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Resumen

Partiendo del hecho incontestable de que una
enfermedad en la infancia significa una
experiencia desconcertante para toda Ia
familia, el presente articulo se centra en
destacar el rol que puede jugar la Pedagogia
Hospitalaria (PH) en este proceso. Asi, se
abordan en primer lugar, los principales
impactos que sobre el ndcleo familiar causa el
diagnostico de una enfermedad grave en la
etapa infanto juvenil. En segundo lugar, desde
el concepto de PH, se ofrecen un conjunto de
estrategias de intervencién educativa como
respuestas para mitigar esos efectos negativos
y perseguir una mejor adaptacion del paciente.
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Abstract

Starting from the indisputable fact that a
childhood illness means a shocking experience
for the whole family, this article focuses on
highlighting the role that Hospital Pedagogy
(PH) can play in this process. Thus, the main
impacts on the family caused by the diagnosis
of a serious illness in the infant and adolescent
stage are presented. With this, from the
concept of PH, educational intervention
strategies are offered as response to mitigate
the aforementioned negative effects pursuing
a better adaptation of the patient.
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1. ELIMPACTO DE LA ENFERMEDAD COMO PUNTO DE PARTIDA

Una alteracion fisica, por insignificante que sea, puede tener importantes influencias sobre la
personalidad de un sujeto y, cuando este sujeto es un nifio, las repercusiones pueden ser
especialmente significativas. La enfermedad infantil se asocia normalmente con una baja
autoestima, especialmente si la dolencia conlleva un largo tratamiento o una alteracion fisica
visible. De otro lado, una enfermedad enfrentara al paciente pediatrico con la necesidad de
efectuar cambios en su estilo de vida. Existen datos cientificos que corroboran el hecho de que
el estado psicoldgico del paciente afecta de manera positiva o negativa a la evolucion de la
enfermedad fisica (Fuertes et al., 2021; Garcia Alvarez et al., 2014; Guerra et al., 2015).

El proceso de desarrollo infantil esta sujeto a las interacciones entre el nifio y su ambiente.
Como resultado de una enfermedad, obviamente estas interacciones del nifio con su medio
fisico y social se ven alteradas. El grado en que la enfermedad va a afectar el proceso normal
de desarrollo dependera de muy diversos factores, entre los que destacamos la severidad, la
historia y el prondstico de la enfermedad que se padezca; las limitaciones y retrasos asociados
a la misma; los rasgos propios del temperamento de cada sujeto; y la respuesta de los padres,
hermanos, compafieros, profesores y otros profesionales en contacto directo con el nifio
(Lizasoain, 2015). Asimismo, los resultados de la enfermedad sobre el desarrollo social,
emocional y cognitivo del paciente dependeran de su edad y del momento de aparicion de
dicha enfermedad.

Aungue el padecimiento de una enfermedad crénica puede interferir o distorsionar el normal
desarrollo emocional del nifio, hay que tener en cuenta que los nifios con enfermedades
crénicas tienen las mismas necesidades emocionales que los nifios sanos. El nifio enfermo
precisa apoyo social, necesita sentirse querido y cuidado, valorado y estimado.

Entre los efectos mas frecuentes que, por motivo de una grave enfermedad, presenta un
paciente en la etapa infanto juvenil se destacan los siguientes:

- Alteraciones conductuales (agresividad, desobediencia y conducta de oposicién).

- Déficits de atencién y dificultad para la concentracion.

- Ansiedad (ansiedad de separacion, miedos y tension).

- Depresion (tristeza, pérdida de interés por las cosas, falta de apetito, pérdida de energia
y alteraciones del suefio).

