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Resumen:

La abrupta aparicion de la enfermedad, ge-
nera en la poblacion infantil una ruptura
del equilibrio del que hasta el momento
habia gozado. Tales son las reminiscencias
que la pérdida de salud acarrea en el nifio
que, no Unicamente nos hallarfamos ante
un problema de salud, sino que, asi mis-
mo, habrian de tenerse presentes las con-
secuencias personales y sociales que esta
poblacién adolece al enfermar. Tanto es
asi, que desde el actual texto legislativo con
competencia en educaciéon (LOE, 2006)
se aluden a las necesidades especificas de
apoyo educativo que acompafian a la en-
fermedad y se prevén modalidades de esco-
larizacién diferentes a las ordinarias (aulas
hospitalarias). Una atencién adecuada al
nifio enfermo, pasa para la asociacién de la
Pedagogia Hospitalaria y la Pedagogia Tera-
péutica, aunandose necesidades educativas
especiales y asistenciales, a fin de ofrecer
una respuesta personalizada e interdisci-
plinar. Una herramienta que contribuye al
bienestar emocional del nifio hospitalizado
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Abstract:

The sudden appearance of illness in chil-
dren involves a breakage of the balance
they had been enjoying up to that mo-
ment. The effects that the loss of health
has on children are so big that they go
beyond health problems and must also be
understood in terms of the personal and
social consequences that getting ill has
for children. This so important that the
current education legislative framework
(LOE, 2006) establishes specific support
measures to be enforced in the event of
illness and foresees schooling options dif-
ferent from the traditional ones (hospital
schools). Suitable attention for an ill child
involves the bringing together of Hospital
Pedagogy and Therapeutic Pedagogy. Like
this, especial and assistential education
should work hand in hand for the purpose
of providing a personalized and interdis-
ciplinary response. Literature contributes
to the emotional wellbeing of the child
in hospital. In this study literature is seen
as a therapeutic instrument. Literature re-
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es la literatura. En el trabajo que nos ocu-
pa, recurrimos a la literatura infantil como
un instrumento terapéutico. A lo largo del
mismo, ahondamos en la utilizacion de
ésta, no Unicamente como una fuente de
placer o diversién para el nifo, sino como
un medio de evasion, ante la traumadtica si-
tuacion que le ha tocado afrontar. El cuento,
empleado con fines terapéuticos, posibilita
el desarrollo personal del paciente pediatri-
co, al afrontar los problemas psicolégicos
derivados de la hospitalizacién. Asi mismo,
el identificarse con los personajes ficticios
le ayuda a comprender la ardua realidad
a la que se enfrenta, superando miedos e,

veals itself not only as a source of pleasure
or entertainment for the child but also a
means of evasion to face the difficult situ-
ation he/she is going through. Storytelling,
if used as a therapeutic tool, allows for the
pediatric patient’s personal enhancement
since it tackles the psychological prob-
lems involved in hospital treatment. Like-
wise, self-identification with fictive char-
acters allows these children to understand
the hard reality they are going through,
overcoming their fears and even modify-
ing preconceived attitudes or beliefs about
hospitals and the professionals working
there.

incluso, modificando actitudes o creencias
preconcebidas acerca del hospital y los pro-
fesionales que lo asisten.
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necesidades educativas especiales, litera-  cial educational needs, children’s literatu-
tura infantil re.
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Résumé:

L>apparition abrupte de la maladie génére chez les jeunes enfants une rupture de l>équilibre
dont il bénéficiait jusqu’a présent. Les réminiscences que la perte de santé engendre chez
I>enfant sont telles, que nous ne nous trouverions pas uniquement face a un probleme de
santé, mais, nous devrions aussi tenir compte des conséquences personnelles et sociales
dont cette population souffre apres étre tombée malade. Cela est si vrai que lactuel texte
législatif d’éducation (LOE, 2006) évoque aussi les besoins spécifiques d>appui éducatif
qui aident a accompagner la maladie et des modalités de scolarisation différentes des or-
dinaires sont prévues (des salles hospitalieres). Une attention appropriée a l>enfant malade,
passe par bassociation de la Pédagogie Hospitaliere et de la Pédagogie Thérapeutique, qui
rassemblent les nécessités éducatives spéciales et drassistance, pour offrir une réponse
personnalisée et interdisciplinaire. Un outil qui contribue au bien affectif de I’enfant hospi-
talisé est la littérature. Dans ce travail, nous utilisons la littérature pour enfants comme outil
thérapeutique.Tout au long du méme, nous allons plonger dans I'utilisation de celui-ci, non
seulement comme une source de plaisir ou de plaisir pour I’enfant, mais comme un moyen
d’évasion, face a la situation traumatique a laquelle il a d{ faire face. Le conte, utilisé a des
fins thérapeutiques, permet le développement personnel des patients pédiatriques, pour
résoudre les problemes psychologiques liés a I’hospitalisation. De méme, I'identification
avec les personnages de fiction vous aide a comprendre la dure réalité a laquelle on fait
face, a surmonter la peur et méme a changer les attitudes précongues ou des croyances au
sujet de I’hopital et les professionnels qui y participent.

