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Resumen

RESUMEN

La siguiente investigacidon es completamente documental sobre la pedagogia hospitalaria
cuando surge, donde, como se desarrolla y cuales son las funciones que el pedagogo puede
desarrollar dentro del area sanitaria, con la finalidad de que el pedagogo conozca esta
reciente rama de la pedagogia, y que éste sepa que en el area sanitaria también puede
laborar y contribuir a la investigacion e innovacion de la pedagogia hospitalaria debido que

en México existen muy pocos trabajos de esta indole.

Como se describid, en México existe poca informacion sobre el tema a tratar, es por ello que
se recaba informacion de libros procedentes de Espafia y del Primer Diplomado de
Pedagogia Hospitalaria, que es editado por la Administracion Federal de Servicios
Educativos en el Distrito Federal a través de la Direccion General de Innovacion y

Fortalecimiento Académico.

En el primer capitulo se abordan los inicios de la pedagogia, la historia de como se ha ido
desarrollando y en como se vislumbra por primera vez la posibilidad de enriquecer el
tratamiento médico con un tratamiento educativo y en el momento en el que se sientan las
bases para tener una atencion médica, psicoldgica, educativa y social a la infancia con
enfermedades cronicas. También se conoceran algunos programas de pedagogia
hospitalaria como es el de Espafa, América Latina y el Caribe y el programa de

Norteameérica.

El segundo capitulo se inicia con el concepto de salud: entendida como un estado completo
teniendo un bienestar fisico, mental y social y enfermedad es la respuesta global del
organismo ante un trastorno. Ademas en este capitulo se desarrollan las enfermedades
cronicas y cuales son consideradas como crénicas o de larga duracion, con la finalidad, que
el pedagogo conozca en qué consiste cada enfermedad y qué érganos dafa. Otro punto a
tratar dentro de este capitulo es como afecta el desarrollo cognitivo, personal y social del

alumno, y como el nifio ve la enfermedad de acuerdo con desarrollo evolutivo asi como los
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elementos a tener en cuenta cuando el nifio ha vivido o esta viviendo un proceso de

enfermedad cronica.

Por ultimo en el tercer capitulo se aborda las funciones del pedagogo dentro del area
sanitaria como la elaboracion de programas educativos de intervencion, individualizados
para que asi logre cubrir de manera global las necesidades del nifio enfermo y lograr en la
medida de lo posible normalizar la vida del mismo. Con la atencién pedagdgica se pretende
ayudar al nifo que se encuentra en una situacion negativa y logre desarrollarse en todas sus
facetas con mayor normalidad. Se revisara el programa desarrollado en Espafia para la
preparacion del regreso a la escuela, en el cual se abordan los problemas fisicos,
académicos, psicolégicos y de comportamiento, el cual permite observar que los nifios
enfermos tienen necesidades educativas muy especificas derivadas de la enfermedad. Y
ademas se estudia el programa de la Sociedad Americana contra el Cancer que es

informativo para los companeros del alumno con cancer.



Introduccién

INTRODUCCION

La educacion que se encarga de comprender los procesos y las practicas involucradas a un
grupo social es conocida como la educacion no formal, pero no certifica ciclos escolarizados,
es decir, cuenta con una intencionalidad educativa y con una planificacién del proceso

ensefanza - aprendizaje, pero ésta va a ocurrir fuera de la educacion escolarizada.

La educacién no formal, debido a su caracter flexible, puede resultar util para enfrentar las
exigencias que emanan de los cambios de pensamiento, descubrimientos cientificos, nuevas

tecnologias, ya que permite la adaptacion rapida y pertinente a las innovaciones.

En los ultimos anos los avances de la medicina han producido un cambio importante en el
diagndstico, tratamiento y prondstico de las enfermedades pediatricas. El descenso en la
incidencia de las enfermedades infecciosas se ha visto acompafado de un progresivo
aumento de las enfermedades cronicas. Enfermedades que antes eran terminales se han
convertido en cronicas con posibilidades de curacién como el cancer. Los prematuros que
antes no eran viables, hoy pueden sobrevivir. Enfermedades cronicas como; fibrosis quistica,
cardiopatias congénitas, diabetes y asma, dejaran de ser crénicas y permitiran que el nifio

enfermo tenga una mejor calidad de vida.

Algunos nifilos tendran grandes limitaciones en su actividad y funcionamiento intelectual,
otros no. Cierto tipo de discapacidades son permanentes mientras otras solo transitorias. Y
en un largo periodo la gravedad de la discapacidad puede aumentar, disminuir o permanecer

estacionaria.

Sus necesidades educativas especiales son mas impredecibles que las otras deficiencias y
son fundamentalmente de tres tipos: a) las relacionadas con el control de la enfermedad por
el nifo, la familia y el entorno escolar; y la adherencia a los tratamientos; b) las
relacionadas con los trastornos emocionales y sociales que producen en los padres y nifios

la adaptacion a la enfermedad; c) las relacionadas con la prevencion y tratamiento de las
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secuelas cognitivas, sensoriales y motrices, o el retraso escolar que producen las

enfermedades y que pueden afectar su rendimiento escolar.

Para satisfacer las necesidades sanitarias, emocionales y curriculares se necesita de la
colaboracion de equipos multidisciplinares, que cordialmente las atienda en el hospital, en el
hogar y en el centro docente, con el objetivo de conseguir la plena adaptacién del nifio y la
familia a las exigencias de la enfermedad, un desarrollo social, académico y emocional lo
mas normalizado posible y la integracion a la escuela. Por lo tanto la respuesta educativa
debe ser rapida y flexible y requiere el reconocimiento de que los nifios con problemas de

salud son responsabilidad de la escuela.



Antecedentes y Justificacion

Planteamiento del problema

¢Por qué se le debe de dar una educacion al nifio y joven hospitalizado? ;Qué es la
pedagogia hospitalaria? ¢Cual es la funcion que desarrolla el pedagogo hospitalario? ;Qué
aportes hace a la pedagogia? ¢Cual es el impacto que este tiene ante los sujetos

beneficiados y sus familias?

Como saber si la pedagogia hospitalaria cubre y toma en cuenta las necesidades del nifio y

el adolescente enfermo, y que este sea un aprendizaje de la vida y para la vida.

Es importante conocer como es el reingreso/readaptacion a la escuela de los nifios que son
dados de alta del hospital; qué tan capacitados estan los maestros de escuelas “normales”
para el ingreso de nifios con enfermedades cronicas; y cual es la reaccion de los alumnos y

padres de familia ante el enfermo.

Cual es el lugar que se le da al nifio y joven enfermo dentro de una sociedad globalizada que
excluye al enfermo, pobre y necesitado; y como aceptan a una persona con SIDA, cancer u

otras enfermedades cronicas.

Justificacion

El tema de pedagogia hospitalaria que se decidiéo estudiar es un tema innovador y es
importante que las personas con enfermedades cronicas sean incluidas dentro de la
sociedad y al mismo tiempo se les tome en cuenta para que reciban una educacion inclusiva,

integradora y para la vida.

Del mismo modo para dar a conocer esta reciente rama de la pedagogia siendo un area
desconocida, en los ultimos afios México se han desarrollado algunos trabajos de esta indole

sin embargo aun carece de investigacion.
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Por ultimo, es importante que el pedagogo aporte a la educacion pero no soélo educacion,
sino contribuir a un cambio a la sociedad que se encuentra deformada y que con el paso del

tiempo ha ido perdiendo esa sensibilidad ante situaciones delicadas.

Antecedentes

Antes de adentrarse al tema de Pedagogia Hospitalaria, se comprendera que la pedagogia
hospitalaria es una educacion no formal, se entiende educacion no formal como; “Toda
actividad organizada, sistematica, educativa, realizada fuera del marco del sistema oficial,
para facilitar determinadas clases de aprendizaje a subgrupos particulares de la poblacién,

tanto adulto como nifio”. (Coombs, 1971).

El término de educacién no formal se acufid para satisfacer la demanda que la sociedad le
hace a la educacion, para los afios sesenta un analisis educativo detectd lo que en ese
tiempo se llamo "crisis mundial de la educacion”, crisis que en forma especial se daba en los

sistemas educativos formales (escuelas).

Actualmente, y como resultado de todo esto, se encuentra que la escuela sigue ocupando un
lugar importante dentro de la sociedad, sin embargo, ya no es ninguna clase de monopolio
educativo, en primer lugar porque la escuela es solamente uno de varios medios por el cual
se da un proceso de ensefianza-aprendizaje momentaneo, y en segundo lugar porque el
marco institucional y metodoldgico de la escuela no es siempre el idoneo para atender todas
las necesidades y demandas educativas que se van presentando. Por lo anterior, surgio la
necesidad de crear nuevos medios y entornos educativos que fueran funcionalmente
complementados con la escuela, a los que se les nombroé "no formales", es entonces cuando
a finales de los anos setenta se acomoda en el lenguaje pedagodgico el término "Educacion

no formal". (Coombs, 1971)

Durante 1968, Coombs y sus colaboradores propusieron la distincion entre la educacién
formal, no formal e informal, en 1974 ya se definian estos conceptos de la siguiente manera:
la educacion formal es la institucionalizada, cronolégicamente graduada y jerarquicamente

estructurada, comprende desde los primeros afios de escuela primaria hasta los ultimos afos
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de la universidad, la educacion no formal es toda actividad educativa, organizada y
sistematica que se da fuera del marco oficial de la institucion escolar, para facilitar el
aprendizaje a nifios como a adultos, la educacion informal es un proceso que se da durante
toda la vida de una persona, en el cual se adquieren y acumulan conocimientos, habilidades
y actitudes mediante las experiencias propias de cada individuo y la relacién con el medio

ambiente.

La promocién de la educacién no formal tropieza con desafios de muy diversa indole, entre
los que figuran: la necesidad de incrementar el grado de compromiso politico con la
educaciéon no formal y dedicarle un presupuesto mas sustancial; el reforzamiento las
sinergias entre la educacién formal y la no formal a nivel nacional; y el establecimiento de
una cooperacion destinada a vincular la educacion con el desarrollo en el plano internacional.
En muchos casos, las actividades realizadas por las Organizaciones No Gubernamentales
(ONG) en los ambitos de la educacion y el desarrollo entran de lleno en el marco de la

educacion no formal.

La educacién no formal puede revestir formas muy diversas: estructuras de atencion y
educacién de la primera infancia; centros comunitarios de aprendizaje para los habitantes de
las zonas rurales y urbanas, cursos de alfabetizacién para adultos, formacion técnica vy
profesional en los lugares de trabajo, ensefianza a distancia para los habitantes de comarcas
apartadas, cursos de educacion para la salud, instruccion civica y formacion permanente

para los jovenes y adultos de los paises en desarrollo o desarrollados.

Los modos y ambitos de prestaciéon de los servicios de educacién no formal son muy
diversos, aunque tienen varios denominadores comunes —el “enfoque basado en las
necesidades”, la “pertinencia con respecto al contexto” y la “flexibilidad en materia de
contenidos, horarios y lugares de ensefanza’- que los distinguen claramente de los que

constituyen la regla en los sistemas educativos formales.

La UNESCO promueve la educacion no formal en todos los niveles y etapas. Para ello

proporciona asesoramiento sobre politicas, realiza trabajos de investigacién y estudios,
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elabora sistemas de seguimiento y evaluacion, y dirige proyectos en los que se prestan

diversos tipos de servicios de educacion formal, vinculando el aprendizaje al desarrollo.

Para Coobs, algunas de las particularidades de la educacion no formal son:

e Algunas propuestas sirven de complemento o reemplazo de la educacion formal.

Tiene diferente organizacién, patrocinadores heterogéneos y diversos métodos de

instruccion.

En general son practicas voluntarias. Estan destinados a personas de cualquier edad,

origen e intereses.

El acceso a estas actividades se da con un minimo de requisitos.

No culminan con la entrega de acreditaciones pero suele reconocerse.

Preferentemente se realizan donde el grupo de interés vive y trabaja.

Las actividades educativas integradas dentro del ambito de la educacion no formal son todas
aquellas promovidas desde la sociedad civil y fuera del sistema educativo institucional, donde

se pretende la concientizacion del individuo para el cambio de su entorno.

Los educadores no estan insertados en una estructura jerarquizada, sin embargo toda la
poblacion tiene la libertad de acceder a este tipo de educaciéon con una intervencion tanto
metodoldgica e intencional. Por lo tanto, una de las principales misiones de la educacion no
formal sera dotar a los jévenes de instrumentos que les ayuden a acceder a la vida adulta
incidiendo especialmente en la participacion activa en la sociedad, convirtiéndose de una

manera natural en los protagonistas del cambio social.

Es por eso que la educacién no formal favorezca el proceso de maduracion personal,
potenciando el autoconocimiento, las habilidades para las relaciones personales y sociales,
el disfrute del ocio y del tiempo libre y el desarrollo de aptitudes como la creatividad, la
expresion o la solidaridad.

Facilitando asi el proceso de maduracion e insercion social, educando en la participacion
social activa y en el desarrollo de los valores democraticos, fomentando actividades
educativas y una actitud critica ante los medios de comunicacion de masas, donde los

jévenes sean los protagonistas y no sélo meros espectadores.
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Areas de Accion de la Educacion No Formal

Como ya se ha planteado a través de la educacion no formal se pueden llevar a cabo
numerosos programas educativos que contribuyan al desarrollo de la sociedad ofreciendo

multiples oportunidades a las personas.

Por su parte, Trilla (1992), estructura los ambitos de la educaciéon no formal con base en sus
funciones, de esta manera distingue entre medios, instituciones o programas orientados

hacia:

e Funciones relacionadas con la educacion formal: representan las ofertas de
actividades y recursos disefiados para la escuela pero procedentes de instancias

ajenas al sistema formal, hasta programas de alfabetizacion de adultos.

e fFunciones relacionadas con el trabajo formacion ocupacional:. programas de insercion
laboral o de reconversion profesional, cursos de reciclaje y perfeccionamiento

profesional, formacion sindical, entre otros.

e fFunciones relacionadas con el ocio y la formacién cultural:. actividades de educacion
artistica, de formacion fisica o deportiva, pedagogia del ocio (ludotecas, clubs

juveniles) y la animacién sociocultural.

e Funciones relacionadas con otros aspectos de la vida cotidiana y social. serian los
programas de educacion sanitaria, formacion de padres, formacion al consumidor,

voluntariado, economia doméstica.



Objetivos

Objetivo General

Analizar en qué consiste la pedagogia hospitalaria, cual es su aporte a la educacion, asi

como conocer cuales son las funciones del pedagogo hospitalario y caracteristicas de esté.
Y ofrecer la posibilidad de ayudar a interpretar la enfermedad, sensibilizar y a llegar al fondo

del sentir de la persona enferma, para poder entender y comprender por el proceso que esta

pasando él y su familia.
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Capitulo 1

CAPITULO 1

1. INICIOS DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Para comenzar se debe de comprender el concepto de pedagogia hospitalaria, es necesario
analizar aquellos elementos que lo conforman, empezando por entender que la pedagogia es
la ciencia que se ocupa de las bases tedricas, metodologicas, didacticas y organizativas de la
educacion, mientras que la educacion se le considera como un derecho universal y el término

hospitalario nos situa en el contexto donde se llevara a cabo la accion pedagogica.

Grau, C (2001), menciona que se retoma la pedagogia terapéutica basada en el modelo
meédico de la deficiencia para evolucionar hacia una Educacion Especial la cual se centra en
las necesidades educativas especiales, y concluir en una educacion inclusiva, abierta a una

diversidad de situaciones entre las que se incluye la enfermedad.

1.1 Los origenes: Medico psicopedagogica

Fue en el siglo XIX en Francia, en el siglo de las luces cuando la educacion especial,
aparece en el horizonte la atencion de los deficientes mentales diferenciandolos de los
enfermos mentales con los que venian compartiendo una existencia de asilos, manicomios

en donde todos recibian un tratamiento médico sin posibilidad a un diagnostico diferencial.