De esta manera, se plantea aqui como la aparicion de una enfermedad supone siempre un
conflicto para el paciente. Si ademas dicha enfermedad es suficientemente severa como para
exigir su hospitalizacidn, el conflicto inicial se hace diferente. Se exige al paciente integrarse en
un nuevo sistema, lo que constituye una nueva fuente de conflictos y tensiones que afadir a
los ya existentes a causa de la enfermedad. Deberd adaptarse a cambios de tipo fisico
(provocados por el tratamiento, una intervencién quirurgica, etc.) y a nuevas costumbres que
configuran un diferente estilo de vida (tipo de alimentacién, horarios, tratamientos, etc.), que
tal vez contradicen y se oponen a sus personales y establecidas rutinas.
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De otra parte, se restringen las oportunidades de contacto con familiares y amigos al tiempo
que, de una u otra forma, acaba por imponérsele al nifio la necesidad de relacionarse con el
personal del centro (enfermeras, médicos, auxiliares, psicélogos, otros pacientes, etc.) y en
general con todo el ambito clinico, con los que no estd familiarizado.

2. LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA COMO RESPUESTA

La pedagogia ha ido progresivamente diversificando los tratamientos pedagogicos, en funcion
de la diferenciacion de los grupos de individuos a los que se dedica. La sensibilidad ante la
diferenciacion y su relevancia educativa es un fendmeno que ha ido progresivamente en
crecimiento. Es evidente que la ensefianza individualizada y la educacién personalizada ocupan
un lugar de honor en el pensamiento pedagdgico contemporaneo. La educacién del alumno
enfermo es uno de los dmbitos que hoy requieren un renovado esfuerzo investigador (Calvo,
2017).

Las investigaciones han mostrado los efectos positivos de las intervenciones psicoldgicas,
sociales y pedagdgicas en el terreno de la hospitalizacién infantil (Palomares et al., 2016; Peirats
et al., 2016). 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 alteracidn psicoldgica.

En Espafia, desde hace ya cuatro décadas, y tras la publicacién de la Ley 13/1982 de 7 de abril
de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), se recoge la obligatoriedad de los hospitales
de contar con una seccion pedagdgica para prevenir y evitar la marginacion del proceso
educativo de los alumnos en edad escolar ingresados. A partir de aqui se crean las unidades
escolares de apoyo en instituciones sanitarias, denominadas genéricamente aulas
hospitalarias, que en la mayoria de los casos corren a cargo de profesores con la especialidad
en pedagogia terapéutica.

Con la atencion pedagodgica se pretende ayudar al alumno para que en medio de esa situacion
negativa por la que atraviesa a causa de una enfermedad, pueda seguir desarrolldandose en
todas sus facetas personales con la mayor normalidad posible. El desglose de esta finalidad
general da lugar a una amplia relacién de objetivos, de medios y de procedimientos entre los
que se elegiran los mds adecuados, segun sea la situacién personal de cada alumno (Sanchez
Palomino et al., 2016).

A grandes rasgos, podemos decir que con la intervencién pedagdgica se persiguen los
siguientes objetivos:

- Mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

- Procurar un mejor ajuste a la enfermedad vy a la hospitalizacion.

- Fomentar la actividad para ocupar provechosamente el tiempo libre.
- Cultivar la natural alegria infantil.

- Luchar contra la pérdida del habito intelectual.
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- Apelar a laimportancia del esfuerzo y animar al trabajo.

- Reducir las lagunas de aprendizaje y el retraso escolar.

- Minimizar las alteraciones emocionales y conductuales.

- Orientar personal y profesionalmente al nifio.

- Favorecer el desarrollo de relaciones positivas con el personal sanitario.

- Disminuir el estrés ante la hospitalizacidn, pruebas complementarias y tratamientos.

Estos objetivos aqui citados trascienden los aprendizajes curriculares, por lo que sin renunciar
a ellos van mucho mas alla. Las aulas hospitalarias han ido evolucionando asi hacia las unidades
de pedagogia hospitalaria, con una visién mas holistica y global en cuanto a sus finalidades
educativas. De igual modo, los contextos de intervencién se han ampliado de las aulas
hospitalarias y las habitaciones de los pacientes, a los hospitales de dia y consultas
ambulatorias, hasta llegar a la atencidén educativa a domicilio. En esta misma linea, de las
unidades de pediatria se ha llegado también a la implantacién de la PH en las unidades de
psiquiatria infanto juvenil.

