ANUARI DE L’EDUCACIO
260\ DE LES ILLES BALEARS 2023

QUALITAT DE VIDA DELS INFANTS EN SITUACIO
DE MALALTIA CRONICA COMPLEXA EN EL
CONTEXT EDUCATIU

Laia Riera Negre
Sebastia Verger Gelabert
Maria Rosa Rossellé6 Ramon



RECERCA | INNOVACIO PEDAGOGICA A LES ILLES BALEARS \ 261

RESUM

La importancia dels drets dels infants en edat escolar implica garantir I'accés a una
educacid inclusiva i de qualitat, adaptant plans d'estudis, oferint suport emocio-
nal i tecnologies de suport. La normalitzacié de la vida d'estudiants amb malalties
greus a I'escola és crucial per al seu benestar, per a reduir-ne l'estigma i promou-
re'n la inclusié. La col-laboracié entre professionals d'educacid i salut, juntament
amb la validacié del questionari PACOPED QL, cerca millorar la seva qualitat de
vida i fomentar estrategies inclusives.

RESUMEN

La importancia de los derechos de los nifios en edad escolar radica en garantizar
SuU acceso a una educacion inclusiva y de calidad, adaptando planes de estudios,
brindando apoyo emocional y tecnologias de apoyo. La normalizacién de la vida de
estudiantes con enfermedades graves en la escuela es crucial para su bienestar,
reduciendo el estigma y promoviendo la inclusiéon. La colaboracién entre profesio-
nales de educacién y salud, junto con la validaciéon del cuestionario PACOPED QL,
busca mejorar su calidad de vida y fomentar estrategias inclusivas.

1. LA IMPORTANCIA DELS DRETS DE TOTS ELS NINS | LES NINES EN EDAT ESCOLAR

L'educacidé és un dret fonamental per a tots els infants i joves en edat escolar,
reconegut perla majoria dels paisos del mén (Alfaro, 2018; Torres, 2006). L'educacid
té un impacte positiu en la vida de les persones, incloent-hi el millorament de
la qualitat de vida (Edgerton et al., 2011), la reduccié de la pobresa (Faisal et al,,
2019) i la promocié de la igualtat d'oportunitats (Holmlund, 2016). La UNESCO
ha emfatitzat la importancia de protegir els drets dels estudiants, especialment
els que pateixen malalties greus, perqué puguin continuar rebent una educacié
adequada (UNESCO, 2019). Aixd és pergue aquests infants sovint es troben amb
barreres per accedir a I'educacié, com la discriminacid, I'estigma i la manca de
recursos adequats (Suarez, 2017). Per tant, la UNESCO (2019) ha recomanat que es
prenguin mesures per garantir que aquest collectiu tingui accés a una educacid
inclusiva i de qualitat. Aquestes poden incloure el suport emocional i psicoldgic,
I'adaptacié dels plans d'estudis i metodes d’ensenyament, I'accés a tecnologies
de suport i el fomment de la sensibilitzacidé i 'enteniment de la comunitat escolar
sobre la importancia de la inclusié educativa.

L'objectiu de desenvolupament sostenible nimero 4, “Garantir una educacié
inclusiva, equitativa i de qualitat i promoure oportunitats d’aprenentatge durant
tota la vida per a tothom”, té com a finalitat assolir una educacié de qualitat,
incloent-hi els nins i les nines que enfronten barreres per accedir-hi, com és el
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cas dels que pateixen malalties greus. En aguest sentit, la promocié de la igualtat
d'oportunitats, I'accés a una educacié de qualitatil'eliminacié de la discriminacié
sén elements fonamentals de 'ODS 4. A més, agquest objectiu també cerca
assegurar que les persones tinguin accés a oportunitats d'aprenentatge al llarg
de tota la vida; aixo vol dir que I'educacié no es limita només a l'etapa escolar.
En aquesta linia, la UNESCO, en el seu paper de lideratge en la promocié d'una
educacioé de qualitat universal, subratlla la importancia de garantir que els nins
i les nines que pateixen malalties greus puguin accedir a una educacid inclusiva
i de qualitat. Aquesta fita es pot aconseguir a través de l'adaptacié de plans
d'estudis i métodes d'’ensenyament, la provisié d’'accés a tecnologies de suport, i
la promocié de la sensibilitzacioé i la comprensié de la importancia de la inclusid
educativa a la comunitat escolar (Marino i Hayes, 2012; Stepanova et al., 2018).