Dans cet article, nous allons utiliser la littérature pour enfants comme outil thérapeutique.

Mots clés:
Pédagogie Thérapeutique, jeunes enfants, nécessités éducatives spéciales, littérature
pour enfants.
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1. Introduccion

El malestar que caracteriza la presencia de enfermedad, fue descrito por
Hipdcrates como una ruptura del equilibrio del estado de armonia del
individuo consigo mismo y con el exterior. Este desequilibrio implica la
exposicion al dolor y al sufrimiento. Supone una toma de conciencia
de la corporalidad humana y la temporalidad de la existencia. Es tal el
impacto con la realidad que la llegada de la enfermedad ocasiona, que
no se hace patente el conocimiento de la vulnerabilidad humana hasta
que el transitorio estado de salud, deja paso a la enfermedad (Amigo,
Ferndndez y Pérez, 2009).

La inesperada irrupcién de ésta en la vida de la persona, la posiciona
en una situacion de debilidad. La pérdida de salud supone una invasién
en la cotidianidad del ahora enfermo, que tiende a considerarse victima
de una situacién imprevista e indeseada. La stbita aparicién de la enfer-
medad hace al paciente plantearse por qué le ha tocado a él y por qué
en ese preciso momento (Rodriguez, 2008).

Cuando el que enferma es un nifio, la bisqueda de respuestas al por
qué de su malestar, tiende a verse distorsionada. Por leve que sea la en-
fermedad, ha de ser, irremediablemente, sometido a evaluaciones, cuyo
desconocimiento lo torna temeroso. Su hasta ahora ambiente familiar,
escolar y social da lugar a un espacio poco acogedor, plagado de profe-
sionales que, en ocasiones, se ven obligados a hacer uso de tratamientos
aversivos que la enfermedad requiere. La rutina seguida hasta el momen-
to, ha dado paso a un ir y venir de personas desconocidas que, a juicio
de los pequenos, arremeten contra ellos de forma injustificada. De este
modo, la enfermedad se convierte para el menor en algo arbitrario e in-
justo (Carrasco, 2008), explicando, en ocasiones, la causa de su malestar
como un castigo por su mal comportamiento.

Por todo ello, la ruptura del equilibrio con el anterior estado de salud
se torna mas acentuada en esta poblacién. Tanto es asi que, no Unica-
mente nos hallarifamos ante un problema de salud, sino que, asi mismo,
habrian de tenerse presentes las reminiscencias personales y sociales
que esta poblacién adolece al enfermar. De ahi que la patologia ocasio-
ne en el nifo que la contrae, unas necesidades educativas especiales de-
rivadas de las carencias afectivas, mentales, sociales y fisicas aparejadas
a la situacion de malestar sobrevenida.
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En lo que sigue, abordaremos algunas pautas a considerar para una
actuacion pertinente en ninos enfermos hospitalizados, a fin de paliar las
devastadoras consecuencias que la enfermedad acarrea en la poblacion
infantil.

2. Atencion educativa del niio hospitalizado: necesidad de una
intervencion holistica

Desde su ingreso, pasando por la estancia en la institucién sanitaria y
hasta que le es concedida el alta, el nifio atraviesa una serie de com-
plejas fases. En éstas, el menor presenta una serie de necesidades que
requieren de una atencion especifica.

La intervencion que esta poblacion precisa, se halla actualmente re-
gulada y es fruto de una evolucién que cuenta con mas de dos siglos de
historia.

2.1. Necesidades educativas del nifio enfermo: Fundamentacién legal

Tal y como propone Grau (2001), parece hallarse similitud (salvando las
distancias) entre el movimiento médico-pedagdgico decimondnico y la
atencion que desde los hospitales se propugna ofrecer hoy en dia a la
poblacién infantil enferma.

Asi, dos siglos atras, la atencién educativa a niflos con necesidades
especiales asociadas a discapacidad (que hasta el momento habia sido
obviada, quedando relegada a una mera intervencién asistencial), sub-
yace como toma de conciencia de las carencias que estas personas pa-
decian. De esta forma, Montessori (1898) (Vicente y De Vicente, 2003)
se convertiria en una de las precursoras de esta manera de proceder, al
evidenciar que la intervencion no pasaba Gnicamente por una atencion
asistencial, sino que era preciso llevar a cabo una actuacién holistica en
la que se atendiesen las necesidades pedagogicas de los nifios.

La carencia educativa que adolecian las personas con alguna dis-
capacidad en edad escolar, se evidencia de igual modo hoy en dia en
los hospitales. De esta forma, el nifio que se ve obligado a permanecer
ingresado en una institucién sanitaria, precisa que le sean atendidas no
solamente las necesidades médicas sino que, ademads, requiere de una
intervencion educativa. De ahi que encontremos cierto paralelismo en-
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tre la evolucién de la intervencion a personas con discapacidad, conse-
cuencia del surgimiento de una Pedagogia Terapéutica y la Pedagogia
Hospitalaria que se viene demandando actualmente, a fin de paliar las
carencias que la enfermedad acarrea en el nifno enfermo. De este modo,
la Pedagogia Hospitalaria adoptaria las aportaciones de la Pedagogia
Terapéutica, para atender a nifos en situacion especial, como es la que
se genera en presencia de la enfermedad. Asi, siguiendo a Grau (2001),
la situacién que atraviesa el nifilo enfermo hace ineludible recurrir, una
vez mas, al trabajo en equipo entre los profesionales de la pedagogia y
los de la medicina.