Para finalizar este punto centrado en qué es la PH se presenta a continuacion la definicion de
la profesora Molina (2020) que aglutina, tras afios de reflexién y contacto con este ambito, las
ideas basicas sobre las que asentar la actividad pedagdgica:

Disciplina de caracter cientifico, académico y profesional que estudia e integra actuaciones
educativas y psicoeducativas de calidad dirigidas a las personas con problemas de salud y a sus
familias, con el objeto de garantizar el cumplimiento de sus derechos, dar respuesta a las
necesidades biopsicosociales, desarrollar sus potencialidades y mejorar la calidad de vida
(p.50).

3. PAUTAS PARA LA INTERVENCION PEDAGOGICA CON LA FAMILIA Y EL
PACIENTE

El diagndstico de una enfermedad infantil representa una crisis prolongada para toda la familia
que requiere, por parte de ésta, de una total readaptacién ante diversos factores (Egea et al.,
2020). Como resultado de una enfermedad crénica infantil el estrés y determinadas
alteraciones emocionales y psicosomaticas pueden aparecer dentro del sistema familiar,
relaciondandose con diversas variables tales como la naturaleza y curso de la enfermedad; la
naturaleza de los procedimientos médicos requeridos;, la estructura, organizacién vy
funcionamiento familiar; el papel del entorno; los recursos materiales y personales; o las
ayudas médicas, psicosociales y educativas (Lizasoain, 2019). Las investigaciones muestran la
existencia de una relacién directa entre el ajuste psicosocial de los nifios enfermos vy las
actitudes y caracteristicas personales de sus padres (Grau, 2010). El clima familiar se considera
una variable destacada en el ajuste del nifio a su enfermedad, sin olvidar que los factores de
personalidad y temperamento también facilitaran o agravaran esta adaptacion.
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Se ha escrito mucho sobre las reacciones iniciales de los padres tras el diagndstico de una
enfermedad crdénica en un hijo. Estas reacciones, se consideran mds como respuestas normales
del proceso de adaptacion que como respuestas de caracter psicopatoldgico. En general, los
investigadores coinciden en afirmar que se pueden observar tres etapas bien diferenciadas que
se presentan a continuacion (Lizasodin, 2011y 2016).

- Normalmente, las primeras respuestas que aparecen tras el diagndstico incluyen:
incredulidad y negacién de la realidad. Siguen reacciones de enfado, ansiedad, miedo,
angustia, ira, rebeldia y agresividad hacia el personal sanitario, el otro cényuge,
familiares o amigos.

- En un segundo momento se abre un periodo de tristeza, de depresién, que suele
acompafiarse de sentimientos de desesperanza, frustracion, pérdida de control,
soledad y abandono. La mayoria de los padres se culpan de la enfermedad del hijo.
Aparecen alteraciones del suefio, del apetito, en las relaciones sociales, conyugales,
sexuales y pérdida de interés por las cosas.

- La Ultima etapa se caracteriza ya por una gradual restauracién del equilibrio,
acompafiada de un enfrentamiento real ante el problema.

Los profesionales de la educacién en el tratamiento de la enfermedad, deben tener
conocimiento de como afecta la enfermedad a la familia, manteniendo una postura receptiva
a las preocupaciones y necesidades que puedan surgir durante el proceso. Junto a esto deben
favorecer el desarrollo de estrategias que ayuden a los padres, al paciente y a sus hermanos a
afrontar los problemas favoreciendo la resiliencia, es decir, su capacidad para asumir con
flexibilidad situaciones limite y sobreponerse a ellas (Navea et al., 2018).

Es importante que los padres cuenten con tiempo para si mismos, tiempo para estar con el hijo
enfermo, tiempo para el cényuge, y tiempo para la familia en su conjunto. Una clave
importantisima del proceso de ajuste a la enfermedad sera la restauracién y establecimiento
de una adecuada autoestima en los padres, ya que éstos experimentan una serie de
sentimientos que afectan a su autoconcepto e interfieren en el proceso educativo.