D'acord amb Hontangas i de la Puente (2010), la inclusié educativa fa referéncia
a la necessitat que tots els estudiants, independentment de les seves habilitats,
antecedents socioecondmics, génere, discapacitats, etc, tinguin accés a una
educacioé de qualitat que els permeti desenvolupar el maxim potencial. En aquest
context, 'adaptacié de plans d'estudis i métodes d’ensenyament és essencial per
assegurar que l'alumnat amb malalties, especialment amb malalties greus o
cures palliatives, rebin una educacié adequada (Hawrylak i Rubio, 2017). Aixd pot
incloure ajustaments en la manera com es lliuren els continguts, la durada de
les sessions de classe, i I'Us de materials d'ensenyament i tecnologies de suport,
entre d'altres (Alshawabkeh et al,, 2021; Copley i Ziviani, 2004; Finnerty et al., 2019).
Aixi mateix, la provisié d'accés a tecnologies de suport pot ajudar els infants i
joves amb malalties greus a participar en activitats educatives, ja que en pot
facilitar la interaccié amb els mestres i els companys, aixi com I'accés a materials
d'ensenyament (Ahmad, 2015; Alquraini i Gut, 2012). A més, promocionar la
sensibilitzacié i la comprensié de la importancia de la inclusié educativa a la
comunitat escolar és fonamental per garantir que tot I'alumnat, inclos el que
té malalties greus, sigui acceptat i valorat a I'entorn escolar (Cohen et al., 2009;
Praisner, 2003). Segons Guachamin et al. (2023), tot aix0 implica fomentar la
comprensid i 'empatia cap a les necessitats i els desafiaments que enfronten
aquests infants i joves, i promoure una cultura escolar que valora la diversitat
i la inclusid. En general, aquestes mesures sén importants per assolir I'ODS 4 i
garantir que tots els estudiants tinguin accés a una educacid inclusiva, equitativa
i de qualitat.