Pinel, médico, en su obra de 1801 fue quien por primera vez se planteara, que podian
establecerse dos grupo claramente diferenciados: los dementes y los idiotas, aunque para él
ni los unos ni los otros fueran susceptibles de educacién. Sin embargo los grandes avances
que dieron lugar a la comprensién del retraso mental y la identificacion de formas clinicas
asociadas llevan al psiquiatra Esquirol a diferenciar claramente la demencia de la amnesia y

a mejorar las condiciones de los deficientes mentales (Scherenberger, 1984).

Es aqui cuando se vislumbra por primera vez la posibilidad de enriquecer el tratamiento

médico con un tratamiento educativo para los deficientes mentales. En éste momento
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aparece ltard, un joven médico del instituto educativo de Sordomudos de Paris que confia en
las posibilidades educativas del salvaje Victor del Aveyron y que escribe un diario definitivo
en 1801 sobre la observacion y el tratamiento educativo llevados a cabo. Su influencia es
decisiva en los trabajos siguiente sobre la colaboracion médicopedagogica llevados a cabo
en el siglo XIX, asi como la puesta en marcha de las escuelas de anormales en los
hospitales, el legado de ltard influyd sobre el pedagogo Seguin quién estudio medicina, llevo
a cabo la reforma de las instituciones para retrasados, estableciendo la primera consulta
psicopedagdgica con el psiquiatra Esquirol y elaboré el método fisiolégico, dando pautas

para el diagnostico y el tratamiento.

Bourneville, médico y pedagogo, que hizo de Bicentre el primer Instituto medicopedagdgico,

en el que se le daba tanta importancia a la atencion médica como a la educativa.

Grau (2001), menciona que el tratamiento medicopedagodgico, tuvo su origen en los asilos-
hospitales, es ahi cuando empezaron a surgir los asilos-escuelas por la obra de Sanctus,
donde los nifios recibian cura médica, nutriciéon, educacion fisica y todo tipo de ayuda,
pudiendo equipararse con el momento actual cuando se lleva a cabo la accidn educativa en
el hospital y la atencién medica en la escuela, en un intento de llevar a cabo un tratamiento

multiprofesional.

La situacién que atraviesa el nifio hospitalizado en edad escolar fue de alguna manera
considerada ya en el siglo XIX, cuando 1802 se crea el primer hospital infantil en Francia o

en 1876 se crea el hospital del “Nifio Jesus” en Espana.

Es en 1905, cuando se da la primera publicacion de la escala para la evaluacién de la
inteligencia en Francia, siendo este el punto de partida vital para que Binet se encargara de
elaborar un instrumento para diferenciar a los nifos que eran susceptibles de recibir
educacion y los que no. A partir de los tests de Binet Simon tuvo lugar a la revision de
Stanford y adaptaciones sucesivas, el desarrollo y la psicologia del nifio han sido estudiados
de modo objetivo y cientifico, dandoles a la psicologia y la psiquiatria un principio de medida,

donde esta la base cientifica de la pedagogia.
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El movimiento medicopedagdgico del siglo XIX obtuvo su significado y peso por su
dedicacion a la infancia anormal y por la elaboracion de teorias y metodologias dificiles de
superar. Estas comienzan con Maria Montessori, quien entra en contacto con los nifos
deficientes por medio de visitas realizadas a instituciones, asilos y manicomio donde eran
atendidos y se observa que la recuperacién no iria por la via medica sino educativa,
organizando asi la escuela ortofrénica para su curacion, segun consta su “Manual practico

del método”, aun vigente en el momento actual.

De igual manera, Ovidio Decroly entré en contacto con los deficientes mentales a través de
las practicas en el hospital y coincide que su tratamiento no se puede llevar a cabo a través
de la medicina sino por la via educativa. Decroly en 1901 en Bruselas cred una escuela
especial para retrasados y anormales, cuya metodologia extrapola después de los normales,
el estudié a los retrasados escolares y se dedic6 a crear un método de ensefanza

globalizada.

Tanto como Alicia Descoeudres y Decroly defienden la educacion como un medio natural: la
familia y comunidad. Ambos pedagogos y psicélogos basan sus principios psicopedagogicos
en la estimulacion corporal, el adiestramiento sensorial, el aprendizaje globalizado, la
individualizacion de la ensenanza, el caracter utilitario de la misma y el juego en el libre
ejercicio, lo que también esta vigente en la actualidad y puede ser extrapolado a la escuela

en el hospital.

Hay que destacar que Kanner fue quién se percata de que existia una nueva categoria de
enfermedad mental, informando en 1943 sobre el Autismo, para el que se requiere un

tratamiento integral.

1.2 La Pedagogia Terapéutica

Puede decirse que a la primera mitad del siglo XX es cuando se asientan las bases para una
atencion médica, psicoldgica, educativa y social a la infancia en situacion de riesgo. Aqui es
cuando aparece una nueva ciencia que es subsidiaria de la Medicina, la Pedagogia y las
Ciencias Sociales: la Pedagogia Terapéutica, con un matiz curativo, terapéutico, correctivo

segun analisis terminoldgico y conceptual (Ortiz, 1988).
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En éste periodo, Strauss, licenciado en medicina con ampliacion de estudios en psiquiatria,
neurologia y pedagogia, realiz6 en Alemania una importante aportacion al ambito de la
pedagogia terapéutica al proponer no sélo una metodologia sino un diagnéstico previo al
tratamiento, segun se recoge en su obra Introduccion a la Pedagogia Terapéutica publicada
en 1936, siendo asi un momento histérico para desencadenarse un amplio campo de accién

conceptual, metodoldgico y profesional en torno a los nifios con algun tipo de discapacidad.

Con la pedagogia terapéutica se quiere recuperar la vision transpersonal; es decir,
considerar no sélo el déficit de la persona sino la situacion o la enfermedad le han llevado, el
posible trastorno emocional, la incidencia en la familia y la repercusion escolar, laboral y
social. Por lo tanto la pedagogia terapéutica se propone ayudar en el desarrollo a los nifios
en situaciones excepcionales, buscando su equilibrio emocional y su adaptacion social, junto
a lo que se daran otros tipos de tratamientos y de aprendizajes académicos siendo lo que
determine el tipo de atencion que requiere ha de ser interdisciplinar y multidisciplinar. (Grau
C, 2001).

El inicio de toda intervencion parte de la entrevista con la familia y el establecimiento de una
relacion psicoterapéutica, de una relacion simpatica y de una direccién autorizada por el
paciente, a partir de esto es cuando se pueden fijar los objetivos, los contenidos, la

metodologia y la evaluacion de tal pedagogia.

Grau, C. (2001), menciona que la pedagogia terapéutica tiene como objetivo la formacién de
la personalidad junto con la integracién social, compensando el déficit o la enfermedad y
propiciando el desarrollo de las potencialidades subyacente. Y con ello tener una
intervencién para el logro de la autonomia personal, la socializacién. La comunicacion y la

ocupacion y asi favorecer el desarrollo global de toda la personalidad del enfermo.

Las técnicas especificas utilizadas tienen que ver con los modelos psicologicos de analisis
del retraso y son utiles para la intervencion global tanto en los problemas de salud como los
de discapacidad. Incluye programas de atencién temprana, educacion psicomotriz y

educacién perceptivo-motriz, técnicas de expresion y comunicacion y las terapias derivadas;
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programas de enriquecimiento instrumental y aprendizajes académicos; asi como la
adquisicidon de repertorios conductuales adaptados a sus situaciones personales y sociales.
Por lo tanto los principios didacticos giran en torno a la actividad, la globalizacién, la

individualizacion y la utilidad de los aprendizajes (Grau, 2001).

En la década de los setenta ya se puede hablar de la evolucion terminolégica de la
pedagogia terapéutica hacia la denominada educacién especial segregada, la que hace
referencia a la atencion educativa de los nifios con diagnostico como: deficientes mentales,

fisicos o0 sensoriales, segun el modelo médico contemplado.

Es en ésta etapa cuando se da la creacion y consolidacion de los centros especiales de
educacion especial, las cuales podian contar con la atenciéon de equipo multiprofesional
(médico, psicologo, pedagogo, asistente social), con los servicios especializados (logopedia,

fisioterapia, psicomotricidad) y los talleres ocupacionales.

Se parte de la base de que la intervencion no puede limitarse soélo a personas afectadas sino
debe incluir el apoyo a las familias, la formacion de los profesionales y la mentalizacién de
fuerzas sociales, lo que va encaminado a lograr el cambio de actitudes y a dar pautas de
intervencidn cooperativa, con el fin de mejorar la autonomia y en definitiva, la calidad de vida

de las personas con enfermedad o discapacidad (Verdugo, 2000).

Una vez sentadas las bases de la pedagogia terapéutica, se establece un puente entre la
colaboracion medicopedagdgica anterior y actual, lo que permite unificar el seguimiento de la

evolucion que han tenido los acontecimientos hasta la situacion actual (Oritz, 1999).

Por lo tanto, pedagogia terapéutica es referida a los trastornos asociados a la deficiencia, y la
pedagogia hospitalaria se refiere a los trastornos referidos a la enfermedad, dénde ambas
coinciden en llegar mas alla de un problema de aprendizaje o de un problema de salud,
puesto que se trata de contemplar la repercusion personal y social de largo alcance, que no
puede ser abordada solo desde la pedagogia o sélo desde la medicina, es asi como se

puede celebrar el nacimiento de una nueva pedagogia, resurgiendo de las cenizas de otra
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vieja pedagogia, teniendo ambas en comun una base educativa y curativa, a partir de ahi,

paliar, compensar y curar los efectos de la enfermedad.

Es entonces en definitiva que la pedagogia hospitalaria asume las aportaciones de la
pedagogia terapéutica de utilidad para los nifilos en una situaciéon especial como es la
enfermedad. De ésta manera simplemente dar la bienvenida a la nueva pedagogia, relativa a
la educaciéon de los nifios con necesidades educativas especiales derivadas de sus

problemas de salud.

En Espana es hacia el afio de 1912 cuando el Ministerio de Educacion reconocié por primera
vez la existencia de la escuela en el marco del hospital, siendo en el afio de 1944 mediante
El Acta de Educacion cuando se comenzo a valorar el trabajo que los maestros estaban
realizando en los hospitales (Fernandez, Leivas y Somoano, 1994). A su vez, los Hermanos
de San Juan de Dios fueron los primeros en incorporar en Espana la Pedagogia Terapéutica
para el nino con problemas de salud, creando en 1950 las primeras unidades escolares en

los hospitales en la Orden.

En la siguiente figura se muestra el inicio de un camino que va conduciendo a la meta a

través de pasos sucesivos:

PEDAGOGIA TERAPEUTICA: Educacion/Curacion.

l

EDUCACION ESPECIAL: Necesidades Educativas especiales.

Deficiencia/Enfermedad.

PEDAGOGIA HOSPITALARIA: Educacién/Curacién

Necesidades
Asistenciales Especiales.

Hacia la meta: la Pedagogia Hospitalaria. Grau C. (2001)
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1.3 Educacion especial a la Pedagogia hospitalaria.

La pedagogia hospitalaria es una ramificacion de la Educacién especial porque ésta hace
referencia a las necesidades educativas especiales y la enfermedad es de cierta manera una
situacion especial, anbmala, marginada, de esta manera es que la enfermedad requiere una
accion educativa especial, que contrarreste en lo posible, los efectos derivados de la

permanencia en un medio extrafno.

El nuevo concepto de necesidades educativas especiales hace referencia a la situacion
especial en que puede encontrarse cualquier alumno en los momentos de su vida, en la que
precise de actuaciones también especiales, ya sea de forma permanente o transitoria,
dependiendo de la especificidad y cronicidad de la circunstancias, asi como las
caracteristicas, de la personalidad del nifio y de su interaccion con el medio familiar, cultural,

social en que se desenvuelve su existencia.

Warnock especifica que la necesidad educativa especial es;

“Aquella que requiere: la dotacion de medios especiales de acceso al curriculo, mediante un
equipamiento, unas instalaciones o unos recursos especiales , la modificacion del medio
fisico o unas técnicas de ensefnanza especializadas; la dotacién del curriculo especial o

modificado; y una particular atencion a la estructura social y al clima emocional en los que

tiene lugar la educacion”.

Es un estado carencial en lo afectivo, mental social, fisico, una deficiencia, una anomalia,
promoviendo la ampliacién de actuaciones educativas especiales que logren reajustar el
equilibrio perdido, esto por la interrupcion de un factor indeseable, entre el alumno y su

derecho a ser educado eficazmente.
Por lo tanto, seria como crear un atajo para facilitar su acceso a la educacién con el

proposito de que su deficiencia no se convierta en un obstaculo infranqueable que le impida

llevar a cabo su proceso de formacion, su itinerario evolutivo como persona.
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En caso de los nifos hospitalizados, hay necesidades educativas especiales porque se

requieren actuaciones también especiales debido a estas razones:

- Lallegada a un lugar desconocido.

- La separacion de la familia.

- La ruptura con la vida cotidiana.

- La preocupacién por el ausentismo escolar.

- Laincertidumbre sobre el prondstico de la enfermedad.

- Sentirse mal.

Teniendo ésta perspectiva se considera que el nifio enfermo como un alumno con
necesidades educativas especiales, que tiene una dificultad para aprender significativamente
mayor que la mayoria de los alumnos de su edad o que tiene una limitacién que le dificulta el

uso de los recursos generales y ordinarios que dispone la escuela.

Partiendo de éste punto se debe analizar las condiciones del nifio enfermo ya sea en casa o
en el hospital, asi como las variables intervinientes en su recuperacion y normalizacién

escolar.

Por lo tanto, la pedagogia hospitalaria tiene mas que ver con la salud y con la vida que con la
instruccion y el adiestramiento, sin renunciar a los contenidos especificos de la ensefianza

escolar, va mas alla de ésta.

Siguiendo la perspectiva de Olga Lizasoain (2000), la pedagogia hospitalaria como una
pedagogia del presente, que liberada de los planes de estudio, se va a centrar unicamente
en la situacién del nifio hospitalizado. La pedagogia hospitalaria se revela cémo la mas

actual de las pedagogias.

La pedagogia hospitalaria constituye de un modo especial de entender la pedagogia
mientras que la educacion a través de la pedagogia hospitalaria se identifica como la
instruccion, entendida como la transmisién de conocimientos formalizados. Se ocupa también

de los contenidos de la educacién que todo nifio debe aprender, pero no soélo de eso, ya que
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la pedagogia hospitalaria estd orientada y configurada por el hecho incontestable de la
enfermedad y enmarcada por el ambito concreto que constituye la institucion hospitalaria

donde se lleva a cabo.

Es una pedagogia de la actualidad inmediata, de lo que importa aqui y ahora para la vida del
nino enfermo. Se ofrece como una pedagogia vitalizada, de la vida y para la vida, que
constituye una constante comunicacion experiencial entre la vida del educando y la vida del
educador, y aprovecha cualquier situacion, por dolorosa que pueda parecer, para enriquecer

a quien la padece, mudando su sufrimiento en aprendizaje.

Comprendiendo la historia de la pedagogia hospitalaria y como ha evolucionado, se explicara
como se han desarrollado los programas de Europa, Norteamérica y algunos paises de

América Latina y el Caribe.

1.4 Programa de Europa (HOPE).

Segun Lizasoain (2000), menciona que a partir del siglo XX, se iniciaron algunos proyectos
de escuelas hospitalarias y poco a poco se fueron impartiendo clases en diversos hospitales,
sin embargo fue en el aino de 1988 cuando se da el primer Congreso Europeo sobre la
Educacién y la Ensefianza de los Nifios Hospitalizados, organizado por iniciativa de un grupo
de pediatras y educadores del Centro Médico Universitario de la ciudad de Liubliana

(Eslovenia).