Para lograr una mejor y mas efectiva adaptacion familiar a la enfermedad se recomienda tener
en cuenta las siguientes pautas:

- Establecer las condiciones apropiadas para una buena comunicacion y organizacion
familiar.

- Promover la independencia de cada uno de sus miembros.

- Mantenery desarrollar apoyos sociales, reduciendo el aislamiento y la falta de contacto
del entorno.

- Favorecer estrategias para que el paciente pueda tener una escolarizacion lo mas
normalizada posible.

A pesar del reconocimiento del impacto que la enfermedad crénica infantil tiene sobre la vida
familiar y del papel que ésta juega en la adaptacién a la enfermedad, no son muchas las
intervenciones psicoeducativas centradas en la familia. Para poder ayudar, al paciente y a su
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familia, la intervencién que se lleve a cabo tanto desde la unidad de PH o desde el servicio de
atencion educativa domiciliaria, debe comenzar con una valoracion psicosocial lo mas completa
posible que permita el disefio de un programa educativo individualizado (Fierros et al., 2020;
Salgado, 2020).

Junto con el apoyo a la familia del paciente tras el diagndstico de la enfermedad, durante la
etapa de tratamientos, hospitalizacion y convalecencia, las dreas prioritarias de actuacién
pedagdgica con el alumno en situacion de enfermedad son bdsicamente tres:

- Actividad escolar.
- Actividad recreativa.
- Orientacion personal.

Hay que tener en cuenta, en primer lugar, que los nifios se comunican principalmente por
medio del juego. Es preciso, por ello, potenciar dicha actividad lidica. Los nifios necesitan jugar
en el hospital, y para ello tienen que disponer de medios recreativos adecuados a sus
necesidades (Del Toro et al., 2021). El juego en el hospital es una actividad que proporciona al
nifio bienestar y confianza. Ademas, satisface las siguientes funciones:

- El juego como recreacion, que es visto por los nifios como una diversion, quienes de
otra manera tendrian muy poco o nada que hacer ya que es mucho el tiempo que
permanecen en el hospital solos o inactivos.

- Eljuego como educacion, que es empleado como estimulo para potenciar el desarrollo
del nifio.

- Eljuego como terapia, que ayuda al nifio a combatir sus miedos y ansiedades.

Aunqgue el juego es un factor vital a tener en cuenta, cuando tratamos con pacientes
pediatricos, no lo son menos las actividades escolares ya que al ingresar rompen con el proceso
y el ambiente escolares. Se persigue que el alumno hospitalizado, a través de la elaboracion de
programaciones y adaptaciones curriculares, no pierda el ritmo de estudio ni el nivel de
aprendizajes (Ledn, 2017). El programa escolar afiade interés a su dia, pudiendo aliviar sus
angustias y proporciondndole el animo que necesita para recuperarse. El proceso de
aprendizaje supone también para el nifio una actividad conocida, dentro del desconocimiento
del ambiente hospitalario. La tarea escolar en el hospital resalta la parte saludable de la vida
del paciente durante su ingreso pues contribuye a ofrecerle el mensaje de que se va a recuperar
pronto para volver a sus actividades cotidianas. En esta linea es precisa una colaboracién con
los profesores del colegio del paciente siendo fundamental el establecimiento de lazos entre el
aula hospitalaria, la atencién domiciliaria y la escuela ordinaria (Vitarelli et al., 2020).

Saber estar con un nifio enfermo requiere una habilidad especial. Es importantisimo que el nifio
se sienta acompafado y en la mayoria de las ocasiones, la compafiia se centra en el didlogo. El
nifio habla, cuenta cosas de su familia, de sus amigos, de la escuela, y cuando adquiere
confianza habla de si mismo, de sus gustos, ilusiones, temores o preocupaciones (Ocampo,
2019).
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4. EL VALOR DE LAS TICS EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

En este monografico sobre la PH, de una revista centrada en las tecnologias de informacién y
la comunicacion, es de rigor dedicar unas lineas introductorias sobre su rol en la educacion del
alumno enfermo. Actualmente, nos esta tocando vivir una época dificil de cambios vy
adaptaciones debido a la pandemia causada por la Covid. Muchos profesionales han tenido que
reinventarse y adaptarse a modificaciones obligatorias que les han permitido continuar
realizando su trabajo. En el caso de la PH, ademas de tener que seguir un protocolo estricto
debido a las propias enfermedades de los alumnos, se han tenido que utilizar las TIC como
medio para brindarles la formacion necesaria, adecuada a cada caso. En el siguiente punto nos
centramos en ellas.

