollo
integral dentro del medio hospitalario, de esta manera expondremos las siguientes
alternativas:

& Adaptacion del nifio al medio hospitalario a través del juego. Esta alternativa
es de gran importancia dentro del medio hospitalario, ya que por medio de
éste el nifo es capaza de expresar todos sus sentimientos y necesidades.
Empezaremos por entender qué papel tiene el juego en el desarrollo integral
del nifo y posteriormente cudles son los beneficios que tiene dentro del
proceso de hospitalizacion.

En este sentido cabe destacar que el jugar, constituye el prirner acto creativo del
ser humano, el cudl comienza desde que el nino es bebé, a traves del vinculo que se
establece con la realidad exierior y las fantasias, necesidades y deseos que va
adquiriendo. Cuando un nifc toma un objeto cualquiera y io hace volar, esta
creando un momento Unico e irrepetible que es solamente suyo. y es asi, porque
este acto no tiene reglas preestablecidas ni objetivos concretos, es simplemente
jugar y expresar todo cuanto el nifno desee. Es por ello que el juego constituye una
parte muy importante en el desarrollo cognitivo y emocional del nifio, es la manera
en la que expresa sus sentimientos, aprende e interpreta el mundo que le rodea. “El
expresarse a través del juego es la forma mads natural de aulo terapia de que
dispone el nino; es posible, que el juego desempene muchos otros papeles en el
desarrolioc del nino, pero es indudable que lo utiliza para contrarrestar sus derrotas,
sufrimientos y frustraciones".23

Es innegable que la hospitalizacién en la infancia es motivo de temores vy
frustraciones que deben atenderse de la mejor manera para evitar la presencia de
depresiones y sintomatologias paloldgicas posteriores a causa de descuido y
desatencion. Para ello, el juego dentro del medio hospitalario se vuelve una
herramienta eficiente para lograr que el nifo exprese sus miedos, angustias y
temores, asi como para lograr una mejor adaptacion a su nuevo entorno; de
manera que se pueda atender personalmente cada una de las necesidades que el
nifio requiera durante el proceso de su tratamiento y estancia en el hospital. De esta

“* ERIKSON, Erick. En PETRILLO, Madelline. Ob, cit. p.111



manera los juegos resultan benéficos para-afrontar las situaciones . adversas que
pueden surgir a causa del trotomxento yla hospncllzoaon de codc nino Asf el ]uego
ayuda al pequeno: g

- areconocery expresar sus senfimientos

- a minimizar el miedo al abandono vy los temores a Ios trotamlentos Y
rutinas. g

- a entender las cosas que suceden en el hospltol

- a resolver y aclarar las dudas que puedan surglr sol re su 1rcncm|ento Yy
estancia en el hospital :

- afavorecer la comunicacion vy la interrelacion con los demcs ninos yel.
personal sanitario

- afortalecer la relacion madre — hijo

Para que el juego sea una herramienta realmente provechosa dentro del medio
hospitalario, éste deberd ser estimulante, es decir, que sea atractivo para el nifio,
capaz de manifestar las emociones del pequeno, divertido, que provoque
preguntas, sugerencias y quejas; que al observar al pequeno en su juego, se puedan
extraer datos relevantes como, cudles son sus sentimientos, cudles son sus temores,
angustias, preocupaciones y necesidades mds inmediatas. Recordemos que lo que
importa es atender el hoy y el ahora del estado del niflo enfermo y hospitalizado; y
asi de esta manera se pueden hacer algunas sugerencias que pueden ser benéficas
dentro del medio hospitalario?4:

Asi, en los primeros dias de estancia en el hospital seran de gran utilidad los juegos
que se relacionen y representen las actividades propias del hospital. De esta
manera se puede echar mano de juegos que tengan como finalidad el
reconocimiento del lugar y el conocimiento de sus funciones y areas. Por ejemplo:

- La presencia de una maqueta que represente el hospital y que cuente
con los objetos y personas que en el laboran permite que el nifno
pueda jugar con ellas, reconocer el lugar y hacer preguntas acerca
de lo que le dé curiosidad y tal vez temor.

- Contar con disfraces de meédicos y enfermeras que los nifos puedan
utilizar y tener equipos médicos de juguete, permiten al nifio jugar al
hospitalito, representar lo que ahi sucede y de ese modo expresar lo
que representa el estar enfermo y hospitalizado, 10 que significa su
tratamiento vy lo que le es molesto dentro de su nuevo entorno: asi
mismo reflejard lo que para él significa la figura del médico y de ta
enfermera y los sentimientos que le provocan. Uno de los propdsitos de
este juego es ayudar al personal sanitario, para que sepa cudl es la
mejor manera de abordar y comunicarse con el pequeno.

2 Sobre este aspecto Madelline Petrillo, hace aportaciones relevantes y propuestas de trabajo interesantes para .
Hlevar a cabo dentro del medio hospitalario. Para tales efectos consuitar su obra Idem.
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- Los juegos como la memoria y la loteria con figuras representativas del
hospital, permiten ai nifio tener un reconocimiento de todo lo que ha
visto y tenido contacto a su alrededor, asi como una integracién con
los demds ninos que como él padecen alguna enfermedad; son juegos
en grupo que propician la comunicacion y la convivencia, elementos
importantes en la adaptacion al nuevo medio.

-E

w

casi seguro, que todos los nifios le tienen miedo a la jeringa vy a la
aguja, en el caso especial de los nifos que deben ser hospitalizados las
inyecciones y los piquetes serdn un procedimiento que se volverd
cotidiano, situacién que iremediablemente causard un gran temor y
angustia porque representa dolor. Para lo cual jugar a los piquetes
resulta positivo, en esta actividad la participaciéon de la enfermera serd
importante, los elementos son algoddn, alcohol, jeringa, aguja y agua
destilada y como pacientes muiecos de peluche. La idea es que la
enfermera redna a los nifios y los invite a aprender a inyectar. es casi
seguro que los nifnos accedan y se interesen en ello. ya que es un
procedimiento que les afecta y que les gustaria controlar y aplicar a
alguien mdas. La enfermera realizard todo el procedimiento tal y como
es realmente y aplicard la inyeccion a alguno de ios muiiecos de
peluche, mientras va a explicando a los niitos de una manera sencilla
todo lo que va haciendo, inmediatamente después invitard a cada
uno de los ninos a que lo hagan ellos mismos (siempre con la
supervision de la enfermera) una vez que termina el juego se les regala
una jeringa sin aguja y un muneco de peluche para que el nifo lo
practique cuantas veces quiera. Esta actividad se lleva acabo con el
fin de que el pequefio asimile esta actividad y este conciente que es
indispensable para su recuperacion y 1o tome con optimismo:; lo
alentard saber que él también sabe inyectar a sus mufecos.

- El teatro guinol es una actividad que puede beneficiar al nifio (sobre todo
a los mds pequenos) en siluaciones especiales, ya que muchas veces
le es mds facil comunicarse con persongjes irreales que con las propias
personas, situacion que permite extraer opiniones, sentimientos vy
pensamientos de los ninos acerca de su hospitalizacion y padecimiento
por medio de marionetas e historias alusivas a su situacion. el objetivo
es que el nino se sienta identificado con lo que le sucede a los
personagjes e interactle y se sienta libre para expresarse. De hecho,
cuando el pequeno tenga actitudes hostiles. 1a presencia de una
marioneta que le hable y que juegue con él de manera individual,
ayuda a que el pequeio vaya sintiendo confianza y seguridad para
hablar.
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- Organizar juegos y actividades en las cudles los médicos, enfermeras y
residentes participen activamente, resulta positivo, ya que se da la
oportunidad de que el nifo se cree otro concepto del personal
sanitario y lo empiece a tomar no sélo como las personas que lo
lastiman, lo observan y examinan como si fuera algo exirafno y que
ademds le causan dafo, sino también como las personas que lo
cuidan y se interesen por él, pero sobre todo que 1o quieren y le desean
lo mejor; de esta manera el niho ird comprendiendo que los
tratamientos que le administran y le son molestos son para su pronta
recuperacion, y no solo porque le quieran causar dolor.

& Fomentar la creatividad en el medio hospitalario propiciando aquellas
actividades que logren expresar el talento de cada nino es importante, ya que
tiene como fin, liberar las tensiones, el estrés y las emociones; por otro lado le
ayuda al personal a obtener resultados que le permiten aplicar las mejores
estrategias de trabajo para cada uno de los nifos.2s Como actividades se
pueden llevar a cabo dibujos, pinturas y modelado. que se pueden realizar
con diversas técnicas (acuarela, crayones, pinturas de palo, papel rasgado,
estambre, pasta casera, pintura vegetal, especias, etc.), de acuerdo a los
resultados que se deseen obtener pueden ser temas libres o sugeridos y
pueden llevarse acabo en grupo © de manera individual, no hay que olvidar
que por medio de los dibujos se pueden obtener resultados importantes a
fravés de la observacion de rasgos, de la firmeza en los trazos, de la posicién
de los elementos. de los colores utilizados, del tamaio de las figuras y objetos.
Estos pueden dar a conocer tanto la personalidad del nifo. su desarrolio
cognitivo y social, asi como aquellos conflictos que puedan existir en su nicleo
familiar y social; ademds pueden expresar cudl es la visibn que tiene el
pequeno del hospital, de los médicos y enfermeras, de su enfermedad y de su
tratamiento; datos que indiscuticlemente ayudan a brindar el mejor apoyo.al
pequeno para su adaptacion, estancia y desarrolio integral en el hospital, 26

2 Como ejemplo de estas practicas creativas en Inglaterra se llevé a cabo una exposicion y publicacién de
algunas pinturas realizadas por nifios con fibrosis quistica en Chelsea Children's Hospital School. Esta actividad
sirvid como una terapia ocupacional y de autoestima para el niflo que padece alguna enfermedad y que en
consecuencia siente minimizada su persona. Citado en GRAU Rubio, Claudia y ORTIZ Gonzalez, Carmen.
“Accion educativa simpatética” en La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva. Malaga,
Ediciones Aljibe, 2001. pp. 49-52

* Sobre esta linea, “Artes para nifios hospitalizados™ es un programa que se ofrece en los paises europeos y
que tiene como fin educar a profesionales de la salud en la importancia que tienen las artes como herramienta
de comunicacidn con los nifios de las salas de pediatria. En 1993 este programa fue puesto en practica por
Very Special Arts Florida abierto a los hospitales y otras instituciones médicas y en 1996 se pusieron a prueba
“las cajas de arte para nifios hospitalizados” para su produccion final por parte de Hasbro Toys, Inc.
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@ Preparar al nino emocional y psicolégicamente para la cirugia, - en caso de

requerirla — a través de actividades recreativas y educativas. Sobre este
aspecto se cuenta con una aportacion muy interesente hecha por Madeline
Petrillo??, quien hace sugerencias de frabajo dentro del medio hospitalario,
para cada una de las etapas infantiles y de acuerdo a cada padecimiento en
particular; por su relevancia e importantes apcertaciones constituye una obra
que reaimenie vale la penarevisar y fomar de ella lo mas que se pueda para
el trabajo pedagdgico hospitalario. De acuerdo a la poblacidon que en éste
trabajo se ha delimitado presentaremos sdlo las aportaciones dirigidas a
ninos en edad escolar (7 a 12 ahos)

PAUTAS PARA TRABAJAR CON NINOS HOSPITALIZADOS
DE 7 A 13 AROS
MADELLINE PETRILLO

DIRECCIONES:
1. Asigne una persona y aun suplente para cuidar al nifio.

2. Ensefe al nifo la terminologia cientifica de las paortes del cuerpo y de los
procedimientos médicos, después de conocer los términos que &l utiliza.

3. Determinar si conviene utilizar un muReco durante el proceso de enseianza; es muy
importante tener en cuenta que algunos ninos piden que se les den muhecos
mientras que a olros les apena que los vean con este tipo de juguetes. Si se emplea
un muReco, puede llamdrsele maniqui de ensefanza. Cuondo es dificil describir ia
opariencia postoperatoria es conveniente auxiliarse de un mufeco.

4. Emplear ios bocetos de!l cuerpo para explicar la anatomia v fisiologia humanas y
tener una idea del aspecto del cuerpo después de la operacion.

5. Hay gue ser muy franco al momento de comunicarle al nino que, ninguna otra
parte de su cuerpo serd tocada: sélo el drea operatoria descrita. Cabe sefalar que, si
un nifo es inmaduro paro su edad, o estd preocupado por su operacion, se pueden
dar las explicaciones que se tiene preparadas para los ninos madas pequenos, (o
importante es que el nifo sepa 1o que va a ocurrir.

6. Hay que estimular sus preguntas, la expresion de sus sentimientos y su preparacion
activa en la ensenanza. Aunque el plan de ensefanza es parecido al que se vsa en
arupos maAs jovenes, la respuesta de 1os ninos entre los 7 v los 13 afios es generaimente
mas entusiasta. A este nivel de edad, se pueden aprovechar las caracteristicas ya
desarrolladas: la habilidad de razonar y de hacer generalizaciones, y la comprensién
del concepto del tiempo.

* PETRILLO, Madeline y SANGER, Sirgay. Ob. cit. p.165
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Generalmente estos nifos tienen menos problemas de adaptacidon debido a la
hospitalizacién. Son capaces de tolerar la separacién de sus padres, se interesan en
desarroliar relaciones fuera de la familia y disfrutar de compartir experiencias con sus
companeros de grupo. La estancia en el hospital puede convertirse en una leccidén
educativa y social, siempre que la preparacién sea adecuada. El grupo esta mas
orientado hacia la realidad y es capaz de aprender mucho a tfravés de su contacto
con el personal y con los ofros nifos. La ensefionza y el tratamiento son mas faciles
porque estos ninos pueden verbalizar sus sentimientos, comprender la causa y el
efecto y tener una orientacidon cientifica. Un nifio de esta edad que sufre de
regresion puede temer a la mutilacion, la presencia de monstruos y 1a separacion. El
miedo a la muerte es frecuenie en este periodo. Algunas veces el nifio preguntard
directamente si va a morir o contard historias acerca de nifos que sufrieron una
enfermedad complicada.

7. Hay que absienerse de tranquilizar al nino acerca de su enfermedad sin antes
averiguar cudl es su nocién de lo que estd mal y como sucedid. Tratar de conocer
cudles han sido sus experiencias con la enfermedad y el hospital, y las de otros
miembros de su familia y amigos.. Es muy 0til también expresar confianza en su doctor
y en el personal que lo estd atendiendo.

A pesar de que este grupo esta orientado hacia la realidad, se debe siempre estor al
pendiente de posibles interpretaciones errdneas acerca de la enfermedad.

PAUTAS PARA INICIAR LA ENSENANZA
CUANDO ESTA PROGRAMADO UN PROCEDIMIENTO
DIAGNOSTICO O QUIRURGICO
MADELLINE PETRILLO

DIRECCIONES:

En la mayoria de los hospitales, actualmente el personal de enfermeria se encuenira
en la mejor posicidn para impartir la ensefianza y encauzar los juegos instructivos. Es
practico organizar este aspecto del programa dentro de una disciplina. Sin embargo,
se debe estimular la participacion de otros miembros del personal profesional.

I. Consultar con el pediatra y el cirvujono acerca del plan de tratamiento y la
informacién que se ha dado a los padres.

2. Verificar qué tanto han entendido los padres acerca de lo que va a suceder y
coOmo lo han explicado a su hijo. 3GQué términos fueron empleados? zQué sintomas
presentd el nino en su hogor? 2Cudl era su papel en relacion con el padecimiento?

Esta informacidon indicord qué tanta ayuda adicional necesita el niio y sus podres, y la
direccidon que debe seguir la ensenfanza. .




78

3. Determinar silos padres van a participar en la ensefianza o deben estar presentes,
Cuando los padres son cooperadores y representan un apoyo para el nifo, su
presencia en las sesiones de ensefanza es deseable. De lo contrario. conviene
planear sesiones separadas para los padres y el nifo.

4. Escoger la explicacion apropiada para la edad y madurez emocional del paciente,
vy elija un vocabulario adecuado al desarrolio intelectual del nifio. Utilice palabras
neulrales como abrir, desahogar, etc., en lugar de cortar y sangrar.

Las palabras neutrales probablemente osustaran menos al nifio vy le permifirdn
adapiorse poco a poco a connotaciones mas peligrosas, o retener los significados
menos alarmantes.

5. Reunir todas las ayudas visuales y materiales de juego que se van a usar.

Si se tiene una provision de ayudas para la ensefianza y materiales de juego
preparados por anticipado, en un lugar accesible, serd mads facil proceder. por
ejemplo. bocetos del cuerpo humano, muiecos, sondas, modelos de equipo para
infusiones intravenosas, vendagjes, jeringas y agujas, mascarillas para ia anestesia, un
modelo de tienda de oxigeno hecha con una bolsa de pldstico y réplicas de los
aparatos mds usuales.

4. Planear cubrir toda la ensefianza en aproximadomente 3 sesiones.

Aun cuando el tiempo sea limitado, esto permite al nifio asimilar el material y hacer
preguntas. Mostrar demasiadas cosas al mismo tiempo abrumaria al nifio y dejaria de
prestar atencidon. Es mas, el enfoque se pierde a través de un mayor nimero de
sesiones. £l ideal seria gue el niflo ingresara al hospital por 1o menos 2 dias antes de
una intervencién quirdrgica mayor, a fin de dar tiempo adecuado al personal para
prepararlo.

7. Hacer un disefo para cada sesion y consultarlo para asegurarse de que ha tratado
todos los temas.

8. Determinar qué tanto entiende el nifo su problema v la razén de su hospitalizacion,
antes de dar alguna informacién.

Esto frecuentemente revela fantasios que pueden pasar inadvertidos si la ensefianza
se empiezo de inmediato. Sus respuestas indicardn en qué puntos debe hacer énfasis
la ensenanza y argumentos tranquilizantes que hay que esgrimir.