Dando como resultado la creacion de una asociacion europea de educadores hospitalarios;
comenzo asi una andadura centrada con el fin de defender el derecho a la educacion a los
pacientes pediatricos con la finalidad de potenciar el rol del pedagogo y dar a conocer la

importancia y alcances de sus trabajos.

En 1992 en el segundo Congreso Europeo de Pedagogia Hospitalaria se da la creacion
definitiva de la Hospital Organisation of Pedagogues in Europe (HOPE), es una asociacion
internacional, con fines cientificos y educativos, centrada en la ensefianza y la atencion

pedagdgica de los nifios y jovenes enfermos.
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Los principales objetivos de la Asociacion son:

» Defender y garantizar el derecho de los nifios hospitalizados a recibir una educacion
apropiada a sus necesidades individuales en un entorno adecuado.

» Asegurar la continuidad de ésta educacién para aquellos nifios enfermos, tras haber
sufrido un ingreso hospitalario.

» Promover la figura del pedagogo y del profesor hospitalario.

» Determinar y promover una formacion profesional especifica para los educadores que
trabajan en los hospitales.

» Actuar como agente unificador de todas las organizaciones europeas relacionadas con

la pedagogia hospitalaria.

Ya conociendo el programa Europeo y sus objetivos, se comentara brevemente otras

pedagogias hospitalarias de América Latina y el Caribe:

1.5 Chile — Cedauh.

La pedagogia hospitalaria chilena da inicio en 1998 con la Fundacion Carolina Labra
Riquelme, en conjunto con la Corporacion de Amigos del Hospital Exequiel Gonzalez Cortés
(CORPAMEG) y el Ministerio de Salud-Protocolo PINDA, presentaron ante el Ministerio de
Educacion un proyecto Educativo de Aulas Hospitalarias, en donde estas toman la propuesta
la cual posibilita que en junio de 1999 el Ministerio de Educacion reconociera la existencia de

escuelas y aulas hospitalarias.

El articulo 25 del Decreto de la Educacion dice: “Los recintos hospitalarios destinado a la
rehabilitacion y/o atencién de los alumnos que sufren enfermedades crénicas (como por
ejemplo hemodializados, ostomizados y oxigeno-dependientes), patologias agudas en curso
prolongado (tales como quemados, politraumatizados u oncolégicos) o de otras
enfermedades que requieran de una hospitalizacion de mas de tres meses, podran
implementar un recinto escolar cuyo unico propésito sera favorecer la continuidad de

estudios basicos de los respectivos procesos escolares de estos nifios y nifias”.
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En el ano 2001 se origind la Corporacion para el Desarrollo de Aulas hospitalarias (Cedauh)
con el objetivo de mejorar la atencion educativa al nifio, nifia y joven, cuya mision es
promover el derecho a la educacion de nifios y jovenes en situacién de enfermedad a través
de la difusion, reflexion, formacion continua e investigacion de esta nueva modalidad

educativa.

Debido al desarrollo de esta modalidad en Chile y su practica pedagdgica ha impulsado a la
Cedauh junto con el Departamento de Educacion Especial del Ministerio a promover la
modificacién de la legislacién relativa al asunto en julio de 2007, posibilitando que la atencion
en las escuelas hospitalarias sea reconocida por dia atendido y se amplie a toda la

educacion obligatoria en Chile, que es hasta los 18 afnos.

1.6 Argentina — Asociacion Civil Semillas del Corazén por los Derechos Educativos del
Nifio Enfermo.

En Argentina se encuentra la Asociacion Civil Semillas del Corazén por los Derechos
Educativos del Nifio Enfermo, la cual surge en el 2004, con la misién de promover y difundir
los derechos educativos de los infantes en situacion de enfermedad, a través de brindarles
atencion psicoeducativa y construir redes sociales para mejorar sus calidad de vida y la de su
familia. Ademas la asociacion busca promover el crecimiento de la pedagogia hospitalaria, la
formacién docente y la concientizacion sobre los derechos educativos de los nifos

hospitalizados.

1.7 Brasil — Instituto Escuela Hospitalaria y Atencion Domiciliaria Nifio Vivo.

El Instituto Escuela Hospitalaria y Atencién Domiciliaria Nifio Vivo, se localiza en Brasil en
este instituto la metodologia utilizada contempla el aspecto ludico, partiendo del abordaje
socio-constructivista. El curriculo escolar se adapta a la realidad de cada uno, integrando
todas las areas del conocimiento. Ademas busca que el alumno sea capaz de crear,
expresarse con autonomia y desarrollar actividades educacionales relajantes y diversificadas

fortaleciendo el vinculo entre el nifio y la escuela.
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1.8 Guatemala - Escuela Oficial de Parvulos.

La Escuela Oficial de Parvulos, surge con la necesidad de brindar la oportunidad de un
espacio educativo a los nifios, que por diferentes razones de salud permanecen por lapsos
largos de tiempo en calidad de pacientes hospitalizados. Sus objetivos busca desarrollar
habilidades y destrezas de acuerdo a la edad del nifio, preparar al niio a una mejor
adaptacion hospitalaria por medio de una terapia ocupacional que sirva para su aprendizaje,

brindandole atencion, carifio, estimulo y comprension.

1.9 Peru — Aprendo Contigo.

En Peru se desarrolld el Programa Aprendo Contigo, siendo un programa educativo-
recreativo, que va acorde a las necesidades del nifio enfermo. En éste programa no hay
metodologia unica de trabajo, este depende de las circunstancias en que se encuentran

inmerso el grupo de nifos.

1.10 Venezuela — El Aula de los Sueiios.

El aula de los Suefos, localizada en Venezuela surge a través de una investigacion, cuyo
objetivo fue el disefio de un modelo de estrategias para la formacion docentes en el area de
la pedagogia hospitalaria. Alguna de sus aulas funciona con la modalidad de la educacion
especial, mientras otras funcionan bajo el concepto de aulas no convencionales o aulas
integradas, manejadas con el enfoque psico-recreativo entendido cémo la continuidad

escolar.

1.11 Pedagogia Hospitalaria en Norteamérica — Association for the Care of Children’s
Health.

Ahora se revisara el Modelo Norteamericano, la pedagogia hospitalaria en Norteamérica,

aqui esta la Association for the Care of Children’s Health (ACCH), la cual es fundada en

1965 por expertos de EE.UU y Canada en el campo infantil.
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La ACCH, es una organizacién internacional y multidisciplinaria, que promueve el bienestar
psicologico de los nifios y de sus familias en los contextos hospitalarios, a través de la
interaccién multidisciplinar, la educacion y la investigacion. Este programa va encaminado a
la preparacion y apoyo emocional al nifio y su familia antes, durante y después del

tratamiento médico o quirurgico (Lizasoain, 1996).

La asociacion promueve la participacion de los padres en el cuidado del nifio y las visitas de
sus hermanos, para asi mantener la integridad familiar y reducir el potencial trauma de la
experiencia hospitalaria, sus programas de intervencion psicolégica buscan facilitar la

adaptacion del nifio, asi como evitar los efectos negativos de la estancia en el hospital.

Las lineas generales de actuacion en los hospitales Norteamericanos se forman de la

siguiente manera:

a) Antes de la hospitalizacion
Tiene lugar un primer contacto con la familia, invitandoles a visitar la unidad de
pediatria. Esta visita se le conoce como “Programa Limonada”, esta permite que la
familia del nifo se habitué con el entorno hospitalario. Con el fin de mejorar la imagen

que los nifios y los padres tienen de los hospitales.

b) Durante la hospitalizacion

Se le ofrece principalmente al nifio una atencion individualizada, que esta centrada en
el juego se le da también una gran importancia a la atencion individual, se ofrecen
oportunidades diarias de contacto grupal con otros nifios.

La escolaridad es otra de las partes fundamentales de la atencién educativa, se trata
de que el nifio continie en el hospital con su programa escolar, orientado por
profesores calificados y que disponga de un aula con las oportunas facilidades para el
proceso de ensefianza-aprendizaje.

Ademas este programa incluye el apoyo a los padres y hermanos del paciente, las
actividades tienen una dinamica flexible que promueve la discusion y la expresiéon de

sentimientos, temores y dudas. En ellas se les informa a los padres de las reacciones
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mas comunes que suelen presentar el paciente y sus hermanos, y se les orienta para

que sepan responder de forma adecuada a sus preguntas y cambios conductuales.

c) Después de la hospitalizacion
Aqui se incluye siempre una base post hospitalizacidn que continua después de que el
nifio abandona el hospital. A los padres se les da una serie de orientaciones generales
y se les prepara para que sepan atender al nifio en casa. Se establece y mantiene un
contacto periédico con la familia para reforzar y clarificar las orientaciones dadas en el
hospital y de supervisar el desarrollo emocional y cognitivo del nifio durante ese

periodo.

El programa esta disefiado para ofrecer una atencion especifica a los nifilos con edad
preescolar y escolar, a los adolescentes, a los pacientes de la unidad de cuidados intensivos,
a los nifos de consultas externas y del departamento de urgencias, a los pacientes

oncologicos y a los niflos que van a ser sometidos a determinar intervenciones quirurgicas.

Otras de las modalidades de atencidon pedagdgico-hospitalaria, muy extendida en
Norteamérica, es la de ofrecer educacion hospitalaria a los nifios en edad escolar a través de
vistas al hospital. Con la informacion y las explicaciones sobre el hospital se pretende reducir

el trauma que un posible ingreso puede causar al nifio.

Child Life

Child Life es un movimiento que introdujo la ACCH, tiene como principal objetivo lograr un
optimo desarrollo del paciente pediatrico y prevenir traumas psiquicos de los nifios y sus

familias, se trata de cubrir las necesidades recreativas y educativas del nifio hospitalizado.

La orientacion personal y escolar, la preparacidon para los eventos médicos, la normalizacion
del entorno, el establecimiento de relaciones personales y apoyos sociales, el juego infantil y
la informacién a los padres son aspectos fundamentales que resultan muy cuidados por los

programas de Child Life.
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El Child Life Worker o Child Life Specialist es el personal que se encarga de la administracion
de los programas educativos, son quienes se encargan de las actividades recreativas y
educativas de los nifios que interfieran con alguna tarea que se relacione con el cuidado
meédico del nifio y nuca deben de verse involucrados en la posicion de aplicar o ayudar a

aplicar un tratamiento médico que cause molestar fisico al nifo.

El Child Specialist es una fuente de apoyo e informacién también para los padres y el
personal médico, orientandoles sobre las necesidades psicosociales del nifio en funcién del

proceso de desarrollo infantil y de la enfermedad que padezca.

De la misma manera el Child Specialist se encarga de trabajar con el nifio, con la familia,
con el personal sanitario, con los voluntarios y con los estudiantes pero sin perder de vista su
objetivo principal que es el nino enfermo y hospitalizado, proporcionandoles actividades que
permitan que el nifilo enfermo aprenda todo lo que pueda acerca de su enfermedad y entorno

hospitalario.

Ya conociendo en qué consisten algunas de las pedagogias hospitalarias de Europa, Norte
America y de America Latina y el Caribe, se profundizara en el Programa Sigamos

Aprendiendo siendo este el programa de México

1.12 Pedagogia Hospitalaria en México — Sigamos Aprendiendo en el Hospital.

En México de acuerdo con la Secretaria de Educacion Publica (SEP) y la Secretaria de
Salud (SALUD), se pone en marcha el programa; Sigamos Aprendiendo en el Hospital, con el
fin de reducir el riesgo del rezago educativo de nifos y jovenes hospitalizados, asi como
adultos. ElI Programa Pedagogia Hospitalaria es una practica de innovacion y una de las
acciones de la Administracién Federal de Servicios Educativos para disminuir el rezago en
educacién basica, por enfermedad, en el Distrito Federal; a través de un modelo pedagdgico
que ubica en el centro a la escuela y fortalece las figuras escolares y de apoyo técnico que
convergen para propiciar las condiciones adecuadas de aprendizaje.
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Conjuntamente, contribuyen a elevar la calidad y favorecer la continuidad en los procesos de
aprendizaje de alumnos en condicion hospitalaria a través del disefio de estrategias de
formacion profesional con el fin de elevar los indices de eficiencia terminal y el logro de los

estandares curriculares en los niveles de preescolar, primaria y secundaria.

El programa “Sigamos Aprendiendo en el Hospital” inicia operaciones de manera oficial el 9
de marzo de 2005 en cinco hospitales del Distrito Federal en las siguientes instituciones:
Hospital Infantil de México Federico Gémez, Hospital General de México, Instituto Nacional
de Rehabilitacion, Instituto Nacional de Pediatria y Hospital General Dr. Manuel Gea
Gonzalez. En el Distrito Federal incrementa rapidamente su cobertura a otros hospitales e
institutos nacionales. Ya en el 2006 el programa operaba en 47 hospitales y tres albergues
de 23 entidades federativas mexicanas y el Distrito Federal, en los que se ha atendido nifios,

jévenes y adultos en riesgo de rezago educativo.

El programa “Sigamos Aprendiendo en el Hospital” tiene como objetivo que los nifios y
jévenes que se diagnosticaron con alguna enfermedad crénica degenerativa que requieren
de periodos prolongados de hospitalizacion, continden con su educacion basica. También se
busca promover la reintegracion de los pacientes que son dados de altas a sus escuelas
debidamente actualizado y atender adultos que no han terminado sus estudios de educacién

basica.

En su misién busca garantizar que los nifios y jévenes que se ven en la necesidad de ser
hospitalizados tengan la oportunidad de adecuar su ritmo de aprendizaje a sus condiciones

de salud; asi como reintegrarlos a sus escuelas de origen.

De acuerdo con el programa su vision, es impartir una autentica formacion humana de
calidad a los nifios y jovenes hospitalizados dandoles educacién integral en todas las

dimensiones de la personalidad.

La atencion del programa se enmarca en dos aspectos clave del desarrollo social y
humanos: la educacion y la salud, también se clasifica en dos grupos: los nifios y los jovenes

de educacion basica atendidos en el hospital y los mayores de 15 afnos de edad. Este ultimo
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grupo esta conformado por los pacientes, miembros de las familias de éstos y sus
acompanfnantes, ademas de trabajadores de los hospitales que deseen concluir la educacion

basica.

En la actualidad el Distrito Federal cuenta con una cobertura de 10 hospitales de segundo y
tercer nivel del sector publico, brindando atencion a los alumnos en aulas fijas, dentro de las
areas de especialidades y en aulas mdviles que se desplazan a la sala para la atencién
individual en cama. Asimismo, el programa atiende a la poblacién flotante de los estados
aledafnos que acuden a los hospitales de tercer nivel de esta capital para recibir tratamientos

a los que no tienen acceso en su localidad.
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CAPITULO 2

2. DESCRIPCION DE ENFERMEDADES CRONICAS Y DE LARGA DURACION

En este capitulo se introducira en el area de la medicina, es importante que el pedagogo
conozca que enfermedades se les considera como cronicas o de larga duraciéon y en que

consiste.

Se debe tener claro los conceptos de salud y de enfermedad, ambos responden a nuevas
concepciones y que los ha ido situando en posiciones interrelacionadas pero no opuestas,

considerandolos como procesos cambiantes y no como estados que permanecen.

Platon se referia a la curacion de la enfermedad en los siguientes términos:

“Asi como no debes intentar curar tus ojos sin curar la cabeza, ni la cabeza sin curar todo el
cuerpo, no debes tratar el cuerpo sin el alma...” (Fragmentos del Carmides. Didlogos de
Platon).

Tal como afirma Gil-Roales (2004), la enfermedad debe ser entendida como la respuesta
global del organismo ante un trastorno, siendo éste uno de sus posibles determinantes con

diferentes tipos de respuestas:

e Fisiologicas: signos y sintomas.
e Emocionales: ansiedad, miedo.

e Creencias sobre causas y remedios.