Las TIC han revolucionado al mundo entero, impactando en los diferentes campos de
desarrollo: educativos, culturales, corporativos, financieros y sanitarios, entre otros. La rapidez,
o se podria decir inmediatez, con la que nos llega la informacion solo con pulsar una tecla ha
cambiado la forma de ver el mundo, de relacionarnos y de aprender.

Poco a poco las TIC han ido integrandose en los centros educativos, ayudando al profesor en el
proceso de ensefianza, pero sobre todo, dando la oportunidad de guiar y orientar el aprendizaje
de los alumnos. La abundante literatura hoy disponible avala que son multiples los beneficios
y las posibilidades que nos ofrecen las TIC como herramientas en el proceso de ensefianza-
aprendizaje. Entre algunos de los beneficios mas destacados estdn la accesibilidad para la
comunicaciény la motivacion que favorecen el aprendizaje (Lépez-Meneses et al., 2020). Ahora
bien, lo relevante en este articulo es preguntarnos como sacar el maximo provecho de lo que
nos ofrecen las TIC en beneficio de los alumnos que, por diversas condiciones, estdn en una
situacion de vulnerabilidad.

Si hablamos de inclusién educativa sabemos que es el sistema el que debe modificarse vy
adaptarse para responder a las diferentes necesidades que presentan los alumnos, ya sean
asociadas a discapacidad, a diferencias culturales o a una grave enfermedad (Verger et al.,
2020). Cuando un alumno se encuentra en una situacién que le obliga a permanecer
hospitalizado o convaleciente en su domicilio, y a no poder asistir a sus clases de manera
presencial, el beneficio que brinda la utilizacion de las TIC a la pedagogia hospitalaria es
indiscutible (Negre et al., 2017).

Asi, en el marco de la PH, las TIC se han convertido en un recurso de valor inestimable en cuanto
a la creacion de apoyos educativos virtuales o presenciales, donde los pacientes pueden
continuar su proceso educativo de una manera dindmica e interactiva. Suponen una valiosa
herramienta de comunicacion y aprendizaje dentro del recinto hospitalario, que complementa
la labor médica, facilitando la inclusién de los alumnos enfermos que pueden asi recibir una
atencion educativa adaptada a sus caracteristicas y al contexto en el que se encuentran
(Serrano et al., 2015).

El hecho de incorporar ordenadores y de tener acceso a Internet permite que la dindmica en la
que se suelen ver envueltos los nifios y jévenes en situacidn de hospitalizacidon se vuelva mas
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ludica, entretenida y atractiva, logrando abstraerlos de su realidad y de su rutina médica, sin
dejar de lado la posibilidad de seguir aprendiendo a pesar de su situacion.

Trabajar con TIC en educacion implica formacién especifica para aprovechar estas
herramientas de la mejor manera posible, mds aun cuando hablamos de alumnos con
diversidad funcional o en la situacion particular de enfermedad, como ocurre en el caso de la
PH (Gutiez et al., 2021). Queda todavia un largo camino por recorrer en cuanto a formacion,
capacitacion y conocimiento del profesorado en relacion a las TIC y su aplicacion en contextos
de diversidad. La preparacion de los maestros es parte esencial para lograr la integracion de las
TIC en las aulas hospitalarias (Serrano et al., 2014) y hacer de ellas una herramienta adecuada,
atil, ludica y accesible al alumnado que se encuentra hospitalizado. Asi, para sacar el maximo
provecho y rendimiento a todas las tecnologias que tenemos hoy en dia a nuestro alcance, los
docentes deben estar previa y debidamente formados (Cabero et al., 2017).

