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INTRODUCCION

El hombre se caracteriza por la necesidad de descubrir mas alla de lo que sus sentidos
pueden mostrarle, por eso se ayuda de la educacion para proporcionar o ensefar
conocimiento de una manera mas facil y que este sea significante para la vida del

educando.

Sin dudas el mejor lugar para obtener una buena educacion es ir a las
instituciones que proporcionan una educacion formal con un sistema, un curriculo y un
plan de trabajo donde los contenidos estan sistematizados para formar el tipo de
persona que se necesita, ¢,pero que hay de aquellos que no pueden permanecer dentro

de este lugar por razones fuera de su control?

Se centra esta investigacion en Teziutlan ubicado en la sierra noreste del Estado
de Puebla, que colinda con el estado de Veracruz, donde el principal problema es la

falta de atencion educativa dentro de los hospitales tanto publicos como privados.

Particularmente en el Instituto Mexicano Del Seguro Social (IMSS) UMF No. 22,
donde aparte de la atencién a la salud y la prevencion de enfermedades en los nifios y
nifias, no existe una atencion a sus necesidades educativas, solamente una minima
guia psicolégica por parte de su personal; en relacién a esto en la ciudad de Puebla, en
los hospitales tampoco brindan este tipo de atencién, asi como se plantea dentro del

primer capitulo de esta investigacion.

Ahi es donde radica la problemética y la intencion de acercar de alguna forma
este tipo de atencion, donde la primera limitacion es que los hospitales deben ofrecer un
espacio para instalar una aula donde se de atencién educativa a los nifios que deben

permanecer por tiempos prolongados a partir de una enfermedad



A la falta de espacio en los hospitales se debe buscar una alternativa para poder
atender a este tipo de nifios siendo la pedagogia la que puede ofrecer este tipo de
atencion en primera es una de las funciones ya que esta busca ofrecer educacion

donde no existe de manera metodologia y tedrica.

La Pedagogia puede ser viable se caracteriza por buscar aproximar la educacion
a quienes no pueden acercarse a un sistema formal, pues estos lugares funcionan bien,
pero son espacios donde la educacion es tomada en segundo término, siendo que esta

da la posibilidad de ampliar el abanico de oportunidades.

Lo que da origen a esta investigacion es la necesidad de llevar educacién a los
espacios que por sus caracteristicas no hay un proceso sistematizado, como se plantea

en el primer capitulo de esta investigacion.

Cada contexto tiene su propio reto particular y en esta investigacion lo
fundamental es la atencién educativa a nifios y niflas que por enfermedad deben
ausentarse de una institucion educativa y permanecer en una de salud por tiempos

prolongados?.

La encargada de esta atencion es la pedagogia hospitalaria profundizada en el
capitulo segundo con origenes en Europa gracias a la segunda guerra mundial,
diferentes paises europeos adoptan esta ideologia y América no queda excluida puesto
gue no es un problema exclusivo, planteado en el segundo capitulo de esta

investigacion.

1 En medicina, se llama enfermedad crénica a aquellas enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta. No
hay un consenso acerca del plazo a partir del cual una enfermedad pasa a considerarse crénica; pero por término medio, toda

enfermedad que tenga una duracién mayor a seis meses puede considerarse como cronica.

Las enfermedades crénicas no se distribuyen al azar sino que se ven mas frecuentemente en determinadas personas, familias y
comunidades, tanto por causas genéticas mal comprendidas como por efecto del contexto. Como siempre, la pobreza es el
determinante clave, con su cortejo de falta de educacion formal, pérdida de expectativas sociales y personales, y habitos de vida

perjudiciales para la salud.


http://es.wikipedia.org/wiki/Medicina
http://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad
http://es.wikipedia.org/wiki/Persona
http://es.wikipedia.org/wiki/Familia
http://es.wikipedia.org/wiki/Comunidad
http://es.wikipedia.org/wiki/Pobreza

Toda esta practica debe tener una base en la teoria, principalmente el como se
va a implementar este tipo de educacion con un modelo constructivista social con el
autor Vygotsky en el capitulo tercero que se debe ensefiar desde lo colectivo y conocer

la realidad de los alumnos, profundizado en el tercer capitulo de esta investigacion.

También la investigacion debe estar regida por un modelo metodolégico para ser
objetivos en la educacion, se decide desarrollar una tesina principalmente por hacer una
presentacion y/o analisis de esta propuesta educativa ya que no tienen mucha difusiéon
en las zonas mas alejadas de las ciudades, y hacer una propuesta practica para la
solucion de este problema, por este motivo se ve la necesidad de plantear un capitulo

especifico a plantear el problema.

Ya que el espacio fisico debe ser proporcionado por los hospitales y es mas
dificil acondicionar, se plantea una solucion practica que en esta investigacion es un
manual el cual es un documento que jerarquiza y ordena de forma sustantiva,

sistemética y breve.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Durante los enfrentamientos bélicos de las naciones, se generan fuertes carencias tanto
econOmicas, sociales y de ideologia, se podra pensar que solo genera destruccion y
nada se puede rescatar de esto, por su naturaleza de destruccion, de la guerra no se
podria obtener nada positivo. Pero precisamente en esta época es cuando la educacion
es una necesidad y genera una posibilidad de ver a la formacion en donde no estaba
antes; las naciones preocupadas por los nifios, nifias y jovenes que debian permanecer
por largos periodos de hospitalizacion gracias a esos enfrentamientos, se genera una
educacion donde antes no existia, donde una necesidad da lugar a una propuesta que

se vuelve realidad, esta es la de atender a estas personas de manera educativa.

Durante la investigacion que se desarrolla en este trabajo se ubica el problema
en la region de Teziutlan que se encuentra en el noreste del Estado de Puebla donde
existen diferentes tipos de hospitales tanto del sector publico y privado, en el que la
atencion médica es buena pero con carencias en las especialidades y por ende en la
atencion educativa es inexistente, solamente prestan un servicio psicologico para

aceptar su realidad.

En experiencia personal, gracias a esta investigacion, se logra obtener
informacion de que el hecho de abandonar la escuela por enfermedad genera un
rezago educativo y una marginacion a los nifios y niflas que no pueden seguir en el
sistema regular, ellos son los méas perjudicados no solo por su enfermedad, sino

también por la readaptacion escolar.

Cuando se habla de educacion la primera idea que se genera es una institucion

como una escuela, como unico medio por el cual una persona puede



recibir educacion se le llama educacion formal, que se trasmite en ambitos

institucionales, que se encuentra avalada por un proyecto educativo escolar.

Durante el pasar de los afios la educacion ha sido definida de muchas formas vy
todas ellas han estado influenciadas por diversos factores ya sean ideoldgicos,
politicos, econémicos y sociales. También los diferentes contextos en las diversas

épocas de la historia determinan la intencion que tiene.

Pero parecieran estar excluidos los contextos o espacios donde el ser humano se
desarrolla por el simple hecho de vivir en sociedad, cobmo hacer que este proyecto
educativo se traslade a otros sectores de la poblacion, porque no solo se educa en las

escuelas si no también con la simple interaccion con los semejantes.

Se debe entender y comprender que la educacion no debe limitar sélo a los ambitos
y contextos escolares; si no que va mas alld del exclusivo modelo centrado en la
escuela que hasta estos dias se presentaba como el Unico ambito donde se educaba,
reduciendo la educacion en espacio y tiempo al ambito puramente institucional de la
escuela. Se debe tener primeramente la idea de concebir la educacion como formacion
del ser humano, ya que “sélo se forma a los seres humanos, al género humano, a la
humanidad, porque su ente esta sin forma, él es el Unico ente que puede adquirir una
forma y puede perderla. Las personas se educan para ganarse una forma a través de la

cual valga la pena vivir.” (Bourillon, 2002)

Dentro de la educacion se enlistan varios objetivos, uno de estos es el estimular
habitos de integracion social, de convivencia grupal, de solidaridad y cooperacion y de
conservacion del medio ambiente, pero planteado para un tipo especifico de nifios que
estudian en escuelas regulares donde los nifios con enfermedades no tienen cabida por

la limitante de su condicién (Martinez, 2008)
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Ya que la escuela ha de ser solo una instancia mas donde el ser humano se educa,

mas no el unico medio en el que se puede dar la educacion y formar al ser humano.

Todos los nifios independientemente de su estado de salud tienen necesidades
basicas por cubrir y una de ellas es la educacién, la relacion con lo demas, pero la
poblacién demanda alternativas de educacion para nifios, nifias y jovenes con alguna
enfermedad crénica, ya que ellos se enfrentan a una problematica dual de salud y
educacion, en la primera se ven obligados a someterse a tratamientos multiples,
evaluaciones médicas constantes y fatigantes que los desgastan no solo fisico también

econdmico, psicologico, social, familiar y educativo que repercuten en su vida.

Ya que incluso por un corto periodo de tiempo en el hospital puede sufrir diversas
alteraciones psicolégicas no solo por su enfermedad sino por la separacién de sus
padres y el alejamiento socio-escolar que experimentan, la educacién de estos nifios

contribuye a su estabilidad emocional, su felicidad y su pronta recuperacion.

El hospital llega a ser una extension de la casa, por la que es de suma
importancia que existan ofertas educativas que integren un trabajo multidisciplinario a
favor de una vida integral de la poblacién hospitalizada. La salud y la educacion son
derechos sociales y pilares para el desarrollo de las naciones, asi al mejorar la salud y
la calidad de vida fortalece la capacidad de los individuos, las sociedades y sus

oportunidades.

Se entiende gque la educacion no soOlo se remite o se da en la institucion
educativa, sino que se debe ser consciente que la educacion se da en cualquier lugar,
ambito o contexto de la sociedad, en los que el ser humano se desenvuelve, desarrolla

y forma, asi como a lo largo de toda la vida.

Aqui es donde se ubica la parte practica de esta investigacion donde los padres

o algun familiar tome la funcion de facilitador de la informacién pero debe tener una guia
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o herramienta para saber como empezar a trabajar con sus hijos, ahi es donde nace la
idea de disefiar un manual dirigido a los padres que tengan nifios y niflas con

enfermedades crénicas prolongadas.

Lo que educa es la interaccion con los demas (la socializacion). (Barquero, 1996),
La educacion es entendida como inherente a todo espacio y tiempo de la vida del ser

humano; por lo tanto tiene como fin un bien coman.

La accion educativa dentro de un hospital pretende mejorar la calidad del
paciente preparandolo para las situaciones de conflicto que va a vivir, desarrollando
competencias a nivel cognitivo, académico, afectivo y social e incluso para poder
afrontar una cuestion de riesgo como es su enfermedad y favorecer el proceso de su
reinsercion escolar y social y asi lo dicen Grau y Ortiz “seria como trazar un puente o
crear un atajo para facilitar su acceso a la educacion con el propdsito de que su
deficiencia no se convierta en un obstaculo infranqueable que le impidan llevar a cabo

su proceso de formacion, su itinerario evolutivo como persona. (GRAU, 2001)

Esta accion educativa que se imparte dentro de los hospitales esta limitada por la
infraestructura y por la capacitacion de personal que puede llevar a cabo esta labor, (ver
apéndice A) tal como lo dicen los doctores activos dentro de un hospital

Frente a la necesidad de los nifios y jovenes que estan hospitalizados, surge
durante la segunda guerra mundial, la actividad pedagogica trabajando de la mano con
la médica para hacer frente a ésta, encomendada en esa época a psicologos y
pediatras para contrarrestar las severas y frecuentes alteraciones psicolégicas, pero fue

necesaria la inclusion de profesores para auxiliar en esta labor.