2. LA NORMALITZACIO DE LA VIDA DELS ESTUDIANTS EN SITUACIONS DE MALALTIA GREU

L'escola no només és important per proporcionar coneixements i habilitats,
sind que també exerceix un paper crucial en la socialitzacié dels nins i les nines,
incloent-hi els que s'enfronten a malalties greus o complexes (Madan-Swain
et al, 2003; Mosquera, 2023). L'escolaritzacié pot ajudar-los a desenvolupar
habilitats socials i emocionals, mantenir una connexid¢ amb els companys
i una certa normalitat en les seves vides durant un moment d'incertesa
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(Perpinya, 2017). Es important analitzar la qualitat de vida de I'alumnat durant
el procés de malaltia, ja que aixd pot ajudar a determinar la rellevancia de
I'escola i d'altres factors derivats de l'escolaritzacié en el benestar dels infants
i joves (Emerson et al,, 2016). L'escolaritzacié proporciona un sentit de propodsit
i una rutina regular que pot ajudar-los a bregar amb la seva situacié i a sentir-
se més connectats amb la seva comunitat (Mufoz, 2012; Vallejo, 2021). A més, la
socialitzacié a I'escola pot ser particularment important en els casos en qué els
alumnes s’enfronten a malalties, ja que pot proporcionar un sentit de comunitat
i suport emocional que pot ser dificil de trobar en altres entorns (Merino
i Guardia, 2011; Berns, 2015). Els que no poden assistir a I'escola a causa d'una
malaltia es poden sentir aillats i desconnectats dels companys i amics, cosa que
pot tenir un impacte negatiu en el seu benestar emocional (Grau, 2004; Imran et
al., 2020). L'escolaritzacié d’alumnat amb malalties complexes planteja diversos
desafiaments, com ara la incorporacid de professionals de la salut als centres
educatius, la necessitat de respostes i atencid per part de tutors i professors de
suport, i les demandes addicionals de les families (Verger et al., 2020; Paz-Lourido
et al,, 2020; Verger et al,, 2017). Per tant, és important considerar la qualitat de
vida dels estudiants durant el procés de malaltia i assegurar-se que tinguin
accés als recursos i disposin del suport necessari per mantenir el seu benestar i
educacié emocionals. No només aixo, sind que el paper de I'escola s'estén fins a
convertir-se en un agent de normalitzacioé. Es de gran rellevancia normalitzar la
situacio dels infants i joves amb malalties greus a I'escola per diverses raons: pot
reduir I'estigma i la discriminacié a queé es poden enfrontar (Giustina et al., 2022;
Paul, 2013), cosa que pot ajudar-los a sentir-se més comodes i segurs a l'escola,
alhora que pot millorar el benestar emocional i la capacitat per concentrar-se
i aprendre (Geddes et al.,, 2010). A més, la normalitzacié fomenta una cultura
d’'inclusié i respecte per la diversitat a I'escola (Godmez, 2011). Aixd pot tenir un
efecte positiu a tota la comunitat escolar, ja que els companys aprenen a valorar
la diversitat i a respectar les diferéncies (Carnero-Daniel, 2018; Hernandez et
al., 2017). Finalment, normalitzar la situacié de I'alumnat amb malalties greus a
I'escola pot ajudar a millorar la qualitat de I'educacié que reben (Jarauta, 2019).
En definitiva, si els plans d'estudis i els métodes d'ensenyament s'adapten per
satisfer les seves necessitats i se'ls proporciona accés a tecnologies de suport,
poden tenir una educacié més inclusiva i de més qualitat.

La importancia de I'educacié com a mitja de socialitzacié i normalitzaci¢ de la
vida dels estudiants no es limita només a un nivell educatiu en particular, sind
que s'aplica a tots els nivells educatius, des de I'educacié infantil fins a 'educacié
superior (Vidal, 2009). A I'educacié infantil, els nins i les nines estan en una etapa
critica de desenvolupament social i emocional, i I'escola pot ser un lloc important
per a I'aprenentatge i la practica d’habilitats socials i emocionals (Domitrovich
et al,, 2007). A més, I'escola pot ser una font de suport emocional i social per als
infants que afronten malalties i per a les seves families (Melguizo-Garin et al,,
2019). A I'educacié primaria i secundaria, I'alumnat continua adquirint habilitats
socials i emocionals, i I'escola pot proporcionar un entorn segur i de suport per al
desenvolupament d'aquestes habilitats (Lopez, 2017; Mufoz-Prieto, 2017). D'acord
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amb Dymnicki et al. (2013), a I'educacié superior, la classe pot ser un lloc important
per al desenvolupament d’'habilitats socials i emocionals més avangades, com
ara la collaboracid i el lideratge. A més, la socialitzacié a la universitat pot ajudar-
los a construir xarxes de suport i amistats que poden ser beneficioses durant la
malaltia (Véliz, 2017).