Una caracteristica fundamental como profesionales de la pedagogia hospitalaria, o de cualquier
ambito de la pedagogia y de la educacion, es tener la capacidad de adaptacién, de flexibilidad
ante las distintas situaciones que puedan presentarse en el contexto educativo.

Por causa del confinamiento originado por la pandemia de la Covid, que ha limitado o impedido
los desplazamientos y los contactos por el riesgo de contagio, se han empleado muchas
aplicaciones que han permitido retransmitir la clase por internet a través de una webcam. Si
bien es cierto que una clase online nunca sera igual a una clase presencial, aun asi la mayoria
de los profesores hospitalarios coinciden en comunicar que la experiencia ha resultado mucho
mas rica, eficaz e interesante de lo que previamente a ponerla en practica podia parecer.
Asimismo, las TIC han mostrado sus ventajas a los profesores tales como poder compartir
recursos a través de un espacio donde intercambiar ideas y materiales, asi como comunicarse
entre ellos con mayor facilidad y rapidez. También se han evidenciado como una herramienta
util para mantener en contacto al nifio hospitalizado con su entorno diario fuera de su vida en
el hospital, como con sus amigos, sus compafieros de clase o sus docentes, pudiendo
conectarse a algunas clases de su centro escolar de manera online (Palomares et al., 2016).

Junto a este papel en la formacion del paciente, las TIC son ademas una herramienta de gran
utilidad como via de comunicacién con la familia. A través de una escucha activa podemos
recoger informacion para, posteriormente, disefiar pautas de intervencién que ayuden a los
padres de manera eficaz en su proceso de afrontamiento de la enfermedad.

5. CONCLUSIONES

Con la atencidn pedagdgica se pretende ayudar al nifio para que, en medio de esa situacion
negativa por la que atraviesa, pueda seguir desarrollandose en todas sus facetas personales
con la mayor normalidad posible. Aunque ya en la edad media encontramos ciertos vestigios
de ensefianzas para los nifios enfermos, podemos afirmar que no es hasta bien entrado el siglo
XX cuando los poderes publicos toman conciencia de la importancia de garantizar este servicio
a los nifios hospitalizados. En la actualidad contamos con una serie de leyes, decretos, cartas,
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etc. que han permitido un amplio desarrollo y expansion de las llamadas escuelas o aulas
hospitalarias, asi como del servicio de atencidon educativa a domicilio para aquellos nifios
enfermos que, en casos de convalecencia prolongada, deben permanecer en sus casas. Todo
esto se acompafia de diversos recursos y medios entre los que hay que destacar el personal
educativo y el desarrollo de programas de ensefianza adaptada. No podemos dejar de citar
aqui, como medio de desarrollar la PH, el espectacular desarrollo de las tecnologias de la
informacién y la comunicacion (TIC). Estamos ante un recurso muy Util que consigue relacionar
al nifio enfermo con el mundo exterior y le permite que pueda continuar sus cursos ordinarios
a través de la conexion con su colegio de referencia y con sus profesores. Fomenta también el
contacto entre nifios que viven una misma situacion en distintos hospitales. Estas acciones
representan una gran ayuda para que los pacientes puedan continuar proyectandose en su vida
diaria, en la no-enfermedad, en el después de la misma.

Es compromiso de los profesionales de la educacion que trabajan en las unidades de pedagogia
de los hospitales y en atencion domiciliaria, procurar, tanto al paciente como a su familia, una
atencion que contribuya a su mejor calidad de vida. Para conseguir este objetivo, y siguiendo
las bases de este monografico, es preciso contar y aprovechar todos los recursos posibles, entre
los que las TIC ofrecen un gran numero de posibilidades. Las TIC, como veremos en los
diferentes articulos aqui recogidos, son un medio que ayuda a potenciar los aprendizajes de los
alumnos en situacion de enfermedad. Junto a esto, suponen también una valiosa herramienta
para compafar e intervenir en el impacto que sobre la parentalidad conlleva el proceso de
enfermedad en un hijo.
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