La Pedagogia Hospitalaria, imprescindible para atender las peculiares
condiciones que vivencia el niflo enfermo, se enmarcaria en el ambito
de la Educacion Especial, ya que alude a las necesidades educativas es-
peciales (y la enfermedad, sin duda, es una situacion especial).

Tal es el consenso acerca de la necesidad de una intervencion holis-
tica en el nifo hospitalizado, que en el actual texto legislativo con com-
petencia en educacion (LOE, 2006) se alude a tales circunstancias. Asi,
las personas que precisan permanecer en el hospital durante un periodo
de tiempo prolongado y que, ademas, se encuentren en edad escolar,
seran consideradas, de acuerdo con lo promulgado en la citada legisla-
cién, alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo. De esta
condicion especial, subyaceria la necesidad de una atencion educativa
diferente a la ordinaria, que habra de ser profesada por la administracion
educativa.

Por su parte, la Comunidad Auténoma de la Regiéon de Murcia esta-
blece al respecto, en el Decreto 359/2009 de 30 de octubre por el que
se establece y regula la respuesta educativa a la diversidad del alumnado,
que, a fin de subsanar las desigualdades en educacion del nifio hospi-
talizado, se desarrollaran acciones de caracter compensatorio. Estas ac-
tuaciones, encaminadas a contrarrestar las consecuencias emanadas de
la estancia en un medio desconocido (hospital), hostil y estresante, son
concretadas en la Orden del 4 de junio de 2010 como parte de las me-
didas especificas, en las aulas hospitalarias, “destinadas a los alumnos
que presenten necesidades especificas de apoyo educativo derivadas de
hospitalizacion por enfermedad prolongada y no puedan asistir de ma-
nera habitual y continuada al centro educativo en el que hayan sido
escolarizados” (p. 32846).
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Fig.1. Necesidades educativas del niiio enfermo: fundamentacion legislativa

La atencién educativa que se promulga desde los textos legislati-
vos mencionados, no Unicamente posibilita continuar con un ritmo
de vida lo mds normalizado posible, previniendo desfases educativos,
sino que, asi mismo, favorece la superacion de la ansiedad y angustia
que suelen ir ligadas a la hospitalizacion. De esta forma, la Pedagogia
Hospitalaria a la que en estas lineas aludimos, contribuye, en gran
medida, a la curacién de los nifnos hospitalizados. Tal es la aportacion
que la Pedagogia Hospitalaria ofrece a la evolucién de la enfermedad,
que Carrasco (2008, p.63) no duda en apuntar sobre esta disciplina:
“Tiene mas que ver con la salud y con la vida, que con la instruccion y
el adiestramiento”

2.2. Intervencion en el hospital: una accién educativa simpatética

Tal y como venimos sefalando, las peculiares circunstancias que envuel-
ven a la enfermedad, ocasionan en el nino hospitalizado unas necesida-
des educativas especiales que precisan, a su vez, de unas actuaciones
concretas y personalizadas. No podemos obviar que un nifio enfermo es
un alumno con necesidades especificas de apoyo educativo y, como tal,
presenta una limitacion que le dificulta el uso de los recursos ordinarios.
De ahi la necesidad de disefiar programas flexibles e individualizados,
en los que se atienda a los intereses, expectativas y nivel de competencia
curricular del paciente.
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Las necesidades educativas subyacentes de la enfermedad, pueden
ser categorizadas en tres bloques, a saber: las relativas a la asistencia
sanitaria, las relacionadas con el control de trastornos psicolégicos aso-
ciados a las enfermedades y las adaptaciones curriculares de acceso que
el nifio precisa para solventar el posible fracaso escolar.

El proceso educativo seguido en la institucion sanitaria, constituye un
derecho del nifio hospitalizado que favorecera la incorporacién en su
nivel de escolarizacién una vez finalizada su hospitalizacién:

“Derecho a proseguir su formacién escolar durante su permanencia en el
hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicion, en parti-
cular en el caso de una hospitalizacién prolongada”. (Carta Europea de los
Derechos del Nifio Hospitalizado, Parlamento Europeo 1986, p.70)

Si bien se pretende integrar al menor hospitalizado en un proceso de
normalizacién continuando, dentro de sus posibilidades, con una vida
social y de relacion lo mas parecida a la que llevaba antes de su enfer-
medad (Guillén y Mejia, 2002), segin el cual la l6gica que imperaria
seria la de permanecer en el sistema educativo ordinario siguiendo el cu-
rriculo general, las condiciones subyacentes de enfermedad evidencian
la necesidad de contemplar diversas adaptaciones curriculares.

La intervencion integral que esta poblacion requiere, hace necesario
partir de una vision transpersonal de la enfermedad, segin la cual no Gni-
camente se atienda a la enfermedad del nifo, sino que, ademas, sea trata-
do el posible trastorno emocional que la enfermedad puede acarrear. Es lo
que Grau (2001) denomina accion educativa simpatética. Esta intervencion
no queda relegada a la atencién sanitaria, sino que tiene en cuenta las
secuelas que ocasiona la enfermedad, tales como la labilidad emocional.