Es asi como el concepto de salud adquiere un cambio importante en su formulacion a partir
de la constitucién de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio de 1946,
momento en que se define como:
“Un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
enfermedad o dolencia”
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Es asi como la salud y la pérdida de esta dependen de diversos factores que han sido
analizados y descritos mediante diversos modelos a partir de los afios setenta el siglo XX
(Piedrola, 2008). Aunque el mas representativo es el de Lalonde (1974), que los agrupo en

cuatro variables:

» Biologia humana (factores genéticos, desarrollo, envejecimiento).

= Medio ambiente (fisico, quimico, bioldgico, social y cultural).

= Estilos de vida (comportamientos relacionados con la salud).

= Sistemas de asistencia sanitaria (utilizacion de los recursos, efectos derivados de la

asistencia, acceso a los recursos).

Como se muestra en la siguiente figura, Tarlov en 1999, los clasifico en cinco tipos de

variables que van del nivel micro (individual) al macro (social) (Piedrola, 2008):

Los determinantes de la salud

Genética y biologia

Caracteristicas
sociales y de la
sociedad

Comportamiendo de
salud

Cuidados médicos
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2.1 Enfermedades croénicas

Las enfermedades crénicas estan presentes durante largos periodos de tiempo y tienden a
no mejorar ni a desaparecer. Los nifios afectados no suelen hallarse confinados a la cama o
en los hospitales solamente en periodos de crisis. Los tratamientos continuos y la

enfermedad pueden afectar el rendimiento escolar y a su integracion social.

Estas son algunas de las enfermedades crénicas:

Cancer

Grau (2004), el cancer no es una enfermedad unica, bajo esta denominacién se agrupan
una multitud de procesos clinicos con un comportamiento diferente y que tiene por
caracteristicas comun el que son procesos debidos a un crecimiento incontrolado de los
tejidos y 6rganos en los que se originan. Las células cancerosas poseen la propiedad de
invadir destruir y remplazar progresivamente los érganos vy tejidos vecinos, asi como de
esparcirse al ser arrastradas por la sangre o corriente linfatica y anidar en lugares lejanos

al foco de origen. Este proceso es el que se conoce con el nombre de metastasis.

En los afos 70 al cancer se le consideraba una enfermedad terminal pero gracias a los
avances hoy en dia paso a ser cronica y potencialmente curable. En canceres pediatricos,

la supervivencia a los cinco afos del diagndstico se situa cerca del 70%.

Los tipos mas frecuentes son:

v' Leucemia. Es una enfermedad de la sangre producida por una proliferacién
incontrolada de unas células denominadas blastos (forma inmadura de las células
antes que aparezcan sus caracteristicas definitivas) concentrandose en la médula ésea
esta forma de cancer es el mas comun de los nifios; uno de cada tres nifios con cancer

tiene leucemia.
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Los excesos de blastos en la médula ésea, va desplazando a otras células que
normalmente se producen en ese lugar, como son los glébulos rojos. Al descender el

numero de plaquetas el enfermo tendra hemorragias en diversas partes del cuerpo.

Existen varios tipos de leucemia, los mas frecuentes; leucemia linfoblastica aguda (afectando
a un importante porcentaje de nifios de entre dos y ocho afios), la leucemia mieloide aguda
(usualmente aparece en las edades superiores de 25 afos, pero también se llega a
manifestar en nifos y adolescentes) y la mieloide cronica (extranas veces se presenta en

infantes).

v Linfomas. Son canceres de los ganglios linfaticos que pueden afectar a todo el sistema
linfatico del organismo: ganglios linfaticos periféricos y érganos linfoides como el bazo,
el timo y otros érganos, como lo son las amigdalas. Los linfomas se dividen en dos; en
Hodking y no Hodking, la enfermedad de Hodking afecta a los ganglios linfaticos
periféricos y consiste en el aumento del tamafio y de la consistencia del ganglio, ésta
enfermedad se presenta mas en la segunda o tercera década de la vida. Por otro lado
estan los linfomas no Hodking, ésta es la mas frecuente en los nifios siendo la causa

de tumor abdominal.

v' Tumores cerebrales. Los tumores cerebrales es el segundo tumor mas frecuente en los
nifos, se manifiesta a cualquier edad del infante y del adolescente. Los tumores se
clasificas segun su tipo de tejido en el cual se desarrolle (astrocitomas, ependinomas,

meduloblastoma, tumor neuroectodérmico primitivo, entre otros).
v" Neuroblastoma. Es el tumor sélido mas frecuente en los nifios después de los del
sistema nervioso central. Y es el cancer que se presenta mas en los nifios menores de

un ano.

v" Tumor de Wilms. Es un tipo de cancer pediatrico que se origina en los rifiones pocas

de las veces se presenta en edades superiores a los 15 afios.
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v' Rabdomiosarcoma. Es un tipo de sarcoma de partes blandas que afecta a las células
musculares. Su localizacion frecuentemente es cabeza, cuello, pelvis y extremidades y

se manifiesta entre los dos y seis afos.

v/ Sarcoma osteogénico. denominado osteosarcoma, es una forma de cancer de hueso,
los huesos mas afectados son los largos de la extremidad superior (humero) y de la

extremidad inferior (fémur y tibia). Manifestandose en las edades de los 10 y 25 afios.

v/ Sarcoma de Ewing. De igual manera que el anterior es un cancer en los huesos largos
también afecta los huesos planos. Siendo los huesos y los pulmones los lugares mas

habituales de diseminacion.

Secuelas de los tratamientos.

Como se sabe los tratamientos anticancerosos son largos, agresivos, costosos y
desfigurativos, los cuales implican de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Con la finalidad de
extirpar el tumor, impedir la expansion de células cancerigenas y por ultimo eliminar los

restos tumorales.

En algunas ocasiones la cirugia consiste en la mutilacién de algun érgano y/o miembros. Por
otro lado la radioterapia produce problemas en la piel, estomatitis, alopecia, nauseas,

vomitos, anorexia, cefalea, diarrea, somnolencia y fiebre; al igual que la quimioterapia.

Todas las secuelas que se producen por la enfermedad pueden ser de corta o larga
duracion, por lo tanto las necesidades educativas especiales derivadas de la enfermedad
llegan a ser permanentes o transitorias. Por lo tanto el objetivo de la intervencion médica

como psicoeducativa es intentar evitar, prevenir y tratar las secuelas que deja la enfermedad.

Diabetes.
La Diabetes Mellitus, de acuerdo con Grau (2001), es una enfermedad en la que se
produce una mala utilizacion de los azucares, como consecuencia de una falta de insulina,

esta es la hormona que se encarga de la normalizacién de la glucosa.
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Las razones por las cuales se adquiere la diabetes son las siguiente: factores de caracter
genéticos (herencia), ambientales (infecciones viricas que lesionan el pancreas),
autoinmune (agresividad del propio organismo que lesiona al pancreas) vy la principal hoy
en dia la obesidad. Es por eso que para tener un control de la diabetes requiere de un

equilibrio entre la alimentacion, la actividad fisica y las dosis de insulina.

Existen algunas complicaciones agudas de la diabetes:

v Cetosis: se da cuando la dosis de la insulina es insuficiente, la glucemia sube es decir,
el cuerpo no puede obtener la suficiente energia de los hidratos de carbono y por
consecuencia quema las grasas. Cuando las grasas se van utilizando aparecen los
cuerpos cetonicos, uno de los cuales es la acetona, que se acumula en la sangre para

después ser eliminadas por la orina, si progresa aparecera la cetosis.

v" Hipoglucemia: se da el descenso de la glucosa va por debajo de los 50 mg. /dl.
Apareciendo cuando la dosis de la insulina es alta, cuando la alimentacion es
deficiente, o cuando se ha hecho mas ejercicio del previsto. Sin azucar el cerebro no
funciona correctamente, por lo tanto el cuerpo utiliza mecanismo de defesas y
produciendo asi la liberacion de hormonas (glucagén, adrenalina, hormona del

crecimiento...) provocando con ello un coma hipoglucémico.

Fibrosis quistica.

Es una enfermedad hereditaria la cual afecta a 1 de cada 2.500 nifios vivos de raza
blanca, se caracteriza por un desequilibrio en el transporte de cloro en las membranas
celulares, provocando asi una viscosidad anormal de las segregaciones de las glandulas
endocrindlogas, llegando a bloquear los pulmones y determinadas partes del sistema

digestivo.
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Hemofilia.
Enfermedad hereditaria, ésta viene ligada el cromosoma X (en donde las mujeres lo
transmiten y los hombres lo padecen), en ésta enfermedad la sangre no se coagula con la

rapidez necesaria.

Tipos de Hemofilia

e Hemofilia A: se da por el déficit del factor VIII

e Hemofilia B: iniciada por el déficit del factor IX

e Hemofilia Von Willebrand: disminucion del factor Von Willebrand. EXPLICAR ESTOS
TIPOS

Las consecuencias mas graves de la hemofilia son las hemorragias internas y no las
externas. Las hemorragias internas causan inflamaciones, dolores y dafios permanentes

en las articulaciones, en los tejidos y los 6rganos internos.

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA).

Enfermedad provocada por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), la cual se
caracteriza en que las personas afectadas no pueden resistir ni combatir las infecciones
a causa de la destruccion de su sistema inmunolégico. El SIDA se contrae cuando el
portador transmite el virus a otra persona a través del contacto sexual o por la sangre.

El VIH se puede transmitir a un feto.

Asma

El asma es una enfermedad crénica de los pulmones caracterizada por brotes episodicos
de respiracion silbante, dificultosa y tos. Los ataques de asma se producen por alérgenos
como es el polen, algunos alimentos y animales domésticos pero también son provocados
por sustancias irritantes como: el humo del tabaco y contaminacion ambiental asi como el

ejercicio fisico y tension nerviosa.
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La causa de esta enfermedad no se conoce pero la gravedad es variable se puede tener

una tos muy suave hasta una extrema dificultad para respirar (Grau, C. 2004),

Grau (2004) el asma es uno de los principales motivos de ausentismo escolar, lo que

plantea una asistencia educativa domiciliaria.

Epilepsia

Es una afeccion crénica, se caracteriza por crisis recurrentes que producen una
perturbacién de los movimientos, sensaciones, conductas y conciencia, ocasionados por
una actividad eléctrica del cerebro. Las causas de la epilepsia aun no se conocen con
precision sin embargo pueden ser: congénitas, degenerativas, vasculares, traumaticas,

tumorales, entre otras.

Existen varios tipos de ataques epilépticos:

v' El ataque ténico-clénico generalizado (gran mal): se caracteriza por una fase ténica
muy breve, en donde los musculos se ponen rigidos, se pierde la conciencia y se cae
al suelo, seguida por una fase clénica, que consiste en convulsiones que duran treinta
segundos, la boca expulsa saliva, los brazos y piernas se sacuden y se produce un
vaciamiento de la vejiga e intestino; por ultimo una fase post-icta consta de una
recuperacion lenta de la conciencia. Este tipo de ataque es mas frecuente por el dia

que por la noche.

v' El ataque de ausencia (pequeio mal): es un trastorno de la conciencia que dura de 5 a
15 segundos. Los nifios se quedan con la mirada en blanco, pestafiean o agitan los
parpados, palidecen y dejan caer lo que traen en la mano, pareciera que estan

distraidos.
v' El ataque complejo parcial (ataque psicomotor): trastorno de la conciencia mas

compleja y prolongada, en este tipo de ataque los nifios hacen actividades

inadecuadas o absurdas, como moverse por el aula sin propdsito o gritan.
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Momentos antes de que se produzca un ataque epiléptico, muchos de los nifios tienen una

sensacion premonitoria llamada aura, la cual adopta diferentes formas en cada una de las

personas (sentimientos, visiones, sonidos, sensaciones gustativas y olores).

De ésta manera, el aura puede ser una alerta para el nifio para asi darle tiempo de

abandonar el aula o el grupo antes de la convulsion.

Trastornos alimenticios

Estos trastornos alimenticios son mejor conocidos como: anorexia y bulimia, teniendo en

comun el que el paciente quiere adelgazar. Para lograr esto desarrollan una serie de

comportamientos dirigidos a conseguir lo que el sujeto se ha propuesto. Estas

enfermedades aparecen cada vez mas en edades tempranas (12 y 13 anos).

Las caracteristicas de estas enfermedades son:

Anorexia nerviosa

Rechazo a mantener el peso corporal por encima del valor minimo normal segun edad
y talla.
Miedo intenso a ganar peso o a convertirse en obeso. Incluso estando por debajo del
peso.
Alteraciones en la percepcién del peso, talla, o silueta, exageraciéon de la importancia

del peso y negacion del peligro que comporta el bajo peso corporal.

Bulimia nerviosa

Episodios recurrentes de la ingesta voraz.

Conductas compensatorias inapropiadas y repetitivas para evitar el aumento de peso
(vomito, uso excesivo de laxantes, diuréticos, ayuno y ejercicio excesivo). Los
atracones y las conductas compensatorias se presentan al menos dos veces a la
semana durante un periodo de tres meses.

Importancia excesiva del peso y silueta corporal.
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Insuficiencia renal cronica

Se caracteriza por una disminucion progresiva, generalmente irreversible del filtrado
glomerular y clinicamente se manifiesta en un conjunto de sintomas que constituyen la
uremia. Esto se debe a glomerulonefritis, enfermedades tubolointersticiales, nefropatias

vasculares, diabetes y poliquistosis renal.

Cuando la deficiencia renal es cronica se precisa de la didlisis o trasplante de rifidn. La
didlisis consiste en la eliminacion de toxinas directamente de la sangre (hemodialisis) o de
forma indirecta a través del liquido peritoneal (dialisis peritoneal) mediante difusion a

través de una membrana semipermeable o ultra filtrante.

Cardiopatias congénitas

Es la anormalidad en la estructura y funcionamiento del corazén en el recién nacido, la
cual se produce durante la gestacién. Generalmente corresponde a malformaciones del
corazon resultantes de un desarrollo embrionario alterado. Cerca de la mitad de los nifios
con cardiopatias congénitas van a ser sintomaticos durante el primer afio de vida y van a

requerir un procedimiento quirurgico corrector o paliativo.

Espina bifida

Es una malformacion congénita de las vértebras que tiene la médula espinal, se manifiesta
en una falta de cierre o fusién de uno o varios arcos vertebrales posteriores, con o sin
protrusion meningea medular. Produciendo un desarrollo anormal de una porcion de la
médula y de los miembros que controlan los musculos y de las sensaciones de la parte

inferior del cuerpo.

Osteogénesis imperfecta

Es una enfermedad hereditaria en la que el sistema éseo no se desarrolla normalmente y

que afecta a los huesos produciendo fragilidad y roturas. Para desplazarse estos nifios lo
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hacen usualmente en sillas de ruedas aunque pueden andar trechos cortos con ayuda de

andaderas, muletas y andadores.

2.2 Areas de intervencion asociadas a una enfermedad crénica

Con la diversidad de enfermedades cronicas hace que las necesidades educativas sean
heterogéneas, diversas, inestables, cambiantes y menos predecibles que las que presentan

otros ninos.

Para que se tenga una atencion de calidad se necesitan trabajar tres ambitos diferentes:
1. La educacion sanitaria.
2. El apoyo psicolégico.

3. Adaptaciones curriculares.

De acuerdo con Grau y Ortiz (2001), para lograr que las necesidades educativas sean

cubiertas es importante desarrollar las siguientes lineas de accion:

a) Programas para conseguir el control de la enfermedad por el nifio, familia y entorno
escolar.

b) Apoyo psicoldgico al nifio y a la familia para superar el impacto emocional provocado
por la enfermedad.

c) Planes de actuacion para atender a las necesidades educativas especiales y para
favorecer un adecuado desarrollo cognitivo, motor, afectivo y social del nifo: unidades
escolares de apoyo en instituciones hospitalarias, atencidn educativa domiciliaria y

centro escolar de referencia.