3. LA RELLEVANCIA DE L'ESCOLA | ALTRES FACTORS DERIVATS DE L’ESCOLARITZACIO EN
EL BENESTAR DELS ESTUDIANTS

Com afirmen Clavijo i Bautista-Cerro (2020), la inclusié és un valor fonamental
en l'educacid, ja que té com a objectiu garantir que tots els estudiants tinguin
igualtat d'oportunitats d'aprenentatge i participacié a I'escola, sense importar-
ne les circumstancies personals, socials o culturals. Aquesta perspectiva es
relaciona directament amb la importancia d'analitzar la qualitat de vida de
'alumnat en situacions de cures palliatives, ja que aquests pacients poden
afrontar limitacions a la seva capacitat per participar plenament en I'escola i en
la societat en general (Campos i dels Angels, 2019). La inclusié esdevé encara més
important en situacions de malaltia, en qué la garantia d'igualtat d'oportunitats
d'aprenentatge i participacié a l'escola pot proporcionar una sensacid de
normalitat i estabilitat a la vida dels pacients pediatrics palliatius (Mufoz, 2012).
Segons aquesta autora, I'escola inclusiva ajuda a millorar el benestar emocional
i social dels pacients, cosa que és fonamental per a la seva recuperacid i el seu
desenvolupament.

Parallelament, els serveis médics per a pacients pediatrics han evolucionat els
darrers anys, amb una reduccié de les hospitalitzacions i un augment en I'atencié
ambulatoria, cosa que, segons Pérez et al. (2019), ha permeés una transicié més
completa dels pacients des de I'hospital a les installacions regulars. No obstant
aixd, hi ha una manca de recerca sobre com es pot oferir una atencié integral
que prevegi tant els aspectes médics com el desenvolupament personal dels
pacients pediatrics (Batiste-Alentorn et al., 2017). La majoria dels estudis se
centren en I'oncologia pediatrica i la infermeria, i sén escasses les investigacions
gue relacionin les cures palliatives amb respostes socioeducatives per millorar la
gualitatdevida. La mancad'evidéncia també reflecteix una preparacié insuficient
dels professionals educatius a les escoles i aules hospitalaries per abordar
situacions de malaltia greu que, sovint, condueixen al final de la vida. El tabu
social que envolta les malalties greus i la mort dificulta I'abordatge d'aquestes
guestions a I'ambit escolar (Siracusa, 2010). D'acord amb Affifi i Christie (2019),
'educacid sobre la mort i el dol és essencial, perd sovint es passa per alt en els
sistemes educatius. Es necessari capacitar els mestres en la pedagogia de la
mort i el dol perqué puguin oferir eines i suport emocional als estudiants que
travessen situacions de malaltia greu i en minimitzin I'impacte traumatic; pero,
tanmateix, la mortiel seu abordatge segueixen sent arees ignorades a I'educacid
(Avila, 2016; Riera-Negre i Ruiz, 2021).



RECERCA | INNOVACIO PEDAGOGICA A LES ILLES BALEARS \

La pedagogia hospitalaria (PH) és una disciplina educativa que s'enfoca a acostar
I'educacid als estudiants que no poden assistir de manera presencial als centres
educatius per motius de salut (Csinady, 2015). Els equips multidisciplinaris
suposen un paper crucial en la PH, ja que aborden les necessitats tant educatives
com sanitaries d’'aquests estudiants (Medina y Encomienda, 2010). Segons els
autors, la importancia d'aquesta mena d'equips radica en la capacitat de brindar
un enfocament integral i adaptat a la individualitat de cada alumne/a, amb
professionals de diverses arees. Aquesta collaboracié permet fer avaluacions
personalitzades, adaptar el curriculum a les seves circumstancies, proporcionar
suport emocional i, en definitiva, promoure el seu benestar general (Castafieda,
2006). L'autora citada afirma que la coordinacié eficag entre els distints equips
permet adaptar les estratégies educatives d'acord amb l'estat de salut, els
tractaments meédics, les limitacions fisiques i la reintegracidé a l'aula. Per tant,
d’'acord amb Guerra i Shadira (2020), la PH desenvolupa un rol fonamental perquée
assegura una continuitat educativa a un grup en situacié de vulnerabilitat. Els
beneficis de la implementacié d'un programa de PH de qualitat volten vers el
foment d'un sentit de normalitat i 'oportunitat de mantenir la connexié amb el
seu context vital (Zuluaga, 2021).