Se necesita identificar el origen, las fases y causas por las cuales la poblacion se
encuentra en riesgo de rezago educativo, esto requiere un proceso de informacion

reflexion y fortalecimiento, disefiar un programa propedéutico para facultar a los

14



docentes que van a incursionar en el ambito hospitalario atendiendo a los alumnos en

condicion de vulnerabilidad por enfermedad.

La aportacion de contenidos tedricos- practicos de diversas disciplinas involucradas
en el equipo salud-educacion, integra un mapa curricular de preparacion profesional,
gue integra un conocimiento amplio del contexto hospitalario desde la perspectiva,
psicopedagodgica y legal que facilite instrumentar actividades con enfoque ludico

propiciando el aprendizaje en los alumnos.

Considerando que la educacién es fundamentalmente la formacion del ser humano y
en tanto objeto de estudio de la pedagogia ésta reflexiona acerca del proceso
educativo, estudia, investiga, actla, analiza, etc. Es imprescindible conocer qué
pedagogia se encuentra encaminada a responder, atender, investigar y rescatar de la
exclusion a aquellos grupos vulnerables que en cierta medida han sido ignorados,
excluidos de esta sociedad capitalista y consumista. Una pedagogia que al igual que las
diferentes pedagogias ha surgido por la necesidad o exigencia de ver realizado a un

determinado ideal ser humano.

De acuerdo a las entrevistas realizadas en el hospital, se puede detectar el
problema de que la falta de atencidén educativa en los hospitales provoca atraso de los

alumnos de manera significativa.

Los doctores creen que este tipo de atencidon es importante y debe tomarse en
cuenta pero desafortunadamente existen ciertas limitaciones como son la principal de

gue no existe el personal adecuado para este tipo de labor.

Otro problema no menos importante son las limitaciones de infraestructura que no
permite tener una area especifica y solo esta limitada esta atencion a hospitales
grandes donde los recursos son mayores y se puede tener mayor acceso a este tipo de

apoyos.
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¢, Como brindar atencién educativa a nifios con hospitalizacion prolongada?

1.1 Justificacion

El hospital suele ser un lugar pobre de estimulos para el nifio, en el cual esta
sometido a un ritmo de actividades con horarios rigidos, en ocasiones por la demanda
de atencion de la enfermedad, se olvidan las necesidades fundamentales del menor,
como son (jugar, aprender, moverse, hablar con personas de su edad, contacto con sus

hermanos, amigos y familiares).

La enfermedad en el nifio se enfrenta a romper con la rutina de lo cotidiano, un
hecho que pone a prueba lo que hasta ese momento le era familiar y conocido, incluido
Su propio cuerpo, una crisis, en fin, que le hace sufrir, independientemente de que en el

futuro pueda o no afectarle.

En todo caso, la enfermedad constituye para el nifio el encontrarse con una
experiencia personal diferente. En una situacion asi estara expuesto a descubrir en

carne propia sus limitaciones.

Entre los limites generados por la enfermedad, el nifio se encuentra con la
posibilidad o no de continuar realizando un determinado proyecto académico y el de su
aprendizaje asi como una restriccion de sus habilidades para valerse por si mismo,
causando la dependencia, la soledad, la ansiedad, el aislamiento, las manifestaciones
explicitas que se derivan de la limitacion de la libertad y de la autonomia personales
gue aquella le impone (Polaino, 2000). El nifio o la nifia sufren ademas algo negativo y
sobreafnadido, el dolor, con el que no contaban y para el cual no disponen muchas

veces de ninguna experiencia previa.

La estancia en un hospital aunque sea por muy poco tiempo genera alteraciones
psicologicas en los pacientes. La actividad pedagogica complementa la accidon médica

en los hospitales (Polaino, 1987)
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Las actividades pedagogicas en los paises europeos se encuentran centrados en
la ensefianza y se integran areas dentro del hospital dedicadas a este trabajo,

auxiliados por la contratacion de profesores para impartir clases en el interior de este.

La ensefianza en el hospital no solo humaniza mas la estancia del nifio, si no que
ayuda a minimizar los posibles efectos negativos que el tratamiento médico y el propio
hospital puede generar, aunque el énfasis principal parece centrarse en la ensefianza
escolar y preescolar no se trata solo de impartir una serie de asignaturas, conocimiento
al nifio, ellos necesitan lograr una adecuada adaptacién psicofisica de actividades
recreativas y relaciones personales, hay que desarrollar en los pequefios oportunidades

de desarrollo personal e intelectual.

Se tienen que explorar todos los recursos de ser hospitalizado, esto ofrece al
nifio una oportunidad de aprender de su funcionamiento corporal y el autocuidado de la
salud, esto cae en manos de los educadores y médicos que se encargaran de
desarrollar programas encaminados a la educacion, ensefianza y entretenimiento de los

nifos hospitalizados.

Qué se debe tomar en cuenta dentro del proceso de hospitalizacién, se debe
continuar con el transcurso normal de enseflanza y aprendizaje del paciente, conseguir
gue sea un sujeto activo, desarrollar la individualidad de cada paciente y tratar las

necesidades, problemas y temores especificos que el nifio padece.

La educacién y escolarizacién dentro de los hospitales, van de la mano con los

principios de la educacion especial.
No existe ley de establecer escuelas hospitalarias, pero la necesidad de ensefiar

a los niflos enfermos es algo importante que se debe tomar en cuenta, ya que el

objetivo es lograr la integracion de los nifios y adolescentes hospitalizados.
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Se ofrece como una Pedagogia innovadora, de la vida y para la vida, que se basa
en una constante comunicacion experiencial entre la vida del educando y la vida del
educador, aprovecha cualquier situacion, por dolorosa que pueda parecer, para
enriquecer a quien la padece, transformando su sufrimiento en aprendizaje (Lizasoain,
2000).

En esta misma linea, Del Valle y Villanezo (1993) aclaran que la Pedagogia
Hospitalaria no es una ciencia cerrada sino multidisciplinar, que se encuentra todavia
delimitando su objeto de estudio para dar respuesta a aquellas situaciones que, en la
conjuncion de los ambitos sanitarios y educativos, la sociedad va demandando,
haciéndose igualmente necesarios programas de atencién al nifio convaleciente, es
decir, concibiendo la convalecencia en el domicilio como una prolongacién del periodo

de hospitalizacion.

El ingreso del nifio al hospital genera en ocasiones una serie de desajustes sociales,
familiares, emocionales y educativos, suele traer consigo una rotura con su entorno
social, con la familia, amigos cercanos y compafieros de clase, rompe de forma

temporal con lo que forma su ritmo de vida. (Ver apéndice E)

La estancia hospitalaria, exige un proceso de adaptacion para el nifio a un medio
completamente extrafio, interaccibn en un espacio diferente al que estan

acostumbrados, con diferentes reglas, horarios, personas y aparatos.

Espacios de tiempo vacio y el afrontamiento de pruebas diagnosticas y tratamientos
hacen de esta estancia hospitalaria un periodo de riesgo psicosocial y puede llegar a

convertirse en un periodo de crisis para su proceso de desarrollo.

El desarrollo de actividades académicas de los nifios y nifias, constituye un factor de
gran importancia en esta etapa evolutiva, ya que el logro de habilidades pueden generar
sentimientos de seguridad en el menor, adquiere mayor comprension de la enfermedad
y de esta manera se iniciara la adaptacion al nuevo contexto; tiene la oportunidad de

reflexionar sobre su situacién logrando alcanzar un desarrollo educativo.
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La mayoria de los niflos que ingresan a un hospital estdn en periodo escolar
cursando en alguna institucion. Junto con la familia generan un ambiente donde ellos se
desarrollan, la educacion es su labor principal y la socializacién, lo primero que surge es
su alejamiento de este ambiente para ingresar en otro totalmente distinto (ver apéndice
C).

1.2 Objetivo General
Identificar enfermos cronicos en Teziutlan, que se ubica en la region Noreste del
estado de Puebla, mediante la visita a las instituciones de salud y Elaborar un manual

educativo para atender y dar apoyo a enfermos cronicos, que pueda ser implementado

por un familiar.

Objetivo especifico

Conocer si en los hospitales ofrecen atencion pedagdgica hospitalaria.
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CAPITULO Il



PEDAGOGIA HOSPITALARIA.

2.1 Antecedentes historicos.

La atencion educativa en hospitales se inicia en Europa, de acuerdo con Polaino (1987),
para prevenir posibles efectos negativos en los nifios en los que la hospitalizacion

puede generar en ellos, el rezago en la educacion formal.

En Alemania desde comienzos de los afios veinte, preocupados por la necesidad
de educacion y escolaridad de los nifios, fue un grupo de pediatras junto con algunos
profesores que buscaban el establecimiento de escuelas hospitalarias, por iniciativa de

los padres a diferencia de otros paises que iniciaron antes.

Sin embargo, en Austria la importancia a la educacion de nifios enfermos fue
reconocida mucho tiempo atrds, esta comenzd hace 70 afos, por pediatras y
pedagogos, quienes establecieron la necesidad de una cooperacion meédico-

pedagdgica.

En 1917 se inicid el primer proyecto piloto de una escuela hospitalaria al abrirse
la primera aula en la Clinica Universitaria Infantil de Viena, bajo la direccion del
profesor Dr. Clemeens Pirquet, asi es como nace en Europa la primera escuela

hospitalaria

En 1948 se unificaron todas las aulas hospitalarias bajo el nombre de “Escuelas
Especiales en Sanatorios para nifios y nifias deficientes Fisicos. Para 1962 se instituy6
la Escuela Hospitalaria de Viena como una escuela independiente con sus propios

derechos.



En Dinamarca hay una larga tradicion de educacion hospitalaria. La educacion
escolar de nifios hospitalizados se inicié en 1875, cuando el Coast Hospital para nifios
tuberculosos, contrato un profesor que el mismo hospital pago.

El ministerio de educacion de 1962 establecié que todos los nifios ingresados
debian recibir educacion escolar, esto estaria a cargo del centro educativo que
estuviera en la zona del hospital.

Esta actividad de ensefianza en Francia a nifios hospitalizados estd muy
desarrollada desde la década de los 50, impartida por profesores con tres afios de
formacion general y dos de formacién especializada para su actuacién en hospitales.