Cuando &l nifio dice que no esta enterado de nada, hay que poner sus palabras en
duda. Puede tener la esperanza de que negando los hechos evite que acontezcan.
Preguntele mas bien: *sComo supiste que debias venir al hospitalz 3Qué te dijo el
doctor? s Qué te dieron tu papd y mamdaz” Sisigue haciéndose el ignorante, ensaye
este método: "Apuesto que estd curioso de saber lo que estd pasando. A lo mejor, lo
que piensas no es verdad, pero dime qué cosas te preocupan,’ o bien: "No puedes
saber lo que te va a pasar porque no te has encontrado antes en esta situacion. gEres
de los que dejan que pasen cosas sin enterarse de nada? En tu lugar, me gustaria
saber. No soy afecto a las sorpresas™

Otro método seria contar una historia acerca de un animal o de un muieco que son
llevados a una tienda de reparacion para que les compongan algo.
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PREPARACION DE UN NINO PARA
AMIGDALECTOMIA
MADELLINE PETRILLO

DIRECCIONES
Después de determinar que tanto entiende el niflo de su hospitalizacion.

1.0or una explicacién sencilla para reforzar su conocimiento o corregir alguna
mala interpretacidon. Por ejemplo: Mencionar los sintomas: “Las amigdalas son dos
pequenas protuberancias en el fondo de la garganta (o de la boca). Cuando eras
mads pequeno tus amigdalos ayudaban a prevenir que te enfermaras de la garganta,
de los oidos o que te acatarraras, pero ahora tus amigdalas no estan trabojando
bien; por el contrario, estdn causando molestias: dolores de oidos, de garganta y
resfriados (u otros sintomas que vengan al caso) y sabemaos que eso no es divertido. Tu
doctor te puede ayudar. Como ya no necesitas tus amigdalas, te las va a quitar. Esta
es la razdn por la que viniste al hospital.”

2.Tranquilizar al nino diciéndole que nadie tiene la culpa de su padecimiento. Aclarar
que nada de lo que €l haya hecho ocasiond su mal.

3. Indicar posibles efectos postoperatorios:

a) dolor de garganta

b) collar de hielo

c) medicamentos

d) evacuaciéon de sangre vieja

e) restricciones en alimentos y liquidos
Por ejemplo: *Cuando te despiertes de tu operacion te dolerd bastante 1a garganta,
pero haremos que te sientas bien poniéndote un collar de hielo alrededor del cuello.”
(Muéstrese un coliar de hielo; dbrase de un extremo e indiquese donde se coloca el
hielo; permita al nino que lo ensaye sobre él; haga hincapié en su frialdad) “Y si es
necesario, también podemos darte una medicina.
“Estards acostado sobre lu estdmago porque de esta manera te serd mas facil
escupir la sangre vy las flemas. Probablemente también te salga un poco de sangre
vieja por la nariz. Esto generalmente sucede, y no hay que asustarse.”
“Al cabo de unas 2 horas regresards a tu cuarto y se te podrd dar algo de beber. Al
principio serd un poco de ginger ale frio que te hard provecho; mds tarde podrds
tomas algunos jugos de fruta. Manana por Ia maniana, se te podrd dar un helado de
crema como desayuno y te sabrd muy rico. Para entonces, ya te sentirds mucho
mejor y podras regresar a tu cosa. Tu garganta te seguird doliendo, pero cada dia
menos. y pronto te sentirds muy bien de nuevo.”

4, Pedir al nino que le muestre el lugar de la operacidon en un boceto del cuerpo
humano.Esto frecuentemente revela si existe confusidn en la mente del nifo.

5. Asegurar que ninguna otra parte de su cuerpo serd tocada.
Si el nifo es menor de 6 ahos, utilice la repeticidn de los juegos par aclarar cudl es la
zona que se va a operar. A ninos mayores se les puede hablar abiertamente.

ESTA TESIS NO SALE
DE LABIBLIOTECA
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4. Intfroducir el juego con agujas, relacionado con las tomas de sangre que ya se le
hayan hecho. o
Eso se inicia al final de la sesion porque suele divertir mucho al nifo. Queremos esta
seguros de su atencidn al impartirle las ensefianzas precedentes. Permita que juegue
con aguijas.

7. Mencionar compensaciones: todo lo que podrd contar a su familia y a sus amigos
acerca del hospital; las nuevas cosas que ho visto, las diferentes personas que ha
conocido. :

Esto hace que el recuerdo de procedimientos dolorosos se asocie con sentimientos
de valentia y el deseo de uno buena salud.

@ Por ofra parte y considerando algunas pautas a seguir con los nilos en
condicion de hospitalizacién, es importante llevar a cabo actividades de
educacion para la salud, ya que permiten informar y capacitar al menor en el
control y auto cuidado de su persona y de su padecimiento, asi como de
prevencidon de alguna otra enfermedad. Es asi como se pueden llevar a cabo
exposiciones y juegos sobre temas de salud., por ejemplo. exponer sobre la
higiene personal; este tema puede darse primero con una exposicidn
divertida, con carteles y dibujos llenos de colorido que hablen acerca de
cada uno de los elementos que componen la higiene personal, si el expositor
es un titere resulta aun mds divertido. Posteriormente hacer un refuerzo con
algin juego en equipo donde todos participen como la loteria con dibujos
que ilustren el bano, el cepillado de dientes. el cuidado del pelo. de la ropa,
etc. De manera individual se puede hacer un rompecabezas para que el nifio
lo coloree. lo recorte y lo juegue con sus papds. Lo antes dicho permite
destacar que se pueden elaborar diversos materiales que ayuden a transmitir
los conocimientos que se requieran de acuerdo a la situacion particular del
paciente

@ Las manualidades. son actividades que por su estructura y forma de
elaboraciéon, brindan al nifo la oportunidad de liberar las tensiones, de
relajarse, de divertirse y de aprender, por lo que podrian ser muy oportunas
llevarlos a cabo dentro del hospital, ya que éste supone - como ya se ha
mencionado — un generador de estrés junto con el sentirse y saberse enfermo.
Asi, se pueden llevar acabo todo tipo de manualidades, realizar titeres,
juguetes., cuadros. adornos, regalos, etc. Sobre este aspecto se tienen una
gran variedad de alternctivas: la Unica condicidn es, que la persona
encargada de estas actividades cuente con una gran creatividad, ya que
éstas pueden brindar al pequefo muchos aprendizajes y experiencios.

@ Una parte importante dentro de las aclividades de estancia en el hospital, son
aguellas que para el nino son parte de su vida cotidiana, es decir, aquellas
que solia llevar a cabo antes de su hospitalizacidn, como lo son los juegos de
mesa, los libros para colorear, los juguetes ordinarios (como ios muiecos. las
muAecas, los carritos, la cocinita, las pelotas), 1os dias festivos y todas aquelias
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actividades que le permitan sentirse como en casa, seguros de si mismos vy,
sobre todo, que le hagan sentir que adn son nifos “normales”, que no estan
del todo alejados de su entorno habitual. Una parte importante de éstas
actividades son las de tipo escolar, en este caso es bueno que el pequeio
tenga - en la medida de lo posible - una continuidad en sus estudios, ya que
esto le servird como un distractor y como un estimulo para su recuperacion, fe
hardn saber que a pesar de estar internado sigue - si es que su enfermedad y
fratamiento lo permite - en contacto con su escuela, con sus amigos — en este
caso en particular, es bueno que el pequefio reciba noticias y saludos de sus
amigos mdas allegados, podrian ser por medio de cartas, regalos y fotografias -
y con su entorno habitual. Para que este tipo de actividades se puedan
realizar, debe haber una colaboracion entre padres, la persona a cargo de las
actividades dentro del hospital y el maestro{a) del pequeno, con el fin de
lograr una coordinacidon éptima con la que pueda lograrse el objetivo fijado.
Sobre esta linea de accidn es muy importante saber que sdlo se llevard a
cabo si el pequeio, al momento de proponérselo, lo acepta con gusto y
entusiasmo, si no es asi, no deberd insistirsele mas.

Los materiales con los que se pueden llevar acabo dichas actividades son
muchos, lo gue es importante en este caso es tener una comunicacién con meédicos
y enfermeras, ya que ellos son los Unicos que nos pueden indicar qué tipo de
materiales se pueden utilizar con los nifios de acuerdo al tipo de diagndstico y
tratamiento, asi por ejemplo, los nifos con padecimientos hematoldgicos.,
inmunoldgicos y nefrolégicos. no podrdn estar en contacto con materiales tdxicos
como el resistol, la plastilina, las pinturas de aceite y dactilares, el aserrin, solventes
de ninguna clase ni papel periddico: por lo que es indispensable saber sustituirlos,
pudiendo ulilizar entonces, engrudo, masa de harina o sal y pintura vegetal, colores
de madera. acuarelas, gelatina de colores y todo tipo de papeles. Es por esta razén
que contar con una buena relaciéon con el personal médico es fundamental, ya que
ellos servirdn de apoyo en nuestra labor pedagdgica.

Como anteriormente se ha mencionado, estas actividades se han logrado
proponer, gracidas a las experiencias adquiridas durantes las prdcticas escolares que
he desarrollado durante mi formacion profesional, asi como de las aportaciones que
ya se han venido trabajando por diversos autores, y por las acciones que llevan
acabo tanto organismos como centro hospitalarios de nuestro pais.

Lo importante de llevar acabo este tipo de actividades es ayudar a que el nino se
adapte y aprenda a vivir su nueva situacién de la mejor manera y para tratar de que
siga con su desarrollo cognoscitivo, emocional y social aun estando hospitalizado,
asi como para prepararlo en su reincorporacion a la vida cotidiana. Para lograr estas
metas, es de vital importancia tener siempre en cuenta que, de acuerdo a la edad,
el desarrollo integral, la historia familiar, el diagnoéstico, el tratamiento, el tiempo de
hospitalizacion y el estado fisico y emocional de cada niio, serd la manera en que
se de la comunicacidn y la organizaciéon de ias actividades, asi como la forma en la
que se le atenderd personalimente de acuerdo a sus requerimientos y necesidades.



ACTIVIDADES FAMILIARES

La familia es la primera en verse seriamente afectada por la enfermedad e
internamiento de aiguno de sus miembros, tomando en cuenta que es la primera en
recibir el diagndstico y tratamiento a seguir de su familiar; situacién que provoca una
desestabilizacion emocional y cambios radicales en su funcionamiento. La
hospitalizacién supone una alteracién en el ritmo de vida de cada uno de sus
integrantes provocando en ellos angustia y dolor. Pero a su vez, la familia juega un
papel importante en la adaptacion, aceptacion. tratamiento y recuperacion - en
este caso - del niflo enfermo y hospitalizado.

Ante esta situacion, brindar apoyo y orientacién a la familia resulta evidente -
mas aun en el caso de que el nifo padezca alguna enfermedad cronica — el
propdsito es dar los conocimientos necesarios para que puedan enfrentar los
problemas de salud de su pequeno de la mejor manera, con el propdsito de que
éstos, a su vez, puedan ayudar a enfrentar la enfermedad y la hospitalizacion de su
hijo; fratando siempre de crear un equilibrio que permita atender a su hijo enfermo y
hospitalizado sin descuidar a los demds miembros de la familia. Sobre esta
problemdtica se cuenta hasta el momento con las aportaciones mas recientes
realizadas por Claudio Grau Rubio y Carmen Ortiz Gonzdlez?, quienes a partir de la
realizacion de su tesis doctoral se preparan para establecer un programa dirigido ¢
padres de familia. y del cual presentamos a continuacidon un panorama general.

PROGRAMA DE INTERVENCION CON PADRES DE NIROS HOSPITALIZADOS EN SERVICIOS DE
PEDIATRIA
Grau Rubio y Ortiz Gonzdlez

Objetivos:

Introducir una forma de intervencidon mds sistematizada en el tratamiento de los
pacientes y de sus familias como complemento al tratamiento biolégico. Examinar 1os
desafios. preocupaciones y estrés que tienen que afrontar las familias con un miembro
enfermo. Evaluar los patrones de conducta que se desarrollan como consecuencia de la
hospitalizacidén y la enfermedad. Intentar contener los efectos que produce la
enfermedad y el ingreso de un miembro de 1o familio o través de 'a orientacidon vy
buUsqueda de soluciones.

* GRAU Rubio, Claudia Ob. cit. pp. 108-127
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Modelo:

Se considera el impacto del comienzo de la enfermedad sobre la organizacién de la
familia y su respuesta adaptativa para mantener la estabilidad vy la capacidad de
cambio, las influencias de la enfermedad en el proceso evolutivo delsistema familiar y los
efectos de la intervencidon en la familia, educdndola sobre la enfermedad vy sus efectos,
proyectando sesiones donde se trabajen los sentimientos de los miembros de la familia
ante la enfermedad. de cémo han cambiado sus vidas y como se les podria ayudar
utilizando sus propios recursos. Tomando siempre en cuenta los factores intervinientes
como la caracteristica propia de cada familia, los patrones familiares y los estresores
generados por la discapacidad o el riesgo bioldgico del nifio.

Actividades:

Se mantendrd con los padres un sistema de informacidn sobre la enfermedad, el
tratamiento, las normas del hospital; las rutinas; los horarios y la actuacién pedagdgica
que se llevan a cabo. De igual manera, se intentard animar a los padres a participar en
la experiencia hospitalaria de su hijo — no como simples cuidadores, sino participando
activamente junto con su hijo en todas aqueilas actividades que puedan readlizar juntos -
y explicares que esta actuacion puede reducic su ansiedad y las respuestas
desadapiativas de ambos. Del mismo modo se les explicard que las reacciones de los
ninos son normales, aceptables y que son la Unica forma que tienen de manifestar su
pena siendo la colaboracion paterna de gran ayuda en la recuperacion del nifio; de
ésta manera, si los padres al experimentar el miedo vy la ansiedad naturales pueden
fransmitifia al nific con facilidad, la reflexidn conjunta con el orientador les servird de
ayuda a la hora de modificar las actitudes inadecuadas. El apoyo emocional hacia los
padres serd constante y de la mejor calidad posible, con el fin de que se sientan
apoyados y obtengan animos para seguir alentando a su pequeno.

Lo oplicacién de éste programa tendria lugar por las mafanas y por las tardes (a
conveniencia del paciente y su familia} y idgicamente de las condiciones especificas del
hospital donde se lleve a cabo y desde el momento mismo del ingreso del nifio at
hospital. Lo imporiante de este programa es que se propicien los trabajos conjuntos
padres e hijos. es decir, desde la explicacion misma de la enfermedad vy los pasos a
sequir con el fratamiento, hasta la realizacién de sus actividades pedagdgicas dentro
del hospital se realicen siempre en famiiia.

Como se puede observar son muchas las actividades y acciones que se
pueden llevar a cabo dentro del medio hospitalario, lo importante es generar un
ambiente agradable en donde el nifio se sienta lo mas a gusto posible y asi poder
lograr que se adapte a su nuevo entorno, vy tener la posibilidad de seguir
desarrolldndose integralmente. En el caso del nifo con enfermedad crénica las
posibilidades de actividades educativas aumenian y suelen ser muy enriquecedoras
tanto para el nifo y su familia como para el personal sanitario, ya que éstas tienen
como meta educar y apoyar al nifio en su nueva forma de vida.
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En el caso particular de México, y conforme a la investigacion realizada en
este trabagjo, se dio la oportunidad de observar que. dentro de las instituciones
meédicas especializadas en el cuidado infantil de la zona metropolitana, se esta
empezando a gestar una labor interesante que contribuye atl inicio de la produccion
de una pedagogia hospitalaria en nuestro pais.

Tal es el caso, como ya se ha venido mencionado, del trabajo realizado por el
Instituto Nacional de Pediatria, el Hospital infantil de México Federico Gomez, y el
Hospital Infantil Privado, mismas que se han destacado por su labor en el campo
pedagdgico. ya que, han empezado a crear una sensibilizacion de apoyo integral al
nino enfermo y hospitalizado dentro de las instituciones médicas.

Los programas que algunas de éstas plantean son enriquecedores y generan
aportaciones relevantes al campo de la pedagogia hospitalaria, destacdndose
particularmente el caso del Instituto Nacional de Pediatria, en donde no sdélo se
llevan acabo actividades educativas / pedagodgicas para la adaptacidn de los
nifos que ahi se encuentran, sino que ademds se interesa por dar a conocer su
labor y trasmitir los conocimientos acerca de este campo a los profesionales
interesados en la atencidn del nino hospitalizado. a través de talleres que se llevan
acabo dentro del mismo hospital cada ano. De manera muy especial, se ha
preocupado por brindar una atencidn especial al nifo con diabetes mellitus, labor
que se ha caracterizado por dar a conocer aquellos elementos que sean Utiles
para que el nifo y su familia se integren y vivan su enfermedad con naturalidad y
responsabilidad, de una manera agradable y divertida.

Por otro lado y enfocdndonos en el terreno del aprendizaje dentro del dmbito
hospitalario se ha encontrado que el Hospital Infantil de México Federico Gdmez, se
ha preocupado porque los nifos hospitalizados continben y se acerquen al
aprendizaje y la cultura. los espacios especiales que brinda a los menores tienen
como propoésito darles servicios de lectura, computo, aprendizaje. esparcimiento,
ejercicio y diversiéon, elementos que contribuyen a su desarrollo integral a pesar de
encontrarse en condiciones particulares de hospitalizacion.

De manera muy especial y como un ejemplo de iniciatfiva y sensibilizacion
dentro del dmbito pedagdgico - hospitalario, se encuentra 1a labor que comienza a
reproducirse deniro del Hospital infantil privado, en donde la preocupacion por dar
una atencion integral al pequefio es grande y que por ende ya estd empezando a
trabajar en ello: esta iniciativa de trabagjo radica en poner al alcance del nifio la
lectura y el esparcimiento a través del dibujo y el juego. esto lo pueden llevar acabo
por medio de la Biblioteca ambulante y el cuarto de juegos con los que cuenta el
hospital. El objetivo de esta institucidon radica en enriquecer su labor y brindar una
mejor atencidén integral al nifo y su famitia que ahi asiste.