Per abordar les implicacions practiques i superar els desafiaments, cal tenir una
xarxa amplia de suports i establir una collaboracié efectiva entre els professionals
de l'educacié i la salut. A més, cal facilitar una formacié adequada per als
professionals educatius i promocionar la comunicacid i l'intercanvi d'informacid
entre ells i les families. Aquestes mesures han de ser implementades en els
ambits estatal, institucional i cultural, per assegurar I'atencid i el suport adequats
als estudiants amb malalties greus, i promoure’'n, aixi, la inclusié i el benestar
a l'entorn educatiu. En aquest context, I'avaluacié de la qualitat de vida dels
pacients pediatrics palliatius mitjangant un questionari especific i validat pot
proporcionar informacié util per comprendre com es pot millorar la inclusid
dels estudiants en situacions de malaltia a I'escola. Aquest questionari permet
avaluar diversos aspectes que influeixen en la qualitat de vida dels estudiants,
incloent-hi el suport social, el benestar emocional, la qualitat de I'atencié meédica
i el benestar academic.

4. DISSENY | VALIDACIO D'UN QUESTIONARI PER ANALITZAR LA QUALITAT DE VIDA DELS
ESTUDIANTS DURANT EL PROCES DE MALALTIA

Per poder analitzar la qualitat de vida dels estudiants pediatrics que reben cures
palliatives, s’ha dissenyat un questionari especific en el marc del projecte d'R+-
D+l “Cures palliatives i qualitat de vida a la infancia i I'adolescéncia. Respostes
educatives personalitzades, contextualitzades i interdisciplinaries (CPICVIA)”
(PID2020-114712RB-100). Agquest qUestionari es basa en la literatura existent so-
bre el benestar dels pacients pediatrics en situacions de cures palliatives, i s'esta
validant mitjancant la participacio de pacients pediatrics palliatius que afronten
malalties greus. S’ha anomenat Palliative and Complex Pediatric Quality of Life
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(PACOPED QL); ha estat avaluat i aprovat pel Comité d'Etica de la Recerca de la
UIB (241CER22), per un judici d'experts en metodologia i professionals sanitaris i
educatius. El proposit final és aconseguir un instrument d'avaluacio validat i ba-
remat per analitzar la qualitat de vida de pacients palliatius pediatrics en els con-
textos hospitalaris i educatius com a accié prévia a la implementacié de respos-
tes integrals que ajudin a millorar el seu benestar. L'instrument s’ha creat a partir
del model de qualitat de vida proposat per Schalock i Verdugo (2003) i se centra
en diversos aspectes, com ara el suport social, el benestar emocional, la qualitat
de I'atencié médica i el benestar escolar. Concretament, el model de Schalock i
Verdugo (2003) de qualitat de vida es basa en un enfocament multidisciplinari
gue abasta el desenvolupament personal, el benestar emocional, les relacions in-
terpersonals, el benestar fisic, el benestar material, l'autodeterminacid, la inclusid
social i els drets. Aquests aspectes sén importants a I'hnora d’avaluar la qualitat de
vida dels pacients pediatrics palliatius, ja que poden influir significativament en
el benestar i en la capacitat per afrontar la malaltia.

'aspecte de les relacions interpersonals és especialment rellevant en el context
dels pacients pediatrics palliatius, ja que poden experimentar aillament i manca
de suport emocional. El qUestionari permet avaluar el suport social que rebeniel
seu impacte en la qualitat de vida. L'avaluacié del benestar emocional i la qualitat
de I'atencié medica és també fonamental en el context dels infants i joves en si-
tuacions de cures palliatives; el mal pot tenir un gran impacte emocional i la qua-
litat de I'atenci® médica que reben pot ser crucial per al seu benestar. L'instru-
ment pretén avaluar aquests aspectes per entendre com afecten la seva qualitat
de vida. D'altra banda, el desenvolupament personal, la inclusié i els drets també
sén aspectes que cal considerar en la qualitat de vida dels pacients pediatrics
palliatius, ja que I'educacid pot proporcionar un sentit de normalitat i estabilitat
a les seves vides. En definitiva, el disseny d’'aquest quUestionari cerca millorar la
gualitat de vida del collectiu de nins, nines i adolescents que reben tractaments
palliatius mitjancant l'elaboracid de respostes educatives personalitzades i con-
textualitzades, alhora que es construeixen xarxes interdisciplinaries de suport a
les cures palliatives i es desenvolupen estrategies inclusives adrecades a la sen-
sibilitzacié i la formacid de la comunitat educativa. A més, l'instrument també es
contextualitza en el Laboratori de Pedagogia Hospitalaria de la UIB.