El proceso de la enfermedad

Antes (diagnostico).
v' Centro de atencién primaria / ambulatorio.
v' Personal implicado.
v Atencion, informativa y preparatoria.
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Durante (estancia hospitalaria).
v Centro hospitalario.
v' Personal implicado.
v
v CiberCaixa hospitalaria, salas de juegos, pasillos.
v Atencién educativa domiciliaria.

Después (alta hospitalaria).

Capitulo 2

Atencion educativa y ludica (aulas hospitalarias, hospital de dia, salas).

v" Centro hospitalario / centro de atencion primaria / ambulatorio.

v Personal implicado.

v' Atencién educativa (atencién domiciliaria y dentro de referencia).

2.3 FASES DEL PROCESO DE ENFERMAR

DETECCION TRATAMIENTO

P

N i
Y
HOSPITALIZACION
I\ Y, N Y,
Y Y
Centro de referencia/ Aula/escuela hospitalaria+
Escuela base Centro de referencia/escuela

Base + Atencion domiciliaria
Escolarizacion
Familia

Procesos institucionalizadores

DIAGNOSTICO —» CONVALECENCIA —— RETORNO (O NO)

COTIDIANEIDA

H_J

Centro de referencia/
Escuela base

Violant V, (2011).
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Violant Veronica (2011), menciona que estos momentos no se deben contemplarse de
forma lineal sino que en la realidad se dan muchas situaciones de intermitencias entre los

diferentes contextos que implican tanto la accion educativa como sanitaria.

2.4 Como los ninos ven la enfermedad

Para comprender la forma general en que produce la situacibn de enfermedad y
hospitalizacion, asi como sus necesidades educativas y biopsicosociales que se derivan se
necesita conocer las creencias acerca de la enfermedad en los sujetos para poder interpretar
e intervenir en las reacciones emocionales de los mismos, pero en la actualidad son
componentes cognitivos (percepcion, representacion y comprension) asi como componentes

socio afectivos.

La percepcion asi como la representacion de la situacion de enfermedad y de hospitalizacidon
y sus consecuentes significados y al mismo tiempo la comprension por parte del nifio y/o
adolescente enfermo, va a diferir segun las etapas evolutivas, siguiendo el modelo
piagetiano, se revisara los elementos que se deben tener en cuenta cuando un nifio y el

adolescente han vivido o estan viviendo un proceso de enfermedad.

A continuacion Rodriguez y Violant (2006), muestra dos cuadros relacionados que forman el
cuerpo tedrico de las principales caracteristicas del desarrollo evolutivo en las diferentes
edades, asi como los elementos a tener en cuenta cuando el nifio ha vivido o esta viviendo

un proceso de enfermedad aguda o crénica.
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2.5 EVOLUCION DEL NINO O NINA SEGUN PIAGET

PERIODOS PERIODOS AVANZADOS,
PREOPERATORIOS, PENSAMIENTO LOGICO
PENSAMIENTO PRELOGICO (7 — 15 ANOS)
(0 —7 ANOS)

N, — N\

ETAPA ETAPA ETAPA DE LAS ETAPA DE LAS
SENSORIOMOTOR | PREOPERATORIO OPERACIONES OPERACIONES
CONCRETAS FORMALES
Sensaciones y | Esquemas de accién | Acciones mentales | Acciones mentales o
movimientos ( 0 — 2 | internos y simbdlicos | representaciones con | representaciones
anos) mediante simbolos, | objetos concretos y | posibles, hipotéticas
signos, imagenes... ( | reales (6/7 - 11/12 | (11/12 — 14/15 afios).
2/3 — 6/7 afios) anos)
JUEGOS JUEGOS JUEGOS REGLADOS | JUEGOS INVENTADOS
SENSORIOMOTORES SIMBOLICOS
e Lla e lac< e Pensamiento e Pensamiento
<<inteligencia> inteligencia> se I6gico. abstracto.
> que se va basa en e Operaciones e Operacion
construyendo, esquemas cognitivas cognitivas
esta basada en internos de concretas: formales:
las accion y - Operaciones - Admitiry
sensaciones y simbdlicos y por l6gico — discutir
el movimiento tanto también matematicas. suposiciones.
del nifio. en - Operaciones - Verificar
e Conducta representacione infraldgicas. hipétesis.
intencional. S. e Capacidad de - Encontrar
e Concepto de e Mediante operar: relacién propiedades

- Objetivo procesos con objetos comunes.
permanente internos: concretos y - Poseerla
primeras - Signos reales. concepcion de
representaci - Simbolos e Estructura infinito e
ones - Imagenes. organizativa. imposible.
(esquemas - Conceptos. - Composicion. - Reflexionar
representati e Dos - Reversibilidad. sobre el propio
vos, pautas subperiodos: - Asociatividad. pensamiento.
de - Pensamient - ldentidad. - Tratar con
comportami o simbdlico y - Tautologia e relaciones
ento que se preconceptu interaccion. complejas.
pueden al(2-4 e Evaluacion del e Pensamiento
repetir, anos). pensamiento hipotético —
generalizar - Pensamient causal. deductivo:

y o intuitivo (4- ° Conducta y - Eliminacioén de
perfeccionar 7 afos). socializacion. hipétesis
)- - Simbodlico: e EIOBJETO es admitidas.

- Accesoala capacidad captado a través - Construcciones
funcion de evocar dela de nuevas
simbolica. objetos o representacion hipotesis.

e EIOBJETOes situaciones conceptual y de - Verificacion de
captado utilizando imagenes. nuevas
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directamente
por la
percepcion.
e Eltipode
ACCION es
imitativa.

simbolos.
El OBJETIVO
es captado a
través de la
imagen, imagen
simbolo
El tipo de
ACCION es
imitativa
diferida e
interiorizada.

El tipo de
ACCION es desde
las operaciones
reversibles.

hipétesis.
Capacidad de
operar sobre
aquello que es
posible.
Nuevas
capacidades:
abstraccion;
reflexion; logica;
deduccion.

Cuadro. Desarrollo evolutivo en las diferentes etapas del desarrollo. (Rodriguez y Violant

2006).
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ELEMENTOS A TENER EN CUENTA DESDE LAS ETAPAS EVOLUTIVAS EN
LA INFANCIAY LA ADOLESCENCIA CON ENFERMEDAD PARA SU

COMPRENSION

Edad

Asimilacion, acomodacion

y afrontamiento.

Acciones para fortalecer
el proceso de desarrollo

evolutivo.

Primera infancia (0 — 3
anos)

La experiencia de
separacion puede ser
muy negativa.

Ninguna concepcion de
lo que es la enfermedad.
Dificultad en la expresion
de sintomas.

La hospitalizaciéon puede
provocar experiencias de
falta de estimulacion (se
pueden producir
privaciones sensoriales).
Regresion a  etapas

anteriores  (chupar el
dedo, enuresis...).
Alteraciones de la

alimentacion, del aparato
digestivo y del suefo.
Disminucion de
vocalizaciones.

Signos de ansiedad ante
la separacion
(sentimiento,
inseguridad, abandono y
desproteccion, conductas
de rechazo, no mirar a la
cara de la madre...).

Terrores nocturnos
después de
intervenciones, que

pueden alargarse hasta
un afio después.

Permanencia de los
padres el maximo tiempo
posible junto al nifo.
Establecer contactos vy
expresiones de afecto de
las personas que lo
atienden.

Facilitar objetos
transicionales (su juguete
favorito...).

Proporcionar
oportunidades para
poner a prueba las
habilidades que va
adquiriendo.

Mantener al maximo las
rutinas y adquisiciones
(asearse, comer,
vestirse...), evitando la
sobreproteccion.
Promover el desarrollo
perceptivo y motor
(proporcionar
estimulacién sensorial y
actividades adecuadas
que favorecen su
desarrollo psicomotor).

(3 — 6 anos)

Comienza a tomar
iniciativas y  planificar
actividades para
adaptarse a su entorno.
Concepciéon simplista de
la enfermedad. Sintoma
= enfermedad. Se
establece relacion entre
la enfermedad vy el
funcionamiento  interior
del organismo.

Cualquier intrusion en el
interior le produce miedo.
Preocupacién por la
integridad corporal.

La enfermedad puede
hacer que se vuelva a

Favorecer las elecciones
y la toma de decisiones.
En caso de operacion
clarificar la naturaleza de
la misma (afectacién de
un solo 6rgano de su
cuerpo...).
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etapas mas infantiles, se
sientan indefensos frente
a las diferentes pruebas
y tratamientos médicos.
A esta edad el nifio
comienza dominar le
lenguaje por lo que le
resulta mucho mas facil
poder comunicarse.

Puede interpretar la

enfermedad como
castigo o rechazo de los
padres.

Puede haber reacciones
de negativismo, rabietas,
conductas agresivas o
destructivas, con el
objetivo de llamar Ia
atencion y  sentirse
protegidos.

Segunda Infancia
(6 a 12 ainos)

Logro y desarrollo de
habilidades sociales vy
trabajo (escolar) que
aumenten su seguridad.
Tienen capacidad para
una comprension causal
de la enfermedad. Su
curiosidad por conocer y

razonar, su mayor
conocimiento del cuerpo,
aumentan su

comprensién de la
enfermedad.

Va adquiriendo
conciencia de  estar
enfermo y participa mas
en su relacién con el
médico facilitando la
comunicacion, solicita
ayuda cuando se
encuentra mal. Empieza
a valorar la salud frente a
la enfermedad.

Lo que no entienden es
que los tratamientos
tengan que ser
dolorosos.

El desarrollo del lenguaje
le permite al nifio hacer
preguntas directas en
relaciéon con lo que esta
pasando y también
puede expresar sus
miedos y fantasias, asi
como sus sentimientos.

Procura mantener la
relacion con sus iguales,
en el hospital y fuera.
Prepararlo para
mantener su desarrollo
académico adecuado
(ACI).

Ocupacion del tiempo
libre.

Favorecer la autonomia,
que se sienta activo e
independiente.

Respetar el pudor y la
intimidad.
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Adolescencia

La expresion de todo
esto lo hace, mediante el
lenguaje y también a
través de distintas
actividades como
pudieran ser el juego, los
cuentos, los dibujos, los
suefios.

La enfermedad supone
importantes limitaciones
sobre sus actividades y
pueden comportar logros

académicos pobres,
dificultad en las
relaciones con los

iguales, cambios en el
aspecto fisico, pudiendo
darse el rechazo de sus
companeros.

Busqueda de identidad.
Desarrollo sexual.
Desarrollo de un
proyecto de vida.
Preocupacion por la
imagen corporal.
Concepto de enfermedad
mas elaborado. Entiende
la enfermedad como un

proceso.
Necesidad de estar
informado. Mayor

capacidad de asimilar las
molestias. Es consciente
del impacto social vy
emocional.

Teme las consecuencias:
secuelas fisicas,
discriminacion, soledad,
etc.

Teme la muerte.

La enfermedad
representa una amenaza
para su autonomia e
independencia y para su
imagen.

Existen una serie de
caracteristicas que se
ponen de manifiesto en
esta época. En el
adolescente hay una
basqueda de si mismo,
una tendencia a la
relacion con grupos de
amigos y una necesidad
de intelectualizar y
fantasear. También se da
en ciertos momentos un

Mantener la relacion con
iguales.

los

e Respetar la intimidad y

necesidad de soledad.

e Informar
adecuadamente.

e Participacion
actividades

autocuidado personal.

en
de
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no saber si se es nifio o
adulto, aunque también
pueden mostrar una
actitud social
reivindicativa.

o El desarrollo psicosexual
esta en continua
evolucion. Se observan
contradicciones en todas
las manifestaciones de la
conducta, hay constantes
fluctuaciones del humor y
del estado de animo, y
se va dando una
separacion progresiva de
los padres que le llevara

a lograr la
individualizaciéon y la
autonomia.

e Cuando el adolescente
se ve implicado con la
enfermedad se pone en
juego toda su persona.
Puede darse una
situacion de colocarse en
etapas anteriores del
desarrollo volviendo a un
estado de dependencia
de los padres y a perder
de cierta forma |Ia
autonomia lograda.

e Puede expresar rabia,
irritacion 'y la  no-
aceptacion de las
normas o de |las
indicaciones del equipo
cuidador  manifestando
un rechazo directo, o por
lo contrario puede llegar
a colocarse en una
situacion pasiva,
manifestando  actitudes
de sometimiento y
expresando sentimientos
depresivos.

Cuadro. Elementos a tener en cuenta desde las etapas evolutivas en la infancia y la
adolescencia con enfermedad para su comprension. Extraido de, Del barrio, 1990; Palomo,
1995; Ortigosa y Méndez, 2000; Ochoa y Lizasoain, 2003; Rodriguez y Violant, 2006.
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Necesidades psicoeducativas

La situacién de enfermedad y hospitalizacion comporta unas necesidades de atencion
médica, psicosocial y educativa especificas derivadas de la enfermedad. La hospitalizacién,
por ejemplo, representa la separacion de la familia, estar en un entorno extrafo, dolor,
malestar, miedo a la muerte, cambios en las relaciones con la familia que contribuyen a

producir estrés en el nifio enfermo (Palomo, 1995).

Los efectos de hospitalizacion llegan a perdurar cuando el nifo vuelve a casa,
manifestandose mediante ciertas conductas, como no separarse de la madre, estar

inquietos.

Dichas necesidades se caracterizan por ser cambiantes, diversas e imprevisibles, y pueden

estar relacionadas con:

e La enfermedad, asistencia sanitaria, cuidados necesarios, informacion.

v" Necesidades derivadas de la enfermedad (minimizar el impacto)

e La adaptacién emocional y social del nifo y la familia a la enfermedad vy
hospitalizacion.

v" Necesidades psicoldgicas: cognitivas — comprender, transformar los pensamientos
negativos en positivos y emocionales — sentirse acompafado en situaciones de
aislamiento.

v" Necesidades sociales: padre y madre, hermanas, hermanos, amigos.

e La escolarizacion: adaptacién curricular.

v" Necesidades educativas: seguir aprendiendo desde lo curricular a lo ludico, y la

promocién de la salud y la prevencion.
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Siguiendo a Violant Veronica (2011) el siguiente cuadro muestra las necesidades en la

infancia, adolescencia y en la familia.

NECESIDADES EN LA INFANCIA, EN LA ADOLESCENCIAY EN LA FAMILIA.

Imprevisibles
La gravedad de la enfermedad que pueden aumentar, disminuir o permanecer

estacionaria.

N

NECESIDADES

Cambiantes | Derivadas de la propia Diversas
enfermedad: minimizar el
Evolucidon de la impacto. Tipologia de
enfermedad. enfermedades.
Cognitivas: comprender,
Las propias transformar los pensamientos Tratamiento.
potencialidades o negativos en positivos.
imitaciones. Efectos
Emocionales: sentirse secundarios.
La sociedad acompanado en situaciones
cambia. de aislamiento.
Sociales: familiares y
entorno.
Educativas: Seguir
aprendiendo desde lo
circular, lo lddico, la

promocién de la salud y la
prevencion.

Cuadro: Necesidades en la infancia, en la adolescencia y en la familia. Violant Veronica
(2011).
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Al conocer el desarrollo evolutivo se facilita comprender de forma global el impacto que
produce la situacion de enfermedad y la hospitalizacion, asi como sus necesidades

biopsicosociales y educativas.

La investigacion sobre la enfermedad en los anos setenta desde la psicologia clinica, asi
énfasis en la necesidad de conocer las creencias acerca de la enfermedad en los sujetos
para poder interpretar e intervenir en las reacciones emocionales de los mismos, en la
actualidad, son los componentes cognitivos (percepcion, representaciéon y comprension)

asi como los componentes socioafectivos.