Las instituciones médicas que hasta este momento se han mencionado son las
mas importantes y las que brindan los mejores servicios médico - pedidatricos con los
que cuenta nuestro pais en la zona metropolitana, y que por ende atienden al
mayor nimero de nifos de la Republica Mexicana. Por lo que adquiere una
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atencién especial el seguimiento de la labor integral que se pueda gestar en ellas,
afortunadamente, se empieza a producir en éstas, como ya se ha visto, una -
verdadera preocupacion por el desarrollo integral y emocional del nifio
hospitalizado y que no sélo quedan en el aire, sino que empiezan a llevarse acabo
producciones en beneficio del nifo que, por diversas circunstancias, debe enfrentcr,
la experiencia de la hospitalizacion. :

No se puede negar que las carencias son muchas, ya que no cuentan con el
apoyo ni el espacio ideal para llevar acabo todas las actividades necesarias para
que el nino se desarrolle plenamente dentro del medio hospitalario, sin embargo,
cada una de estas instituciones estd luchando por que asi sea.

Afortunadamente y aunado a la preocupacidén por brindar atencién al nifio
enfermo, hospitalizado y su fomilia, las instituciones médico - pediatricas cuentan
con el apoyo y el respaldo de las Organizaciones no gubernamentales que se
preocupan y ven, de una u otra forma, por el bienestar de los nifilos que se
encueniran enfermos y sus familiares, tal es el caso, como ya se ha mencionado, de
la Casa de la amistad de los niflos con cdncer, Asociacidon mexicana de ayuda al
nino con cdancer, Casa de los mil colores, Casa de la sal. Fundacién infantil Ronald
Mc Donalds. Institucion para la atencion integral del niilo guemado y la Fundacion
de apoyo al nifo hospitalizado y su familia.

Organizaciones cuyo trabajo es importante destacar ya que para el peqgueio
y su familia son de gran apoyo tanto econdmico. como emocional y formativo. Sin
embargo, por la magnitud de nuestra poblacidn y las carencias que ésta presenta,
no son suficientes, la necesidad radica en el incremento de las mismas asi como de
una mayor sensibilizaciéon en la poblacidn, ya que. no hay que olvidar gue la mayor
parte de los subsidios con los que cuentan estas organizaciones se obtienen de las
donaciones que la poblacidon destine para elias.

Desde esta perspectiva, cobra sentido comenzar a crear una culiura en el
ambito social, que permita brindar un mayor apoyo a este tipo de organizaciones: es
importante resaltar que los servicios que brindan son muchos y que se pretenden dar
con la mejor calidez y calidad posibles. Estas instituciones brindan {ransportes,
hospedajes. alimentacion. vestimenta, tratamientos, medicamentos. servicios
educativos, psicoldgicos y de ayuda econdmica; por lo tanto éstas son de un gran
apoyo, para el nifio y la familia. que lamentablemente tenga que enfrentar una
experiencio de enfermedad y hospitalizacion. .

Es asi como la tarea que ahora nos corresponde, a partir de todo lo dicho
hasta este momento, es tratar de continuar la labor que se estd comenzando a
gestar en pro del nifo enfermo y hospitalizado en nuestro pais, tratando por empezar
a capacitar y promover el interés por esta tematica con ios profesionales de la
educacién, la pedagogia v la salud infantil.

Empezando por sensibilizar a las instituciones médico - pediatricas que aun se
encuentran renuentes ante las necesidades afectivas y: psico - -cognitivas que
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presenta el nino enfermo y hospitalizado asi como, elaborar, proponer y poner en
marcha poco a poco aquellos programas que permitan al nifo enfermo vy
hospitalizado seguir desarrollandose, fisica, mental y afectivamente a pesar de su
condicion especial dentro del hospital.

De esta manera dejo abierta la posibilidad a reflexiones y propuestas que su
puedan producir a favor del bienestar infantil que debe enfrentar la terrible
experiencia de la enfermedad y la hospitalizacion y ubicar, en este contexto, lo que
la pedagogia puede aportar al respecto.



CONCLUSIONES

Al concluir esta investigacidon se puede decir que, con el propdsito
de aminorar los efectos producidos por una ruptura total y abrupta con el
ambito familiar, escolar y social a consecuencia de un padecimiento y una
hospitalizacidn, este trabajo presentd aquellas actividades educativo -
pedagdgicas que pueden servir como guia para la labor pedagdgica
dentro del medio hospitalario, con el Unico objetivo de ayudar al nifio y su
familia a contrarrestar los efectos de dislocacion que este ambiente
produce. a adaptarse al nuevo medio, a seguir desarrolidndose de la

mejor manera posible en el marco de las condiciones en las que se

encuentre el menor de acuerdo a su contexto y enfermedad y. aprender a .

vivir de la mejor manera con esta nueva experiencia. La idea principal es
que. con las actividades anteriormente expuestas y con la participacién
multidisciplinar de meédicos, enfermeras, educadores, pedagogos y padres
de familia, se dé la pauta para lo elaboracion de un programa que tenga
como ejes primordiales la afectividad, el interés por el nifio, la atencion
individualizada y la flexibilidad en sus métodos, horarios y objetivos para
que de esta manera el nino se pueda poner en contacto con un nuevo
mundo y sea capaz de conocer, aprender, crear e inventar en él, y asi
expresar sus sentimientos, entender y atender sus necesidades y poder
situarse como sujeto de una condicion particular gue le lleva a crear una
cotidianeidad particular.

Por otra parte, las experienéics y las perspectivas obtenidas acerca
de la situacion que enfrenta el niﬁo enfermo; hospitalizado y su familia en
nuestro pais. principalmente en la, zona metropolitana, me conducen a
llevar a cabo reflexiones ”qu;e chn?on hacia el trabajo pedagdgico que
se estd produciendo -y ‘qQue lcméntoblememe aun es limitado, si lo
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comparamos con el desarrollo que tiene en otros paises y con respecto a
las necesidades existentes. ' . :

La situacién que enfrenta a pedcgbgic con respecto al dmbito
hospitalario es pobre, las oportocyio'né's"qué se dan ol respecio en México
son contadas y aun no se ha Iégrcdo ;’s‘ituor la dimension de io que una
pedagogia hospitalaria puede aportar.y esta ,brindondo en ofros paises
gue. como en Espaia, ha constifido una base importante de
investigacion, formaciony elaboracién de propuestas. Hasta el momentoy
a partir de la investigacion realizada, podemos sefialar que a nivel regional
son pocas las instituciones y las personas que se interesan por llevar a cabo
aportaciones y actividades relevantes que apoyen al nifo que padece
alguna enfermedad y que. por ende, debe de alejarse de manera brusca
y repentina de sus actividades cotidianas, pero sobre todo de su desarrollo

integral. Situacion que desde mi punto de vista es grave, ya que uno de los

propodsitos de la pedagogia es trabgjar en pro de la educacion y. el
desarrollo integral de la infancia.

La labor es ardua ya que. en el caso especifico de Mérki'c;o;*'lc:

pedagogia hospitalaria aun no tiene el reconocxm|ento que: lc ccredne

como tal. ni mucho menos el cpoyo suflctente para estcblecerse Y. |legor a

los niveles de calidad vy preporccion con Ios que cuenton otros pclses
dentro de este dmbito.

Ante este hecho es inne’gqb'legue‘ la tarea debe comenzar desde
crear una conciencia dentro del c‘crhpo pedagdgico a nivel institucional
gue permita dar a conocer lo que la pedagogia hospitalaria significa, los
alcances y propodsitos que 'ypuede llevar a cabo, y el crecimiento
profesional y personal que se puedé obtener al ejercer esta labor.
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Difundir el trabajo - pedagdgico hospitalario y preparar a los
profesionales no sélo de la pedagogio; sino también de los involucrados en
la otencion de la salud de Ioé r'nehoreks, seria el primer paso para empezar
a tomar en cuenta la mportcncnc que puede tener la labor pedagogica

en el medio hospitalario pcra la atencion de la poblacién infantil - en
condiciones de enfermedcd Y hospltohzccnon que se encuentra un tanto
rezagada.

En el dmbito médico institucional, hace falta una sensibilizaciéon y
apertura para permitir que dentro de sus instalaciones se lleven a'cabo
actividades en beneficio del nifio y la familia que se enfrentan a la
enfermedad y a la hospitalizacion. Insistir en que la labor pedagédgica
hospitalaria es de gran importancia y que no interfiere en el tfratamiento y/
o procedimiento que se lleve a cabo para el bienestar fisico del pequefio,
sino. que por el contrario, resulta benéfico para su reestablecimiento, fisico
y emocional.

Para ello comnbunr a generar una cultura de la salud consmuye una
base lmportcnte pclrc la. pedagogia, que no sdlo se enccjone en ia
atencion hospitalaria, sino que ademds se pueda encaminar al benefncno
de la cbmunidod estableciendo programas que permiten ensefar a
prevenir y atender enfermedodes, que en el caso del nifo con
enfermedad crénica le permita asimilar su condicidon como una forma
particular de vivir y que le brinde el apoyo para aprender lo gque significa
vivir con elia.

Aprender y echar mano de las aportaciones realizadas ya por otros
paises. y a partir de ello tratar de enfiquecer poco a poco la labor
pedagdgica de acuerdo a las exigencias y caracteristicas propias que
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presenta nuesira pobldcic’m i'nfcht

dar una mayor flexibilidad @ nive!
meédico mshtucnoncl e miegrcr al personcl anitario’ en esto labor seno uno

de los pnncnpcles pasos -dar’la pedagogldhospltclcnc en

nuestro pais.

Al resp'ecyto dAU“ekdbc:n‘ dbfertdé rﬁuckhds posibilidodes para opvortor al
campo de la pedagogia ho"s’pi‘tdquic, que podrian abordarse desde
diyerscﬁ ramas y ekpectotivcs. sDe qué manera se puede introducir la
pedagogia hospitalaria en nuestro paisz 3Cémo se podria establecer un
cufri¢ulum que permita preparar a los profesionales en el dmbito de la
.. pedagogia hospitalaria? ;Qué elementos son los que abririan las puertas a
la. pedagogia hospitalaria en el dmbito meédico institucional? sQué
aportan las experiencias generadas al respecto para situar los alcances de
este:campo; asi como su irhportcncio y posibilidades? o

Este campo es amplio en posibilidades y expééfdtiycs: cb corto,
mediano y largo plazo. la problemdtica es compleja 'y estd apierta al
desafio de saber responder a el. El nifo enfermo y hospitalizado es real, no
se erde negar su existencia ni sus necesidades particulares, es nifo o nifa
y como tal se deben crear condiciones para que pueda ejercer todos vy
cada uno de sus derechos no importando las condiciones especiales en
las que se encuentre. La pedagogia tiene la capacidad para colaborar en
ello. Esperamos con este trabajo haber abierto la posibilidad, junto coh
otros para ahondar al respecto y contribuir a su conformacion como un
dmbito posible y urgente de abrirse en el campo de la forchiéh de
pedagogos y educadores.
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ANEXO 1

,INSTITUCIOVNES>NO GUBERNAMENTALES DE APOYO AL NINO ENFERMO Y
7 HOSPITALIZADO Y SU FAMILIA DE LA ZONA METROPOLITANA
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NOMBRE DE LA INSTITUCIéN
CASA DE LA AMISTAD PARA NINOS CON CANCER !.A.P.
UBICACION: Aldama #2 Col. Tepepan Xochimilco
Tel: 56-75-43-46 y 56-75-85-73
DEPENDENCIA: Institucidon de Asistencia Privada

ESTRUCTURA: La casa de la amistad esta integrada por tres érganos: :
1. El Patronato que funciona como érgano de.gobierno, el-cudl:se

integra por un presidente., dos vicepresidentes, ‘un tesorero:y. unlf:

secretario, un patrono revisor, un patrono asesor, tres pctronos v;tohcnos.
18 patrones vocales y 20 patronos honorarios.

2. El Voluntariado: que cuenta con 146 miembros"- que fungen como
apoyo a fas distintas areas de la institucién.

3. El Staff: que es el personcl capacitado para recllzcr las labores  de
administracién, operacidn y procuracion de fondos.

HISTORIA: Surge en 1990 bajo el nombre de Fundacién Protectora del
nifo con cdncer ILA.P. como resultado de la inquietud de un grupo de
personas altruistas quienes al conocer el aito indice de ninos afectados
por este mal, se abocan a construir una institucién no lucrativa. que ies
brinde el apoyo integral que ellos requieren.

OBJETIVOS: Tiene como meta cumplir cabalmente con su propdsito de
Amor, esperanza y vida. Mantener al mdéximo la ocupacidén del albergue
y brindar los servicios integrales a los beneficiados y aumentar el numero
de nifos inscritos en el Banco de Medicamentos con el que cuenta.

PROGRAMAS:

1. Albergue: a través del cudl se brinda tanto al nifo como al adulo que
le acompafa hospedaje. alimentacién, transporte a los centros
hospitalarios, apoyo de despensa, ropa, terapias psicoldgicas, talleres
recreativos y ocupacionales, asi como apoyo en gastos funerarios si asi
se requiere.

2. Banco de Medicamentos: a través del cudl se proporcionan
medicamentos oncoldgicos, antibidticos, y antiheméticos, catéter de
permanencia, complementos alimenticios y estudios especiales.

RECURSOS: Algunos de los medios para ia obtencién de fondos son:
venta de tarjetas navidenas con dibujos hechos por {os mismos nifios
albergados, venta de articulos en tianguis y tiendita. donativos en
efectivo y especie: eventos especiales y el convenio que tienen con
Sabritas de México en época navidena.




NOMEBRE DE LA INSTITUCI(SN- o
LAY CASA DE LA SAL A.C.
UBICACION: Cordobc # 76 Col..Roma Sur
Teléfonos: 55-14-06-28y. :52-07-80-42
DEPENDENCIA Asocnocnén Cwnl

ESTRUCTURA ; l Presudentc : o
2,Vice Presidenta
3. Secretaria

4. Tesorera

HISTORIA: Se crea con el fin de construir un lugar de -encuentro, didlogo
y lazos de carino para las personas enfermas de SIDA, se le da. este
nombre ya que obtiene el siguiente significado Casa: espacio -abierto
para acoger, comunicarse y sentirse aceptado y escuchado y Sal: por
ser blanca y brillante capaz de conservar con fldelldcd aquello que
guarda.

OBJETIVOS: La casa de la sal pretende acompadiar al paciente con SIDA
en la buUsqueda del sentido de la vida. brindar. apoyo psicoldgico,
espiritual y moral, la intencién es que el paciente luche por aceptar el
encuentro con el sufrimiento propio aunque parezca que todo se ha
perdido. Donando sus espacios, su tiempo .y sus recursos para que el
enfermo de SIDA no claudique.

PROGRAMAS:

1. Centro Infantil: que tiene la funcién de dar hospitalidad integrat-a
aquellos ninos que carezcan de recursos econémicos- y/o
familiares, brindando: Tratamientos Psicoldgicos, - ofreciendo
psicoterapias tanto al nifio como a sus familiares y desarrollo

espiritual ofreciendo una pedagogia individual y de grupo de

acuerdo a su desenvolvimiento. :

2. Albergue la esperanza: ofreciendo albergue temporal, terapias
individuales. familiares y de grupo: asi como, consultas individuales
y familiares y pldaticas de prevencién y atencidén de fallecimientos

3. Area Alpha: Es un programa que se lleva a cabo en la Clinica 8 del
IMSS, ofreciendo visita a camas, grupo de apoyo. red a domicilio,
capacitaciéon y terapia individual. )

4. Area Beta: Programa que se lleva a cabo tanto en el Hospital ia
Raza ofreciendo terapia individual en camas, grupo de apoyo vy
atencién de fallecimientos; asi como en el Hospital General
ofreciendo atencién individual, orientacidn a voluntarios - e
informacion sobre VIH/SIDA. :

RECURSOS:
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\ntonio bcd # 231 Col Obrerc

ESTRUCTU;RA no‘se{dlo Ic: informacién por ser de: corccter confldencnol y
solo porc el mcnejo del personal de'la mshtucnon

HISTORIA

OBJETIVOS Aiencnon a personas indigenas que requneren de atencidén
médica de tercer nivel, su. funcién es dar apoyo. econdmico,
alimentacién y estancia durante le tiempo que ‘requiere atencidn
meédica especializada en ia Ciudad de México. )

PROGRAMAS:

1. Programa de Nutricién
2. Programa de Psicologia
3. Programa de Salud

RECURSOS: Los recursos se los proporciona -el. Instituto Nacional
Indigenista. ' - B
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NOMBRE DE LA INSTlTUCIéN
A “ASOCIACION MEXICANA DE AYUDA AL NINO CON CANCER I.A.P.
UBICACIéN. San Francisco Tultenco #41 Col. Paulino Navarro
Teléfonos: 57-41-00-16, 57-41-28-14y 57-41-32-98
DEPENDENCIA: Institucidn de Asistencia Privada.

ESTRUCTURA:

HISTORIA: Fue fundada en Junio de 1982 bajo el régimen de Asociacion
Civil por su actual presidenta Guadalupe Alejandre cambiando en 1990
a Institucién de Asistencia Privada, basando  su labor técnica vy
profesional en la filosofia de ia recuperacion del cdancer en la infancia
mexicana.

OBJETIVOS: Se propone sensibilizar a la sociedad mexicana sobre los
problemas de la infancia sin recursos y con un diagndstico de cdncer,
mediante campafas y acciones concretas: recauvdar fondos para
brindar el mejor apoyo integral a nifios con cdncer de escasos recursos y
su derecho a los servicios médicos de instituciones como IMSS, ISSSTE,
etc. El objetivo principal de la Asociacidén es conseguir la recuperacién
definitiva de los ninos con cdncer.