Tot i que la inclusié i la millora de la qualitat de vida dels pacients pediatrics pal-
liatius sén valors importants en I'educacié i la medicina, la necessitat de recerca i
de més capacitacio dels professionals educatius i de la salut és essencial. Cal que
els sistemes educatius i de salut parin més atencié a aquest tema i facilitin recur-
sos i eines adequades per garantir que aquests estudiants tinguin una educacio
i atencid medica de qualitat; i contribueixin, aixi, a millorar la seva vida. A més,
és important que s'abordi el tabu social que envolta les malalties greus i la mort
perque tant aquests infants i joves com les seves families puguin rebre el suport
emocional adequat durant tot el procés. En general, cal que la societat presti
més atencid a aquests temes i que hi hagi més inversié en recerca i recursos per
tractar les necessitats dels pacients pediatrics palliatius i les seves families.
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En definitiva, la PH en el context de I'educacié inclusiva implica considerar les
necessitats de lI'alumnat en situacié de malaltia greu i garantir-ne la participacio
i 'accés a I'educacié de manera equitativa. L'enfocament multidisciplinari de
la PH, que inclou aspectes com ara el desenvolupament personal, el benestar
emocional i la inclusié social, s'alinea amb els principis de I'educacié inclusiva.
En avaluar la qualitat de vida dels estudiants en situacions de malaltia palliativa,
cal tenir en compte aspectes relacionats amb la inclusié, com l'adaptacid i la
personalitzacio curricular i pedagogica per satisfer les necessitats individuals de
cada un. L'educacié que es proporciona a I'entorn hospitalari es converteix en un
mitja per oferir igualtat d'oportunitats, cosa que permet continuar amb el procés
educatiu,independentmentde l'estat de salut de I'estudiant. La coordinacidé entre
I'equip sanitari i educatiu és fonamental en la promocié de I'educacié inclusiva
a I'entorn hospitalari. La collaboracié estreta i la comunicacié efectiva entre tots
dos equips permeten adaptar les estratégies d'ensenyament i garantir el suport
necessari perquée l'alumnat pugui participar activament en l'aprenentatge.

En I'ambit estatal, cal establir politiques i marcs legals que promoguin la inclusid
educativa dels estudiants en situacié de malaltia greu. Aquestes politiques han
de reconeixer la importancia de la PH com a part integral de I'educacié inclusiva
i han de donar-hi suport, i assignar els recursos necessaris perqué s'implementi
de manera efectiva. En I'ambit institucional, els hospitals i els centres d'atencid
meédica han de crear entorns que fomentin la inclusié educativa oferint espais i
materials adequats, com també personal capacitat en pedagogia hospitalaria.
A més, és essencial sensibilitzar la societat sobre la importancia de I'educacid
inclusiva en el context de la malaltia greu per superar estigmes i prejudicis, i
promoure una cultura d'inclusié. Per tant, la PH en el marc de I'educacié inclusiva
cerca garantir que els estudiants en situacions de malaltia greu tinguin igualtat
d'oportunitats educatives. Através de I'avaluacié de la qualitat de vida, I'adaptacid
curricular i pedagogica, la coordinacié interdisciplinaria i les mesures en els
ambits estatal, institucional i cultural, es vol promoure una educacié inclusiva
que valori el benestar i el desenvolupament integral d’aquests estudiants i hi
doni suport.
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