En 1959 el gobierno del Reino Unido se inclind a favor de la atencion de los
nifios hospitalizados, establecié que los nifios no debian ser separados de sus padres,
los nifilos debian estar al cuidado de un personal debidamente formado capaz de
comprender las necesidades especiales de estos, y a todos debian de ofrecerles

actividades educativas y ludicas (Gull, 1987)

En Noruega se crean dos importantes asociaciones, la Asociacion Noruega para
los disminuidos fisicos, y la Asociacion de Pedagogos Hospitalarios, se necesita ser
profesores de educacién preescolar o basica para formar parte de estas asociaciones
gue tienen como objetivo el bienestar de los nifios hospitalizados y la promocién de
actividades en los hospitales.

En Suiza los profesores del jardin de infancia y de educacion basica que trabajan
con los nifios hospitalizados, se han asociado y se han denominado asi mismos como
Spitalpadagogen (pedagogos hospitalarios), los profesores principalmente de la Suiza
alemana estan pagados por diversas formas, algunos por la Secretaria de Salud otros

por la de Educacion y algunos mas por instituciones privadas.
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En Espafia las actividades pedagodgicas hospitalarias comienzan en 1982 por
una publicacion de la ley de Integracion Social de los Minusvalidos, y se encuentra
impartida exclusivamente por profesores de educacion bésica y estan contratados por el
Ministerio de educacioén o por el de salud. (Ferrer, 1990)

En la Clinica Universitaria de Navarra se inici6 en 1979, una actividad
pedagégica que se formalizd, por acuerdo entre los departamentos de Didactica,
orientacién y pediatria

2.2 América Latina

Se presenta un panorama del desarrollo y experiencias relacionadas con la

pedagogia hospitalaria en paises de América Latina.

En Argentina la labor educativa en los hospitales se remonta a la mitad del siglo
XX, con el hospital “Victor J. Vilela”, que desde 1930 pone en marcha un programa

educativo dirigido a los nifios internos y las madres analfabetas.

En Brasil a diferencia de Argentina tiene su origen mas reciente que data de la
década de los 50 que se basa en dos principios, el primero tiene una perspectiva de
educacion inclusiva desde la cual atender a todos y cada uno de los nifios

hospitalizados y el segundo busca ofrecer una atencion integral. (Unesco, 2006)

En Chile la labor educativa en los hospitales comienza a dar sus inicios de vida
en los hospitales infantiles de Santiago, en los cuales actian algunos espacios

educativos centrados en la atencion a nifios y nifias en 1999.

2.3 En México

En México la participacion educativa en los hospitales es reciente en

comparacién con los paises europeos, surge ante la necesidad de atender a nifios,
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nifas y jovenes hospitalizados, que por su enfermedad deben abandonar la escuela por

periodos prolongados. (knaul, 2006)

Desde hace varios afios se han visto avances en materia de educaciéon, logros
gue favorecen a personas enfermas en situacion de hospitalizacion, que dificilmente se
habian tomado en cuenta en cuestiones de educacion y solo por el hecho de
encontrarse en una situacién de enfermedad se les habia negado el derecho de recibir
una educacién escolar, un derecho que por su situacion se les resulta imposible de

ejercer.

Detectando este problema la Secretaria de educacion Publica (SEP) y la
Secretaria de Salud (SALUD), con ayuda del Instituto Nacional para la Educacién de los
Adultos (INEA) han puesto en marcha el programa sigamos aprendiendo en el hospital
con el objetivo de reducir el riesgo del rezago educativo de nifios y jévenes

hospitalizados.

El programa “Sigamos aprendiendo en el hospital” inicié operaciones de manera
oficial el 9 de marzo de 2005 en cinco hospitales del Distrito Federal, en poco tiempo se
extiende a otros estados e instituciones del pais, para octubre de 2006, el programa
operaba en 47 hospitales y tres albergues de 23 entidades federativas mexicanas y el

Distrito Federal, en el que se atendi a nifios y jovenes en riesgo de rezago educativo.

La administracion federal de servicios educativos en el Distrito Federal responde
a la necesidad de pacientes atendidos en hospitales pediatricos en la ciudad de México,
colocando al alumno en situacion hospitalaria como el actor principal de un quehacer
escolar adecuado a sus necesidades ya que una larga estancia en institutos de salud

los impide incorporarse en una educacion regular.

El objetivo es para que los nifios que padecen enfermedades graves no se
atrasen en sus niveles escolares por estar hospitalizados y cuando salgan puedan

seguir con sus clases normales de esta manera el programa comprende dos ejes
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fundamentales fortaleciendo los aspectos del desarrollo que son el humano y el social,

los cuales son la salud y la educacion. (knaul, 2006)

La pedagogia hospitalaria originalmente no centraba su atencion a la educacion
de los adultos en situacién de hospitalizacion asi como la de familiares y personal
hospitalario en situacion de rezago educativo. Esta es, una caracteristica principal del
programa “sigamos aprendiendo en el hospital”’, que es el caso mexicano de pedagogia
hospitalaria, por esto es muy significativo este modelo que brinda servicios educativos a

sectores de la poblacién que se encuentran en rezago educativo.

2.4 Pedagogia hospitalaria

La pedagogia hospitalaria es un ambito de la pedagogia social (Pérez Serrano,
2004) que se encarga de la atencion educativa de nifios que se encuentran

hospitalizados.

Es en este entorno un hospital, fuera de la escuela, donde se encuentra una
pedagogia alternativa, la pedagogia hospitalaria que se encarga de los procesos
educativos en el contexto hospitalario. El primer problema es de nifios enfermos en
edad escolar, que se encontraban hospitalizados por largos periodos de tiempo, aunque
debe tenerse claro que no sélo trata a niflos en edad escolar sino que centra su
atencion en todo aquel paciente hospitalizado que ve afectada su estancia en la
escuela. Por ello cabe mencionar que es un hecho social y que la pedagogia
hospitalaria es una alternativa para contribuir con el nifio enfermo hospitalizado, en su

educacion escolar y mas especificamente en su educacion integral.

El autor Hernandez Tugues (2007) refiere que “en el campo de la Ciencia de la
Salud y la Pedagogia se observa una tendencia holistica de atencién del ser humano y
su estado de salud y enfermedad”. Y pasa a citar a Ochoa y Lizasoain, quienes refieren
que “La enfermedad es una circunstancia, no una definicion de la persona. Debemos

conseguir que el individuo sienta que esta enfermo, no que es enfermo”.
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Por otro lado, cabe mencionar que los nifios que padecen alguna enfermedad y
ven afectada su continuidad y permanencia en la escuela, son nifios que padecen

enfermedades de larga duracion.

La pedagogia hospitalaria tiene, como una de sus finalidades, que el nifio
hospitalizado reciba la educacion adecuada como cualquier nifio de su edad, ya que
esto es un derecho primordial de todo ser humano; por lo cual, esta pedagogia procura
que el nifio siga con su formacion escolar y personal durante el tiempo que permanezca

en el recinto hospitalario.

Esta es una pedagogia que tiene un objeto de estudio, atencion e investigacion,
centrado en la persona hospitalizada en sus diversas etapas de hospitalizacién, la
llegada, la hospitalizacién y el alta del nifio, que ha de continuar con su proceso de
desarrollo formativo y de adaptacion a la situacion de enfermedad y hospitalizacion.

Es una pedagogia que se puede situar mas alla de la educacion escolar y de la
medicina, ya que se ocupa de la educacién integral de la persona. Se puede decir que
no renuncia a los contenidos especificos de la ensefianza formal curriculum escolar,
sino que trata de flexibilizar y agilizar los contenidos educativos impartidos, los cuales

deben ajustarse a las necesidades de la persona hospitalizada.

2.5 Los programas en México

En México, desde hace varios afios se han comenzado a ver avances en materia
educativa, logros que favorecen a sectores de la poblacion como lo son personas
enfermas en situacion de hospitalizacion y que dificiimente se habian tomado en cuenta
en cuestiones de educacion, ya que soélo por el hecho encontrarse en una situacion de
enfermedad se les habia relegado negandoseles el derecho a recibir una educaciéon
escolar, un derecho que por su situaciéon les resulta imposible ejercer, de la misma
forma o en el mismo lugar que cualquier otra persona que no tiene problemas de salud,

un derecho a la educacion.

Es un programa nacional que dio inicio a sus operaciones de manera oficial el
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dia 9 de marzo del afio 2005, en la ciudad de México. Con esto, el pais ha tomado la
iniciativa de disefiar y operar programas educativos que beneficien a nifias, nifios y
jovenes que viven con alguna enfermedad, ya que gracias a este programa se les

suministran servicios educativos. El programa busca atender esta demanda educativa.

“El objetivo es para que los nifios que padecen enfermedades graves no se
atrasen en sus niveles escolares por estar hospitalizados, y cuando salgan puedan

seguir con sus clases normales”. (knaul, 2006)

2.6 Las aulas hospitalarias en México.

Son las unidades escolares que se ubican en un hospital para atender a los
nifos y nifias ingresados por periodos de tiempo largos o cortos. Con la creacion de
estas aulas el alumnado recibe atencion educativa durante el periodo de hospitalizacion
con el objetivo de que pueda recibirla con la mayor normalidad posible y disminuir las
consecuencias negativas que su hospitalizaciéon puede tener en el alumnado tanto a
nivel educativo como personal, ya que la hospitalizacibon no sélo tiene como
consecuencia la interrupcion de su desarrollo educativo sino que la tiene en su

desarrollo emocional y en sus relaciones sociales y afectivas.

El alumnado que es atendido en estas aulas tiene edades comprendidas entre
los 3y los 16 afios aunque en ocasiones puntuales también pueden asistir nifios y nifias

gue sobrepasen estas edades.

Las especiales condiciones de este alumnado tienen como consecuencia que la
labor que se desarrolla en las aulas hospitalarias tenga unas determinadas

caracteristicas:

e - Debe ser un espacio abierto y flexible.

« - Con una atencion educativa adecuada a las caracteristicas de la persona
hospitalizado.

e - Con una organizacion que tenga en cuenta la posibilidad de ausencias.

e - Que posibilite la reincorporacion del alumnado cuando sea necesario.
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El origen de estas aulas se encuentra en las aulas que surgieron ante la necesidad
de atender educativamente a los nifios y nifias hospitalizados, en los afios cincuenta se
crean las primeras escuelas en los hospitales en centros vinculados con la orden

hospitalaria de San Juan de Dios.
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CAPITULO I



FUNDAMENTOS TEORICOS

Toda préactica educativa intencionada y formadora debe tener una base firme en
investigaciones que ayudan a dar sentido, direccion a lo que se quiere lograr y de qué
manera se debe actuar para para que el conocimiento ofrecido tenga relevancia en la

vida de los educandos.