PROGRAMAS:

1. Medicamenios oncolégicos: proporcionar ios medicamentos

especificos a cada paciente durante el tiempo que dure su
tratamiento en los hospitales del D.F. v de los Estados de:-la
Republica. k

2. Programa de transplante de médula désea: que se lleva a cabo
en el Instituto Nacional de Pediatria y en Hospital infantil .de
México Federico Gdmez

3. Albergue AMANC: Pone a disposicion de los pacientes de otros
estados de la republica el albergue durante el tiempo que duren
las sesiones de quimioterapia, radioterapia y consuitas de control
brindando transporte, apoyo psicolégico a nifios y familiares,
informaciéon vy orientacién a cerca de la enfermedad vy
educacion para la salud. Ofrece ademds actividades recreativas
a los nifnos enfermos con el fin de superar las condiciones
adversas que la enfermedad le representa.

RECURSOS: La obtencidon de recursos es a través de donativos en
efectivo, en especie, en equipo asistencial ,equipo médico
especializado y apoyo en proyectos.
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NOMBRE DE LA INSTITUCION:
FEUNDACION INFANTIL RONALD Mc DONALD I.A. P
UBICACION: Convento #63 col. Santa Ursula xmc L
Teléfono : 55 13 82 40 .
DEPENDENCIA: Insmucnon de Asnstencnc ancdc

ESTRUCTURA: Formada por un pcironoto de dlshngundos personclldades
del- mundo empresarial, = médico.  filantrépico, ~ademas i de’ wun
voluntariado comunitario. : : ) SRR

HISTORIA: A iniciativa de Mc Donald's México, en 1997 se construye la
fundacidn infantil Ronald Mc Donald, institucidn sin fines de lucro, tiene
como antecedente que en el aiio de 1974 en la civdad de Filadelfia
nace la primera casa gracias a la iniciativa del franquicitario local de
Mc Donald's un equipo de la NFL y una doctora. E! objetivo seria el crear
un lugar donde los padres de los nifios enfermos pudiesen estar con
otras familias que entiendan sus situacidén y asi, proveer soporte
emocional. En 1984 se construye la Fundacién Internacional “"Ronald Mc
Donald House Charities” en memoria de Ray Kroc fundador de Mc
Donald’s Internacional

OBJETIVOS: Apoyar a programas a favor de la nifiez mexicana, la casa
tiene como filosofia el operar como "“un lugar fuera de casa, en un
ambiente agradablie, donde los nifios y los padres ademds de hospedaje
tengan la oportunidad de dar y recibir apoyo moral a otros nifios y
familiares en circunstancias similares.

PROGRAMAS:

|. Albergue: donde se da atencién a niﬁosiéhfermos y un familiar que
provengan de algun lugar de la RepUblica  Mexicana y que
requiera de atencién médica.  se ‘le otorga hospedaje,
alimentacion y transporte B

RECURSOS: La obtencidén de recursos se dan a través de donativos en
efectivo., especie. Ademds en cada uno de los restoranes de la Ciudad
de México se encuentran alcancias para la recaudaciéon de fondos,
también adquiriendo en el mismo lugar tarjetas telefénicas de la
fundaciéon y en la compra del periddico Reforma de Ic Ciudad de
México un porcentaje se destina a la fundacidn,
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NOMBRE DE LA INSTITUCION: -

© "INSTITUTO PARA LA ATENCION INTEGRAL DEL NINO QUEMADO
UBICACION: Ferndndez Leal # 21 Col. Coyoacan - k
. Teléfonos: 56-58-43-23 y 56-58-16-77

- DEPENDENCIA: Comunicacion Cultural A.C.

ESTRUCTURA . Patronato
Voluntariado
Servicio Social

HISTORIA: Es creado por la Comunicacién Cultural A.C. y se funda en la
ciudad de México en 1985 -y en 1990 establece su filial en Querétaro,
con. el Unico propdsito de rescatar la causa de los nifos y las nifias
victimas de quemaduras.

OBJETIVOS: Tienen como meta proporcionar servicio médico en consuita
externa y hospitalizacién, psiquiatria, psicélogo y de rehabilitacién
fisica a nifios menores de 15 afios de escasos recursos victimas de
quemaduras. La atencién meédica se proporciona en el Hospital de la
Ciudad de Querétaro y en la Ciudad de México quienes ofrecen
atencién psicolégica y rehabilitacién fisica.

PROGRAMAS:

1. Atencidén Integral {hospitalizacidon, rehabilitacion, terdpid o

psicolégica.)

2. Prevencién y Difusidén de quemadura infantil : B
3. Ensefilanza e Investigacién: (dirigidas a personal sc:nltcmo)
4 Cuenta con la puﬂbﬁll‘ckcqon mensual de la Revista “LO: OPTIMO"

RECURSOS: Esta instituciéh’ se’ soshene c'o onaciones! pubhccs Y
privadas y con el apoyo de voluntorugs que otorgcn su tiempo de
manera altruista. - s : o : i
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NOMBRE DE LA INSTITUCION: :
FUNDACION DE APOYO AL NlNO HOSPlTALIZADO Y SU FAMILIA 1. A P
UBICACION: Vereda de Santa Fe N°42 Col' Lomo de Scmtc Fe : :
Tel: 55-70-13-86 : .
DEPENDENCIA: Institucidn de Asnstencn

ancdc k

ORGANIZACION: ,l.Presidevn a
2. Secretaria
3. Tesorera
4. 'Vocales::
,5 Prestodores

- |HisToRIA: Se crea en 1995 por s :
idea de apoyar econémica’ Y: cnimlcb
que se encuentrcm en sutucci ari

OBIETIVOS: Promover y cpoyc ailosini s familias, : xlreh*iq_
pobreza que acuden ‘a |os hospntc, i : poblacién
abierta del D.F. . T

PROGRAMAS : g

. Ayuda Econdmica y asistencial -a ‘nifos: con quemcdurcs graves,

ofreciendo el tratamiento de reconstruccidon en su totalidad en los

mejores hospitales del extranjero: encargdndose desde los tramites

de visa y pasaporte para el nifno y un familiar hasta su traslado,
atencidén, hospedaje y regreso.

2. Recibe ayuda por parte de Servidores Sociales de la Universidad
Andhuac, quines ofrecen un programa de actividades recreativas
para los nifos hospitatizados; el material es proporcionado por el
personal de Servicio Social.

RECURSOS: Los recursos se obtienen por donaciones en efectivo y en
especie y por la venta de ropa, juguetes, articulos de hogar etc.




ANEXO 2

INSTITUCIONES HOSPITALARIAS DE ATENCION AL NINO EN LA ZONA
A METROPOLITANA
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: NOMBRE DE LA INSTITUCléN.; e : S

coc INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATR[A .
UBlCACIéN';Av Insurgentes Sur N°3700”L trc C“Col Insurgentes
Cuicuilco.” .
,DEPENDENCIA' Sector Solud (Organismo; escentrallzodo del Sector

[ JUNTADIRECTIVA |

| DIRECTOR GENERAL |

l ]
- v v

SUBDIRECTOR DE SUBDIRECTQR OE SUBDIRECTOR DE
AREA ADMINIBTRATIVA AREA DE ENEENANZA AREA DE INVESTIGACION
DE UNIDAD _l I JEFE DE UNIDAD _I I JEFE OE UNIDAD r JEFE DE UNIDAD

JEFES DE
DEPARTAMENTO

DEPARTAMENYO

v

JEFES DE
SERVICIL

L JEFES OE ]
DCPARTAMENTO
JEFES DE €
SERVICIO E 1cl

EFES DE
vicio
POBLACION INFANTIL QUE ATIENDE: Abierta

TIPO DE ENFERMEDADES: Tercer Nivel, ya que atiende todas las
especialidades pedidtricas.

ANTECEDENTES HISTORICOS:

E! origen de ésta institucién se basa en el principio de que la asistencia
meédica debe de estar al alcance de todos los menores enfermos
cualquiera que se a su condicion social. Con base a esta filosofia de
atencidon. nace el 5 de Noviembre de 1968 la Institucién Mexicana de
Asistencia a la Nifhez como un organismo publico descentralizado.
cristalizando el sentir de prevenir la enfermedad y promovear la salud,
atendiendo con carino y diligencia a los menores hospitalizados en el
Hospital Infantil de la |I.M.A.N; nombre que cambia a partir de
Septiembre de 1972 por el de Hospital del nino I.M.A.N. Posteriormente el
13 de Enero de 1977 surge el Sistema Nacional para el desarrollo integral
de la Familia, como resultado de la fusion del Instituto Mexicano de
Proteccién a la Infancia y la Familia y la Institucion Mexicana de
Asistencia a la nifez, cambiando su nombre por el de Hospital del nifo
D.I.F. El 16 de Mayo de 1979 se le da a éste el cardcter de instituto,

quedando entonces como Instituto Nacional de Pediatria DIF.
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Considerando la alta calidad médica, cientifica y asistencial del
Instituto el 19 de Abril de 1983 se crea el organismo publico
descentralizado denominado Instituto Nacional de Pediatria.

OBJETIVOS DE LA INSTITUCION: - Coadyuvar a la consolidaciéon del
Sistema Nacional de Salud. - Prestar servicios de salud de atenciéon
meédica pedidtrica especializada, con criterios de gratuidad. — Realizar
investigacidon cientifica para la salud en las distintas disciplinas de la
pediatria. — Formar recursos humanos especializados en las diferentes
disciplinas de la pediatria. - Capacitar y actualizar al personal
profesional, técnico y auxiliar. — Difundir informacidén técnica y cientifica
en materia de pediatria. — Participar en acciones de asistencia social en
beneficio de enfermos de escasos recursos economicos y -~ Realizar
actividades de promocidén de la salud y apoyar programas de salud
puUblica.

TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGOGICO:

Cuenta con un servicio de Escolaridad el cudl se encuentra inserto en la
Division de consulta externa y urgencias del Departamento de medicina
comunitaria. Este servicio cuenta con una estructura propia siendo estc
la siguiente:

| sefe pEsERVICIO |

[ ebucacion N uniDaD MEDICA |

{ SECRETARIA DE JEFE DE SERVICIO |

I

| PERSONAL EVENTUAL REALIZANDO PRACTICAS I

ESCOLARES O SERVICIO SOCIAL

El servicio de escolaridad nacidé junto con el Instituto -Naciona!. de
Pediatria. el personal que integra este servicio es multi - profesional.. en
el irabajan educadoras, normalistas, pedcgogcs y: - psicologas
especializadas en la atencidén al nifio enfermo. B S “

Tiene como objetivos: : Cod

. Contribuir en la adaptacién del nifio al-medio hospnolcrlo o

. Lograr en lo posible una buena m!egrocnon del mno con’ el hosplicl

. Favorecer la relacién madre - hijo :
Iniciar y/o continuar con la escolaridad del nmo (sle pre y cuondo
el nino asi lo desee) . 3
Fomentar tanto en los nifos como en los pcdres educccnon pcrcl ‘la
salud y el auto cuidado.

hWON -~
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Para llevar a cabo su labor el Servicio de Escolcridcld cuenta con los L
siguientes programas: 3
1.

Programa de educacién para pcdres fcmlllc denommcdo
P.I.P.O.S. que tiene como fin ayudar a los pcdres pcrc que puedcm
proporcionar una mejor atencién a su hijo.

. Programa de educacién para la salud, dlrlgldo cl publlco en

general que ahi asiste.

. Programa de actividades intra-hospitalarias, estas actividades son

divididas en dos grupos: educativas — recreativas y educativas -
ocupacionales; estas se llevan a cabo con el propdsito de mejorar
la estancia del nifio en el hospital y permitirle alcanzar su pleno
desarrollo integral. Asi mismo, se realizan actividades que
involucran la participacién de grupos de nifios, asi como la
participacién voluntaria de los padres de familia y del personal
meédico y paramédico del hospital.

. "La cocina experimental”, es un programa dirigido a nifios. que

padecen diabetes y que tienen como fin educar a él y a su tamilia
para adoptar la enfermedad como una forma de vida, dentro de
este programa se esta realizando un proyecto basado en un juego
didactico que permita al pequeno aprender de forma divertida
acerca de su enfermedad y del auto cuidado que debe tener. Este
trabajo se encuentra a cargo de la Mtra. Gabriela Fonseca.




< NOMBRE DE LA msmuch
: "HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO "FEDERICO GOMEZ"
uslc;xcxéu Dr. Mdrquez N°162 Col. Doctores
..o Teléfono: 52-28- 99 17 L
DEPENDENCIA'

ESTRUCTURA: ’ _
PR [ DIRECCION GENERAL |
y ! v
B ‘ DIRECCION MEDICA ‘ Fulcclou Anum.nuAnvAil l ONGANI?"BgEnsgNYNOL l
v v v
| avsemeseionse, ] | rroantl82 s noria | | orramaveaiees ]
v v v

SUBDIRECCIO: SUBDIRECCION OE RECURSOS
HUMANOS HORMATIVIDAD

13
ABIBTENCIA BUIRURGICA

J | DEPARTAMENTO OE I
[ SUBDIRECCION DE SERVICIOS I suumn:cclou DE nscuasos J

AUKILIARES DL OIAGNOSTICO TERIAL

v _ v

SUBDIRECCION DE SUBDIRECCION DE
ENSENANZA * MANTENIMIENTO

SUBDIRECCION OE suumn:ccmn DE RecuRsos
INVESTIGACION FINANCIER

** DEPARTAMENTO DE EDUCACION DE PSOGRADO
DEPARTAMENTO DE EICINES MEDICAS
DEPARTAMENTO DE EDUCACION MEDICA CONTINUA
DEPARTAMENTO DE HEMEROBIBLIOTECA
DEPARTAMENTO DE CEMESATEL ILM Y F.C.

POBLACION INFANTIL QUE ATIENDE: Poblcc:on mfcnhl de ‘escasos recursos
y excluidos del sistema de seguridad social.

TIPO DE ENFERMEDADES: Todas las especu:hdcdes peductnccs Yy proyectos
prioritarios de transplantes.

ANTECEDENTES HISTORICOS:

En 1943 se fundd e! Hospital Infantil de México tras la lucha de los
miembros de la sociedad mexicana de pediatria destacdndose entre
ellos el Dr. Federico Gémez Santos quien fue nombrado su primer
director. Esta institucion fue creada como un organismo desceniralizado.
Hacia el ano de 1957 se suscitd un sismo de gran magnitud que dand
seriamente la estructura del hospital, por lo que tuvo que trasladarse en

1959 al edificio contiguo que estaba destinado a ser la Maternidad de

Mundet, este lugar fue sede desde 1959 hasta 1996.
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En el aifo de 1980, el patronato decidid hacer un reconocimiento al
fundador, decidiendo que la Institucién lievaria su nombre: “Hospital
Infantil de México Federico Gomez". En 1983 tras crearse la Comisidn
Coordinadora de los Institutos Nacionales de Salud, el hospital fue
reconocido como uno de los nueve institutos nacionales de salud por ser
una institucién de tercer nivel y por estar a ila cabeza de la pediatria
nacional y latinoamericana. Tiempo después. en 1992 las auvtoridades
del hospital colocaron la primera piedra de lo que seria el nuevo
edificio del hospital. Ya para 1994 se inaugurd el edificio. el cambio a
las nuevas instalaciones condujeron en marzo de 1996 y entraron en
funcionamiento al 100% en el es de abril.

OBJETIVOS DE LA INSTITUCION: Mantenerse como un centro generador de
conocimientos mediante la investigacién biomédica para impulsar el
avance de la pediatria, asi como la formacién de recursos humanos de
alta calidad capaces de desarrollar éstas investigaciones., ademds de
proporcionar atencién médica de alta especialidad en la prevencion,
diagnodstico y tratamiento de enfermedades de la poblacién infantil del
pais, sin seguridad social y por lo tanto con los mds bajos recursos
socioecondémicos.

TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGOGICO:

Desde su creacidén, el hospital cuenta con el apoyo de un patronato que
ha desarrollado numerosas acciones en pro de la nifiez mexicana, entre
las que se destaca el apoyo para brindar un tratamiento integral a los
nifos, estableciendo un drea de recreacidén, cultura y aprendizaje
dentro del mismo hospital denominado ARCA. Ademds de contar con el
apoyo del Cuerpo de Voluntarias.

ARCA, es un proyecto que tiene como proposito que los nifos
enfermos tengan acceso al arte y a la cultura, que les sirva en su
proceso educativo y en su adaptacion al nuevo eniorno Este proyecto
cuenta con las siguiente areas:

Centro de cémputo “El campo"

. Gimnasio “El desierto”

. Salén de usos multiples “El bosque”
Sala de cine “La selva” '

. Biblioteca “El mar”

Aula “La montana”

pwn;.uro:-

Estas dreas estdn ambientadas con ‘paisajes representativos ‘de la
biosfera mexicana. ‘ R :

Cuerpo de voluntarias, desde su creacién' a contribuido en el
bienestar de los nifos enfermos y- sus- familiares a través de diversas
acciones econdmicas y educativas, entre las.que se destacan: el apoyo
en la adquisiciéon de medicamentos. protesis, alimentos, transplantes,

no



hospedaje, entre otros:; la organizacién de eventos culturcles para Ios
nifos y la creacién de la biblioteca ambulante.