Varios autores han investigado sobre esta tematica, aportando valiosa documentacion
relacionada con los elementos a tener en cuenta cuando el nifio y el adolescente han
vivido o estan viviendo un proceso de enfermedad teniendo en cuenta su desarrollo
evolutivo (Del Barrrio, 1990; Palomo, 1995; Ortigosa y Méndez, 2000; Ochoa y Lizasoain,
2003).

Conociendo las necesidades que los nifos y los adolescentes tienen es de gran
importancia dar respuesta al desarrollo del bienestar y la calidad de vida del nifio y el
adolescente en situacion de enfermedad a través de los aspectos ludicos y educativos
(jugar, divertirse), y los aspectos psicologicos y sociales (expresion de sentimientos y

relacionarse) (Violant, Veronica, 2011).
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POTENCIALIDADES A DESARROLLAR PARA EL BIENESTAR Y LA CALIDAD DE VIDAEN LA
INFANCIA Y ADOLESCENCIA EN SITUACION DE ENFERMEDAD

Aspectos ludicos y Atencidn psicosocial Aspectos psicoldgicos y
educativos Atencion educativa sociales

Atencion medica

e Jugar. e Expresion de
e Divertirse. sentimientos.

e Distraerse. e Afrontamiento de Ia

e Seguir aprendiendo. enfermedad.

e Beneficiarse de recursos e Sentirse relajado.
pedagogicos y e Recibir y dar afecto.
tecnologicos. ¢ Relacionarse.

e Disponer de material e Sentirse acompafado.
didactico. e Comunicarse a través

e Adquirir habitos y de las TIC's.
valores.

Cuadro. Potencialidades a desarrollar para el bienestar y la calidad de vida en la infancia y

adolescencia en situacion de enfermedad.

Es de mayor relevancia, dar respuestas al conjunto de necesidades teniendo como fin
préximo el desarrollo del bienestar y la calidad de vida el nifio y el adolescente en situacion
de enfermedad a través de los aspectos ludicos y educativos como: jugar y divertirse, en los
aspectos psicoldgicos y sociales se encuentra la expresion de sentimientos y relacionarse

con otros.
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CAPITULO 3

3. FUNCIONES DEL PEDAGOGO HOSPITALARIO

Como se ha revisado son pocas las publicaciones cientificas sobre intervenciones

pedagogicas en el campo de la enfermedad y la hospitalizacidén infantil. Pareciera que la

intervencidon pedagogica apenas ha iniciado sin embargo esto no es cierto.

El pedagogo sera la persona responsable de aunar la labor de los distintos profesionales que

estan en contacto con los nifios enfermos, elaborando programas de intervencion y actuacion

pedagogica, con el fin de lograr el ajuste psicoldgico, social y educativo del nifo.

Roles del Pedagogo

v

Mantener contacto con los profesionales de la salud para adquirir un mayor
conocimiento sobre las implicaciones de la enfermedad y sobre la condicion médica del
paciente pediatrico. Dentro de la linea de colaboracion interprofesional, también debera
informar oportunamente al personal médico acerca del proceso de desarrollo infantil,

de las caracteristicas propias del nifio y de la dinamica familiar.

Realizar una evaluacion psicosocial de la situacion personal y familiar del nifio

enfermo.

Canalizar toda la informacién recibida para elaborar y aplicar estrategias apropiadas de
intervencién educativa, que permitan al nifio y a la familia confrontar de manera

positiva con los factores derivados de la enfermedad y de la hospitalizacion.

Llevar a cabo un seguimiento escolar del paciente pediatrico, colaborando tanto con los

profesores hospitalarios como con los profesores del colegio.

Conducir investigaciones en este campo.
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v Tutor del alumno hospitalizado para apoyar su proceso se ensefanza/aprendizaje sin

perder el contacto con el centro ordinario.

v Posibilitar los procesos de relacion y socializaciéon del nifio hospitalizado con otros

companeros que estén en la misma situacion que él.

v' Formacién de la personalidad y el equilibrio emocional.

v" Practica en las artes creativas.

Abordando de manera general los roles del pedagogo, se revisara algunos programas que el

pedagogo puede llevar acabo:

Evaluacion Psicosocial del nifio y su familia. Para llevar a cabo una evaluacion psicosocial

de las influencias que una enfermedad cronica representa, tanto para el propio nifio como

para la familia, se deberan tener en cuenta los siguientes aspectos:

v' El alcance de la enfermedad, sus complicaciones y el modo en que ésta afecte a las
actividades del nifo.

v' La adaptacion del nifio a la enfermedad.

<\

El impacto que ésta tenga con la familia.

v' La dinamica familiar y las relaciones entre sus miembros.

Por un lado, se tendra que recoger informacion para elaborar el perfil del nifio y por otro la

elaboracién del perfil familiar.

Los datos que se requieren para elaborar el perfil del nifio estan relacionados con su
desarrollo y crecimiento como; con las interacciones hacia los demas miembros de la familia,
los datos sobre la actividad escolar e interacciones sociales entre iguales y con las

respuestas que el nifio ofrece.
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Para la recoleccion de datos para la elaboracién del perfil del nifio enfermo y su familia se
conforma por cuatro bloques que a continuacién se desarrollaran:

a) Desarrollo y crecimiento.

En éste primer bloque se incluye informacion pertinente a:

v El desarrollo intelectual y cognitivo.

v La adquisicion del lenguaje.

v El rendimiento escolar.

v El desarrollo motor: Investigar, no sélo lo que el nifio puede hacer, sino la calidad de
sus actividades dentro del proceso normal de desarrollo infantil.

v Informacion sobre la hiperactividad o la hipoactividad.

v El desarrollo emocional y los afectivos

b) Interacciones con los demas miembros de la familia.

Se estudian las relaciones con los padres y hermanos.

v' Con los padres. Es importante investigar las ideas del nifio sobre las actitudes que los
padres adoptan para con él y los sentimientos de rechazo o aceptacion.

v' Con los hermanos. Como se sabe es con frecuencia que los hermanos sienten celos
del nifo enfermo debido a las atenciones especiales que éste recibe, pero también el
paciente pediatrico puede sentir envidia de sus hermanos, bien porque estos no

reciben tratamiento médico o bien por no tener ningun tipo de limitaciones fisicas.
¢) Actividad escolar e interacciones sociales.
El desarrollo de una apropiada independencia, la adecuada adaptacion a la escuela y la

aceptacion por parte de los demas, son factores de gran importancia para cualquier nifio y

mas para un nifio con una enfermedad cronica.
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Se necesita recaudar informacién sobre su rendimiento académico, la conducta en
clase, las relaciones con los companeros y la participacién en actividades escolares y
extraescolares.
Estudiar las reacciones ante las actividades que al nifio le suponen gran dificultad o le

resultan imposibles de realizar.

Respuestas ante la enfermedad.

Investigar el conocimiento y la comprension que el nifio tiene de su enfermedad.

Valorar la implicacion y la responsabilidad del paciente en el tratamiento médico.

Datos para la elaboracion del perfil familiar.

a)
b)

c)
d)
e)
f)
9)
h)
i)
j)
k)

Historia del embarazo y expectativas sobre el nifio.

Historial de la enfermedad, primeras reacciones y cambios sufridos con el transcurso
del tiempo.

Descripcién del nifo e impacto que ha tenido sobre él la enfermedad.

Relaciones de los padres con el nifio y su comportamiento con él.

Relaciones entre los conyuges.

Relaciones con los demas hijos.

Nivel socio — econdmico.

Apoyos sociales.

Creencias religiosas.

Expectativas respecto al futuro.

Grado de comprension y conocimiento de la enfermedad. Interés por entender y recibir
informacion adicional.

También se recogera informacién sobre el perfil personal de los hermanos.
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Es asi como todo este conjunto de datos e informaciones no son algo estatico, por lo que
varian constantemente en funcién de los diferentes factores asociados. Por ello, se precisa
de una revision periddica de los datos personales sobre el enfermo pediatrico y de los datos

referentes a la dinamica familiar (Polaino y Martinez Cano, 1998).

Otras de las actividades del pedagogo es la elaboracién de programas educativos de
intervencidon individualizados para cada nifio, las alteraciones cronicas infantiles se
acompanan casi siempre de conductas desajustadas que repercuten en el entorno escolar,
como son: trastornos de atencion, dificultades de rendimiento escolar y relaciones

interpersonales con profesores y comparieros.

De los problemas que frecuentemente aparecen son los psicolégicos y afectivos dificultando
el desarrollo normal del nifio. Es por ello, que los programas educativos deben ajustarse a la
enfermedad y evitar alteraciones emocionales y conductuales, para reducir el estrés y la

ansiedad ante el entorno hospitalario.

Al mismo tiempo el pedagogo debe de atender los aspectos de la personalidad del paciente

pediatrico y perseguir a través de la orientacién estos objetivos:

e Procurar el desarrollo de un autoconcepto positivo.

e Desarrollar un sentido de autoconfianza.

e Ofrecer un sentimiento de seguridad.

e Darle apoyo emocional.

e Promover su independencia.

e Promover su comunicacién con el personal sanitario.
¢ Ayudar a los padres a desempefar sus propios roles.

e Promover las relaciones padres — nifio — hermanos.
Lizasoain (2000), indica que la funcién primordial del pedagogo hospitalario es cubrir las

necesidades educativas del nifio enfermo ya que uno de los derechos fundamentales de los

nifos es recibir una ensefanza escolar adaptada a sus caracteristicas.
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Para que el paciente pediatrico tenga una verdadera inclusion en la ensefianza escolar, el

pedagogo debe también realizar las siguientes actividades para las instituciones educativas:

» Elaboracién de programas y adaptaciones curriculares para los nifios enfermos y

hospitalizados.

» Tener un seguimiento escolar del paciente.

» Establecer un vinculo de relacién entre el nifio y su colegio mientras dure el ingresado

o la convalecencia.

» Proporcionar informacién al personal del colegio del nifio.

» Actuar sobre su grupo de clase, para que interactuen con el nifio enfermo con la

mayor normalidad posible.

» Fomentar las interacciones entre el nifio y su grupo de clase mientras éste se

encuentre hospitalizado.

El pedagogo con estos programas busca normalizar lo mas posible la vida del nifio. Sera
necesario reducir al minimo su ansiedad ante el nifio enfermo y proporcionar toda la
informacion sobre la enfermedad que sea precisa. Esto una vez mas nos apunta a la

interaccion entre médicos y pedagogos.

Otro de los roles del pedagogo es, la investigaciéon — accién, como se conoce estas es otras
de las competencias que debe desarrollar todo pedagogo es la practica como la
investigacion. Por lo tanto se tiene que investigar acerca de valoraciones sobre las
necesidades del nifio enfermo y su familia. Asi como la intervencion educativa pero lo
importante de este punto es la aplicacion de metodologias y programas, no soélo es

desarrollar los programas sino poder aplicarlos.

Segun Martin y Cols. (1996), se busca prestar atencidén sanitaria a los nifios ingresados de

una manera mas personalizada, dando una mayor importancia al apoyo emocional y afectivo
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al nifio y a la familia, proponiéndose para ello, la posibilidad de educacién en el domicilio del

nifo enfermo, asi cdmo la colaboracion entre la familia, la escuela y el hospital.

1) Accion educativa simpatética

La accion educativa simpatetica significa por si misma la repercusion que tienen en el
organismo las afecciones de sus miembros, la repercusion psicosomatica, y la necesidad de
que el equipo que la trata establezca una relacion empatica entre ellos y una relacion

simpatica con el sujeto enfermo.

En primer lugar, hay que tener en cuenta que el nifio que ha estado hospitalizado vuelve a su
entorno natural con nuevas vivencias y un enriquecimiento personal debido a la experiencia
de la enfermedad. Se debe hablar de los beneficios secundarios derivados de la enfermedad
(Mattheuws-Simonton, 1993), como pueden ser la oportunidad para reflexionar sobre su vida,
la posibilidad de expresar sus emociones, la ocasion de comunicarse, el establecer lazos con

la familia.

En segundo lugar es preciso considerar también el lenguaje de la enfermedad, lo que quieren
decir los nifios con sus enfermedades y que el pedagogo hospitalario tiene que estar
dispuesta a interpretar. Puede revelarse un conflicto interior a través de la somatizacién del
proceso. También puede ponerse de manifiesto la verdadera personalidad del sujeto (Lain
Entralgo, 1993) por la forma de aceptar su propia enfermedad, de interpretarla o de

compartirla con los demas.

En esta misma linea esta Kipenheuer (1992), pone en manifiesto el componente psicomatico
y la exigencia de una intervencion psicopedagogica aparte de la médica. Por un lado,
estarian las enfermedades psicosomaticas: anorexia nerviosa, obesidad, ulcera gastrica,
colitis ulcerosa, enuresis, encopresis. Y por otro lado las enfermedades somaticas de gran
importancia animica para el nifio como leucemias, fibrosis quistica, enfermedades

degenerativas de musculo y nervios.
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Para educar en la enfermedad se propone una accion educativa simpatética coordinada por
el pedagogo desde el aula hospitalaria que borde de forma integral la personalidad del

enfermo.

En tanto, la enfermedad significa una pérdida del equilibrio entre todos los aspectos
constitutivos de la naturaleza emocional, intelectual, fisica, espiritual del ser humano, el éxito
de la pedagogia hospitalaria dependera de la coordinacién integrada (sinérgica) de todos los

colectivos profesionales y humanos implicados en los ambitos hospitalarios.

La accion educativa simpatética se desplegara simultdneamente a través de la reeducacion
emocional, la reeducacion corporal y la autorrealizacién con el fin de llegar a una sancion

integral del enfermo.

A continuacion se explica en qué consiste la reeducacion emocional y corporal.

La reeducacion emocional, tiene que ver como su nombre lo dice con las emociones pero
son las emociones reprimidas suele llevar asociada la depresion, que a su vez puede
deprimir al funcionamiento del sistema inmunoldgico por lo que se debe de plantear el

conocer las emociones y asi transformarlas, mitigarlas hasta librarse de ellas.

Con esta accion tiene como finalidad la desintoxicacion emocional, reestructurar las
relaciones afectivas, crear una actitud activa, conseguir la autonomia (aseo, ocio, trabajo) del
nifio en el tiempo en que permanezca hospitalizado y amenizar la enfermedad como una
experiencia de crecimiento interior, de autoconocimiento, mediante la aplicacién de técnicas

artisticas y psicoldgicas, permitiendo la expresidon del potencial creativo del nifio.

Alves Rodriguez (1997), menciona que se procurara fomentar en los nifios hospitalizados su
creatividad y la expresion de sus talentos individuales atendiendo a sus necesidades
especiales. Es aqui cuando la labor del pedagogo aparece al canalizar ese potencial artistico
creativo, a través de las técnicas de expresion y comunicacion y las terapias derivadas a las

que hay que afiadir de forma especial, la terapia familiar.
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Artes Para Nifios Hospitalizados, es un programa que educa a profesionales de la salud en la

importancia que tienen las artes como herramienta de comunicacion con los nifios, a
estudiantes de medicina que llevan a cabo proyectos de arte con los nifios. En 1993, éste
programa fue puesto en practica por Very Special Arts Florida abierto a los hospitales y a
otras instituciones médicas y en 1996 se pusieron en prueba “las cajas de Artes para nifios

hospitalizados” para su produccion final por parte de Hasbro Toys, Inc.

Por otro lado, la reeducacion corporal, implica actuar sobre el cuerpo doliente, mas aun
sabiendo que todas las emociones y todos los estados mentales se reflejan en el cuerpo,
que el dolor tiene un componente emocional, que existe un mecanismo de biofes-back entre
ansiedad-enfermedad-ansiedad y que los nifios establecen conexion entre sus imagenes
mentales y su cuerpo como algo natural, por lo que se persigue la intervencion tanto la toma
de conciencia corporal como el hacer frente al dolor. A tal efecto, las técnicas especificas de
intervencién serian — respectivamente — la Eutonia, la Bioenergética, el Tai-Chi y la

visualizacion curativa: Sofronizacién, Hipnosis, Entrenamiento Autégeno, Relajacion.