Asi se pretende fundamentar esta practica de la pedagogia hospitalaria; debera
ser vista desde el punto constructivista social de Vigotsky aparte de que su teoria
plantea el trabajo colectivo, referido directamente en un hospital de Rusia atendiendo

las necesidades educativas de los pacientes. (LEV, 2013)

Vigotsky fue profesor en varias instituciones de ensefianza, se interesd por los
problemas de aprendizaje, de desarrollo y por los procesos educativos en nifios y nifias
normales y con necesidades especiales, siempre le importd relacionar la psicologia
cientifica con la labor pedagdgica, partié de la observacion del campo de la psicologia.
(Barquero, 1996)

Una de las obras mas importantes del psicologo Lev Semidénovich Vygotsky es la
teoria de la defectologia que la propuso en Rusia como una alternativa de educacion a
nifos que sufrian un tipo de discapacidad y con esto, elevar su educacion y no ser

marginados.

Con la idea como la indica el autor, que para comprender al hombre se debe
analizar la vida de éste y las condiciones reales de su existencia, pues la conciencia es
un reflejo subjetivo de la realidad objetiva, saber cobmo esta el nifio y a qué se ha

enfrentado para poder ayudarle en su formacién educativa actual.

Para Vigotsky las escuelas y otras instituciones educativas informales

representaban los mejores laboratorios culturales para estudiar el pensamiento y



modificarlo mediante la accién cooperativa entre adultos en infantes. (Matos, 1995)

El autor da una definicion acerca del mediador y dice: “es aquel que incentiva de
manera natural en el estudiante mediante avances que en el no sucederian de forma
espontanea y con esto logra un adelanto en su desarrollo”, se aplicaria esta idea dentro
de los hospitales directamente con los nifios enfermos, alentarlos a seguir adelante
pese a sus limitaciones. (POZO, 2002)

La educacion es fundamental para el desarrollo, que es a través de un proceso
de mediacion docente en la que el maestro es la persona principal, que tiene el deber
de coordinar y orientar el proceso de ensefianza para un mejor desempefio de la

comunidad estudiantil sea cual sea y donde quiera que se encuentre.

Para Vigotsky desde su teoria socio-cultural del aprendizaje, expresa que:
‘emplear conscientemente la mediacion social implica dar educadamente importancia
no solo al contenido y a los mediadores instrumentales sino también a los agentes
sociales y sus peculiaridades, se refiere a los nifios y niflas que se encuentran con
estancia prolongada en los hospitales donde el mediador sera el encargado de atender

las necesidades de estos nifios, mediar los contenidos con la forma de impartirlos.

Los instrumentos de mediacion provienen del medio social externo. En este caso,
son transmitidos por el docente, pero deben ser asimilados o interiorizados por cada
sujeto, de modo que pueda realizar operaciones indirectas, complejas, transferibles a
otros aprendizajes. Es asi que “el proceso de formacion de las funciones psicolégicas
superiores se dard, para Vigotsky, a través de la actividad practica e instrumental, pero

no individual, sino en interaccién o en cooperacion social”. (Barquero, 1996)

El proceso de mediacion se produce en dos ambitos; el primero de ellos que es
externo al individuo esta representado por el “otro social”, que en el caso particular de la
educacion es el profesor y por todos los elementos culturales, a los cuales Vigotsky

denomina “herramientas”. Una herramienta, sirve como conductor de la influencia

31



humana sobre los objetos con los cuales el sujeto establece una relacion directa.

El segundo ambito de mediacion denominado “signo”, es de caracter interno,
tiene lugar en el plano mental y es a través de ellos que el individuo capta, interioriza,
interpreta y relaciona. Vigotsky otorgaba el estatus de “herramientas psicoldgicas”, a
todos los “signos” en especial al lenguaje y al pensamiento que en contraposicién con
las “herramientas fisicas”; las herramientas psicologicas, son los instrumentos de

mediacion del hombre con la sociedad.

Las investigaciones de Vigotsky se centran, entre otros campos, en el
pensamiento, el lenguaje, la memoria y el juego del nifio. En su teoria se encuentran
varias ideas importantes. En primer lugar el lenguaje es un instrumento imprescindible
para el desarrollo cognitivo del nifio, posteriormente la conciencia progresiva que va
adquiriendo el nifio lo cual le proporciona un control comunicativo, ademas el desarrollo

linguistico es independiente del desarrollo del pensamiento.

Para Vigotsky la evolucion del individuo ha de analizarse teniendo en cuenta no
solo su estado actual, su desarrollo real, sino también la dinamizaciéon que sobre él
ejerce las interacciones. En los udltimos afios de su aporte cientifico, Vigotsky se
encamind a develar conceptualmente la conciencia humana como sistema psicoldgico,

ello no lleg6é a completarse por su temprana muerte.

De acuerdo con Vigotsky, los mondlogos auto dirigidos del nifio en edad
preescolar ocurren mas a menudo en algunos contextos que en otros. Especificamente,
Vigotsky observé que es mas probable que los nifios hablen consigo mismos cuando
intentan solucionar problemas o lograr metas importantes, y afirmaba que el habla no
social se incrementaba en forma notable estos pequefios pueden solucionar problemas
por si mismos y ser capaces de superar los obstaculos que encuentran al intentar

alcanzar sus objetivos.
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3.1 Dimension del campo

Al hablar de docencia se remonta a sus origenes que refiere a la etimologia
latina que viene del latin “docere”, que es la actividad de ensefiar, en este sentido el
campo de la docencia pretende ensefiar o proporcionar conocimiento a los nifios que
por limitaciones de su enfermedad no pueden asistir de manera fisica a una escuela

regular.

A si mismo se encarga de interiorizar el proceso de enseflanza aprendizaje, los
cuales se llevan a cabo con diversas metodologias y por medio de la didactica y sus
instrumentos, para proponer innovaciones y alternativas en el trabajo docente no

tradicional pues el principal autor de esta practica sera el alumno.

La ensefianza es una accion coordinada o un proceso de comunicacién, cuyo
proposito es presentar a los alumnos de forma sistematica los hechos, ideas, técnicas y
habilidades que conforman el conocimiento humano, el responsable de la educacion de
las personas hospitalizada deberda manejar estos conceptos para trasmitirlos a sus
educandos por eso, dentro de la propuesta “sigamos aprendiendo en el hospital” los
encargados de presidir esta accién deben ser maestros formados en escuelas dirigidas
a la docencia y capacitados por los hospitales en cuestion de salud y funciones del

cuerpo humano.

Las actividades de ensefianza que realizan los profesores estan inevitablemente
unidas a los procesos de aprendizaje que, siguiendo sus indicaciones, realizan los
estudiantes. El objetivo de docentes y discentes siempre consiste en el logro de
determinados objetivos educativos y la clave del éxito estd en que los estudiantes
puedan y quieran realizar las operaciones cognitivas convenientes para ello,

interactuando adecuadamente con los recursos educativos a su alcance.

El principal objetivo del profesorado es que los estudiantes progresen

positivamente en el desarrollo integral de su persona y, en funcién de sus capacidades
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y demas circunstancias individuales, logren los aprendizajes previstos en la

programacion del curso.

Para ello deben realizar multiples tareas: programar su actuacion docente,
coordinar su actuacion con los demas miembros del centro docente, buscar recursos
educativos, realizar las actividades de ensefianza propiamente dichas con los
estudiantes, evaluar los aprendizajes de los estudiantes y su propia actuacion, contactar

periédicamente con las familias, gestionar los tramites administrativos. (BOLIVAR, 2000)

De todas estas actividades, las intervenciones educativas consistentes en la
propuesta y seguimiento de una serie de actividades de ensefianza a los estudiantes
con el fin de facilitar sus aprendizajes constituyen lo que se llama el acto didactico, y

representa la tarea mas emblematica del profesorado.

Actualmente se considera que el papel del profesorado en el acto didactico; es
basicamente proveer de recursos y entornos diversificados de aprendizaje a los
estudiantes, motivarles para que se esfuercen, dar sentido a los objetivos de
aprendizaje, destacar su utilidad, orientarles en el proceso de aprendizaje, en el
desarrollo de habilidades expresivas y asesorarles de manera personalizada en la

planificacion de tareas y trabajo en equipo.

No obstante, a lo largo del tiempo ha habido diversas concepciones sobre como
se debe realizar la ensefianza, y consecuentemente sobre los roles de los profesores y
sobre las principales funciones de los recursos educativos, agentes mediadores
relevantes en los aprendizajes de los estudiantes.

3.2 Fundamento pedagogico

A medida que la sociedad va evolucionando y se va formando cambiando
también asi, la pedagogia se ha ido modificando y consolidandose, durante el
transcurso de la historia donde la pedagogia no ha surgido del vacio si ho que se va

formando por influencia de diferentes factores como son: econdémicos, politicos y
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sociales, que entra su atencidon a problemas que se dan en contextos diferentes a los de
una escuela, los cuales son ambitos donde también se desenvuelven y desarrolla el ser
humano cotidianamente, es importante porque es donde se educa, por decir algunos

en la calle, con los amigos y en el trabajo.

Por lo tanto es importante mencionar que la educacién no solo se encuentra o
adquiere en una escuela, es en la cotidianeidad donde se puede encontrar a la
pedagogia social, que se encarga de formar al ser humano, asi como integrarlo a la
sociedad, que por su condicion de enfermedad el sistema no se puede ajustar a €l y en

otras palabras le ha arrebatado.

Si se menciona a la pedagogia social se ocupa de diversas cuestiones que se
originan fuera del alcance del sistema formal de educacién ya sea como ayuda infantil o
asistencia a la familia y atencion juvenil, esta participa en diversos campos en los que

determina un trabajo multidisciplinar.

Con base en esto se puede entender a la pedagogia social como parte de la
pedagogia, no solo se concentra en ambitos y contextos eminentemente con la
educacion formal si no que atiende los problemas que se generan en la vida cotidiana

de las personas.

3.3 Fundamento metodolégico

Dentro de las investigaciones en las ciencias sociales existen dos tipos de
metodologias: cuantitativas y cualitativas. En la que se elige dependiendo del tipo de
investigacion que se quiera llevar a cabo y cual sera el fin del investigador. Para hacer
una eleccién es necesario tener en cuenta la situacion de la investigacion, distinguir los
diversos métodos que tiene cada tipologia y saber a qué se refiere cada una, es
necesario centrarse en las necesidades del problema de estudio (SZASZ, 2002).
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El paradigma cualitativo, estd mas ligado a las perspectivas estructural y
dialéctica, centra su atencion en comprender los significados que los sujetos infieren a
las acciones y conductas sociales, no tanto a los datos duros que la estadistica genera

si no el entender al sujeto desde su entorno hasta su interno.

Para ello se utiliza esencialmente técnicas basadas en el analisis del lenguaje,
como pueden ser la entrevista, el grupo de discusion, la historia de vida, y las técnicas
de creatividad social que muestren el cémo el sujeto comprende la realidad y cual es su

postura ante el fendmeno a estudiar.

Lo importante no es cuantificar la realidad o distribuirla en clasificaciones, sino
comprender y explicar las estructuras latentes de la sociedad, que hacen que los
procesos sociales se desarrollen de una forma y no de otra, como se comportan los

sujetos en la realidad.

Dicho de otra forma, desde este paradigma intenta comprender cémo la
subjetividad de las personas, las motivaciones, predisposiciones, actitudes, etc.

modifican su comportamiento en la realidad.