Es importante destacar que el cuerpo de voluntarias cuanta hcstc el
momento con dos cafeterias ubicadas en el mismo hospital, mismas que

les permiten generar recursos y al mismo tiempo brindar un servicio mas
a pacientes y familiares.
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NOMBRE DE LA INSTlTUCIéN' =
" HOSPITAL INFANTIL PRIVADO S A DE c. V.
UBlCACIéN Viaducto Rio Becerra N° 97 Col. Nopoles
DEPENDENCIA: Sociedad Andnima

ESTRUCTURA:
[ oireccion ADMINISTRATIVA |

DIRECCION MEDICA 1

l——>| SUBDIRECCION MEDICA**
.
DEPARTAMENTO DE
ENSENANZA

FOBLACIéN INFANTIL QUE ATIENDE: De primer vy .- segundo ‘nivel
““Isocioecondmico y ios que estan inscritos en los convenio; que el hospital
.| tiene con ciertas empresas y con aseguradoras. : o

TIPO DE ENFERMEDADES QUE ATIENDE: Todas la especialidades y
subespecialidades pedidatricas

ANTECEDENTES HISTORICOS: Desde 1969, el Hospital Infantil Privado S.A.
de C.V. inicia sus labores de asistencia, investigacién y docencia de
manera ejemplar en el campo de la pediatria. Durante estos afos de
actividad ininterrumpida del hospital, se ha dado a la tarea de atender
a mds de un millédn de urgencias pedidtricas, mds de un milléon de nifos
hospitalizados y mds de 150.000 cirugias. Estd catalogado como unoc de
los mas prestigiados Hospitales — Escuela del pais: la residencia médica
en pediatria se inicid en 1949, obteniendo el reconocimiento
universitario en 1975, a través de la Universidad Nacional Auténoma de
México.

En 1988 se nombrd sede oficial del Sistema Nacional de Residencias
Médicas. En este tiempo se han especializado mas de 300 médicos tanto
nacionales como extranjeros. De igual forma en 1989 se inicia el
programa de sub-especialidad en Neonatologia, obteniendo su
reconocimiento Universitario en 1977 {UNAM). La residencia pedidtrica
meédica se inicid en 1969, alcanzé el reconocimiento universitario en
1975. vy en 1988 el del Sistema Nacional de Salud, fecha en que la
Institucidn quedd aceptada como sede Oficial de Residencia en
Pediatria. El objetivo general, es la especializacidn del medico residente
con base en conocimiento, destreza. aptitudes propias a la atencién del
nino, del adolescente, de la familic y la comunidad. que le permitan
buscar, conocer y resolver, © ayudar a resolver situaciones y problemas
en los campos de la salud fisica, mental y social.
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OBJETIVOS DE LA INSTITUCION: Entre sus objetivos, ha enfocado la
atencion especializada de la poblacion infantil, escolar y adolescente,
dentro de un dmbito cordial y comprensivo, tanto para los pacientes
como para sus padres, a fin de reintegrarlos © antes posible a su nucleo
familiar. Aunado a esto se encuenira la ensefianza, basada en la
formacion de recursos humanos dentro de esta disciplina;
complementado con la.investigacion clinica y epidemioldgica del darea
pedidtrica.

TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGOGICO: Hasta el momento no cuenta con
ningun programa establecido como tal, sin embargo, cuenta. con
actividades que tienen como finalidad propiciar la relacién madre - hijo
y alejar un poco la tension que trae consigo: el proceso de
hospitalizacién y enfermedad.

ACTIVIDADES: Dentro del hospital se cuenta con el proyecto de “La
biblioteca infantil ambulante” y "El cuarto de juegos" que se llevan a
cabo a partir de afo 2000 y que corren a cargo de la Lic. Patricia Corres
Soto Jefa de relaciones pUblicas, en dichos proyectos se trabaja con
cada uno de los nifos y su familia. Se dan ademds visitas a cada uno de
los cuartos, se reparten libros para colorear y crayolas, cuentos y juegos,
esto con el fin de alejar un poco el estrés que ocasionan los
fratamientos y la estancia en el hospital. Se llevan a cabo actividades
especiales con motivo de festejos importantes para |os nifo como o son:
el dia del nifio, navidad y reyes magos, en estas festividades se cuenta
con el apoyo y la participacion del personal sanitario (meédicos,
enfermeras y residentes) y administrativo. .
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NOMBRE DE LA lNSTITUCIéN. ) : .
© HOSPITALES PEDlATRCIOS DEL DISTRITO FEDERAL S
DEPENDENCIA: Secretaria de Salud EENN

ESTRUCTURA: La estructura orgcmcc de: esta: insmuciones ‘es. ‘solo del
manejo del personal autorizado,:'la; nformocu n: obtenldc solo es la
organizacién del departamento de a con que cuento cada
uno de los hospitales: . E

[ DIRECCION ] s ;
‘-——>| SUBDIRECCION MEDICA |- 7=
: " COORDINACION DE
~ SERVICIOS ESCOLARES DE

DIAGNOSTICO Y

TRATAMENTO

POBLACION INFANTIL QUE ATIENDE: Abierta. que no cuente con seguro
meédico.

TIPO DE ENFERMEDADES: Dentro de sus hospltcles pedidtricos la secretaria
de salud trata de atender todas las especialidades pediatricas, cada
una de estas instituciones atiende cierto numero de dichas
especialidades.

OBJETIVOS DE LA INSTITUCION: Tiene como propdsito brindar alencién
médica gratuita y de calidad a ia poblacién mexicana que no cuenta
con prestaciones médicas como IMSS e ISSSTE ., a. través de sus 26
hospitales 11 de ellos abocados especificamente a la poblacidn infantil,
210 centros de salud y 10 clinicas, para atender una poblacion potencial
de cerca de 4 milones de habitantes del DF.

De esta manera se presentan a continuacion el nombre, direccion. y el
trabajo educativo/pedagdgico que se lleva a cabo en cada uno de los
hospitales pedidtricos de la Secretaria de Saiud del Distrito Federal. Es
importante recalcar que solo se mencionard las actividades que
eventualmente se ilevan a cabo, ya que ningun de estos hospitales
cuenta con algun programa educativo/pedagico establecido como tal.

e HOSPITAL PEDIATRICO: AZCAPOTZALCO
UBICACION: Av. Azcapotzalco N° 731 Col Azcapotzalco
TRABAJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO: Dentro de este centro se IIevcn a
cabo actividades esporddicas con los nifios, mismas que corren’a.

cargo de las voluntarias que eveniuclmente se ofrecen puro h’GbQ]OI’ e

con ellos.
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. HOSPITAL PEDIATRICO: COYOACAN

UBICACION: Moctezuma #18 Col. Del Carmen Coyoacdan
TRABAJO PEDAGOGICO: De manera espordadica cuentan con el apoyo

~de damas voluntarias que trabajan con los nifios. Por las tardes

cuentan con el apoyo de pasantes de puericultura, quienes
implementan su propio programa y actividades como lectura, dibujo.
esparcimiento y apoyan al hospital con actividades de educacién
para la salud, mismas que son supervisadas por la jefatura de
ensefianza. No cuentan con ningin espacio destinado para el
esparcimiento de los nifos, ni con ningUun programa establecido. Se
ha considerado disefiar y establecer un espacio (ludoteca) de
recreatividad para los nifos, pero esto se ha visto obstccuhzodo por
falta de espacio y de la poca sensibilidad de los directivos.

Se han elaborado algunos triptico dirigidos a la comunidad conl:

temas de prevencién y tratamiento de enfermedades comunes y de
los servicios que ofrece el hospital. . :

HOSPITAL PEDIATRICO: IZTACALCO
UBICACION: Av. Coyuya y Terraplen de Rio Frio, Col Lc: Cru s
TRABAJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO: En este centro: no se. Ilevc a. ccbo
ningun tipo de actividad recreativa o educctlvo con' os nmos
hospitalizadoes. B

HOSPITAL PEDIATRICO: IZTAPALAPA - ;
UBICACION: CALT. Ermita Iztapalapa No. 780, Col Grc_ |cns San Antomo
TRABAJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO: No se llevan® ‘actividades fijas ni
programadas con los nifios, en este afo (2002} solo cuentan con el
apoyo de una pasante de pedagogia de la UNAM que trabaja con los
pequefios en cada una de las habitaciones los dias Lunes y Jueves
como prestacion de su Servicio Social.

HOSPITAL PEDIATRICO: LEGARIA :

UBICACION: Calz. Legaria No. 347, Col Pensil Sur

TRABAJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO: No.' se llevan a cabo ningun
programa, ni actividades recreativas educativas de ningun tipo.

HOSPITAL PEDIATRICO: MOCTEZUMA

UBICACION: Av. Oriente 158 No. 58, Col Moctezuma. 2da seccién
TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGOGICO: Este centro brindan la
oportunidad a las alumnas de puericultura del CETIS para presentar su
servicio social, de esta manera se llevan acabo actividades de
lectura y dibujo con los niflos pero bajo el programa propio de las
alumnas, cuando la escueia no solicita el espacio para prestar
servicio social, el hospital no cuenta con apoyo para el trabagjo
recrealivo con los nifos.

1353



HOSPITAL" PEDIATRICO PERALVILLO : g :

UBICACléN -Tolnahuac y Prol. Zarco No 14, vCoI Scm Simén Tolnahuac
TRABAJO EDUCATIVO /- PEDAGéGICO ‘No se’ henen reglstrodo ningun
frobc]o ‘de..tipo recreaﬁvo,_educcﬂvo ol de espcrcnmlento con los

nifos: dentro del hospital.: 2

;HOSPITAL PEDIATRICO SAN JUAN DE ARAG N S
'UBICACION: Av. 506 y Av.’512;:Col San ‘Juan'de Aragén’
TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGéGICO En este centro no existe ningun

trcbo;o educativo con los nifos.

HOSPITAL PEDIATRICO: TACUBAYA

UBICACION: Arq. Carlos Lazo y Gaviotas, Col Tacubaya

TRABAJO EDUCATIVO / PEDAGOGICO: Este centro hospitalario cuenta
con el apoyo de un cuerpo de voluntarias que trabajan arduamente
en pro del nifo hospitalizado y su familia, llevan actividades
recreativas con los nifos y brindan apoyo econdmico y de
tratamiento a las familias de escasos recursos. Aunado a este trabagjo,
se cuenta con el apoyo de profesionales que realizan sus practicas en
el hospital y que traen consigo sus propios programas para trabajar
con los niRos.

HOSPITAL PEDIATRICO: VILLA
UBICACION: Av. Hidalgo y Av. Cantera s/n. Gustavo A. Madero
TRABAJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO:No se realizan ningUn tipo. de

actividades educativas o de esparcimiento con los  nifios

hospitalizados en este lugar.

HOSPITAL PEDIATRICO: XOCHIMILCO

UBICACION: Av. Nativitas Esq. Prolongacién 16 de  Septiembre.
Col. Xottocan RS .
TRABAIJO EDUCATIVO/PEDAGOGICO: El hospital no cuenta con algun
tipo de actividades pedagdgicas o de recreacién establecidas, sin
embargo. de manera esporddica acude el personal de la Ludoteca
de la Delegacion Xochimilco a trabajar con los nifos del hospital.
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ANEXO 3

LOS DERECHOS DE LOS NINOS Y LAS NINAS Y LA CONDICION ESPECIAL DE
HOSPITALIZACION




Dectaracién de los Derechos de los Nifios y Adolescentes
(Aprobada por la Asambtea General de la ONU el 20 de noviembre de 1959)
Predmtulo

Considerando que los pueblos de las Naciones Unidas han reafirmado en la Carta su
fe en los derechos fundamentales del hombre y en la dignidad y el valor de la
persona humana, y su determinaciéon de promover el progreso social y elevar el nive!l
de vida dentro de un concepto mds amplio de la libertad.

Considerando que las Naciones Unidas han proclamado en la Declaracién Universal
de Derechos Humano, que toda persona tiene todos los derechos y libertades
enunciados en ella, sin distincion de raza, color, sexo. idioma, religidon, opinidén
politica o de cuaiquiera ofra indole, origen nacional o social, posicion econdmica,
nacimiento o cualquier otra condicion.

Considerando que el nino, por su falta de madurez fisica y mental. necesita
proteccioén y cuidados especiales, incluso la debida proteccién legal, tanto antes
como después del nacimiento.

Considerando que la necesidad de esa proteccidn especial ha sido enunciada en
lo Declaracion de Ginebra de 1924 sobre los Derechos del Nifio y reconocida en la
Declaracion Universal de Derechos Humanos y en los convenios constitutivos de los
organismos especializados y de las organizaciones internacionales que se interesan
en el bienestar del nifo.

Considerando que la humanidad debe al nifio lo mejor que puede darle. Proclama
la presente Declaraciéon de los Derechos del NiRo a fin de que éste pueda tener una
infancia feliz y gozar. en su propio bien y en bien de la sociedad. de los derechos y
libertades que en ella se enuncian e insta a los padres, a los hombres y mujeres
individualmente y a las organizaciones particulares, autoridades locailes y gobiernos
nacionales a que reconozcan esos derechos y luchen por su observancia con
medidas legislativas y de otra indole adaptadas progresivamente en conformidad
con los siguientes principios:

Al reconocimiento de sus derechos

El nifo disfrutard de todos los derechos enunciados en esta Declaracidn. Estos
derechos seran reconocidos a todos los nifRos sin excepcion alguna ni distincidén o
discriminacion por motivos de raza, color. sexo, idioma, religion, opiniones politicas o
de ofra indole. origen nacional o social, posicion econdmica, nacimiento u otra
condicién. ya sea del propio nifio o de su familia.

A la igualdad de oportunidades

E! nino gozard de una proteccidn especial y dispondrd de oportunidades y servicios,
dispensado todo ellos 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
consideraciéon fundamental a que se atenderd serd el mterés supenor del nnno

A su reconocimiento

y desarrollarse en buena salud: con este fin deberan’ proporcuoncrse. ‘tanto: pcrc ‘&l
como a su madre, cuidados especiales, incluso atencién prenatal’y postnctal El'nifo |
tendrd derecho a disfrutar de alimentacién, viviendaq, recreo y servicios meducos
adecuados.

Al respeto y al amor

€l nino, para el pleno y armonioso desarrollo de su persondlidad, necesita amor y
comprensidn. Siempre que sea posible, deberd crecer al amparo y bgjo la
responsabilidad de sus padres y. en todo caso. en un ambiente de afecto y de
seguridad moral y material; salvo circunstancias excepcionales, no deberd separase
al nino de corta edad de su madre. La sociedad y las autoridades publicas tendrdn
la obligacion de cuidar especialmente a los nifios sin familia o que carezcan de
medios adecuados de subsistencia. Para el mantenimiento de los hijos de fcmlllcs
numerosas convienen conceder subsidios estatales o de otfra indole.

A una educacidn e igualdad de oportunidades

E! nino tiene derecho a recibir educacién, que serd gratuita y obligatoria por-lo
menos en las etapas elementales. Se le dard una educacidon que favorezca su
cultura general y le permita, en condiciones de igualdad de oportunidades,
desarrollar sus aptitudes y su juicio individual, su sentido de responsabilidad moral y
social, y llegar a ser un miembro Util de la sociedad.

El nifio debe en todas circunstancias, figurar entre los primeros que reciban
proteccién y socorro.

No al maltrato

El nifo debe ser protegido contra toda forma de abandono, crueldad y explotacién.
No serd objeto de ningun otro tipo de trata. No deberd permitirse al nifo trabajar
antes de una edad minima adecuada; en ningun caso se le dedicard ni se le
permitird que se dedique a ocupacién o empleo alguno que pueda perjudicar su
salud o educacion, o impedir su desarrollo fisico, mental o moral.

Al respeto y la tolerancia

El nino debe ser protegido contra las practicas que puedan fomentar ia
discriminacién racial, o religiosa o de cualquier indole. Debe ser educado en un
espiritu de comprensién, tolerancia, amistad entre los pueblos, paz y fraternidad
universal, y con plena conciencia de qué debe consagrar sus energias y aptitudes al
servicio de sus semejantes.
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DERECHOS DEL NINO HOSPITALIZADO
SANTA FE ARGENTINA

Los Derechos del nifio, adoptados por la Asamblea General de la Naciones Unidas
en la ciudad de Nueva York el 20 de noviembre de 1989, fue incorporada a la
Constitucion Nacional, y constituye un logro de trascendental importancia para los
ninos y adolescentes de nuestro pais.

La Ley 23.849 promulgada el 16 de octubre de 1990, consta de cincuenta y cuatro
articulos, en los que también se incluyen los derechos del nifio enfermo.
Se reconoce, entre sus antecedentes histéricos. la primera declaracion oficial
destinada a proteger los derechos del nifio, redactada en 1923, luego de la Primera
Guerra Mundial. En 1959, la Organizacion de las Naciones Unidas proclama en
Ginebra los diez derechos fundamentales del nino hospitalizado, enfatizando que su
falta de madurez fisica e intelectual hace imprescindible la necesidad de un
cuidado adecuado y especial para é&!.

Los derechos contenidos en la Convencién sobre los Derechos del Nifo fueron
inspiracién para que la filial de Santa Fe de la Sociedad Argentina de Pediatria
editara en un poster la propuesta de los Derechos del Niflo Hospitalizado, que a
continuacion se mencionan:

€ A la vida, sin ningUn tipo de discriminacién.

€ A recibir asistencia, cada vez que lo necesite, sin discriminacién por cobertura
social,

< A no sufrir hospitalizaciones evitables o innecesarlamente prolongadas.
<A permanecer junto a su madre desde el momento del nacimiento.

® A estar en compaiiia de algunc de sus padres durante la internacién.

@ A ser amamantado por su madre sin restricciones.

<A que se calme su dolor.

* A que sus padres participen activa e Informadamente en sus cuidados.

€ A ser considerado sujeto de derecho y ser humano integro en todos sus aspectos.




® A recibir explicacién de los cuidados que se le van a dar.
@ A reciblr apoyo espiritual y religiosos de acuerdo a la practica de su familia.
© A mantener su escolaridad y disfrutar de recreacién.

® A no ser objeto de pruebas o ensayos clinicos sin consentimiento informado de sus
padres.

€A proteccién ante situaciones traumadticas evitables detivadas de prdcticas
administrativas u organizativas inadecuadas.

€ A recibir todos los cuidados y recursos terapéuticos disponibles que permitan su
curacién o rehabilitacién.