De cualquier manera, la accion educativa simpatética, basada en la implicacion
psicosomatica de una enfermedad y también en la coordinacién multiprofesional, dando ya

una idea del caracter global de la intervencion en la enfermedad.

3.1 Modelos y estrategias

A continuacion se refleja el panorama de los modelos de mas utilidad para dar cobertura a

las necesidades que el nifio hospitalizado pueda presentar.

La pedagogia hospitalaria es un area interdisciplinar, pero es preciso manejar otras

perspectivas para enriquecer la accion educativa simpatética, con sus objetivos y estrategias.

Los diferentes tipos de modelos psicolégicos de analisis del retraso pueden evidenciarse las
necesidades educativas especiales y las necesidades asistenciales especiales de los nifios
con problemas de salud. Se sabe que es dificil identificar si las necesidades presentadas son

debidas so6lo a su enfermedad o a trastornos asociados a una problematica emocional u otras
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implicaciones personales, familiares o sociales, es importante contemplar cada una de las

situaciones desde cada uno de los siguientes modelos.

Modelo evolutivo. Se centran en aspectos especificos del desarrollo: autonomia, la

competencia social y las estrategias cognitivas de modo que no se puede estudiar al nifio y
su desarrollo de manera aislada, sino de las aptitudes cognitivas y emocionales que

desarrollan a partir de la interaccion social, y precisan el vinculo afectivo para su desarrollo.

Segun Saen-Rico (1991), los modelos evolutivos marcan las pautas para el desarrollo y

marcan las adquisiciones conductuales que deben constituir los programas de intervencion.

Las estrategias cognitivas son: los programas de atencion temprana, la educacion
psicomotriz y la educacidn perceptivo-motriz, en cuanto suponen una maduracién y un

aprendizaje previo para llegar a la fase de la simbolizacion.

De esta manera el modelo evolutivo es util para compensar el retraso en el desarrollo y
favorecer el aprendizaje académico en relacién a los diferentes estadios y etapas del
Sistema Educativo, asi como promover la autonomia del nifio hospitalizado involucrado en la
toma de alguna de sus propias decisiones al tratar de reeducar las emociones. (Grau
Claudia, 2001).

Modelo Conductual. Siguiendo con el analisis segun Grau Claudia (2001), el analisis

funcional de la conducta controla tanto los eventos que estan condicionando una conducta
como los que la estan sosteniendo. Los programas de modificacion de conducta implican los
principios del reforzamiento, el castigo y la extincidn; las técnicas de moldeamiento y
encadenamiento, control de estimulos, generalizacién, modelado y autocontrol; y los
procedimientos para acrecentar respuestas, para adquisicion de respuestas y para

eliminacién de respuestas.

En cuanto lo metodoldgico, el andlisis funcional de la conducta implica la observacion de la
conducta durante largos periodos de tiempo y el uso del disefio intrasujeto, disefio de series

temporales, disefio de caso unico.
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Su utilidad es para la creacion de repertorios conductuales adaptados que redunden en la
mejora de la calidad de vida del enfermo como puede ser la adquisicion de habitos de
autonomia y auto cuidado, de habilidades sociales, de recursos de afrontamiento, de control

del dolor o sencillamente de aprender a convivir con la enfermedad.

Es asi como el modelo conductual es una a las estrategias utilizadas en la reeducacién

corporal sobre el cuerpo doliente, y al negociar con el dolor.
Este modelo siempre favorecer la mejoria de los sujetos tratados, teniendo experiencia
nosotros en nifos deficientes mentales gravemente afectados (Ortiz, 1987) y nifios con

autismo (Sobron, 1994).

Modelo cognitivo. Su mayor interés esta en los procesos de memoria a corto plazo, la

percepcion o el aprendizaje discriminativo; pero también por las estrategias cognitivas y la
capacidad por generalizar estrategias ya adquiridas a otras situaciones dadas. Segun Fierro
fueron antecedentes de los programas de intervencién cognitiva los programas de
estimulacién temprana y los programas perceptivo-motores. En cuanto la relaciona al
aprendizaje mediano, Feuertein propone un modo de pre-test; a continuacién procede a
elaborar un programa de enriquecimiento cognitivo que a su vez, va seguido de un test post-

tratamiento.

Modelo dinamico. El enfoque dinamico contempla la subyacente problematica emocional que

pueda existir por falta de motivacioén, frustracion y dificultad en el proceso de inter-relacion. A
través de las pruebas proyectivas se pone de manifiesto la correlacion existente entre la
ansiedad y el fracaso en el rendimiento. Esto incluye técnicas de expresion y comunicacion
como son: la expresion plastica, la expresion dinamica, la expresion musical, la expresion
corporal, expresion dramatica, el juego en todas sus manifestaciones, los cuentos, asi como
son las terapias derivadas: plastiterapias, musicoterapia, ludoterapia, mimoterapia, terapia
psicomotriz, psicodrama, danzaterapia, terapias creativas en general y terapia familiar en

caso particular.
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Este modelo trata de vivenciar una actividad creativa liberadora; contra el embotellamiento de
las emociones, el bloqueo emocional, la ansiedad, la carencia afectiva, la soledad, el
aislamiento o el aburrimiento para amortiguar las posibles sensaciones vividas por la

enfermedad.

Siendo éste uno de los modelos mas efectivos en las personas con discapacidad y con
enfermedad, asi dando rienda suelta a las emociones, sintiendo el placer de las técnicas de
expresion para que su ejercicio profesional puedan también favorecer la libre expresion y la
sanacion de los nifios con carencias afectivas, con bloqueos emocionales o en crisis de

ansiedad simplemente por estar en el hospital.

Con el unico fin de abordar de manera global la problematica personal, a partir de todos los
modelos o de algunos o de uno solo, en funcién de los cuales se estableceran las estrategias
especificas para una intervencion mas adecuada para cada caso, sin perder de vista la

dimension familiar y social que tiene la situacion de enfermedad.

3.2 Lineas Generales de Accién pedagégica

Las investigaciones experimentales han demostrado los efectos positivos de las
intervenciones psicoldgicas, sociales y pedagogicas en el terreno de la hospitalizacién infantil
(Atkins, 1987, Peterson, Everrrett, Farmer y Mori, 1988; Palomo del Blanco, 1995; Silverio y
Ochoa, 2000).

Los nifios responden mejor al tratamiento médico, se muestran mas cooperativos con el
personal sanitario, experimentan una mas pronta recuperacion y una reduccion del nivel de

alteracion psicoldgica.

Con la atencién pedagdgica lo que se pretende, es ayudar el nifio en ésta situacidén negativa

por la que atraviesa logrando un mejor desarrollo en todas sus facetas.

Entre las areas prioritarias de accidén pedagdgica podriamos destacar tres:
1. El area de actividad escolar.
2. El area de actividad recreativa.
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3. El area de orientacién personal.

¢ Por qué es importante continuar con el curriculo escolar?

La mayoria de los niflios que son ingresados en un hospital estan escolarizados, esto
significa que al enfermarse e ingresar al hospital se rompe con éste proceso y con el
ambiente escolar. Para los nifios que deben de permanecer por un periodo largo en el
hospital se han abierto ciertas facilidades de tipo educativo, pero no obstante la mayoria de

los paises carecen de una politica educativa particular.

En principio lo que se busca es que el nifio enfermo no pierda su ritmo ni el nivel de
aprendizaje, por lo tanto las ensefianzas impartidas en el hospital mediante oportunas clases

regulares, nos permiten que el nifio pueda continuar con sus estudios.

Los programas educativos pueden verse interrumpidos por la aplicacion de tratamientos o
bien por el dolor y malestar que el nifio padezca. Algunos padres pueden ver el trabajo
escolar como algo demasiado duro para el nifio enfermo pero esto no debe de causar alguna
preocupacion ya que el nifio estd en una constante supervision médica, por lo contrario el
programa escolar aiade interés a su dia pudiendo aliviar sus angustias y proporcionandole el

animo que necesite para su recuperacion.

La escuela también sirve para resaltar la parte saludable de la vida del paciente durante su
ingreso, dejandole un mensaje al nifio enfermo que se va a recuperar pronto para volver a

sus actividades cotidianas.

Estos son los principales objetivos que se persiguen con la implementacién de la pedagogia

hospitalaria con las actividades escolares:

- Luchar contra la pérdida del habito intelectual y del esfuerzo diario personal.
- Fomentar la conciencia de responsabilidad.
- Crear una situacion de continuidad en el proceso y en ambiente escolar.

- EBuvitar el retraso escolar.
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Facilitar la readaptacion del nifio cuando regrese al colegio.
Distribuir el tiempo para favorecer la adaptacion al hospital.
Huir del aburrimiento.

Lograr una despolarizacion respecto a la enfermedad.

Es asi como se derivan las principales funciones que desempefa la actividad escolar en el

hospital:

a)

b)

Funcion Educativa
Instaurar el habito intelectual y desarrollar el esfuerzo personal, fomentando la

conciencia de responsabilidad.

Funcién Compensatoria
Compensar “las lagunas” que existan en el nifio a nivel de aprendizajes motivados por

las ausencias a clase y por la propia enfermedad.

Funcion Preventiva

Evitar el retraso escolar y favorecer la readaptacion del nifio cuando regrese al colegio.

Funcion Terapéutica
Combatir el sindrome hospitalario, favoreciendo la adaptacion al hospital, logrando una
despolarizacién respecto de la enfermedad (al desviar la atencion hacia actividades

escolares), evitando el aburrimiento.
Funcion Normalizadora
Partir del hecho evidente que las actividades escolares son parte importante en la vida

cotidiana de un nino.

Funcion Integradora

Fomentar que el nifio trabaje en grupo y aprenda a convivir con otros pacientes.
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3.3 PROGRAMAS DE PREPARACION DE LA VUELTA DEL NINO A LA ESCUELA.

Los problemas con que se encuentran los nifios enfermos de cancer, con enfermedades

cronicas y con problemas ortopédicos al volver a la escuela después de su hospitalizacion

fueron descritos por Larcombe, Wakter, Charlton, Melller, Jones y Mott (1990) en un estuido

realizado a 117 nifios (55) con cancer, (34) con enfermedades cronicas, y (32) con

problemas ortopédicos. La informacion se recogié entrevistando a padres y maestros con un

cuestionario estructurado.

Problemas vividos por nifios con cancer, con enfermedades cronicas y con promblemas

ortopédicos al regresar a la escuela después de un periodo de hospitalizacion.

Nifos con Nifos con
Nifios con Cancer enfermedades problemas
cronicas ortopédicos
- Cansancio - Cansancio - Muletas
(65%). (65%). - Escayolas
- Movilidad - Lentitud.
(24%) - Cambio de
- Problemas de apariencia.
Problemas escritura (12%). - Aumento de
fisicos - Cambio de peso.
apariencia.
- Protesis.
- Equilibro.
- Coordinacién.
- Nauceas.
- Aumento de
peso.
- Retraso escolar - Retraso escolar - Retraso escolar
(51%). (32%). (41%).
Problemas - Faltade - Concentracién
Academicos concentracion (26%).
(29%)
- Preocupacion
por el trabajo
escolar.
Problemas - Preocupacion - Preocupacion - Preocupacién
Psicolégicos por la sobre apariencia por su
apariencia fisica, salud y apariencia
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fisica, salud,
futuro y trabajo

futuro (32%).
Fragilidad

fisica.

escolar (47%). emocional.
- Fragilidad
emocional

(33%)

- Conductas - Conducta - Conducta

Problemas de negativas: negativa (26%) negativa (13%).

comportamieto agresion,
irratibilidad y
desconfianza
(45%).

- Rendicion.

- Infecciones. - Transporte. - Transporte.

- Ausencias - Dieta.
forzadas. - Trabajo escolar

Otros problemas - Consultas en casa.
frecuentes.

- Trasnporte.

- Dieta.

- Trabajo escolar
en casa.

Los nifios enfermos tienen necesidades educativas muy especificas derivadas de su
enfermedad. En el estudio reaizado por Linck, Lewis y Murphy (1992), se entrevistd a

maestros de 80 distritos escolares de California y a 72 familias de nifios enfermos cronicos.

En dicho estudio se tuvo en cuenta el tipo de enfermedad crénica; se analizaron los servicios
escolares utilizados, y las perscepciones y barreras con que se enfrentaban estos nifos al
incorporarce a la escuela y, también, se propusioeron estrategias para superarlas. La

informacion se corrigio a través de entrevistas estructuradas.

La mayoria de los nifios eran atendidos en clases ordinarias sin ningun tipo de apoyo extra
en la escuela o en casa. Soélo en 8 distritos de los 80 estudiados, el 100% de los nifios
enfermos cronicos disponian de un programa educativo individualizado, y en el total de los

distritos solo el 31 % cuentan con dicho progama.
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Sin embargo, en opinidon de los padres, el 68% de los nifios presentan algun tipo de

discapacidad, lo que supera ampliamente al 31% que se atiende.

Para solucionar éstos problemas, es importante establecer programas que preparen al nifio,
a la familia y a los compareros para el regreso del nifio enfermo a las aulas después del
periodo de hospitalizacion o de permanencia en el hogar. Se han elaborado programas de
éste tipo, aunque su contenido, procedimientos y enfermedades que lo promocionan son

diversos.

En muchos casos éstos programas son puestos en practica por los centros sanatorios. En un
estudio realizado por el Centro Medico de la Universidad de Loyola sobre la prticipacion de
los centros sanatorios en los programas de vuelta al colegio de nifios enfermos de cancer en
EE.UU. (Appleby y Reinsh, 1993), se detecta que en los 73 centros que respondieron los
cuestionarios los asistentes sociales eran los que ponian en contacto con la escuela, y solo
la mitad de los asistentes sociales visitaron la escuelas o asistieron a reuniones con los

profesores de las mismas.

La informacion que proporcionaron a la escuela estaba relacionada con la situacion familiar,
pero en ningun momento se hacia referencia a secuelas cognitivas y problemas con los
hermanos. La participacion de los centros sanitarios en los programas del regreso del nifio a
la escuela son bastantes deficientes. No obstante, existen programas muy completos

realizados por los centros sanitaros, como:

a) Programa escolar de oncologia pedriatica (Portland) (Baiocchi, 1993).

Tiene como objetivos:

¢ Ayudar al nifo a vencer el miedo que le provoca el volver a la escuela.

e Informar al centro docente sobre las caracteristicas de la enfermedad, tratamiento y
secuelas, haciendo sugerencias de como mantener el contacto del nifio con la
escuela.

e Informar a los companeros de clase acerca de la situacion del nifio enfermo, a través
de una enfermera de oncologia. Se dan explicaciones a los compaferos sobre la
enfermedad y tratamientos, utilizando materiales como una mufneca calva, que tiene
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un catéter y se les ensefia a manipular jeringa alcohol, etc... También se intenta que
los companeros abandonen pensaminetos y sentimientos irracionales sobre la
enfermedad; se les hacen observaciones sobre los cambios producidos en el
companero y sugerencias de como ayudarle.

Proporcionar al colegio informacidn, folletos y publicaciones.
Preparar al nifio enfermo para su regreso al colegio y cdmo presentarse ante sus

companeros.

El programa se adapta a todas las situaciones de la enfermedad, incluida la muerte y va

destinado a los hermanos.

b) El programa escolar pediatrico del Sothwestern Ontario Children’s Hospital (1993),

proporciona los siguientes servicios:

Cuando los padres dan el consentimiento para participar en el programa, un psicélogo
y una enfermera visitan el centro escolar y se ponen en contacto con el equipo
docente.

Se prepara informacion para los maestros y un cuestionario para recoger informacién
sobre el nifio acerca del ausentismo y problemas escolares que requieran una
intervencién especifica.