Toda metodologia estd complementada por un enfoque que es quien le da una
intencién al trabajo, no solo puede quedar en un tipo de investigacion, debe ir mas alla

desde donde se esta viendo el problema y esto depende del investigador.

Para la siguiente exposicion es necesario hablar del enfoque, en este caso
particular de investigacion es el exploratorio que se efectia, normalmente, cuando el
objetivo es examinar un tema o problema de investigacion poco estudiado o que no ha

sido abordado antes.

Los estudios exploratorios sirven para aumentar el grado de claridad con
fendmenos relativamente desconocidos, obtener informacién sobre la posibilidad de

llevar a cabo una investigacion mas completa sobre un contexto particular de la vida
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real, investigar problemas del comportamiento humano que se consideren por
determinada area, identificar conceptos o variables promisorias, establecer prioridades

para investigaciones posteriores o sugerir afirmaciones verificables. (Sampieri 2010)

La metodologia se conforma por procesos sistematizados o meétodos para
construir de la evidencia empirica de la investigacion si tiene sus origenes en una
técnica de entrevista, (anexo E) las técnicas de produccién de los datos se relacionan al
tipo de investigacion que se utiliza, esto para recopilar la informacion adecuada.
(ALVARES-GAYOU, 2007)
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CAPITULO IV



MANUAL PARA PADRES

A lo largo de este trabajo se ha recapitulado la educacion para los nifios que por
enfermedad no pueden seguir en una escuela regular, que son solo algunas
dependencias o instituciones quienes si prestan un servicio completo de educacion a

nifos y nifias que sufren algun tipo de enfermedad que los limite a un hospital.

Con el trayecto del trabajo se ha dado a la tarea de conceptualizar algunas ideas
como son la educacion que al pensar en esta lo primero que recordamos es una
institucién como tal, y no como algo que ocurre a lo largo de la vida y se encarga de

diversos temas que al final se relacionan con el mejoramiento en la calidad de vida.

Aqui es donde aparece la relacién que existe entre un hospital y una institucién
educativa donde no se ven los espacios como tal si no al proceso educativo que es el
educador y el educando en donde el autor de la educacion debe tener las capacidades
de transmitir la informacién de una manera productiva, y por lo tanto se debe

profesionalizar todo aquel que quiera ser parte de esta actividad.

A partir de lo antes mencionado y dejando en claro que independientemente cual
sea el nivel de profesionalidad (empirica o escolar, vinculado o no con lo pedagdgico) y
en este caso en particular a los padres que tengan nifios en esas condiciones y asi es
como se penso en estructurar el manual para padres que puede ser de gran ayuda en

la realizacion de actividades educativas.

Un manual (del latin manualis, de facil ejecucion o entendimiento) es un
documento que ordena y jerarquiza informacién de forma sustantiva, sistematica y
breve, con una estructura que permite su facil localizacion y manejo de la informacién

en un formato donde se puntean temas centrales, donde se



pretende que el contenido sea util para la realizacion de ciertas tareas (RAUTENBERG,
1996).

4.1 La teoria del manual

El proceso de aprendizaje no se genera por si mismo Si h0O Son necesarios
programas intencionados de educacion que son disefiados por profesionales de este
campo, aunado a eso se debe reconocer que existen algunas practicas educativas que
requieren de un trabajo mas fundamentados tanto tedrica cdmo practica y
metodolégicamente, (RAMIREZ, 2001).

En este sentido se pueden encontrar programas educativos a mediano y corto
plazo, como los programas de educacion basica, pero también hay mas breves
vinculados a los ambitos como capacitacion y trabajo, promociéon social, cuyos
programas son puntuales y de los cuales se derivan una gran cantidad y variedad de

temas.

En el mismo orden de ideas planteado anteriormente y desde esa perspectiva se
plantea programas de apoyo que permita hacerse cargo de procesos y ampliar sus

opciones con los niflos que se pretende trabajar.

El manual para padres que se desarrolla mas a delante puede ser de utilidad
tanto para educadores profesionalizados como para otros sujetos que sin ser expertos
en educacion, estén en condiciones de hacerse cargo de un programa educativo

emergente, sobre el cual se sustenta.

4.2 Las ideas centrales de un manual.

1.- El enfoque del manual es de caracter constructivista.

2.- La poblacién destinada son los nifios hospitalizados que truncaron su educacion.
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3.- Cualquier persona esta constantemente ensefiando y aprendiendo.

4.- Las sugerencias pedagogicas deben estar adecuadas a las necesidades especificas
y psicologicas de cada nifio en particular.

5.- Cada uno de los nifios es diferente, asi también su experiencia con su enfermedad

en particular.

6.- El proceso de comunicacion debe ser permanente ya que el simple hecho de vivir

con otros es comunicarse.

7.- La diversidad en el uso de técnicas y actividades planteadas puede hacerse de la

propuesta un espacio dinamico para los nifios y nifias.

El manual para padres que se propone esta integrado por los elementos siguientes:

1.- Objetivo general

2.- Necesidades relacionadas con la autonomia personal, derivadas de limitaciones

motoras y sensoriales.

3.- Necesidades relacionadas con la accesibilidad al medio fisico y social.

4.- Necesidades relacionadas con la comunicacién y el lenguaje.

5.- Necesidades relacionadas con la rehabilitacion psicomotora.

6.- Necesidades relacionadas con la construccion de la autoimagen y la autoestima.
7.-Necesidades relacionadas con el desarrollo de las capacidades cognitivas.

7.1- Comunicacion del padre con el maestro del grupo. (Materiales del aula).

8.- La familia.
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9.- Recomendaciones didacticas
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INTRODUCCION

El manual se elabora con la intencion de facilitar informacion tedrica-practica
sobre la Pedagogia Hospitalaria y la atencion que debe darse a nifios y nifias con
hospitalizacion prolongada, en el cual se enlistas una serie de temas que puede ayudar
a los padres a entender y auxiliar a sus hijos, en cuestiones tanto educativas como de

salud y la autoimagen.

Construido para que la base de la teoria sea tomada desde una vision
constructivista social en la que se tome en cuenta las experiencias y realidad de los

alumnos.

Y para concluir se presentan algunas actividades que estan relacionadas con los
temas que se deben abordar y que apoyan con la intencion de facilitar la comprensién

de contenidos.



Objetivo General

Proponer el manual que funcione para promover la atencién educativa a nifios y nifias

hospitalizados, para que pueda ser aplicado por los padres.
Objetivos especificos.
Describir las necesidades de los nifios con hospitalizacion prolongada.

Apoyar a los padres en la construccion de la autoimagen del nifio y su necesidad

educativa.

Facilitar la informacion para que cualquier persona pueda trasmitirla.

Funciones del manual.

Este manual tiene la funcion de apoyar a padres que tengan nifios con
hospitalizacion prolongada, que les brinde informacion tedrica y practica de como deben

apoyarlos tanto educativamente como en sus demas necesidades.

Cabe aclarar que dentro de este manual existe una lista de las necesidades que

pueden presentarse durante la hospitalizacion o los cuidados que deben tenerse.
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Necesidades de los niflos y nifias con hospitalizacion

prolongada

Necesidades relacionadas con la autonomia personal, derivadas de

limitaciones motoras y sensoriales.

Algunos de los nifios y niflas presentan dificultades en la obtencion de un
funcionamiento autonomo. Descubrir y utilizar las posibilidades motrices y sensitivas
adecuadas a las diversas actividades que emprende en su vida cotidiana es

fundamental para el desarrollo.

Las necesidades derivadas de una discapacidad motora. Son nifios y nifias que
pueden presentar necesidades tanto de accesibilidad como en la ejecucién de
habilidades béasicas de la vida diaria. Para realizar actividades relacionadas con estas
areas necesitan de apoyos especificos de profesionales o herramientas adaptadas a
sus capacidades, como puede ser el uso de sillas de ruedas, muletas, andadores, etc.,
las diferentes patologias que se puede encuadrar: Acondroplasia, Arnold Chiari, Behcet,
Sindrome del Maullido de Gato, Distonia Muscular, Corea de Huntington, LUPUS,

Sindrome de Rett y Sindrome de Stickler.

En segundo lugar, se destacan aquellas necesidades derivadas de una
discapacidad sensorial y que repercuten en el desarrollo de las habilidades para la
autonomia personal. Esto tiene lugar en el alumnado con enfermedades que afectan a
los sentidos, como la vista, el oido, o aquellos que presentan problemas en la piel. Para
paliar estas dificultades las personas afectadas se pueden servir de apoyos como lupas

aumentativas, gafas, sistema Braille, audifonos, etc.

Las enfermedades crénicas que se pueden encuadrar son las siguientes:
Albinismo, Aniridia, Fallo Intestinal, Pseudoxantoma Elastico y Sindrome de Wolfram,

donde estan afectados los érganos sensoriales en mayor o menor grado.

Por dltimo se agruparan las enfermedades que se ven afectadas tanto a nivel
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motor como sensorial: Ataxia, Ceroidolipofuscinosis o Enfermedad de Batten, Sindrome
de Cornelia de Lange, Deficiencias del Crecimiento y Desarrollo, Epidermolisis Bullosa,
Déficit de la Hormona del Crecimiento GH, Osteogénesis Imperfecta, Porfiria,
Enfermedad de Von Hippel-Lindau y Sindrome X Fréagil.

Necesidades relacionadas con la accesibilidad al medio fisico y
social.

Es indispensable ayudar a estos nifios para que pueda relacionarse en su entorno
fisico y social, haciendo de éste un medio que les permita integrarse plenamente en
dicha realidad y actuar sobre ella, facilitando para ello aquellos apoyos necesarios para
la consecucion de dicho objetivo. Los nifios y nifias con esas patologias pueden tener
problemas para acceder a la realidad y actuar en ella por sus limitaciones motoras o

sensoriales.

Necesidades relacionadas con la comunicacion y el lenguaje.

Algunos de estos nifios y nifias carecen o presentan dificultades en el lenguaje
oral o retrasos en el desarrollo del lenguaje comprensivo; éstos pueden ser debidos a
trastornos auditivos, a lesiones de las vias nerviosas, a una falta de estimulacion, etc.,
estando afectados en ocasiones formas de expresion como la mimica, los gestos...
Algunos nifios que padecen las siguientes enfermedades cronicas: Acondroplasia,
Arnold Chiari, Ataxias, Enfermedad de Batten, Cornelia de Lange, Deficiencia del
Crecimiento y Desarrollo, Sindrome del Maullido de Gato, Fallo Intestinal, Sindrome de

Rett y Sindrome de SmthhMagenis, constituyen un ejemplo.

Existen otras enfermedades de baja prevalencia que manifiestan dificutades en
este area pero que no estan directamente relacionadas con la comunicacion y el
lenguaje, estas enfermedades a las que se hace referencia son aquellas que presentan
Trastornos Generales del Desarrollo y que se caracterizan por trastornos en las
relaciones sociales, en la comunicacion, falta de flexibilidad mental, trastornos de
ansiedad, etc. Ejemplo de ello es el Sindrome de Gilles de la Tourette, Sindrome de
Prader-Willi y el Sindrome de X fragil.