@ A tener informacién sobre el prondstico de su enfermedad.
€ A la muerte digna, en compaiiia de su familia.

€ A la confidencialidad de los datos recogidos verbalmente o registrados en su
historia clinica.

9 A ser respetado por los medios masivos de comunicacién.

@ A disfrutar de los derechos contenidos en la Convencién sobre los derechos del
Nifo, incorporada a la Constitucién de la Nacion desde 1994.
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Decalogo de erechos del Nlno Hospl!ulizado

: Aulorc: Dro Perlc Dcvnd
Neurologc Neurofnstéloga Profesora de la Facultad de Medicina de |o Umversudcd
"'de Chile Divisidn Ciencias Médicas Sur’
Chile

El Consejo Regional Santiago del Colegio Médico de Chile. en Septlembre de- 1992
resolvié proponer el presente Decdlogo, con el objetivo de contnbunr a unc moyor
humanizacion de la atencidn del nifo enfermo. :

1. Derecho del nifio a la vida.
Frente a cualquier situaciéon debe primar este derecho.. L

Derecho del nific a no ser hospitalizado. o bien hospntchzod

2.3

fransitoria cuando su hogar otorgue mayores y me|ores culdcdos q
3.

5.

hospitalizacién. El nifio no es una enfermedad que se ho pn
humano.

5. 6. Derecho del nifio a visitas abiertas durante su hospnah
mantener su vinculacidn psicosocial con su medio hclbltuc

6. 7. Derecho del nifio a que sus padres o quienes los susMuyen se mcorporen al

equipo de salud que vela por su sanacion.

7. 8. Derecho del nifio a no ser discriminado de otros nifios en el acceso y disfrute
de los medios humanos, terapéuticos y a las condiciones ambientales necescrucs
a su sanacion.

8. 9. Derecho del nino a recibir todos los cuidados y terapéuticas necesarias a su
enfermedad, incluso, si fuese necesario, con la intervencién de la ]UStICIG si sus
padres o la persona que los sustituya los niegue o los impida.

9. 10. E nifo debe disfrutar de todos los derechos consagrados nacional e
internacionalmente hasta su pleno desarrollo sicobioldgico.
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CARTA EUROPEA DE LOS DERECHOS DEL NINO HOSPITALIZADO

LA CARTA MUNICIPAL DE LOS DERECHOS DEL NINO.

Es un documento elaborado por PRODENI ESPANA en Julio de 1995, que recoge del
contenido esencial de la Convencién de las Naciones Unidas de 1989, con la
pretensidon de hacer del municipio el primer defensor de los nifios y nifias, por ser la
Administracion mds cercana a ellos. El interés superior del nifio, el respeto a su
opinidn y la no discriminacidn, son los aspectos bdsicos que contempla. En ese
sentido, la participacidn de la infancia en todos los asuntos que le afecte tiene
singular importancia, al considerar que los nifios y ninas son sujetos activos de
transformacién social y, por lo tanto, protagonistas también y no meros objetos de
proteccion.

CONTENIDO DE LA CARTA MUNICIPAL.
CARTA MUNICIPAL DE LOS DERECHOS DEL NIRO
PREAMBULO:

La denominacion "Derechos del Nifio" que la Declaracién internacional de 1959 se
encarga de difundir entre las Naciones, aparece por primera vez en la historia de la
humanidad en 1924 con la Declaracion de Ginebra sobre los Derechos del Nifo.
Con la Convencion de las Naciones Unidas de 1989 se produce un salto cudlitativo
importante, pues el nifio pasa de ser "objeto" a “sujeto de derechos’. También se
obliga a los paises ratificantes a cumplir con el compromiso de la citada
Convenciodn, o que en conjunto propicia un notorio crecimiento de la conciencia
social en favor de la infancia, junto a la existencia de una progresiva sensibilizacion
general por los Derechos Humanos. Resultado de ese mayor interés por el nifo, la
civdadania, cada vez mas consciente de las carencias, malos tratos y abandonos
que padecen miles de menores de nuestro entorno, asi como de la terrible tragedia
de millones de ellos en el orbe internacional, demanda de la Administracidon recursos
y eficacia para gue se mitiguen y solucionen los graves déficit que condicionan el
desarrollo integral de los nifos y nifias victimas. La Unidn Europea, recogiendo el
sentir general de los ciudadanos de los Estados miembros, responde con directivas y
decretos a temas especificos de |la problemdtica del menor ("Televisidon sin fronteras”,
"Carta Europea de derechos del Nino Hospitalizado”, "Carta Europea de los Derechos
del Nino"...). con el fin de impulsar y desarrollar principios activos de proteccion ala
infancia en el dmbito de la Unidn. La atencién al nifio en el Estado espariol viene
siendo prestada por Ministerios y Consejerias Autondmicas, cuyos sistemas lo tienen a
él entre sus ejes de actuacién (Educacidn, Sanidad, Justicia, Asuntos Sociales, efc.). y
al conjunto de los cuales se dirige la Convencion de las Naciones Unidas de 1989,
desde los dmbitos de la prevencion/proteccion y de la educacién / desarrollo, con
el fin de garantizar a los ninos y nifas el goce de todos sus derechos. No obstante,
con el fin de alcanzar la dimensidn integradora que fa diversidad de competencias
en materia de menores hace imposible, y para profundizar todavia mas en el dmbito
de la proteccion, comprometiendo directamente a la sociedad en ia defensa de
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esos derechos, es por o que nacen iniciativas en el Parlamento Espafiiol y en algunas
Comunidades Auténomas hacia leyes del Menor. Paralelamente, el municipio. a lo
largo de estos anos, por ser la Administracion mads proxima, ha ido ofreciendo a los
ciudadanos una mayor y mejor prestacidn de servicios, también en materia de
infancia. Ello le ha dado una especial relevancia, hasta el punto que desde la
Federacién Espanola de Municipios y Provincias y de ofras instancias
supramunicipales se reivindican del Estado dotaciones econdmicas para cubrir
dichas competencias y aun dotarse de otras que demanda la ciudadania. Asistimos,
hoy mds que nunca, a la idea de municipio como lugar de encuentro y satisfaccion
de los intereses ciudadanos, y a su potencialidad en materia de participacion,
gestion y disfrute en las diferentes dreas de la produccién, educacion, cultura y ocio.
Los sucesivos encuentros internacionales de "Alcaldes defensores de los Nifos",
auspiciados por UNICEF entre 1991 y 1994 (Roma, Dakar, México y Paris), y el
celebrado en Pamplona en octubre de 1993, junto a la iniciativa en nuestro pais de
una "Red municipal de defensa de los derechos de los menores”. inciden todos ellos
en manifestar que los municipios deben ser, ademds. dmbitos esenciales de
colaboracién en politicas para la infancia, poniendo especial énfasis en la
participacidon de los ninos y nifas, destinatarios finales de los planes y programas.
Como consecuencia, entendiendo que la infancia es el sector social mds
necesitado de atencidn, y que los nifios y nifas. tienen en el municipio el referente
mds proximo para crecer, desarrollarse e integrarse sociaimente. Entendiendo que,
desde los Ayuntamientos, se deben combatir todas los discriminaciones de
cualquiera indote que sean, pues obstaculizan la libertad, integracién y el pleno
desarrollo de algunos nifos, y que se debe garantizar a todos. independientemente
de su origen étnico, de su sexo y de su religion, el acceso a una vivienda, a la
educacion, a la salud, a la protecciéon juridica, en cooperacion con las
Administraciones y las instiluciones sociales. Entendiendo como urgente la formacion
de una generacion nueva cuyo sistema de valores partficipe de lo tolerancia,
aceptacidén de la diversidad cultural, étnica, religiosa, y del respeto por el medio
ambiente. Y entendiendo que. desde la Administracidén Local, se pueden y deben
promover los apoyos e instrumentos que lo posibiliten, asi como velar por el
cumplimiento general de "los Derechos del Nino", EL AYUNTAMIENTO DE.., de
acuerdo con la Convencion de tas Naciones Unidas de 1989 y la Constitucion
Espafola. aprueba y proclama con toda solemnidad, la presente "CARTA MUNICIPAL
DE DERECHOS DEL NINO".

PRINCIPIOS GENERALES

1. Los niflos y niRnas son ciudadanos de pleno derecho, susceptibles de participar
como fuerza activa en el proceso de cambio social.

2. Bl Alcalde, como Presidente de la Corporacidn Municipal, actuard como un
Defensor de los Derechos del Nifio en su municipio, velando para que el conjunto de
administraciones e instancias dediquen los recursos necesarios y funcionen con la
mayor eficacia en defensa de los menores, en virtud de la Declaracién Universal de
Derechos del Nifo, de la Convencion de las Naciones Unidas, directivas de la Unidén
Europea, la Ley Orgdnica reguladora de los Derechos del Menor y otras que en los
ambitos autonédmicos se vayan creando.
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3. La atencién a la infancia forma parte de las prioridades de las politicas
municipales, y debe ir dirigida a facilitar todos los medios posibles para hacer
progresar el bienestar de los nifios y la creacion de un entorno favorable a su
desarrollo, para que sean ayudados mejor y también mds respetados y considerados
dentro de su comunidad.

4. Con el objeto de posibilitar la optimizacién de las acciones y programas dirigidos a
la infancia, se considera aconsejable -su integracidon en Planes Globales de
Actuacién, que contemplen los diversos marcos que componen la politica municipal
de infancia; desde ia familia, la educacion, la salud, el tiempo libre, el deporte vy la
cultura. .

5. Anuaimente se procederd a una evaluacién del estado general de la infancia en
el dmbito territorial propio.

6. Las organizaciones sociales dedicadas a la infancia podran participar en los
Planes Municipales que, al efecto, se elaboren, a través de los érganos que la
Corporacion tenga establecidos.

7. B Ayuntamiento, consciente de la importancia que en la sociedad actual tiene la
comunicacion y el intercambio de ideas como motor que impulsa el entendimiento,
propiciard el intercambio y la redlizaciéon de programas de convivencia con nifios de
otros municipios de dentro y fuera del pais. Asimismo, promovera la realizacion de
encuentros entre Instituciones PUblicas y privadas, colectivos sociales, etc., sobre los
derechos del nifio. (Jornadas, cursos, seminarios, mesas redondas, redes, etc..

8. Tendrd especial interés la difusion de "la Convencidn de las Naciones Unidas sobre
los Derechos del Nifo", para una mayor sensibilizacion social en esa materia.

9. El dia 20 de Noviembre de cada afio, por ser la fecha aniversario de la firma de "la
Declaracion de los Derechos del Nifo" {1959). y de "la Convencidn de las Naciones
Unidas” (198%). tendrd la consideracion especial de DIA DE LOS DERECHOS DEL NINO.

CAPITULO 1 DE LA PARTICIPACION

Articulo 1°. El Ayuntamiento, en el admbito de sus competencias, velard para que los
nifos y ninas puedan ejercer el derecho a expresar su opinidn libremente en todos
los asuntos Que sean de su interés. A tal fin, el Ayuntamiento establecerd tos medios
que faciliten la participacion de los ninos y ninas en debates. referéndums, etc.. en
los que tengan la oportunidad de expresar sus opiniones y de recibir informacion.

Articulo 2°. El Ayuntamiento se compromete a la creacion del "Consejo Municipal de
NifRos y Ninas”, entendidos como foros de participacion de los menores en la vida de
su pueblo o ciudad.

Articulo 3°. Anuaimente se celebrard un Pleno Extraordinario en el que el
protagonismo corresponda a los nifos y ninas. A tal fin, una representacion de los
mismos ocupard los puestos habituales del Alcalde y Concejales, pues se trata de
que éstos escuchen la lectura de un informe elaborado desde la participacion
anterior de aquellos. El informe contendrd sus puntos de vista en relacién a los
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problemas y aspectios generales del entorno, especiaimente de los que mads les
afecte, Asimismo, incluird propuestas y soluciones, finalizando en un coloquio.

Articulo 4°. Dentro del “"Consejo Municipal de Servicios Sociales” se creard una
Comisién de Infancia, integrando en el mismo. de modo especifico, el sector
dedicado a la infancia. Estardn representadas asociaciones y Administracién.

Articulo 5°. El Ayuntamiento colaborard con las organizaciones de infancia que
presenten proyectos dirigidos a la participacién general del menor en lo l0dico y en
lo formativo.

Articulo 6°. El Ayuntamiento fomentard el asociacionismo infantil en los diversos
campos de interés social.

CAPITULO Il DE LA PROTECCION

Articulo 7°. Todos los nifios y nifias deben ser protegidos contra cualquier forma de
malos tratos (fisicos, psiquicos, emocionales, corrupcidn, explotacion, etc.) o
abandono. El Ayuntamiento velard para que ningun nifio se vea afectado por esta
situacion. Para ello, se establecerdn sistemas adecuados de deteccidén y tratamiento
propios en colaboracién con otfras administraciones y entidades: dotadndose de los
recursos necesarios para tal fin,

El Ayuntamiento acluard ante cualquier forma de discriminacién contra los nifos y
nifas, y promoverd camparnas en favor de la tolerancia y la solidaridad.

Articulo 8°. El Ayuntamiento, en el dmbito de sus competencias, se asegurard de que
las instituciones o servicios que atiendan a menores se agjusten a las normas
establecidas, especiaimente en materia de seguridad, sanidad, etc.

Articulo 9°. El Ayuntamiento. en colaboracidn con otras administraciones publicas,
desarrollard programas sociales de prevencion y atencidn social destinados a luchar
contra la explotacion de los menores, la marginacion, la pobreza, supresion de las
barreras arquitectonicas, mejora de las condiciones de vivienda, etc., procurando la
erradicacion de cualquier forma de chabolismo o poblado marginal.

Articulo 10°. El Ayuntamiento, en la medida de sus posibilidades y en aquelios casos
que lo requiera, se personard en los procesos judiciales originados por malos tratos.
actuando como un defensor del nifo.

Arficulo 11°. El Ayuntamiento. en colaboracidon con ia Administracion, establecerda
"Planes de Emergencia” ante catdstrofes, y promoverd simulacros en los centros
educaiivos. :

Articulo 12°. El Ayuntamiento elaborard estudios sobre el estado de la infancia en el
municipio. realizando un diagnéstico que permita sefialar zonas de riesgo y los
problemas sociales que se detecten. Anualmente se procederd a una evaluacion |
del estado general de la infancia en el municipio. Todo ello como base a posteriores
programas de intervencion.

12b



CAPITULO il DE LA FAMILIA

Articulo 13°. El Ayuntamiento reconoce el derecho del nifo/a a vivir en un ambiente
familiar adecuado para un desarrollo fisico, psicoldgico y social. Para ello colaborard
con otras administraciones desarrollando programas sociales ~destinados: a las
familias, y. en general, para aquellas con graves dificultades en ‘el -ambito
convivencial (drogadiccidon, alcoholismo, malos tratos... Entre otros: "Educacion
famitiar®, “Acogimiento familiar”, “Desinstitucionalizacion de menores”, etc.

Articulo 14°. EI Ayuntamiento, en colaboracién con el conjunto de Administraciones
Publicas que tienen establecidas competencias en esta materia, se dotard de los
equipamientos especificos de infancia acordes con las necesidades detectadas.

Articulo 15° El Ayuntamiento, por si, © en colaboracién con otras Administraciones.
contemplard en los presupuestos municipales una asignaciéon dedicada a las familias
con hijos en situacidn social critica, con el fin de facilitar el desarrollo de programas
de apoyo.

CAPITULO IV EDUCACION Y CULTURA

Articulo 16°. El Ayuntamiento colaborard con la Administracidn educativa en el
cumplimiento al derecho de los menores a la educacion.

Articulo 17°. Todos los ninos y ninas tendran garantizado un puesto escolar en los
centros educativos del municipio. La escolarizacion incluird la etapa preescolar
{educacion infantil), tendiéndose a la oferta general de puestos escolares a partir de
los fres anos. Del mismo modo. el Ayuntamiento, en el dmbito de sus competencias y
en colaboracion con la administracion educativa. garantizard edificios e
instalaciones educativas dignas.

Articulo 18°. El Ayuntamiento velard para que los nifos / as escolarizados asistan
regularmente a las clases, y, en colaboraciéon con la administracién educativa,
pondrd en marcha programas tendentes a disminuir y erradicar el absentismo
escolar. Asimismo impulsard recursos de apoyo a la escolarizacidn (becas de
comedor, de material escolar...

Articulo 19°. Bl Ayuntamiento impulsard la organizacion de aclividades intra y
extraescotlares en coordinacién y colaboracion con ofras entidades. En especial,
actividades dirigidas a la formacidn sobre aspectos prdacticos de la vida diaria
{educacion vial, conocimiento del medio natural, hdbitos saludables, consumo...}.
sobre nuestras tradiciones (historia del municipio. folklore, gastronomia, artesania,
costumbres....) y aquellos que respondan a 1os intereses de 1o0s ninos (deporte, baile,
musica, teatro. manualidades...

Articulo 20°. Se fomentard la instalacion, dotacidon y el uso de bibliotecas
municipales, con programacion de actividades que enriquezcan la aficion de los
ninos / as porla lectura y creacion literaria.

Articulo 21°. Al ser la participacidn de los agentes educativos fundamental a la vida
democratica y creativa de los centros docentes, el Ayuntamiento pondrd especial
interés en las asociaciones de padres de alumnos. colaborando con ellas para el
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mejor logro de sus fines. Tcmblen potencnorc la pon‘lcnpcaon de los clumnos. en :

colaboracion con los profesores.

Articulo 22°. Ei Ayuntamiento estimulard la 6rgcnizoci6n de "Escu‘elcs de Pddres".
Ademads propiciard la formacién de los padres para que estos ayuden a sus hijos a
saber interpretar criticamente la publicidad, fundamentalmente la de la TV,

Articulo 23°. El Ayuntamiento impulsard la orgonizaciéon de "Muestras de Expresion y )

Comunicaciéon" de cardcter publico y no competitivo, invitando a- los centros
docentes y otros colectivos a participar con los productos de su creacion.