Se hace una evaluacion psicoeducativa de todos los nifios enfermos y en funcion de

ésta se hacen recomendaciones a los profesores.

El programa de apoyo educativo HELP (Hemotology/Oncology Educational Liason
Program) de la Universidad de Rochester y del Medical Center de Nueva York (1993),
intenta dar respuesta a las preocupaciones de los padres sobre los problemas

educativos de sus hijos enfermos.

El programa se lleva acabo por un equipo de profesionales de varias areas; maestros
de educacién especial, asistentes sociales y abogados. intenta establecer lazos entre
el hospital, la escuela y los padres identificando los problemas educativos y programar

una intervenciéon adecuada. Para ello se realiza una evaluacion exhaustiva del nifo
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cada seis meses, se mantiene una estrecha colaboracion con la escuela y se

desarrolla una labor educativa informativa a los padres.

En Espafia, algunas asociaciones de padres de nifios enfermos de cancer han

comenzado a desarrollar este tipo de programas. Las acciones son de dos tipos:

- Ofrecer informacion a los maestros de los centros educativos sobre la enfermedad,
secuelas y problemas escolares del nifo enfermo. Como es el caso del programa
“ASPAION al Cole”, de la asociacion de padres en la Comunidad Valenciana y del
dossier informativo AFANOC (Catalufia).

- Dar una charla informativa a los companeros del colegio, a través de la pelicula de
dibujos animados “¢ Porque Charlye Brown? ;Por qué?” esta iniciativa la lleva a cabo
ASION (Comunidad de Madrid), y se incluye dentro de un programa mas amplio de

seguimiento educativo de los nifios diagnosticados de cancer.

A demas de las iniciativas de las asociaciones, ;Qué pueden hacer los padres para
favorecer la incorporacién del nifio a la escuela? La Asociacion Americana del Cancer hace

la siguientes sugerencias a los padres sobres las acciones que deberian realizar:

e Elegir un profesor tutor para el hijo.

e Ponerse en contacto con la escuela cuando el nifo contrae la enfermedad.

e Solicitar una evaluacidon psicopedagodgica si el hijo ha recibido radiacién craneal
(tumores cerebrales y leucemia).

e Solicitar adaptaciones curriculares individualizadas para atender las necesidades
educativas especiales que presente su hijo.

e Participar en la charla informativa que se realiza en clase del nifio.

e Escribir una carta a los padres de los companieros, si hay peligro de contagio de una
enfermedad infecciosa.

Sin embargo, es el maestro del centro ordinario el que juega un papel decisivo. ¢ Cuales son
los perfiles de los profesores que favorecen o entorpecen la integracion del nifio en la
escuela? Segun la opinion de 61 padres de nifios con enfermedades crénicas que
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13

contestaron una encuesta en EE.UU. acerca de “;Como puede un maestro ayudar a la
incorporacion del nifio a la escuela?” y “; Qué hacen los maestros que la entorpecen?”, los

maestros que favorecen la integracion son aquellos que (decklam, 1993):

e Se interesan por la salud del nifio y los visitan en el hospital y antes de su regreso a la
escuela.

e Prestan ayuda a los padres con sus visitas, llamadas telefonicas, correspondencia.

e Se informan sobre los tratamientos, aceptan sus efectos secundarios y siguen las
instrucciones médicas.

e Ajustan la programacion educativa a las necesidades del nifio, animandoles en su
trabajo, tratandoles lo mas normal posible y permitiéndoles participar en el mayor
numero de actividades.

e Saben cuando las situaciones les sobrepasa y piden ayuda al médico, padres o

administradores.

Por el contrario, los maestros que entorpecen la integracién del nifo en la escuela son
aquellos que no hacen ninguna de las acciones de los profesores anteriores, sino que

ademas:

e Tienen miedo de que el nifo esté en el aula y poca confianza en la capacidad de éste.

e Ponen de manifiesto las diferencias del nifio respecto a sus compaferos y permiten
que éstos le tengan lastima.

e No les interesa como la enfermedad, los tratamientos y secuelas afectan al nifo, e
ignoran los problemas que tienen los compafieros para adaptarse a la enfermedad del

nifno.

En definitiva, el docente debe favorecer la integracion del nifio a la escuela, no soélo
adaptando el curriculo a sus necesidades y elaborando las adaptaciones curriculares
pertinentes, sino que debe, ademas: mantener la comunicacion del nifio enfermo con sus
companeros mediante cartas, fotos, visitas y comuncacion via internet, si existe la posibilildad

de preparar una charla con los comparefios de clase sobre la enfermedad, utilizando los
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recursos disponibles en las diferentes asociaciones y hospitales; y elaborar una
programacién de aula utilizando el eje transversal de la salud que se contempla en los

disenos curriculares.

La aceptacion de los companeros de aula es un factor muy importante en la integracion del
nifio, es por ello que se debe preparar para dicha aceptacion. En un estudio elaborado por
Benner y Marlow en 1991, sé demuestra que los programas informativos destinados a los

compainieros de clase favorecen la aceptacion del nifio.

La Sociedad Americana contra el Cancer (1992) disefid un programa informativo para los

compainieros del alumno con cancer. Los contenidos y conceptos que se incluyen en él son:

e Descripcion general del cancer.

e Nombre y tipo de cancer del alumno.

e El cancer no es culpa del alumno, ni de sus amigos. No es culpa de nadie.

e Como se trata el cancer (cirugia, quimioterapia y radioterapia) y eficacia de éstos
tratamientos.

e Efectos secundarios (aspecto y actitud que puede tener el companero enfermo).

e Como ayudar. Preguntas a los comparieros.

Se sugiere que el programa se desarrolle del siguiente modo:

1) Explicaciéon breve sobre los motivos de la charla.
a. Hay un alummo de la clase que recibe tratamiento contra el cancer.
b. Los comparferos pueden hacer preguntas.

c. Se dan las respuestas y se puede establecer una discusion.

2) Se pregunta a los alumos de la clase lo que saben sobre el cancer o lo que han oido
respecto a su comparero enfermo.
a. Dejar que los alumno hablen brevemente y aclarar conceptos erroneos.
b. Si alguien pregunta si el nifio va a morir de cancer se puede responder: “El

cancer es una enfermedad grave que puede causar la muerte, pero el
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tfratamiento tiene éxito en la mayoria de los nifios con cancer, y tenemos
motivos para pensar que nuestro compariero lo puede superar”.

3) El video “Por qué Charlie Brown Por qué”, esta pensado para facilitar el regreso del
alumno a la institucién educativa. Trata los siguientes temas: Tener cancer es una
cuestion de mala suerte, no es una leccion o culpa; se puede vivir con cancer, no es
una sentencia de muerte; la amistad es importante, es normal sentirse raro; el alumno
que vuelve es una persona, no es una enfermedad y los adolecentes con cancer

tienen miedo a perder a sus amigos y sentirse aislados.

4) Preguntas y discuciones.

5) Clausura.
a. Informar a los alumno dénde pueden encontrar respuestas a preguntas que les

puedan surgir.

Las preguntas mas usuales que los compafneros suelen hacer son: ;Qué es el cancer?,
¢ Cual es su causa?, ;Es contagioso?, 4En qué parte del cuerpo se puede tener?, ;Puede
curarse?, ;Qué pasa cuando tienes cancer?, ;Duele el tratamiento?, ;Te sientes mal?,
¢ Qué se puede hacer para prevenir el cancer?, ;Puede un alumno con cancer ir a la
escuela, hacer deporte y tener actividades normales?, ;Cambiara el cancer el aspecto del

nino?, etc.

Se recomienda que este programa cuente con un miembro del equipo médico que asiste al

nifio y a su familia, un maestro y la colaboracién de la asociacion de padres.
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3.4 RESULTADOS DEL TRABAJO DE LINK, LEWIS Y MURPHY (1992).

RESULTADOS DE Problemas Obstaculos o barreras Soluciones
L L
r

TRABAJO detectados detectados propuestas
Ausentismo. - Carencia de recursos Cambiar el
Fracaso escolar. adecuados de la sistema de
Falta de conciencia publica y dotacion de
interaccién con de los profesionales. Servicios.

Opiniones de los
distritos escolares

los companeros.
Incapacidad de la
escuela para
atender las
necesidades
educativas.
Problemas en el
ajuste social.

- Servicios
inadecuados.

- Carencia de
suficientes maestros
para estos nifios.

- Fracaso escolar.

- Poca colaboracion de
los padres.

- Responsabilidades no
definidas para estos
estudiantes por parte
del sistema
educativo.

Establecer una
normativa legal
que incluya
especificamente a
los alumnos con
enfermedades
cronicas.
Asegurar que las
escuelas son
accesibles a
estos alumnos.
Designar
responsables de
los programas
para estos nifios
dentro del distrito.
Favorecer la
formacion de los
profesionales que
van a prestar
estos servicios.
Apoyo a los
docentes por el
personal
sanitario.

Uso de nuevas
tecnologias.
Incrementar la
colaboracién y
orientacion a
padres.

Arbitrar contratos
para que los
docentes puedan
trabajar fuera del
horario escolar en
el hospital y en
casa.

Opiniones de los
padres

Restriccién en la
actividad del nifo,
ejercicio, dietas,
movilidad y
secuelas de los
tratamientos.

- Los maestros no
entienden las
necesidades de los
nifos.

- El sistema educativo
y los maestros

Todos los
alumnos deben
de beneficiarse
de una educacion
publica de
calidad.
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Dolor y muerte.

carecen de
informacion respecto
a las enfermedades.

Incrementar y
favorecer la
comunicacién
entre la familia y
la escuela.
Establecer bases
adecuadas para
la educacion de
sus hijos.
Cambiar las
politicas y arbitrar
los
procedimientos
necesarios para
atender las
necesidades de
sus hijos.
Proporcionar una
gran variedad de
servicios segun
las necesidades e
informacion a los
padres.
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4. CONCLUSIONES

La problematica de los nifios con enfermedades crénicas debe ser estudiada con el fin de

disefar estrategias correctas de intervencion, una de las principales es, la mejorar de la

calidad de vida del nifio al igual que la de su familia, necesitando asi de una atencion

psicosocial y educativa.

Las principales estrategias a desarrollar y aplicar dentro de la pedagogia hospitalaria son:

)/
A X4

X/
°

D

X/

K/

Disenar planes y programas de intervencion psicoeducativa, las cuales respondan a las
necesidades educativas de los nifios enfermos con el objetivo de una integracion social y

escolar.

Detallar a los profesionistas de la educacién sobre |la problematica de los nifios enfermos
y las dificultades en el aprendizaje derivadas de las secuelas de su enfermedad. Para
esto es necesario incluir en los programas educativos el tema sobre las necesidades

educativas especiales de los nifios enfermos y la respuesta educativa a las mismas.

Mejorar los servicios escolares como son; las unidades de apoyo educativo en los centros

hospitalarios y desarrollar la asistencia domiciliaria.

Emplear adecuadamente a los maestros de estos servicios, tomando en cuenta su
capacitacién, sensibilidad para detectar las necesidades del nifio y la flexibilidad para la

aplicaciéon de programas de formacion de un entorno complicado, como lo es el hospital.

Ademas, favorecer la colaboracion entre los padres, el hospital y la escuela que sea una

intervencién multidisciplinar.

De ésta manera, los nifios con enfermedades cronicas llegaran a la edad adulta en mejores

condiciones para lograr desarrollar sus actividades. El numero de adultos supervivientes de

una enfermedad croénica, con secuelas fisicas, cognitivas o sensoriales sera menor que si no
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se aplicaran programas psicologicos y rehabilitadores, es asi, como la accion preventiva
posibilitara la reduccién de los costes derivados de la enfermedad y potenciar la integracion

escolar y social del nifo.

Es asi como la pedagogia hospitalaria, actua desde la atencién integral, la cual implica una
articulacion entre la atencion médica, la psicoldgica, la ludica y la educativa dentro de los
contextos sanitarios, educativos y comunitarios desde una accién interdisciplinaria y con el

apoyo de asociaciones de voluntariado.

Esto nos lleva a una relacion interdisciplinar entre los profesionales del ambito educativo con
los profesionales del ambito sanitario y asi desarrollar un cédigo deontolégico, sabiendo que
esta clase de tratado se centra en el analisis de los deberes y de los valores regidos por la
moral. Dictandonos de esta forma, lo que se debe hacer o evitar segun lo que dicta su

conciencia y valores compartidos.

Se carece de profesores que tengan una formacidn competente en esta materia, lo ideal
seria que tengan conocimiento de las enfermedades que padecen los alumnos y fuese tan
detallada que pudieran explicarles en qué consiste y el porqué de los programas empleados

para su rehabilitacion.
Es asi como los profesores ocupan una posicion privilegiada tanto para detectar cualquier

alteracion comportamental, como para dirigir e instruir a sus pacientes, de manera que sean

mas eficaces para afrontar sus propias minusvalias.
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5. GLOSARIO

Atracén: Un atracon se reconoce porque la persona ingiere una cantidad importante de
alimento (generalmente, alimentos con un alto contenido cal6érico) mientras experimenta una
importante sensacion de pérdida de control. (PREVI, 2009).

Dialisis peritoneal: Limpia los productos de desecho de su sangre, elimina los liquidos extra
y controla la quimica de su cuerpo cuando fallan sus rifiones. (Fresenius Medical Care,
2013).

Estomatitis: Ulceracion bucal. Es una infeccién viral de la boca que ocasiona ulceras e
inflamacion. Estas ulceras bucales no son lo mismo que las aftas, las cuales son causadas
por un virus. (Medline Plus, 2011).

Filtracidn Glomerular: Proceso efectuado en el rifidn que permite una depuracion de la
sangre a medida que ésta fluye a través de los capilares glomerulares; el agua y las
sustancias contenidas en la sangre se filtran y se dirigen hacia la capsula de Bowman.
(Buenas Tareas, 2012).

Glomerulonefritis: Glomerulonefritis, glomerulonefritis crénica, nefritis cronica o enfermedad
glomerular es un tipo de enfermedad renal en la cual la parte de los rifiones que ayuda a
filtrar los desechos y liquidos de la sangre se dafia. (Clinica DAM , 2015).

Hemodialisis: La hemodialisis es un tratamiento que permite remover las toxinas y el exceso
de liquidos mediante el uso de una maquina y un dializador, también conocido como: rifidn
artificial. (Baxter, 2012).

Nefropatias vasculares: es una alteracion en la arteria renal que dificulta el flujo sanguineo
y causa hipertension arterial e insuficiencia renal progresiva. (Marin, 2004).

Poliquistosis renal: Es un trastorno renal que se transmite de padres a hijos, en el cual se
forman multiples quistes en los rifiones, lo que aumenta su tamafo. (Medline Plus, 2011).

Timo: Es un 6rgano plano y blando situado en la cavidad toracica, entre el corazén y el
esternon. Es el érgano responsable de los linfocitos T antigeno independientes. (EcuRed
Conocimiento con todos y para todos., 2014).

Tubulointersticiales: se caracterizan por alteraciones histologicas y funcionales que
implican a los tubulos y el intersticio en mayor grado que a los glomérulos y lavasculatura
renal. (Diaz, 2014).

Uremia: la uremia surge como resultado de la acumulacion de distintos y diferentes
desechos que originalmente, de manera normal, deberian ser eliminados por los rifiones.
(Naturvida, 2015).
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SF ]) Administracién Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal
\ ‘ Programa Pedagogia Hospitalaria

PROGRAMA PEDAGOGIA HOSPITALARIA
Ampliacion de la cobertura

2006 2012 2014

5 aulas hospitalarias 25 aulas hospitalarias 30 aulas hospitalarias

Colegio Salesiano No. 42, Col. Anahuac, Del Benito Juarez México, DF 11320, 1.(55) 36 01 10 00, ext. 40142
www.sepdf.gob.mx

(Publica), 2015)
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