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Resumen

La inquietud docente invesigadora lleva a bucear en otros campos diferentes a
agudlos condderados por nosotros como habituaes dentro de nuestra trayectoria profesiond,
este es d caso de muchos profesondes comprometidos dentro del ambito de la educacion
especid y que seguimos ampliando horizontes con d fin de poder apoyar a otros colectivos
como es e caso de los nifios enfermos en d hospitd.

En un momento en € que hablamos de la educacion inclusva como medio de dar
acogida, dar gpoyo y bienvenida a todo tipo de nifios Sin tener por que pensar en ningun tipo
de discapacidad es totamente factible extender d extenso y amplio campo de la educacion
especid hasta dar coberturaalos nifios con enfermedad.

Esta es nuestra propuesta y sobre la que vamos a hablar, remitiendo antes de todo a
revisar las gportaciones de los profesonales que ya estaban trabgjando en este campo y a cuyo
esfuerzo nos unimos, con d fin de consolidar esta nueva via ya abierta de la pedagogia, desde
una clara perspectiva multiprofesona y de compromiso familiar y socid.

Por nuestra parte, incidimos en una educacion no forma, fuera de los esquemas
habitudes, dada la transcendencia que tiene la formacidn de los profesionaes en d contexto
de enfermedad.

Abstract

We a led by the resarch teaching impulse to explore fidds different to those
condgdered by us as habitua in our professond caree, This is the case of many professond
involved in the area of soecid education and we hegp/onwidening our horizons with the am
of supporting other communities as the children who are ill in hospita. When we spesk about
inclusve education as a means of wecoming and giving support to dl kind of children
without thinkingof any tipe of discgpadit, it is absoludy feesble to extend the wide fidd of
specid education to give place to children with illness.

This is our proposd, what we are going to tak about, backing to review al the
contributios of fiedd and we soin to ther effort, with the am of Strengthening this new open
pah of pedagogy from a dear multiprofessond and family and socid compromise

perspective.

By our Sde, we emphasize a non forma education, out of the current schemes, given
the importance that the professond training has in the context of illness.
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Voici donc un principe essentiel: enseigner les détails
C’ est apporter la confusion. Etablir la relation entre les
choses, cést apporter la connaissance.
Maria Montessori
(Lacroix y Assal: L’ Education therapeutique des patients)

En este articulo se contempla la enfermedad como una necesidad educativa especid 'y
a pedagogo hospitdario como un educador especidizado que debe afrontar la complga
problemética derivada de la dStuacion de enfeemedad en s misma y en rdacion a los
familiaresy otros profesonaes.

1. Generalidades

Actudmente se dente ya como una necesdad vitd la presencia del profesond de la
educacion en € hospitd y es, por tanto, d momento oportuno para que desde diferentes
frentes abordemos su formacion , en funcion de la perspectiva profesiona de cada uno, bien
sea desde la educacion no formad en generd o desde una atencidén a la diversdad en d
contexto del hospitd.

Educacién no formal / Educacién en el hospital

Al plantear Trilla (1996) las &eas de actuacion de la educacion no forma incluye,
curiosamente, contenidos, ambitos y colectivos especificos como pueden ser la educacion
sanitaria y la pedagogia hospitdaria, con lo que dega patente la relacion exigente entre la
sanidad y la educacion no formal. Pero es la pedagogia hospitdaria la que - a su modo de
ver-contempla las &eas educdtivas que, cada vez mas, van asumiendo los centros
hospitdarios, en rdacion a

- compensar d retraso académico por lafalta de escolaridad,

- dar contenidos educativos en los tiempos libres fuera dd tratamiento médico,

- atender alas secudlas derivadas del propio estado de enfermedad.