CAPITULO V SALUD Y CONSUMO

Articulo 24°. El Ayuntamiento, en colaboracidon con la Administracion sanitaria y
educativa, y con la participacidn de organizaciones sociales promoverd
actuaciones destinadas a mejorar el nivel de salud de la poblacion infantil: En
Educaciéon tamiliar sobre higiene y cuidados de los hijos, hdbitos saludables,
vacunaciones, prevencidn del consumo de drogas, alcohol y tabaco, etc.
Desarrolldndose primordialmente en sectores de riesgo y zonas socialmente
deprimidas.

CAPITULO VI OCIO, DEPORTE Y TIEMPO LIBRE

Articulo 25°. Ei Ayuntamiento reconoce el derecho del nifio/a al descanso y al.
esparcimiento, al juego y a las actividades recreativas cpropxcdcs para su edad,ya
participar libremente en la vida cultural y en las artes. : ;

El Ayuntamiento se compromete a desarrollar y d:fund|r penoducomente achv:dcdes
recreativas y culturales para los menores.

Articulo 26°. Se fomentard la creacién de ludotecas en todOs los distritos, entendidos
como centros de participacion con la doble orientacion recreativa y formativa.

Articulo 27° Se habilitardn en todos los barrios o distritos municipales espacios para
juegos, practica de deportes, locales para reuniones, actividades culturales,...

CAPITULO VIl SOLIDARIDAD E INTERCAMBIOS

Articulo 28°. El Ayuntamiento se compromete a estimular y apoyar a las
organizaciones sociales que, en funcidn de proyectos de ayuda y solidaridad.
acojan temporaimente en el municipio a menores traidos de otros paises. Asimismo.
podrd crear vinculos de colaboracidon con otros municipios de dentro y del resto del
mundo. en favor de la causa mundia! por ios nifios.

Articulo 29°. Anuaimente se promoverdn intercambios de grupos de ninos y niftas de
distintos lugares de dentro y de fuera de nuestro pais, con el fin de contribuir a un
mayor conocimiento de las costumbres, culturas y realidades sociales entre barrios,
pueblos, etnias, paises, etc.
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CAPITULO VIl DIFUSION DE LOS DERECHOS DEL NINO

Articulo 30°. Para alcanzar un mayor grado de sensibilidad social entre la ciudadania
en lo que se refiere a "los Derechos del Nifo", el Ayuntamiento llevard a cabo
campafias de difusidon, incluyendo certdmenes, mesas redondas, exposiciones...,
tanto de adultos como de nifos / as.

Tendrd especial relevancia la celebracion anual del "Dia de los Derechos del Nino”,
el 20 de Noviembre.

CAPITULO IX DE LOS RECURSOS ECONOMICOS

Articulo 31°. Con independencia de las aportaciones propias: destinadas en los
presupuestos municipales a los Planes y Programas dedicados a la . infancia, el
Ayuntamiento necesita la aportaciéon de recursos personales y econdémicos de ofras

administraciones publicas para apoyar su politica de infancia. A tal efecto, |mpulsc:rc1 :

los canales de colaboracidn que estime necesarios.

Arficulo 32°. Para el logro de este fin, el Ayuntamiento se compromete a realizar las
gestiones necesarias que comprometan la aportacion econdmica, convenios ©
fransferencias con otras administraciones.
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Declaracién de Ottawa de la Asociacién Médica Mundial sobre el Derecho del Nifo

a la Atencién Médica

Adoptada por ia 50° Asamblea General de la AMM
Ottawa, Canadd, octubre 1998

INTRODUCCION

1.

La atencidon médica del nifio, ya sea en su domicilioc o en el hospital.
incluye aspectos médicos. psicoafectivos, sociales y econdmicos que
interactian en el proceso de recuperacion y que requieren una
preocupacién particular en cuanto a los derechos del nifio como
paciente.

€l Articulo 24 de la Convencion de Naciones Unidad de 1989 sobre los
Derechos del Nifo, reconoce el derecho del nino a gozar de los mas
altos niveles logrados en salud y a servicios para el tratamiento de
enfermedades y recuperacidon de la salud, y estipula que las naciones
deben esforzarse en asegurar que ningun nino sea privado de su
derecho al acceso a dichos servicios de atencidn médica.

En el coniexto de esta Declaracion. el nino se describe como un ser
humano desde el momento de su nacimiento hasta fines de sus 17
afios, a menos que segun la legislacidon del pais en cuestion, el nifo
sea reconocido legalmente como adulto a otra edad.

PRINCIPIOS GENERALES

4.

Todo nifio tiene el derecho inherente a la vida, al igual que el derecho
a tener acceso a los servicios gpropiados para la promocion de la
salud, prevencion y tratamiento de enfermedades. y recuperacion de
la salud. Los médicos y el personal de salud tienen la responsabilidad
de reconocer y promover estos derechos. y de pedir que los recursos
materiales y humanos sean proporcionados para gque los mantengan y
los cumplan. En especial, se debe hacer todo lo posible:

i) para proteger lo maximo posible la sobre vivencia y el desarrollo
del nifo, y para reconocer que los padres (o los representantes
legales) son los primeros responsables del desarrolio del nino y que
ambos padres tienen responsabilidades comunes al respecto.

i} para asegurar que el interés superior del nifo sea la consideracion
principal en la atencién médica.

i) para resistir toda discriminacion, cuando se proporcione atencion
meédica., de edad. sexo, enfermedad, incapacidad. religion,
origen étnico, nacionalidad, afiliacion politica. raza, inclinacion
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sexual .0 posicidn social del nifio o de sus pcdres. ofdé los
representantes legales. '

iv) para lograr una atencidén médica cproplodc prenctcl y post notol
de la madre y del niio.

v) poara asegurar que todo nific tengo una otenc:on médica
apropiada, con énfasis en la atencidn médica primaria; la
atencidon psiquidtrica pertinente para los niflos que la necesiten, el
tratamiento del dolor y la atencién del caso a las necesidades
especiales de los nifios incapacitados.

vi) para proteger a todo nifioc de exdmenes de dicgnésﬁco.
tratamiento e investigacion innecesarios.

vii) para combatir la enfermedad y desnutricion.

vill) para crear una atencién médica preventiva.

ix}) pora eliminar el maltrato del nifio en sus diversas formas.

x) para eliminar las practicas tradicionales perjudiciales porc la salud
del nifo.

PRINCIPIOS ESPECIFICOS
Calidad de la Atencién

5.

6.

£l equipo que proporciona la atencidn médica al nifo debe asegurar
la continuidad y la calidad de ésta.

Los médicos y el personal de salud que atienden al nifo deben tener
una formacion especial y los conocimientos necesarios, para que
puedan responder apropiadamente a las necesidades médicas,
fisicas, emocionales y del desarrollo del nifio y de su familia.

Cuando se deba hacer una eleccidn entre pacientes nifios para un
tratamiento especial cuya aplicacion es limitada, se debe garantizar
que los pacientes individuales tengan un procedimiento de seleccion
justo para dicho tatamiento, que se haga sélo en base a
consideraciones médicas y sin discriminacion.

Libertad de Eleccién

8.

Los padres o representantes legales. o cuando el nifio mismo tiene la
madurez suficiente. deben: poder elegir libremente y cambiar el
meédico del nifo, estar satisfechos porque el médico seleccionado
tiene la libertad de emitir opiniones clinicas y éticas sin interferencia
externa, pedir un segundo diagndstico de ofro médico en todo
momento.

Consentimlento y Autodeterminacién
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1.

El paciente niflo y sus padres o representantes legales tienen derecho
a tener una participacion informada activa en todas las decisiones
que afecten la atencidn médica del nifo. Los deseos del niflo deben
considerarse al tomar dichas decisiones y se les debe dar importancia,
segun su capacidad de comprension. El nifio maduro. segun la
opinion del médico, tiene derecho a tomar sus propias decisiones
sobre atencidn médica.

Excepto en una emergencia (véase pdarrafo 12 a continuacion), se
necesita el consentimiento informado antes de comenzar un proceso
de diagndstico o de terapia en un nifo, en especial cuando se trate
de un procedimiento invasivo. En la mayoria de los casos, el
consentimiento debe obtenerse de los padres o de los representantes
legales: sin embargo, los deseos expresados por el nino deben tomarse
en cuenta antes de otorgar el consentimiento. No obstante, si el nifio
tiene la madurez y comprension suficientes, el consentimiento
informado se debe obtener del nino mismo.

En general, el paciente niflo capacitado y sus padres o representantes
legales pueden abstenerse de otorgar consentimiento a un
procedimiento o terapia. Aunque se supone que los padres o
representantes legales actuardn en beneficio del nifio, a veces no es
asi. Cuando uno de los padres o representante legal niega el
consentimiento a un procedimiento y/o tratamiento, sin el cual la
salud del nifio se pondria en grave e irreversible peligro y para el cual
no hay alternativa dentro del contexto de atencidn meédica
generaimente aceptada, el médico debe obtener la autorizacion
judicial o legal pertinente para aplicar dicho procedimiento ©
tratamienio.

Si el nifio estd inconsciente o no puede dar su consentimiento y no se
dispone de uno de los padres o representantes legales, en
circunstancias en que se necesita una intervencidon médica de
urgencia, en ese caso se puede suponer el consentimiento especifico
para la intervencién: a menos que sea obvio y que no quede la menor
duda. en base a lo expresado previamente o por conviccion, de que
el consentimiento para ia intervencion seria rechazado para esa
situacion en particular (sujeto a lo estipulado en el parrafo 7 anterior)

El pacienie nino y sus padres o representantes legales tienen derecho
a negarse a participar en la investigacidon o ensefanza de Ia
medicina. Dicha negacidn nunca debe interferir en la relacion
meédico-paciente o poner en peligro la atencién meédica del nifio u
otros beneficios a los qque tenga derecho.

Acceso ala Informacién

14.

El paciente nifo y {excepto en las circunstancias descritas en el
parrafo 18 a continuacién} sus padres o representantes legales tienen
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16.

derecho a estar totalmente informados sobre su salud y condicidn
meédica, siempre que esto no vaya contra los intereses del nifo. Sin
embargo, la informacién confidencial contenida en el historial del nifio
sobre una tercera persona, no debe ser entregada a éste, sus padres
o representantes legales sin el consentimiento de dicha persona.

La informacion se debe entregar de manera apropiada a la cultura y
al nivel de compresidon del receptor, Esto es especialmente importante
en el caso de la informacion que se entrega al nifio, quien debe tener
el derecho a acceder a la informacién general sobre salud.

Excepcionalmente, se puede retener cierta informacion frente al nifo
o sus padres o representantes legales, cuando haya una buena razén
para creer gue dicha informacion representaria un serio peligro para
la vida o salud del niflo, o para la salud fisica o mental de otra persona
aparte del nifo.

Secreto

17.

18

En genera!, la obligacién de los médicos y del personal de salud de
mantener el secreto sobre informacion meédica y personal identificable
de pacientes (incluida la informacidén sobre el estado de salud,
condicién médica, diagnoéstico y tratamiento), se aplica tanto para el
caso de pacientes nifios como para los adultos.

£l paciente nifo lo suficientemente maduro como para ir a una
consulta sin sus padres o representantes legales, tiene derecho a la
vida privada y puede solicitar servicios confidenciales. Dicha solicitud
debe ser respetada y la informacién obtenida durante la consulta o
sesion de orientacidon no debe ser revelada a los padres o
representantes legoles, excepio con el consentimiento del nifo o en
circunstancias cuando el secreto del adulto puede ser conocido.
Ademds, cuando el médico iratante tenga buenas razones para
concluir que a pesar de que el nino no estd acompafado, éste no
estd capacitado para tomar una decisién informada sobre un
fratamiento, o que sin intervencion de los padres 1a salud del nifo se
pondria en grave e irreversible peligro: en ese caso, en circunstancias
excepcionales, el médico puede revelar informacién confidencial,
obtenida durante una consulta sin estar acompanado, a los padres o
representantes legales. Sin embargo. el médico primero debe dar a
conocer al nifo las razones de su decision e intentar convencerlo que
esté de acuerdo con esto.

Hospitalizacién

19.

El nifo debe ser hospitalizado sélo si la atencidn que necesita no
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20.

21.

22.

23.

24,

puede ser prestada en su domicilio o sobre una base diaria.

E! nino debe ser hospitalizado en un ambiente disefiado, amoblado vy
equipado, adecuado a su edad y condicién de salud, y el nifio no
debe ser hospitalizado en salas de adultos, salvo en circunstancias
especiales, debido a su condicidn médica, por ejemplo para un parto
o término del embarazo.

Se debe hacer todo lo posible para que un nifo hospitalizado pueda
estar acompanado por sus padres o padres substitutos, quienes deben
tener alojamiento apropiado, cuando proceda, en el hospital o en sus
cercanias, gratuitamente o con costo minimo, y deben tener la
posibilidad de ausentarse de sus trabajos, sin perjuicio para su empleo.

Todo niflo hospitalizado debe ser autorizado al mdximo contacto
externo y visitas posibles, sin restriccidn de edad del visitante, excepto
en circunstancias cuando el médico tratante tenga buenas razones
para considerar que las visitas no serdn beneficiosas para el nifio.

Cuando un nifio de corta edad ha sido hospitalizado. su madre debe
tener la posibilidad de amamantarlo, a menos que exista una
contraindicacion meédica vdlida para impedirselo.

El nifo hospitalizado debe tener la posibilidad y facilidad, apropiada a
su edad. de jugar, recrearse y continuar su educacion. Para facilitarla,
se debe instar al empleo de profesores especializados o que el nifio
tenga acceso a programas adecuados de aprendizaje a distancia.

Maltrato del Nifo

25.

Se deben tomar todas las medidas apropiadas para proteger al nifio
de todas las formas de trato negligente, violencia fisica o mental,
malirato, lesiones o abuso. incluido el abuso sexual. En este contexto,
se llama la atencidn a lo establecido en la Declaracién de la AMM
sobre Maltrato y Abandono del Nifio {Doc. 17.W.

Ensefianza de la Salud

26. Los Padres y niflos apropiados a su edad y/o desarrollo deben tener

acceso y apoyo total en la aplicacidon de conocimientos bdsicos de
salud infantil y nuiricién, incluidas las ventajas de la lactancia materna,
como también de higiene, salud ambiental, prevencidén de
accidentes, educacion sexual y de reproduccion,

Dignidad del Paciente

27.

El paciente nifio debe ser tratado siempre con tacto y comprension, y
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con respecto por su dignidad y vndc prlvcdc

28.- Se debe hacer todo o posible poro evntor o sI no es posuble, dnsmmulr '

el dolor y/o sufrimiento, y mitigar el estrés fisico o emocnoncl en el
paciente nifio.

29. El nifno que padece una enfermedad terminol debe recibir osnstencm
paliativa apropiada y toda la ayuda necesaria para que tenga unq
muerte lo mads digna y aliviada posible.

Asistencia Religlosa

30. Se debe hacer todo lo posible para asegurar que el paciente niho
tenga acceso a una asistencia espiritual y moral apropiada, incluida lo
de un representante de su religion.
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ANEXO 4

PROYECTO: AULA'S‘VHOSPITALARIAS
PNTIC .Y MEC




EL PROYECTO AULA{S' HOSPITALAR}AS
Introduccioén

El Programa de Nuevas Tecnologias de la Informacién y ia Comunicacion tiene
entre sus funciones disefiar, implantar y evaluar la intfroducciéon progresiva de las
tecnologias informdticas y de las comunicaciones en el sistema educativo,
experimentando desarrollos emergentes para satisfacer necesidades diversas en el
campo educativo y de la formaciéon. Generar innovacion es, pues, uno de sus
cometidos fundamentales.

Por otra parte, en los dmbitos de la investigacion cientifica y tecnolégica, en la
industria, en las distintas organizaciones sociales, los modelos lineales de innovaciéon
estdn siendo suplantados por modelos en red, que implican cooperacion y sinergia
constantes y multidireccionales. Progresivamente, el conocimiento y el saber se
generan, también, de acuerdo con un modelo novedoso de produccién social
distribuida. Ademas, la solucidn de los problemas suele alcanzar hoy mayor eficacia
en un marco que trascienda los entornos cerrados en si
mismos: las soluciones mds satisfactorias parecen ser las pluridimensionales.

Estos modelos de trabajo cooperativo, donde las responsabilidades y la iniciativa
se encuentran distribuidas, pueden ser iddneos para contribuir a la satisfaccion de
necesidades educativas.

Es ineludible, para el Programa de Nuevas Tecnologias, contribuir a la puesta
en marcha de sistemas de innovacidn eficaces en el dmbito educativo,
incorporando las ventajas del trabajo cooperativo en red, potenciado por la
aportacidon de herramientas de comunicacion telemdtica. Cuando estas acciones
innovadoras se encaminan a la implantacion de las comunicaciones en la
escolarizacidon de nifios y jévenes hospitalizados y apartados. por esta razén, de su
entorno escolar y familiar habitual, todos los esfuerzos resultan gratificantes.

En esta politica de innovacion educativa, el proyecto "Teleeducacidon en
Aulas Hospitalarias” tiene como mision aportar las herramientas técnicas, formativas y
organizativas necesarias para crear un espacio de aprendizaje, comunicacion y
apoyo alos alumnos de las aulas hospitalarias, del Ministerio de Educacién y Cultura,
como medio de superar barreras y para romper el aislamiento del alumnado.

Para ello, se han lievado a cabo, desde 1997, las siguientes acciones. B

Creacion de un espacio electrénico. materializado sobre Internet y'RDSl e
integrado con el mundo educativo, dotando las aulas hospltclorlas con e| equipo
técnico necesario. i ; e
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de los especiales situaciones aqui tratadas; conocimiento de las opciones que
ofrece la tecnologia para favorecer el aprendizaje y ia comunicacién en un entorno
con un alto riesgo de aislamiento: y adopcién de la metodologia mds idénea para
desarrollar la tarea docente en un aula hospitalaria, entre otros contenidos.