A colacién con lo expuesto en lineas precedentes, cabria sefalar aqui
los objetivos psicologicos que Guillén y Mejia (2002) recogen en las
pautas de actuacién educativa en las aulas hospitalarias. A juicio de es-
tos autores, a fin de soslayar las reminiscencias negativas que la enferme-
dad origina, seria preciso favorecer la mejor adaptacion posible de los
ninos al hospital, intentado disminuir las vivencias negativas, ansiedad y
angustia que éstos padecen durante la hospitalizacion.

El proporcionar informacién adecuada y contrastada, con un voca-
bulario adaptado, dando respuesta a sus inquietudes e intereses, podria
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mermar la ansiedad que el menor vivencia. Disponer de informacién,
permite al nino comprender qué le ocurre y disipar, en la medida de lo
posible, su incertidumbre (Méndez, Orgilés y Lopez-Roig, 2004). Posi-
bles herramientas para tratar de mitigar la ansiedad del nifio son, por
ejemplo, elegir el brazo en el que le van a pinchar para extraerle sangre.
En cualquier caso, no sera conveniente dotar al pequeio de un total
control durante los procedimientos médicos.

La informacion relativa a la enfermedad que es capaz de asimilar el
nino, se encuentra mas determinada por el desarrollo cognitivo del razo-
namiento causal y por la edad, que por las experiencias que el nifio ha
tenido con la enfermedad (Ortigosa, Quiles, Méndez, 2003). Estos auto-
res exponen que la reaccion que el nifio manifiesta ante la enfermedad,
bien sea de adaptacion, defensiva, de inadaptacién o desajuste, vendra
condicionada por sus experiencias emotivo-cognitivas. De ahi que con-
sideremos necesario que desde el centro hospitalario se propugne crear
un ambiente lo més cercano a la vida diaria del nifio, cubriendo la nece-
sidad de relacionarse que toda persona en edad escolar evidencia. Con
tal fin, se creara un ambiente de humanizacion en el hospital, propician-
do interacciones en diversas situaciones, fundamentadas en relaciones
de confianza y seguridad.

2.3. La hospitalizacion: un paréntesis en la vida del nifio

Desafortunadamente, es comin que la enfermedad tienda a monopo-
lizar la atencidén e, inconscientemente, se olvide la naturaleza humana
de la atencion, torndndose mds importante el 6rgano afectado que la
persona enferma (Burgos y Paravic, 2003). Consecuentemente, esa aten-
cion integral al paciente a la que aludiamos en lineas precedentes, no
siempre es llevada a cabo.

El permanecer hospitalizado en un medio desconocido, la separacion
de la familia, ser evaluado por una ingente cantidad profesionales a los
que desconoce, la incertidumbre (no saber lo que va a ocurrir), la rup-
tura con la vida cotidiana... constituyen un cimulo de circunstancias
que generan en el paciente un sentimiento de inferioridad y un deterioro
de su autoestima. Angulo (2009, p.39) describe este alejamiento de la
rutina que vivencia el nifio: “Desayuna casi de noche y cena de dia (...)
Todo ha cambiado; el suefio, las comidas...El hospital muestra asi un
paréntesis en su vida”.
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2.3.1. TRASTORNOS EMOCIONALES DERIVADOS DE LA HOSPITALIZACION
Tal es el impacto que la enfermedad ocasiona que, un significativo por-
centaje de los nifos hospitalizados, padecen trastornos emocionales du-
rante el ingreso, hospitalizacién, intervencion quirdrgica... De acuerdo
con Martinez (2006), en torno al 35% de los pacientes pediatricos evi-
dencian ansiedad durante su estancia en el centro sanitario.

Fruto del estrés y angustia emanados de la enfermedad y hospitali-
zacion, el nifo experimenta un importante impacto psicolégico, ma-
nifestado a través de alteraciones comportamentales (agresividad, con-
ducta oposicionista, falta de adhesién al tratamiento médico, trastorno
del sueno o del apetito, respuestas de evitacion, mutismo, dependencia
afectiva...), cognitivas (déficit de atencion o dificultad para concentrarse)
o emocionales (ansiedad, miedos y temores, depresion, apatia o falta de
interés por las cosas) (Lopez y Fernandez, 2006).

El estrés es especialmente elevado en la fase de admisién. Corres-
ponde con el momento previo al ingreso y suele traer aparejado gran
inquietud e inseguridad ante el desconocimiento de lo que se aproxima.
En esta etapa previa a la estancia en el hospital, el nifio Ileva a cabo una
evaluacién cognitiva, segln la cual valora la situacion de malestar surgi-
da. Su comportamiento vendra determinado en funcién del significado
que atribuya al acontecimiento vivido. A la falta de informacion acerca
de lo que ocurrird, se agrega la separacion de los padres y la estancia en
un lugar desconocido.