47



Los nifios y las niflas que padecen estas enfermedades necesitan apoyo

logopédico.

Necesidades relacionadas con la rehabilitacion psicomotora.

Los nifios y nifias cuya enfermedad afecte a sus habilidades psicomotoras
pueden presentar de manera transitoria 0 permanente alguna alteracion de su aparato
motor, debido a un deficiente funcionamiento en el sistema nervioso, muscular y /u
0seo, 0 en varios de ellos relacionados, que en grados variables limita alguna de las
actividades que puede realizar el resto de las personas de su edad. Para estos nifios y
nifias se hace necesario el trabajo con el fisioterapeuta y la atencién temprana. Esto
puede ocurrirle a nifios o nifias con enfermedades tales como: Acondroplasia, Arnold
Chiari, Ataxia, Enfermedad de Batten, Deficiencias del Crecimiento y Desarrollo,
Sindrome del Maullido de Gato, Distonia Muscular, Epidermolisis Bullosa, Fallo
Intestinal, Fibrosis Quistica, Osteogé- nesis Imperfecta, Sindrome de Prader Willi,

Sindrome de Rett, Sindrome de Smith Magenis y Enfermedad de Von Hippel- Lindau.

Necesidades relacionadas con la construccion de la autoimagen y la

autoestima.

A veces se puede observar inmadurez afectiva-emocional, motivada en parte por
la sobreproteccion recibida de las personas que le rodean, en especial su familia; hay
gue tratarlo como corresponde a su edad. El desarrollo de un equilibrio emocional les
permitird construir una autoimagen positiva, favoreciendo la presencia de modelos de
identificacion. Para mejorar su autoestima y las relaciones sociales se ha de fomentar la

participacion en todo tipo de actividades y juegos.

Uno de los objetivos a conseguir es construir una imagen ajustada y positiva de
si mismo, identificando sus caracteristicas y cualidades personales. La construccion de
su identidad puede verse afectada debido a que les puede faltar confianza en si mismos
y a que su desarrollo emocional se puede ver influido por su imagen, la aceptacion de

los demas y de si mismo respecto a su enfermedad.

Esto se puede observar en nifilos y nifias con Acondroplasia, Arnold Chiari,
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Ataxia, Enfermedad de BehCet, Distonia Muscular, Ceroidolipofuscinosis o Enfermedad
de Batten, Deficiencias del Crecimiento y Desarrollo, Epidermolisis Bullosa, Fibrosis
Quistica, Sindrome de Gilles de la Tourette, Déficit de la hormona de crecimiento GH,
Porfiria, Sindrome de Prader-Willi, Enfermedad de Pseudoxantoma El&stico y Sindrome
de X Fragil.

Es importante intervenir en la aceptacion y normalizacion de la vida de estos
escolares en el centro a través de la facilitaciéon de informacion a sus comparieros y
compafieras, asi como a todo el personal del centro educativo, a fin de conseguir una

plena integracion.

Arnold Chiari, Ataxia, Enfermedad de Batten, Deficiencias del Crecimiento y
Desarrollo, Sindrome del Maullido del Gato, Sindrome de Gilles de la Tourette,
Hemofilia, Corea de Huntington, Porfiria, Sindrome de Prader-Willi, Sindrome de Rett,
Sindrome de Smith Magenis, Sindrome de Stickler, Sindrome de Wolfram y Sindrome
de X Fragil.

Necesidades relacionadas con el desarrollo de las capacidades
cognitivas.

Los aspectos relacionados con la percepcién, atencidbn, memoria, imitacion,
imaginacion, etc. constituyen las capacidades cognitivas; el alumnado tiene que lograr
comprender y actuar en su mundo para lograr su desarrollo cognitivo, mediante el

desarrollo de esas capacidades. Las patologias que pueden afectar a las capacidades
cognitivas son: Albinismo, Sindrome de Apert,

Comunicacion del padre con el maestro del grupo. (Materiales del aula).

La familia.

La familia es la principal instancia socializadora de los nifilos y niflas, mientras
gue los padres y madres son los primeros responsables de su educacién y orientacién.
Esto es debido a que es el espacio de pertenencia y desarrollo mas basico y
fundamental de la persona, donde se adquieren una variedad de aprendizajes

profundos y duraderos en el tiempo.
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Dado que la familia y la escuela son instancias primarias de formacion y
socializacion de menores, es necesario que entre ambas exista una cercania y
coherencia respecto de la educacién que ofrecen a los nifios y nifias. La base de un
desarrollo social, linglistico y cognitivo en la infancia, depende mucho de las

interacciones que se den entre la familia y escuela.

Hogar y escuela deben actuar de forma conjunta, de manera tal que los valores
recibidos tengan una continuidad y trascendencia que asegure su adquisicion, reduzca
confusiones y conflictos y produzcan efectos importantes en su vida en el centro

educativo.

La escuela ante un alumno o alumna con enfermedad crénica.

Para la identificacion y evaluacion del nifio o nifia con alguna de las patologias y
su correcta inclusion y adaptacion al sistema educativo se debe seguir un protocolo que

consta de los siguientes pasos:

Deteccion del caso: la situacion idonea es una deteccion temprana de los
principales indicadores de cada patologia, utilizando escalas de observacién clinica-

meédicas, entrevistas con los padres, madres, familiares, etc.
Especificacion de la demanda: concretar qué es exactamente lo que vamos a evaluar.

Recoger la informacion previa: reunir toda aquella informacion relevante de este caso,

procedente de multiples fuentes.
Seleccion de las areas e instrumentos necesarios para una correcta evaluacion.

Informacion de los agentes implicados: en este punto obtendremos la maxima
informacion posible de los padres y madres y de los tutores o tutoras escolares del
menor. De los progenitores debemos evaluar las expectativas sobre sus hijos o hijas y
sus aptitudes hacia ellos, es decir, hasta que punto estan informados de las
caracteristicas de la patologia y de los logros y avances que se pueden conseguir, y

gué hacen para ello. Del profesorado tenemos que obtener informacion sobre
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competencias curriculares del sujeto evaluado, su estilo de aprendizaje, las relaciones

sociales con sus iguales y las caracteristicas del contexto escolar.

Obtenciéon de informacion directa del sujeto: a través de entrevistas, escalas
psicométricas o de observacion. En este punto hay que realizar una evaluacion
psicologica para analizar como la presencia de indicadores de su patologia afecta a su

adaptacion e inclusion en el ambito educativo.

En la evaluacion psicolégica nos centraremos en los siguientes aspectos: sistema
perceptivo, psicomotricidad, aptitudes cognitivas, comunicacion y lenguaje, autonomia
personal y conducta social y emocional. Tras esta evaluacion tendremos claro cuales
son los puntos fuertes y débiles de esta persona, que nos sirvan de base para disefiar

la correcta intervencion.

Sintesis evaluativa, analisis e interpretacion de los resultados: en este punto

identificamos las necesidades educativas especificas que requiere esta persona.

Dictamen de Escolarizacion, en su caso, emitido por el Equipo de Orientacion

Educativa de la zona.

Propuesta de medidas de atencién educativa.

Seguimiento y evaluacion.

Recomendaciones didacticas

El juego, como ya se ha dicho en diferentes ocasiones, es el estado natural de la
infancia. La mejor forma de comprender el mundo, transformarlo, estimarlo. La actitud
ludica en la infancia se convierte, cuando sobreviene la enfermedad, en una orientacion
sobre el efecto que ésta tiene sobre el nifio o nifia: que una criatura no tenga ganas de

jugar puede ser un sintoma de que algo no funciona como debiera.

Por otro lado, cuando la dolencia ya ha hecho acto de presencia, el juego es un medio
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fantastico para:

1.- Reir y disfrutar con el consiguiente efecto positivo sobre el sistema inmunoldgico.
2.- Evitar el aburrimiento.

3.- Aprovechar las capacidades de cada nifio y nifia para el juego como terapia contra

la enfermedad.

4.- Permitir que el nifilo exteriorice sus sentimientos y dé salida a sus miedos y

angustias.

5.- Permitir la participacion del nifio en actividades familiares o grupales que le permitan

una relacion social normalizada.

Cuando se produce una situacién en la que un nifio cae enfermo, la cotidianidad
cambia. Los habitos se modifican. Los alimentos, los horarios... e incluso la propia

percepcion del cuerpo.

La hospitalizacibn es un proceso complejo para cualquier persona, pero
posiblemente en el caso de un nifio merece una atencion diferenciada ya que se
encuentra en una etapa que no dispone a su alcance de todos los recursos para
entender y gestionar determinadas emociones y situaciones. La realidad del nifio
hospitalizado cambia desde aspectos mas individuales como de aspectos mas

vinculados al entorno:

6.- Su debilidad los puede volver apaticos y pasivos.

7.- Se ven incapaces de reaccionar normalmente a los estimulos externos.

8.- Pierden autonomia y control, con lo que pueden demostrar ira y frustracion.
9.- Temen que les hagan dafo con las agujas, los tratamientos...

10.- Pueden aparecer estados depresivos, regresiones, ansiedad, aislamiento, miedo,

negaciones y obsesiones.

11.- Puede disminuir su capacidad habitual de tolerancia.

52



El entorno, a su vez:

Puede mostrarse mas ansioso, preocupado.

Puede mostrar mas atencion de la habitual, e incluso llevado al extremo, la
desaparicion

de limites o normas para el nifio permitiendo todos sus caprichos.

Pueden resentirse las relaciones con hermanos, principalmente, si quedan relegados

a
un segundo plano o con comparieros habituales de juegos ya que el nifio debe

permanecer en el centro hospitalario.

En esta situacion, si el hospital dispone de los mecanismos necesarios para
facilitar el juego, estos efectos pueden quedar paliados, de forma que, como relaciona

la pedagoga y educadora Silvia Penon, permite:

Vivir la situacion desde una vertiente mas normalizada (jugar con los padres y los

amigos, con los hermanos, etc).
Expresar sus sentimientos y emociones, liberando miedos y angustias mientras juega
Adaptarse mejor a las distintas situaciones hospitalarias
(compaferos, tratamientos, adultos diferentes...).
Compartir las mismas situaciones con otros nifios que estan viviendo las mismas
situaciones de hospitalizacion.
Relajarse y liberarse del estrés que supone el ingreso.
Canalizar el estrés y la rabia.
Ser autbnomo. Tomar las propias decisiones en las acciones de juego que lleva a

cabo.