Marco tegal de las acciones dirigidas a la compensacién de
desigualdades en educacién.

Las bases juridicas del proyecto "Teleeducacion en Aulas Hospitalarias" son
bdsicamente la LOGSE y el Real Decreto 299/1996.

El Titulo V de la LOGSE. que frata de la compensacion de las desigualdades
en la educacidon, establece los principios para que la Administracién educativa
adopte las medidas de discriminacion positiva que puedan hacer efectivo el
principio de igualdad en el ejercicio del derecho ala educacion.

El Real Decreto 299/1996, de 28 de febrero, de ordenacién de las acciones
dirigidas a la compensacion de desigualdades en educacidén, manifiesta en su
predmbulo que dicho Decreto regula la compensacion en cumplimiento det Titulo V
dela Ley 1/1990.

En dicho decreto, se establece que, "La educacidn y la formacion tienen una
dimension mds completa que la que tradicionaimente se les ha otorgado y tienen
una decisiva importancia en el desarrollo de la persona en el senoc de una sociedad
tolerante y solidaria, basada en los principios de respeto de los derechos humanos y
de la igualdad de oporiunidades. En consecuencia, se exige y demanda a la
administracidén educativa que aporte los recursos necesarios para garantizar que el
derecho a la educacion no se vea obstaculizado por factores relacionados con la
desigualdad social; ... que arbitre las medidas necesarias para que las situaciones
personales transitorias de salud no generen condiciones de desigualdad en el
disfrute del derecho ala educacion”

Entre los objetivos establecidos para compensar las desigualdades, que
encontramos en el articulo 4 de las Disposiciones Generales del Capitulo 1, se
subrayan, desde el punto de vista del presente proyecto, el cuatro y el cinco:

4. Fomentar la participacién de los diferentes sectores de la comunidad
educativa y del resto de los estamentos sociales para hacer efectivo el acceso a |c
educacion y a la sociedad en igualdad de oportunidades. :

5. Impulsar la coordinacidn y la colaboracién del MEC ° con  otras
administraciones. instituciones, asociaciones y organizaciones no gubernamentales
para la convergencia y desarrollo de las acciones de compensacién social y
educativas dirigidas a los colectivos en situacion de desventagja.

Las acciones que el Programa de Nuevas Tecnologias ha disefado dentro de
este campo prevén soluciones tecnoldgicas, con una red de apoyo. a los alumnos
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e Formccaon del clumncdo a traves de los equ:pos docentes profesores en las
herrcmuentcs de intercomunicacion personcl y ccc SO c| conoc1muento, piezas
cloves para desarrolio personal. -

. Creacion de una red de cpoyo que :potencia’la Eomunicacion de los -
alumnos con su entorno habitual (compcneros de coleg profesorodo, la fcmnllo )

Reaqdlizacidon de cchv:dodes formcmvos yv |vV s uhllzondo lc red de cpoyo
Bases del proyecto

El proyecto se fundamenta en los sugulentes cspectOS'

Circunstancia especifica de la otencnon educativa compensotonc del
alumnado hospitalizado., Marco Iegcl de Ios cccnones dmgldcs a I<:| compensacnon
de desigualdades en educacion.

~La comunicacién telemdatica.

Circunstancia especifica de la atencidn educativa compensatoria del
alumnado hospitalizado.

La educacidn permanente. con su papel esencial en el desarrollo de los
individuos y de la sociedad, significa un avance en la lucha contra la discriminacion
y la desigualdad. La Ley Orgdnica 1/1990, de 3 de Octubre, de Ordenacion General
del Sistema Educativo (LOGSE), establece la educaciéon permanente como principio
bdsico de nuestro sistema educativo, proporcionando mecanismos de prevencién y
de compensacion social y educdativa. Pero el marco legal, con ser indispensable, no
es suficiente por si solo: favorecer la permanencia y promocion de los alumnos en el
sistema educativo exige actuaciones de compensacion educativa.

También es una tarea de toda la comunidad educativa que supone, por un
lado. una sensibilizacién ante la situacion de desventaja, respecto de la
permanencia en el sistema educativo, de los nifios obligados a periodos de
hospitalizacidon o convalecencia; y. por ofra, la formaciéon didactica del profesorado
que aborde la intervencidn educativa ojustada a las diferencias individuales
transitorias o permanentes.

Si estas premisas son importantes para el alumnado escolarizado en los centros
educativos, en el caso de que éste se encuentre hospitalizado. la demandac de una
respuesia educativa mas ajustada es aun mads significativa. Esta Oltima debe
centrarse también en |la organizacion del aula hospitalaria y su interaccién con el
centro de referencia, adaptando a sus caracteristicas singulares los objetivos.,
contenidos, la metodologia y los criterios de evaluacion.

En definitiva, la atencidon al alumnado hospitalario requiere por parte del
profesorado formacidén especifica para satistacer las diferentes carencias derivadas
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de las especiales situaciones aqui tratadas; conocimiento de las opciones ‘que
ofrece la tecnologia para favorecer el aprendizaje y la comunicaciéon en un entorno
con un alto riesgo de aislamiento; y adopcién de la metodologia mds idénea para
desarrollar la tarea docente en un aula hospitalaria, entre otros contenidos.

Marco legal de las acclones dirigidas a la compensacién de
desigualdades en educacién.

Las bases juridicas del proyecto 'Teleeducacion en Aulas Hospitalarias® son
bdsicamente la LOGSE y el Real Decreto 299/1996.

El Titulo V de la LOGSE, que trata de la compensacion de las desigualdades
en la educacidn, establece los principios para que la Administracion educativa
adopte las medidas de discriminacién positiva que puedan hacer efectivo el
principio de igualdad en el ejercicio del derecho ala educacion.

El Real Decreto 299/1996, de 28 de febrero. de ordenacién de las acciones
dirigidas a la compensacion de desigualdades en educaciéon, manifiesta en su
predmbulo que dicho Decreto regula la compensacién en cumplimiento del Titulo V
de la Ley 1/1990.

En dicho decreto, se establece que, “"La educacidn y la formacién tienen una
dimensién mas completa que la que tradicionalmente se les ha otorgado y tienen
una decisiva importancia en el desarrollo de la persona en el seno de una sociedad
tolerante y solidaria, basada en los principios de respeto de los derechos humanos y
de la igualdad de oportunidades. En consecuencia, se exige y demanda a la
administracidn educativa que aporte los recursos necesarios para garantizar que el
derecho a la educacion no se vea obstaculizado por factores relacionados con la
desigualdad social; ... que arbitre 1as medidas necesarias para que ias situaciones
personales transitorias de solud no generen condiciones de desigualdad en el
disfrute del derecho a la educacion”

Entre los objetivos establecidos para compensar las desigualdades, que
encontramos en el articulo 4 de las Disposiciones Generales del Capitulo 1, se
subrayan, desde el punto de vista del presente proyecto, el cuatro y el cinco:

4. Fomentar la participacidon de los diferentes sectores de la comunidad
educativa y del resto de los estamentos sociales para hacer efectivo el acceso. a la
educacién y a la sociedad en igualdad de oportunidades.

5. Impulsar la coordinacion vy la colaboraciéon del MEC con ofras]

administraciones, instituciones, asociaciones y organizaciones no gubernamentaies
para la convergencia y desarrollo de las acciones de compensccuon socialy
educativas dirigidas a los colectivos en situacion de desventaja.

Las acciones que el Programa de Nuevas Tecnologias ha disefhado déntro de
este campo prevén soluciones tecnoldgicas, con una red de apoyo, a los alumnos




hospitalizados cuya situacién puede ser 1rqnsitorio o permcmente.

La comunicacidn telemdtica

Las herramientas telematicas constituyen un recurso importanie que puede
favorecer la comunicacidon y el infercambio de informacion entre profesores y
alumnos al ofrecer acceso a bases de datos remotas u opciones de correo
electréonico para hacer llegar a otros companeros ayudas y colaboraciones, asi
como intercambiar ideas, opiniones y experiencias. Tablones y teledebates pueden
ser recursos muy estimables en la comunicacién a distancia.

Los propdsitos de la incorporacidon de la comunicacién a distancia se
concretan en la creacion de espacios virtuales de interaccidn educativa.

3. Objetivos del proyecto

Experimentar la integracion de medios telemkéﬁcos'ékinkfor‘rkndt_icos‘ enel ‘c':'r;nbito
de las "Actuaciones de compensacidn educativa”: dirgida  a . la poblacion
hospitalizada. : S .

Utilizar los medios tecnoldgicos para favorecer el desarrollo’ afectivo y social
de la personalidad e impulsar la expresidon y comunicacion tan necesaria en alumnos
hospitalizados.

Convertir la situacidn de desventaja académica (Inmovilidad y disposicion
mdaxima de tiempo) en oportunidad para desarrollar destrezas para el uso de medios
tecnoldgicos y apoyar lo mds facil recuperacidon del destase académico que se
pueda sufrir.

Motivar a los docentes en la utilizacidn de la telemdtica {mensajeria y
teledebates) como medio de autoformacion y de apoyo de su actividad docente.

Favorecer la coordinacién con el centro educativo de referencia y la
comunicacion entre el alumnado de éstos y las aulas hospitalarias.

Evaluar los resultados del proyecto pcfc la extensién a entornos semejantes.
4, Destinatarios del proyecto
Son destinatarios directos del proyecto:

Profesorado de aulas hospitalarias y en el centro de referencia. .~
Alumnado de Educacion Primaria y Secundaria de aulas hospitalarias,

Se considera importante la colaboracion de:

HO



Familiares de alumnos hospnahzcdos Yy personol cuxmcr hospnolcno que se
preste a participar en la experiencia.:’
Personal del voluntariado, tanto pcrc colcboror en
en el entorno familiar.

l.c ntr h Spnclcno,como

5. Formacién

Este proyecto pretende explorar nuevas vias’ educohvas pora:quela: lobor
docente, en el dmbito hospitalario, sea mds. exitosa. El’ duseno d ia formccuon de
profesores incluye los siguientes contenidos: :

+ El andlisis de problemas relacionados con la comunucccuén y el
aprendizaje en los alumnos hospitalizados. R

+ El estudio de recursos informdaticos y telemdaticos para subsoncr el problemc
de los limites impuestos por la situacién de hospitalizaciéon de los
nifios en edad escolar.

¢ El disefio y desarrollo de actividades con dichos medios, que den
respuesta a las necesidades individuales para el tratamiento de los
problemas analizados.

* Practica de comunicacidn en el espacio virtual creado para el proyecto.

6. Dotaciones

La experiencia se inicidé en 29 aulas de hospitalarias ubicadas el territorioc MEC,
que recibieron una dotacidn inicial de equipos informaticos, procedentes del
Programa de Nuevas Tecnologios, tanto en su instalacion como puesta a punto.

Telefénica de Espana, S.A., offecid a la red de aulas hospitalarias una
infraestructura de comunicaciones a fravés de RTC_RDSI, que facilitase la
comunicacion con el exterior -a través de Infovia- a los alumnos alli hospitalizados.

También se instalaron, en seis aulas hospitalarias y en cinco colegios
colaboradores, equipos de videoconferencia.

Posteriormente el numero de auias a las que se dotd con equipos de
videoconferencia aumentd en otras catorce.

7. Entidades participantes
Ministerio de Educacién y Cultura:

Programa de Nuevas Tecnologias de 1a Informacién y la Comunicacion
Subdireccion General de Educacidén Especial y Atencnon a la Diversidad
Direcciones Provinciales de Educacion

Centros de referencia de Educacién Primaria y Secundaria

Telefdnica de Espana

Centros Hospitalarios
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8. Actucciones
1 Curso escolar 1997-1998
l e che del proyecto

« Seleccidon de las aulas hospitalarias (29 aulas.)

- Dotacion de medios tecnoldgicos y materiales a dichas aulas.

« Dotacién con equipos de videoconferencia (6 auvlas hospitalarias y
5 colegios colaboradores en total.)

« Curso presencial de formacién de profesores.

- - Jornadas especificas en Videoconferencia.

2° Fase del proyecto

« Curso de formacion, a través de Internet, para los profesores.

« Puesta en practica de los conocimientos adquiridos.

- Planificacidn y puesta en practica de actividades de ensefanza y
aprendizaje y de uso del tiempo de ocio, destinadas at alumnado
de las aulas.

|,2. Curso escolar 1998-99

« Ampliacién del numero de aulas hospitalarias (32 aulas.)
« Dotacidén econdmica para la mejora de los medios tecnoldgicos y
materiales.

«  Ampliacién del nimero de aulas con equipos con
Videoconferencia (20 aulas hospitalarias y 5 centros
colaboradores en total.)

- Jornadas presénciales de encuentro del profesorado de las aulas
hospitalarias.
=3. Curso escolar 1999-2000

« Participacion, a través de videoconferencia. en el acto de firma

Cultura y Retevision movil.
- Curso de iniciacion en el lenguagje html, a través de lniernet

Participacidn activa del profesorado en el forc de pubhco de noncnos Aulos
hospitalarias”. . :

9. Aulas hospitalarias
= ALBACETE ~

HOSPITAL GENERAL ALBACETE
chab@olmo.pntic. mec.es

del convenio marco entre los Ministerios de Fomemo, Educccion Y

192



- ASTURIAS
HOSPITAL DE CABUERES (GIJON)
ahdijon@oimo.pntic.mec.es
ASTURIAS
HOPSITAL DE NUESTRA. SRA. DE COVADONGA
(OVIEDO) gho@olmo.pniic.mec.es
AVILA
HOSPITAL DE. NUESTRA. SRA. DE SONSOLES (AVILA)
ahav@olmo.pntic.mec.es
BADAJOZ
HOPSITAL. MATERNO-INFANTIL { BADAJOZ)
hboaQ000@enebro.pntic.mec.es
BADAJOZ
HOSPITAL INFANTA CRISTINA { BADAJOZ)
ghbga@olmo.pntic.mec.es Pagina web:
hitp://encing.pntic.mec.es/~mguc0003
BALEARES
HOSPITAL. SON DURETA (PALMA DE MALLORCA)
ahpm@olmo.pntic.mec.es
BURGOS
HOSPITAL GENERAL YAGUE ( BURGOS)
aghbu@olmo.pntic.mec.es Pagina web:
hitp://aliso.pntic.mec.es/~mgonza2é
CACERES
HOSPITAL. SAN PEDRO DE ALCANTARA { CACERES)
ahcc@wolmo.pntic.mec.es Pagina web:
hitp://aliso.pntic. mec.es/~gjserras
CANTABRIA
HOSPITAL. MARQUES DE VALDECILLA (SANTANDER)
ahc:dolmo.pntic.mec.es
CIUDAD REAL
HOSPITAL. VIRGEN DE ALARCOS { CIUDAD REAL)
ahcr@olmo.pntic.mec es rgelesti@aqliso.pntic. mec.es
GUADALAJARA
HOSPITAL GENERAL { GUADALAJARA)
aghquéolmo.pntic.mec.es ameijiaaliso.pntic.mec.es Pagina
web: hitp://aliso.ptic.mec.es/~amejia
LEON

HOSPITAL DE LEON ( LEON)
hleaQ000:d enebro.pntic. mec.es
LA RIOJA

HOSPITAL. SAN MILLAN { LOGRONO)
ahlp@olmo.pntic.mec.es
MADRID
’ HOSPITAL FUNDACION HOSPITAL DE ALCORCON
hala0000 ¢ engbro.pnlic.mec.es

HOSPITAL UNIVERSITARIO, GETAFE
ahgetatedolmo.pniic.mec.es
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HOSPITAL SEVERO OCHOA, LEGANES . -
ahlegadolmo.pntic.mec.es e
HOSPITAL SAN CARLOS ( MADRID)
ahmbdolmo.pntic.mec.es .
HOSPITAL LA PAZ { MADRID)

ahmad«iolmo.pntic.mec.es
HOSPITAL DOCE DE OCTUBRE ( MADRID)

ahml<olmo.pntic.mec.es
HOSPITAL RAMON Y CAJAL (MADRID)

ahm3©olmo.pntic.mec.es )

HOSPITAL GREGORIO MARANON { MADRID)
ahmé@olmo.pnlic. mec.es

HOSPITAL NINO JESUS { MADRID)
ahm2@olmo.pnlic.mec.es

HOSPITAL UNIVERSITARIO, MOSTOLES
ahmosto@goimo.pntic.mec.es
MURCIA

HOSPITAL SANTA MARIA DE ROSELL, CARTAGENA
ahcartag@oimo.pnlic.mec.es

HOSPITAL DE NUESTRA SRA. DE LA ARRIXACA, EL
PALMAR ahpgalmar@olmo.pntic.mec.es Pagina
web:http://olmo.pntic.mec.es/~ahpalmar/
OVIEDO

Pagina web:
htip://olmo.pnlic.mec es/~aho/index.htmi
SALAMANCA

HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO (SALAMANCA)
ahsgdolmo.pniic.mec.es
SEGOVIA

HOSPITAL GENERAL DE SEGOVIA { SEGOVIiA)
ahsg dolmo.pntic.mec.es Pagina web:
http://encina.pntic.mec.es/~cherrerq
VALLADOLID

HOSPITAL PIO DE RIO HORTEGA (VALLADOLID)
ahvaZaolmo.pntic.mec.es
VALLADOLID

HOSPITAL UNIVERSITARIO (VALLADOLID}
ahvaleolmo.pntic.mec.es
ZARAGOIZA

HOSPITAL LOZANO BLESA ( ZARAGQOZA)
ahz2-¢ olmo.pniic.mec.es
IARAGOIZA

HOSPITAL MIGUEL SERVET { ZARAGOZA)
ahzldolmo. pntic.mec.es
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