Una vez ingresado en el hospital, surgen nuevas necesidades en el
nino enfermo. Resultado de la separacion de sus padres, adolece de
una significativa carencia afectiva. Se ha hallado al respecto, que la pre-
sencia humana ejerce sobre el nifio enfermo un efecto tranquilizante,
tanto en el aspecto psicolégico como en el biolégico. Tal es el beneficio
encontrado, que en los Gltimos afos se viene reconociendo el derecho
del nifio a estar acompafado de sus padres, incluso compartiendo habi-
tacion con la madre (Grau, 2001). Del mismo modo, es tenido en cuenta
en la “Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado” aprobada
por el Parlamento Europeo en 1986: “Derecho a estar acompafnado de
sus padres o de la persona que lo sustituya el mayor tiempo posible du-
rante su permanencia en el hospital” (p. 69).

Finalmente, hemos de tener presente que la recuperacion vy fase de alta
médica también entrafia sus riesgos. Este periodo en el proceso de enferme-
dad, puede constituir una amenaza para el menor hasta entonces hospitali-
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zado. Una vez habituado a la institucion sanitaria, el niflo puede encontrar
estresante la vuelta al hogar y a la vida que la enfermedad le obligé a dejar
atrds. Por todo ello, en esta etapa, al igual que en las anteriores, se han de
tener presentes los procesos emocionales que vivencia el nifio.

Asi, lo que caracteriza a los enfermos no es tGnicamente el malestar
consecuencia de su situacion, sino que, ademds, derivada de la misma
pueden desencadenarse situaciones de cierta dependencia que tornan al
paciente mas vulnerable. Del mismo modo, se ha hallado la alteracion
de su capacidad de raciocinio y toma de decisiones, llegando incluso
a desarrollar dependencia hacia los profesionales sanitarios y personas
de su entorno responsables de su cuidado (actitud regresiva). De esta
forma, renuncian a su independencia, delegando en otros el cuidado de
su enfermedad y eludiendo la mayor parte de sus responsabilidades. Las
personas que adoptan esta actitud, se hallan muy préximas a lo que el
Manual Diagnéstico de los Trastornos Mentales cataloga como Trastorno
de Personalidad Dependiente. La fase regresiva en el paciente pediatrico
es evidenciada, tal y como sefiala Carrasco (2008), con la reaparicién o
intensificacion de temores bdsicos que se creian superados (tales como
el miedo a la oscuridad o a la soledad)

Frente a la dependencia extrema, es posible encontrar la situacion
opuesta, en la que la persona enferma se vuelve sobre si misma, eludien-
do el mundo exterior. Estas personas evidencian una actitud meticulosa,
en funcién de la cual se dedican, exclusivamente, a la bisqueda de
informacién sobre su enfermedad. Ademds, estos pacientes no delegan
su cuidado y lo realizan minuciosamente. Las actitudes meticulosas co-
rresponden a personalidades obsesivas, que vencen su sintomatologia
depresiva a fuerza de hundirse en pensamientos obsesivos.

Rodriguez (2008) recoge al respecto, diferentes modelos en funcién
del locus de control que manifieste el paciente. Asi, la persona enferma
podria, bien desarrollar una actitud excesivamente dependiente respec-
to a médicos e instituciones hospitalarias, o bien, considerar que tanto
los acontecimientos positivos como los negativos dependen de si mismo,
manifestando, por tanto, un deseo de independencia extrema. Por lo tan-
to, el condicionamiento del caracter que tiende a manifestar el paciente
pediatrico, oscila entere la dependencia familiar y la oposicién hacia
ella 'y su entorno.

Generalmente, el nifo hospitalizado valora la situacion que le ha
tocado vivir como amenazante e intenta afrontarla en funcién de su es-
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tilo. La adopcién de una u otra actitud, que favorecera o dificultard la
adaptacion a la enfermedad, vendra condicionada por las caracteristicas
personales del paciente (edad: cuanto menor es el niflo, mas complejo
le resulta superar el acontecimiento traumatico; desarrollo evolutivo: a
medida que poseen mds capacidades cognitivas comprenden mejor la
situacion); actitud (madurez/ inmadurez de los padres), estatus y valores
familiares y acontecimientos estresantes relativos a la hospitalizacién,
preparacion y duracion de la misma, grado y tipo de enfermedad...

Ademas, la manera en que el nifio se comporte ante la enfermedad,
evidencia las estrategias de las que parte para reducir el impacto de la
situacién traumdtica sobrevenida. Es frecuente que la poblacién infantil,
consecuencia de sus escasas experiencias, no cuente con las habilida-
des adecuadas para afrontar de forma pertinente la enfermedad. Por ello,
serd preciso que los profesionales ensefien de forma explicita al nifio
recursos que permitan sobrellevar las circunstancias acontecidas. Estos,
irdn especialmente encaminados a mermar el impacto y consecuencias
que la situacion traumatica que supone la enfermedad ocasiona.

Un recurso que, sin duda, constituye una via para dotar al paciente
pediatrico de las habilidades precisas para afrontar la enfermedad, es la
literatura.