Siguiendo de la mano de la experiencia de la pedagoga Silvia Pendn, antes de escoger
los juegos y juguetes para un centro hospitalario se deberd tener en cuenta las
normativas higiénicas, la normativa del hospital y las caracteristicas de los nifios

hospitalizados.
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En cuanto a las condiciones higiénicas hay que tener en cuenta los procesos de
limpieza, desinfeccion y esterilizacion, que permiten, respectivamente, reducir,
gérmenes, eliminar microorganismos patdgenos e incluso destruir la flora microbiana de
un juguete. Para ello, el juguete ha de ser de un material resistente, siendo el plastico lo
mas adecuado. Es importante, pues, que cuando escojamos un juguete para un nifio
hospitalizado observemos bien todas sus piezas para evitar que se estropeen durante
estos procesos Yy, sobre todo, estemos atentos a las indicaciones del personal sanitario

al respecto.

Los tipos de juegos y juguetes que podemos emplear en el ambito hospitalario son

muchos y muy variados, siempre sin olvidar:

1. Que el nifo es, ante todo, un nifio, no un “enfermo”... la persona siempre trasciende

a la enfermedad.

2. Que el juego ante todo ha de producir placer. Aunque sea una buena herramienta
terapéutica es primordial que el nifio se divierta y que sean juguetes adecuados a sus

intereses y a su edad.

3. Que por su situacién de ingreso viven unas circunstancias especiales a tener en
cuenta a la hora de escoger un juego: se pueden ver interrumpidos frecuentemente por
la toma de la medicacion o para hacer alguna prueba, pueden llevar “palomitas” o estar
conectados a alguna maquina, pueden sufrir algan tipo de aislamiento médico por

estados de inmunodepresion...

Asi, en un hospital no pueden faltar:

Juegos psicomotores, desde juegos sencillos de manipulacion, mesas de
actividad, caminadores o arrastres hasta juegos que les permita liberar la tensién que

produce la hospitalizacion (saltar, golpear...).
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Juguetes que faciliten el juego simbdlico, vinculados especialmente con el
ejercicio médico, con el entorno hospitalario que es lo que les toca mas de cerca:
mufiecos de forma humana o animal, titeres, disfraces... todo aquello que pueda ayudar

a entender y controlar la situacién que les rodea y reduzca la angustia.

Juegos de construccion, priorizdndose juegos sencillos y motivadores y evitando
juegos complejos que debido al cansancio les resulten frustrantes. Deberemos,
asimismo, poner atencién al tamafio de las piezas y tener en cuenta si podemos jugar o

no en una superficie irregular como es la cama.

Juegos de reglas, especialmente indicados por su vertiente socializadora tanto
con la familia que acompafa al nifio como con el resto de nifios y familias que viven la

misma situacion. Son recomendables los juegos cortos, agiles y estimulantes.

GLOSARIO

Antihistaminicos: son farmacos que bloquean los receptores de la histamina
reduciendo o eliminando sus efectos. La histamina es un mediador quimico que el

cuerpo libera en las reacciones alérgicas.

Apnea: enfermedad del aparato respiratorio. Definida por el cese completo de la sefial

respiratoria de al menos diez segundos de duracion.

Apraxia: es la desintegracion del acto motor voluntario. Es la incapacidad para ejecutar
de forma apropiada una destreza o habilidad motora aprendida.

Autoinmune: el sistema inmunitario se convierte en el agresor y ataca a partes del
cuerpo en vez de protegerlo. Existe una respuesta inmune exagerada contra sustancias
y tejidos que normalmente estan presentes en el cuerpo. Las causas son todavia
desconocidas y son probablemente el resultado de mudltiples circunstancias, (por

ejemplo: predisposicion genética).
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Autosomico dominante: es una de las formas en que un rasgo o trastorno se puede
transmitir de padres a hijos. Si una enfermedad es autosomica dominante, quiere decir
que la persona solo necesita obtener el gen anormal de uno de los progenitores para
heredar la enfermedad. Con frecuencia, uno de los progenitores puede tener la

enfermedad.

AutosOmico recesivo: es una de las mane- ras en que un rasgo, trastorno o
enfermedad se puede transmitir de padres a hijos. Significa que se tienen que presentar
dos copias de un gen anormal para que se presente la enfermedad o el rasgo.

Broncodilatadores: son sustancias que relajan la musculatura lisa del arbol respiratorio
a través de diferentes mecanismos. Con ello disminuyen la obstruccién de la via aérea,
mejoran las alteraciones de la funcion pulmonar y alivian las manifestaciones clinicas

que ocasiona la reduccién de la luz bronquial.

Catéter: es un dispositivo que puede ser introducido dentro de un tejido o vena. Los
catéteres permiten la inyeccion de farmacos, el drenaje de liquidos o bien el acceso de

otros instrumentos médicos.

Congénito: cualquier rasgo presente en el nacimiento, es decir adquirido durante la
vida intrauterina, ya sea resultado de un factor genético, fisico (radiacién), quimico

(fArmacos, téxicos) o infeccioso (rubeola congénita entre otras).

Coprolalia: es una ocasional aunque poco frecuente caracteristica en los pacientes del
Sindrome de Tourette. Es una tendencia patolégica a proferir palabras y frases

consideradas culturalmente tables o inapropiadas en el &mbito social.

Copropraxia: tendencia a efectuar, a menudo, gestos groseros, como se ve en la

enfermedad de Gilles de la Tourette.

Coreico: movimiento caracteristico involuntario, incontrolado e impredecible que

afectan al tronco y extremidades. Contorsiones que recuerdan a una danza.

Deleccion: pérdida de material genético de un cromosoma que puede ir desde la
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pérdida de un solo nucledtido hasta la pérdida de grandes regiones visibles

citogenéticamente.

Diabetes insipida: es causada por la incapacidad de los rifiones para conservar el
agua, lo cual lleva a que se presente miccidén frecuente y sed pronunciada. Es una
afeccion poco comun que se presenta cuando los riflones son incapaces de conservar

el agua a medida que desempeifian su funcién de filtrar la sangre.

Diabetes mellitus: es un sindrome organico multisistémico que se caracteriza por un
aumento de los niveles de glucosa en la sangre (hiperglicemia) resultado de
concentraciones bajas de la hormona insulina o de una anormal resistencia a los
efectos de esta, combinado con una inadecuada secrecion de esta hormona para
compensarlo, esto conducira posteriormente a alteraciones en el metabolismo de los

carbohidratos, lipidos y proteinas.

Disartria: es un trastorno del habla cuya etiologia se atribuye a una lesién del sistema
nervioso central y periférico. Se distingue de una afasia motora en que no es un
trastorno del lenguaje, sino del habla; es decir, el o la paciente manifiesta dificultades

asociadas con la articulacion de fonemas.

Disfagia: es el término técnico para describir el sintoma consistente en dificultad para la

deglucion (problemas para tragar). Esta dificultad suele ir acompafiada de dolores.

Displasia: es una anormalidad en el aspecto de las células debido a los disturbios en el
proceso de la maduracion de la célula.

Ecolalia: es una perturbacion del lenguaje en la que el sujeto repite involuntariamente
una palabra o frase que acaba de pronunciar otra persona en su presencia, a modo de

eco.
Ecopraxia: imitacion de gestos realizados por otros.

Epididimo: es un tubo estrecho y alargado, situado en la parte posterior superior del

testiculo; conecta los conductos deferentes al reverso de cada testiculo. Tiene
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aproximadamente 5 cm de longitud por 12 mm de ancho. Esta presente en todos los

mamiferos machos.

Enteral: técnica especial de alimentacion que consiste en administrar los diferentes
elementos nutritivos a través de una sonda, colocada de tal forma que un extremo
gueda en el exterior y el otro en distintos tramos de tubo digestivo, suprimiendo las
etapas bucal y esofagica de la digestion. Modalidad de alimentacion a la que hay que
recurrir cuando no es posible una adecuada alimentacion oral voluntaria, siempre que la

capacidad del aparato digestivo permita absorber los nutrientes.

Fascia: es la envoltura de tejido conjuntivo que realiza un namero importante de
funciones, incluyendo la envoltura y el aislamiento de uno o mas musculos. Por
extension, se aplica cualquier envoltura estructural y que proporciona ayuda y

proteccién estructural.

Fenotipo: es la expresion del genotipo en un determinado ambiente. Los rasgos

fenotipicos incluyen rasgos tanto fisicos como con- ductuales.

Feocromocitomas: es un tumor de la glandula suprarrenal que provoca la liberacion
excesiva de las hormonas epinefrina y norepinefrina, las cuales regulan la frecuencia

cardiaca y la presion arterial.

Glucagon: es una hormona producida en el pancreas. El glucagon se usa para
aumentar el nivel bajo de azlcar en la sangre y para realizar examenes de diagndstico

en el estbmago y en otros drganos del sistema digestivo.

Glucosa: libre o combinada, es el compuesto organico mas abundante de la

naturaleza. Es la fuente principal de energia de las células.

Hemangioblastomas: es una neoplasia vascular benigna intraaxial, se forman casi
exclusivamente en la fosa posterior (es el tumor primario intraaxial mas frecuente de la
fosa posterior de los adultos). Se han publicado menos de 100 casos de ubicacion

supratentorial.

58



Hepatolenticular (degeneracion): se produce porque el cuerpo toma y conserva
cantidades excesivas de cobre, que se deposita en el higado, el cerebro, los rifilones y
los ojos. Estos depdsitos de cobre ocasionan dafio tisular, muerte del tejido vy
cicatrizacion, lo cual hace que los érganos afectados dejen de funcionar bien. Los
efectos mas peligrosos y predominantes de este trastorno son la insuficiencia hepatica y
el dafo al sistema nervioso central. Si esta enfermedad no se detecta y trata a tiempo,

es mortal.

Herniacion: es el desplazamiento del cerebro, el liquido cefalorraquideo y los vasos
sanguineos por fuera de los compartimentos que normalmente ocupan en la cabeza.
Una hernia cerebral puede ocurrir a través de una abertura natural en la base del
craneo (llamada agujero occipital) o a través de aberturas creadas. También puede
ocurrir entre compartimentos dentro del craneo, como los separados por una membrana

rigida.

Hidrocefalia: enfermedad en la cual el liquido cefalorraquideo se acumula en el

cerebro, causando la compresién del tejido cerebral y un agrandamiento de la cabeza.
Hipotonia: es la disminucién del tono muscular.

HLA (antigeno leucocitario humano): es un conjunto de genes implicados en el

reconocimiento inmunoldgico y en la sefalizacion entre células del sistema inmunitario.

Inmunidad: es la forma en que el cuerpo reconoce y se defiende a si mismo contra las

bacterias, virus y sustancias que parecen extrafias y dafinas para el organismo.

Ostomia: es una operacién quirlrgica en la que se practica una abertura (estoma) en la
pared abdominal para dar salida a una viscera al exterior, como el tracto intestinal o uno
0 ambos uréteres. Las heces o la orina en tal caso se recogen en un dispositivo

disefiado especialmente para ello.

Parenteral (Nutricién): indica la administracibn de determinado medicamento o
sustancia, por una via distinta a la oral. Las inyecciones intravenosas o intramusculares
gue introducen sustancias al organismo por vias diferentes al tubo digestivo, son
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parenterales.

Porfirina: son intermediarios secundarios en la sintesis del grupo hemo de la

hemoglobina en los seres vivos. Valores normales: Hombre: 13 a 18 mg/100 ml. Mujer:
12 a 16 mg /100 ml.
Retrusion: dientes o quijadas que son posteriores a la linea de oclusion

Sinovitis: es la inflamacion de la sinovia (bolsa que recubre a las articulaciones);
pudiendo afectar a cualquier articulaciéon del cuerpo. Generalmente sucede por algin
evento traumatico (golpes) o por enfermedades articulares.

Transaminasas: son unas enzimas, principalmente localizadas en el higado. Para
determinar las transaminasas es necesario un analisis de sangre que se utiliza como

indicador para detectar posibles patologias en las funciones del higado.
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CONCLUSIONES



CONCLUSIONES

De acuerdo con la investigacion se puede concluir que la atencidn hospitalaria
esta limitada en nuestro pais, pero gracias a estos trabajos se pueden acercar a estos
nifilos que por su condicién se encuentran limitados de una educacion regular dentro de

un salén de clases.

La facilidad de llevar la informacion a cualquier lugar es gracias a la flexibilidad
de la pedagogia y en particular de la hospitalaria ya que es la principal ayuda para este
tipo de nifio que no se puede excluir de recibir educacion.

Las practicas educativas no solo se restringen a un salén de clase si no que se
encuentra en todas partes donde esté presente la interaccion humana, es por esto que
se crean espacios con necesidad de educacién y una de las funciones de la pedagogia
es llevar de forma metodologica el proceso de ensefianza aprendizaje en diferentes

espacios.
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LIMITACIONES



LIMITACIONES

Durante el desarrollo de esta investigacion se presentaron una serie de
inconvenientes, tanto para la recoleccion de datos como para el progreso teérico de
esta, pero se opté por darle un caracter en el que no se llevara a la practica y se

mantuviera en propuesta.

Uno de los principales problemas fue el de encontrarse en una zona donde el
desarrollo econémico y de atencion hospitalaria es de crecimiento menor al de las
ciudades grandes por esta razdon los espacios especializados para hacer una
observacion estaban limitados tanto de programas que faciliten la educacion dentro de
un hospital, y por otro lado la atencién hospitalaria para nifios y nifias esta limitado, la
Unica manera de atender enfermedades crénicas o de larga duracion es en los
hospitales de las ciudades, y estas se encuentran a grandes distancias de donde se

esta aterrizando la investigacion.

Una mas de las limitaciones es la busqueda de la informacion documental y la
recopilacion de las teorias, pues el programa de pedagogia hospitalaria es
relativamente joven en nuestro pais, y por ende la revision bibliografica esta limitada y a
pesar de que su crecimiento y expansion avanza despacio se lucha por tratar de cubrir

las necesidades de estos nifios y nifias que si necesitan asistencia educativa.
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APENDICES



RESPUESTAS

APENDICE A

Entrevista a médicos

Dra. Guadalupe

1.-La educacion por si misma es buena y se debe llevar a cabo en todas las
instituciones no solo a los pacientes, también a todos los integrantes de los diferentes

sectores de las instituciones.

La educacion es un buen método de ayuda en el hospital, ya que con esto se informan

y se actualizan en cuanto a las atenciones que deben tener los pacientes.

Siempre y cuando la educacién sea intencionada, es buena, cuando no tiene un fin o un

objetivo la educacion no sirve de nada y solo es conocimiento.

2.-Cualquier cosa que desvié la atencion del paciente que se encuentra hospitalizado es
bueno para su mejora tanto la atencién de los padres y de los mismos doctores ayuda a
su mejora, porque uno de los factores que mas les afecta es el estrés que sufren por

estar aislados y sometidos a tratamientos.

Es importante mantener al tanto a los pacientes de su estado de salud, de las
intervenciones que se le hacen como de su estado emocional, seria importante

atenderlos en la medida de lo posible, es la cuestion educativa también.

3.-Los pacientes con enfermedades cronicas estan un poco relegados a recuperarse o
estabilizarse lo mayor posible, su principal, objetivo es el de recuperarse por lo que los

hospitales se concentran en su pronta recuperacion.
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Se encontrarian momentos en los cuales la educacion favoreciera su rehabilitacion y

ensefarles como funciona su cuerpo y no sientan que lo han perdido todo.

4.- Escuche de este tipo de atencion pero solo en hospitales grandes donde atienden
directamente a este tipo de pacientes en hospitales pequefios como este es dificil que
este tipo de atencion llegue o se aplique, pero considero que desde este punto seria
importante atender esta necesidad.

5.- Claro que apoyaria este tipo de actividades creo en la superacién personal del
individuo y como médico me preparo y capacito constantemente y seria una buena

experiencia.

APENDICE B

Dra. Palma

1.-El hospital no deja de ser una institucion por ese motivo debe ser organica y capaz
de atender diferentes necesidades en cuestién de los pacientes, si la educacion es un
necesidad se debe atender asi como la salud y el bienestar, la educaciéon no solo es
buena en un hospital es una necesidad pero debido a nuestra infraestructura no se

puede atender de manera directa.

La educacién siempre sera una opcion no podemos dejar de lado el hecho de que en
todo momento estamos aprendiendo, cuando se sufre una enfermedad, tenemos que
informarnos que parte de nuestro cuerpo fallé, qué fue lo que dejo de hacer y como

podemos ayudarle en su rehabilitacion.

2.-Durante la hospitalizacién el paciente se concentra en su mejora pero podria ser de

ayuda una motivacion mas como el de regresar a su vida daria con su familia y amigos.
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3.-en hospitales pequeiios aislados la principal preocupacion es la salud la educacion
solo es importante si se recuperan, lugares donde es mas importante comer que leer
este tipo de atencion todavia no es necesario a diferencia de las ciudades donde la

educacion es un factor importante que no se descuida facilmente.

En hospitales grandes donde la atencion debe ser integral en cuestion de todas la
necesidades de los pacientes si entra este tipo de atencion con programas que genera
el estado o el mismo hospital hasta organizaciones filantropicas prestan servicio a nifios
pero enfocandose en hacerlos reir y olvidar por un momento el trauma de la

hospitalizacion

4.- Solo he oido hablar del programa sigamos aprendiendo en el hospital pero solo se
dan en hospitales grandes de la ciudad de México, pero insisto solo hospitales de

primer nivel que tengan todos los servicios, el recurso y la infraestructura.

5.-Yo creo en la educacion y si estos nifios pueden no atrasarse y ademas hacer cosas
diferentes en el hospital para mi es una opcién y yo apoyaria totalmente en medida de

lo posible la atencién educativa en los nifios enfermos.

APENDICE C
Padres

1.-Problemas cardiacos con arritmias en bradicardia.

2.-Las hospitalizaciones son esporadicas pero has pasado mas de una semana
hospitalizado por revision de la presion y observacién de sus funciones, para mantener

un control.
El mayor problema es que fueron muy seguidas mas o0 menos seis meses con

intervenciones seguidas y el nifio no podia hacer ningun tipo de actividad que le agitara

o tuviera cambios repentinos de humor.
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3.-Los principales fueron el atraso y la inestabilidad que le provoco un poco el rechazo
de sus compafieros por temor a lo que le pasaba, y un poco del maestro por no saber
que cuidados debia tener; otro problema fue el de mantener la vigilancia ya que no
podia hacer ningun tipo de actividad y sus hermanos son lo que lo vigilaban con ayuda

de su maestro.

4.- Apoyos fuera de los médicos, fueron muy escasos, solamente la atencion
psicolégica pero la verdad solo hacia un trabajo de recabar datos y lo méas que le puso a
hacer fue a contarle como se sentia y que queria hacer saliendo del hospital, de ahi
nosotros le conseguimos material para que se entretuviera algunos materiales

didacticos y juegos de mesa.

5.- Ningun tipo de apoyo educativo nosotros tuvimos que esforzarnos porque regresara
lo menos atrasado a la escuela tratando de pedir la tarea y haciendo algunas

actividades con sus propios libros

6.- Pediamos las tareas de la escuela y las lecciones de los libros y en parte
encendiamos el televisor en programas que le ayudaran y no que solo le entretuvieran.
Le conseguimos mucho material didactico pero su mayor necesidad era fisica como

gastar tanta energia acumulada.

7.- Los principales fueron el rechazo de sus compafieros la falta de atencién del
maestro el miedo por parte de nosotros y la falta de materiales para poder ayudarle en

su reinsercion.

APENDICE D
Padres
1.-Cancer de colon en etapa de deteccion

2.- Fue casi un afio de hospitalizacion con algunas altas que no excedian las tres

sémanas.
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3.- fue muy dificil al ausentarse de la escuela porque en un momento fue una necesidad
se angustiaba mucho porque no queria dejar la escuela y tratabamos de motivarla para
gue se mejorara y pudiera regresar, principalmente la ansiedad de estar encerrada sin
nada que hacer, pero habia dias que anhelaba mucho la escuela y se preocupaba por

las matematicas

4.- Hubo muchos apoyos, desde algunos payasos, varias psicélogas; en el caso de las
psicologas; en parte habia tanatologias que le ayudaban a aceptar que estaba mal y
gue esa enfermedad podia terminar con su vida, pero siempre tuvimos en cuenta que
alguna dia regresaria a la escuela y si seria de mucha ayuda esta atencion en los
hospitales.

5.- Desafortunadamente ninguno, pero nos enteramos de algunos lugares en la ciudad
de México donde si prestaban este tipo de servicios y nos interesamos pero en
particular en el hospital en el que estuvimos no tenian este tipo de atencion y lo mas
importante era que recuperara su salud pero si nos enfrentariamos al regreso a una

escuela.

6.- Cuando logrdbamos estabilizar durante un buen periodo, la sometiamos a clases
particulares pero teniamos que sacarla de la escuela e impartirlas directamente en la
casa pero el problema venia cuando se complicaba su salud, porque se debia internar

de nuevo al hospital y empezar de nuevo quedando truncada su educacion.

7.- Los principales problemas fueron el miedo a dejarla sola y su adaptacion al nuevo

ritmo y con sus nuevos comparieros y la falta de conocimientos.
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Guia de entrevista

Apéndice E

Médicos

1.- ¢ Cree que es buena la educacion en el hospital?

2.- ¢La educacion durante la hospitalizacion ayuda a la mejora del paciente?
3.- ¢ En pacientes con enfermedades cronicas existe atencion educativa?

4.- ¢ Conoce los programas de atencion educativa en los hospitales?

5.- ¢ Apoyaria a este tipo de atencion dentro de los hospitales?

Apéndice F

Entrevista a padres

1.- ¢ Cual es la enfermedad?

2.- ¢, Qué Tiempo estuvo hospitalizado?

3.-¢,Que Problemas le surgieron al ausentarse en la escuela?
4.-¢,Que apoyos por parte del hospital le brindaron?

5.- ¢ Le brindaron algun tipo de apoyo educativo en el hospital?
6.- ¢ Como hacian para no atrasarse en la escuela?

7.- ¢, Cuales fueron los problemas al regresar a la escuela?
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