3. El “cuento curativo”: Utilizacion de la literatura para afrontar
la enfermedad

Abrir un cuento y comenzar a sofar. Evadirse por unos minutos del en-
torno hostil que le rodea y convertirse en un héroe que, pese a contar
con unas dificultades de partida, acaba afrontdndolas con éxito. Enfras-
carse en unas paginas en las que prima la maxima optimista de que el
bien triunfa sobre el mal.

Asi, el cuento se convierte, tal y como lo cataloga Carrasco (2008, p.
287) en “una de las medicinas mas imprescindibles”. Y es que, la magia
que tiende a impregnar las paginas de las historias infantiles, constituye
una herramienta para afrontar la enfermedad. A través de la lectura de
historias fantdsticas o la audicién de la narracién de las mismas, el nifio
hospitalizado se identifica con los personajes que hacen frente a situa-
ciones problematicas y las superan. Asi, el placer intrinseco que tiende
a acompanar a la lectura, permite al menor hospitalizado, a su vez, des-
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cubrir mensajes y afrontar problemas psicolégicos que emergen de la
situacion sobrevenida que les ha tocado vivir (miedos que ya se crefan
superados, la soledad ante la enfermedad, el estrés...). De este modo, la
lectura posibilita el abordaje de una realidad traumética como es la en-
fermedad infantil que, de otra forma, resultaria impenetrable.

La creencia en las bondades de la literatura no es algo nuevo. Tanto
es asi que Martinez (2006) data los origenes del uso de la literatura con
fines curativos ocho siglos atras, en un hospital Califa de El Cairo. Hoy
en dia, recurrir a la lectura con fines terapéuticos se cataloga como una
técnica denominada biblioterapia. Esta, recurre a las letras como medio
de recuperacién de los pacientes. Su fin dltimo es conseguir que las per-
sonas enfermas modifiquen sus actitudes y comportamiento, logrando
una solucién o mejora del problema que la enfermedad ocasiona. Para
ello, se dota al paciente de la informacién pertinente, a fin de disipar las
dudas que le acechan vy, de este modo, facilitarle la toma de decisiones
y la reorientacién de su comportamiento.

En el paciente pediatrico, el uso de la literatura infantil no dnicamen-
te sirve como distraccion, sino que, ademas, ejerce una gran influencia
en la conducta indeseada del nifio (miedo, ansiedad, estrés...). Asi mis-
mo, constituye una via de evasion, una herramienta que le posibilita
sobrellevar mejor su enfermedad y alcanzar un cierto bienestar emo-
cional. Evidentemente, tal y como apunta Serradas (1999) el libro no
curara la enfermedad por si mismo, pero influird positivamente en el
nifio, mejorando su estado de animo. Asi mismo, la lectura posibilitara
al nino, al identificarse con el héroe de la historia, otorgar significado
a lo que le ocurre y modificar sus creencias o actitudes iniciales ante la
estancia hospitalaria y los profesionales que le atienden. De este modo,
la dimensién fantastica se atiina con el valor informativo que la lectura
implica, a fin de posibilitar al menor hospitalizado estar en contacto con
la realidad, con “su realidad” (la enfermedad).
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Fig.2. Beneficios del cuento en poblacién infantil hospitalizada

El empleo de la literatura con fines terapéuticos o biblioterapia ha de
regirse por una planificacién previa, en la que se atienda a la tematica
y objetivos que se persiguen, a fin de que sean acordes con la edad del
paciente.

Dado que en el trabajo que nos ocupa hemos venido aludiendo a
la poblacion pediatrica, restringiremos la lectura a cuentos o historias
infantiles. Son variadas las posibilidades de categorizacién de los con-
tenidos de las narraciones. Martinez (2006) discierne entre literatura de
ficcion y didactica. La lectura del primer género narrativo citado, favo-
rece la identificacion del menor que lee o escucha la historia, con el
protagonista del cuento. Con tal fin, se tiene a recurrir a narraciones en
las que el personaje cuenta con una edad similar a la del receptor de
las mismas y tiene que afrontar hechos similares. La valoracién de los
acontecimientos descritos en la historia, posicionan al nifio ante la pro-
yeccion, bien sea consciente o inconsciente, de la trama y lo vivenciado
por los personajes. Si la implicacion es plena, el paciente, al conocer la
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historia que el cuento le ofrece se implica emocionalmente en la misma,
a través de un proceso de catarsis que le libera de ciertos sentimientos.
El fin dltimo que persigue la lectura de literatura de ficcion en la pobla-
cién infantil hospitalizada, es el autoreconocimiento de las situaciones
presentadas. Tras la narracién y a través de la reflexion con ayuda del
responsable de la técnica (biblioterapia), el nifio concluye que, al igual
que el protagonista del cuento, sus problemas pueden ser resueltos (Mar-
tinez, 2006). La implicacién del paciente pediatrico en la lectura, puede
[levarle a la comprension en tres niveles: comprensién de las situaciones
vividas por los personajes; “entendimiento cognitivo”, segin el cual el
nino da un paso mas y es capaz de relacionar tales acontecimientos
ficticios con los que acaecen en su dia a dia y, la implicacion maxima:
“empatia completa”. En este grado de participacion, el nino exhibe una
habilidad total de identificarse con el protagonista de la historia, aseme-
jando rasgos del cardcter con los suyos.

Por su parte, Carrasco (2008) realiza una clasificacién de la literatura
infantil en funcién de la tematica, agrupandolo en seis tépicos (ver Tabla
1). Su propuesta se fundamenta en el proceso de identificacion citado,
a través de narraciones en las que se abordan historias para vencer el
miedo, generado ante la traumdtica situacién que les ha tocado sufrir
(tratamiento, posibles secuelas...), que pueden llevar al nifio a una fase
de regresion, volviendo a contar con temores que se crefan superados.
La mejor forma de abordar estos miedos, es partir de la toma de concien-
cia de la existencia de los mismos. Una vez aceptada la subjetividad de
los mismos, ya que se trata de un estado emocional ocasionado por la
creencia de que algo es amenazador (médicos, jeringuillas, quiréfano...),
se intenta dotar al menor de estrategias para hacerles frente.

Las historias fantasticas constituyen otra de las propuestas literarias,
en las que la magia es la protagonista y sus paginas estan impregnadas
de optimismo. De este modo, los personajes ayudan a los nifios a hacer
inteligible la complicada situacién sobrevenida.

Otra opcion son las narraciones que versan sobre la enfermedad u
hospitalizacion, cuentos que abordan la realidad que el paciente pedia-
trico vive, a través de personajes ficticios. Asi mismo, la carga emocional
que trae aparejada la enfermedad puede ser tratada desde la narracion
de relatos sobre deseos o sentimientos. A través de la lectura, el paciente
pediatrico consigue desbloquear emociones aparejadas a la hospitaliza-
cién, mermando la tension sufrida. Finalmente, Carrasco (2008) propo-
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ne historias en las que se aborda la aceptacién de las diferencias. Se trata
de narraciones en las que prima la tolerancia y el respeto y la diversidad
es entendida como una via de enriquecimiento.

La nota comun en todas las narraciones es su finalidad. En todos los
casos se persigue dotar al nifio de informacién acerca de la enfermedad
que ha de sobrellevar, de forma que la vivencia se torne menos estresan-
te y, consecuentemente, colabore en el tratamiento.

Una descripcion mas pormenorizada de los fines de la biblioterapia
en la poblacion infantil hospitalizada, pasa por la consideracién de esta
técnica como una herramienta para:

Propiciar bienestar emocional y la recuperacién del paciente.
Continuar el desarrollo infantil, no interrumpiendo bruscamente
las actividades que realizaba antes de la aparicién de la enferme-
dad.

Compensar los déficits que la hospitalizacién acarrea.

Adquirir informacion relativa a la enfermedad y tratamiento ajusta-
da a la edad del nifio.

Facilitar la comprension de las limitaciones o secuelas que el tra-
tamiento puede ocasionar.

Favorecer la adaptacién al centro sanitario.

Aliviar el estrés que la enfermedad trae aparejada.

Aumentar la autoestima.

Estimular la creatividad e imaginacion, creando un mundo fantas-
tico, que permita la evasion temporal de la situacién traumdtica
que supone la enfermedad.
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Tabla 1. La biblioterapia en el paciente pediatrico

LA BIBLIOTERAPIA EN EL PACIENTE PEDIATRICO

IDENTIFICACION
con el personaje ficticio

, 2006)

inez

.

PROYECCION
de la trama

CATARSIS
Implicacién emocional

.un cuento curativo”. Atencién educativa en poblacién infantil
LITERATURA de FICCION (Mart

AUTOCONOCIMIENTO
Creencia en una posible
solucion

COMPRENSION
de los acontecimien-
tos vividos por los
personajes

ENTENDIMIENTO
COGNITIVO
Identificacién de las
vivencias ficticias con
las propias

EMPATIA COMPLETA
Identificacion total
con el personaje

TEMATICA Carrasco (2008)

OBJETIVOS

Situaciones nuevas
Ttos- médicos /secuelas
Regresién

Abl Respeto miedos
Estrategias superacion

Hospitalizacién

v
Q
J

labilidad emocional
Ab/ Reconocimiento/
expresion emociones

Contacto con

ENFERMEDAD “su realidad”

<

Reflexion, identificacion,
dnimo, esperanza

I0SPITALIZACO)

Q Personaje fantdstico
DESEOS/ ~Anima a pensar que tendrd
MAGIA suerte en momentos dificiles
(no resta valor al esfuerzo
realista)

Diferencias = enriquecimiento
Empatia
Tolerancia

ACEPTACION

|
]

- Propiciar bienestar emocional y la
recuperacion del paciente.

-Continuar el desarrollo infantil, no
interrumpiendo bruscamente las
actividades que realizaba antes de la
aparicion de la enfermedad.

-Compensar los déficits que la hospi-
talizacién acarrea.

-Adquirir informacion relativa a la
enfermedad y tratamiento ajustada a
la edad del nifio.

-Facilitar la comprension de las limi-
taciones o secuelas que el tratamien-
to puede ocasionar.

-Favorecer la adaptacion al centro
sanitario.

-Aliviar el estrés que la enfermedad
trae aparejada.

-Aumentar la autoestima.

-Estimular la creatividad e imagina-
cion, creando un mundo fantdstico,
que permita la evasién temporal de
la situacion traumatica.
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Tales son los beneficios que la literatura infantil aporta, que se acon-
seja su uso en el paciente pediatrico en cualquier momento evolutivo,
incluso si éste se encuentra en la etapa pre-alfabética. Los nifios peque-
fos también son capaces de prestar atencion a la lectura y les atraen las
coloridas imagenes. En esta etapa, los libros con imagenes, pocas figu-
ras y con mucho color, constituyen el instrumento idéneo, que abrira las
puertas a herramientas literarias posteriores. El uso de canciones, rimas,
onomatopeyas o nanas, suponen, al mismo tiempo, un acercamiento a
la literatura desde el aspecto mas lddico del lenguaje.

A partir de los dos afos y con la emergencia de la funcién simbdlica,
pueden ser empleados los primeros libros. En este periodo, la atencién
del nifo es cada vez mas sostenida, siendo capaz de recordar piezas na-
rrativas, pudiendo incluso relatar escenas que se hallan distorsionadas
en su recuerdo.

Ya en la edad escolar, en torno a los tres afios, el gran desarrollo del
lenguaje, posibilita una comunicacién de mayor calidad que la eviden-
ciada en periodos anteriores. Es en este momento cuando la palabra
escrita alberga gran importancia. Los libros de imagenes, abecedarios y
silabarios, rimas y canciones de etapas precedentes, iran dejando paso
a historias sencillas, en las que animales y objetos aparecen personifica-
dos. Este periodo (3-6 afios) supone, asi mismo, un avance en el pensa-
miento, que se torna mas racional. Sin embargo, esta mayor capacidad
no implica una comprension cognitiva total del mundo. Mds al contrario,
es frecuente la aparicion de miedos irreales y fantasias en torno a la situa-
cién traumatica que la enfermedad acarrea. En estos momentos, la lite-
ratura constituye un instrumento clave para el abordaje de las diferentes
emociones que subyacen a la hospitalizacién. La fantasia que impregna
las paginas de los relatos infantiles, posibilita simplificar las situaciones
que el menor estd vivenciado, de forma que se tornen comprensibles. En
otras palabras, la literatura infantil convierte en inteligibles situaciones
que, de otra forma, serian incomprensibles para el nifo. A través de la
identificacion del paciente pediatrico con el personaje de la narracién,
el menor es capaz de extrapolar sus vivencias y de verbalizar sus emo-
ciones y sentimientos.

Una vez alcanzado el estadio de las operaciones concretas, en torno
a los siete afos, el nifio evidencia un interés concreto por el mundo que
le rodea. Su pensamiento es mas légico y racional, por lo que son ca-
paces de comprender la enfermedad y el tratamiento requerido. En este
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periodo, la fijacion de limites y reglas, asi como el mantenimiento de la
rutina escolar (en la basqueda de un ambiente lo mas normalizado) son
imprescindibles. En este momento, el recurso literario mdas adecuado lo
constituye la literatura fantastica y de aventuras.

En la tabla 2, hemos recogido una sintesis en la que se incluyen las
diferentes etapas de desarrollo, asociadas al material literario mas ade-
cuado.
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4. Conclusiones

La atencion educativa al paciente pediatrico, especialmente a aquel con
patologias susceptibles de estancias prolongadas en el medio hospita-
lario, constituye una parte esencial de la intervencién. Esta, no Unica-
mente posibilita al menor continuar con un ritmo de vida lo mds nor-
malizado posible, previniendo desfases educativos, sino que, asi mismo,
favorece la superacion de la ansiedad y angustia que suelen ir ligadas a
la hospitalizacion. De esta forma, la Pedagogia Hospitalaria propicia, en
gran medida, la curacién de los nifos hospitalizados. El fin Gltimo de la
citada disciplina, radica en contribuir al desarrollo integral del paciente
hospitalizado.

Una herramienta que, sin duda, contribuye a este desarrollo es la li-
teratura. La utilizacion de ésta, no Gnicamente constituye una fuente de
placer o diversion para el nifo, sino que, ademas, favorece la evasién de
la traumadtica situacion que le ha tocado afrontar. El cuento, empleado
con fines terapéuticos, posibilita el desarrollo personal del paciente pe-
diatrico, al afrontar los problemas psicolégicos derivados de la hospita-
lizacién. Asi mismo, el identificarse con los personajes ficticios le ayuda
a comprender la ardua realidad a la que se enfrenta, superando miedos
e, incluso, modificando actitudes o creencias preconcebidas acerca del
hospital y los profesionales que lo asisten.

Tal es la importancia del empleo de la literatura, que figura entre los
derechos del nifo hospitalizado: “Derecho a disponer durante su perma-
nencia en el hospital de juguetes, libros y medios audiovisuales adecua-
dos a su edad” (Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado,
Parlamento Europeo 1986, p.71).

Asi pues, el cuento constituye una herramienta terapéutica, que faci-
lita la comprension de ideas dificiles de entender, al transformarlas en
conceptos inteligibles. Asi mismo, favorece la construccién de sus es-
tructuras mentales y el establecimiento de limites entre lo real, lo posible,
lo verdadero y lo imaginario en el nifio hospitalizado.
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