En eta misma linea, GonzdezSmancas (1990) recuerda como desde hace agun
tiempo en Espaiia se sguen los pasos de otros paises en € sentido de llevar a cabo acciones
de ayuda d niflo enfermo hospitdizado, puesto que tiene necesdades que rebasan las
posibilidades redes de ser atendidas por los profesondes de la sanidad , por lo que se
precisan también profesionaes de la psicologiay, en gran medida, de la pedagogia.

Necesidades educativas especiales / necesidades asistenciales especiales

Desde  ambito educativo, € nuevo concepto de necesidades educativas especides
acufiado por € Comité Warnock en Inglaterra en 1978 hacia referencia a la Stuacion especia
en que puede encontrarse cuaquier dumno en cualquiera de los momertos de su vida, y en la
que precise de actuaciones también especides. Es un concepto reativo, trandtorio e
interactivo, en € sentido de que dependen tanto de las condiciones persondes como de las
caracteristicas del medio (en contradel concepto de déficit dd modelo médico).
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Curiosamente, la amplitud de término se hacia ya extensble a nifio enfermo, cuando €
Informe Warnock recuerda que “ Hay nifios que se ven obligados a permanecer en un hospital
durante periodos mas o menos largos de tiempo...” y plantesba ya la Stuacién de nifio
hospitdizado, la necesidad de que exista un aula hospitdaria y , 10 que es més importante, la
necesidad de formar a un profesorado motivado, sensible y especidizado

Efectivamente, se da una Stuacion de ruptura con su ritmo de vida, de separacion de
sus amigos y de su familia, de adamiento, de experiencias desconocidas en un medio -en
principio- hogtil, sin entrar en la enfermedad concreta que padezca.

En cudquier caso, es un estado carencid- en lo dfectivo, socid, fisico- lo que
promueve la implantacion de actuaciones educativas especides que regusten € equilibrio
perdido por lairrupcion de un factor indeseable.

En la investigacion llevada a cabo por nosotros (Barrueco y otros 1997) en d didtrito
universtario de Sdlamanca, se puseron de manifiesto por parte de los encuestados (padres y
profesionaes) las dtuaciones consderadas de riesgo y susceptibles de apoyo en € contexto
dd nifio enfermo, y que fueron:

- la sdida de un lugar seguro como es @ medio familiar hacia un lugar desconocido
como esd hospitd.

- la separacion de la familia en quien confia para pasar a manos de desconocidos sin
saber porqué, hasta cudndo y para qué.

- la ruptura con la vida cotidiana, la escuda y @ barrio para permanecer aidado en la
sdla asépticadel hospital

- la incertidumbre sobre @ prondstico de la enfermedad, en qué se traduce, cudes
Serén sus consecuenciasy S podré recobrar la normalidad.

- @ paso de un actividad frenética marcada por sus iguales a sentirse en la cama, a
solas consgo mismo, con todo d tiempo disponible para pensar.

- @ haber perdido un estado fisico sdudable para sentirse mal, acobardarse o
deprimirse y no saber como va a evoluciona.

- e absentismo escolar y la preocupacion por d fracaso escolar, etc.

La formacion de los profesiondes -a td efecto- tiene mucho que ver con la que se
plantea en la educacion inclusva (Ortiz, 1998), en una escuela abierta a la diversdad, que
abarca colectivos mas concretos 0 ambitos mas especificos (Grau, 1993; Rodriguez Cruz,
1996; Saenz-Rico, 1997).

Desde @ ambito médico, por su parte, en € trabgo de Mcpherson y colaboradores
(1998) s pone de rdieve también la nueva definicion de los nifios con necesidades
asistenciales especiales en d contexto hospitdario dd ni—o enfermo.

El grupo de trabgo centrd la atencion sobre un enfoque basado en una gran necesidad
de los savicios asdencides y de ahi <did la Sguiente definicidon de los nifios con
neces dades asstenciaes especides.

Los nifios con necesidades asistenciales especiales son aquellos que sufren un proceso
cronico de tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional 0 que estan expuestos al riesgo
de padecerlo, y requieren ademas servicios sanitarios y complementarios que por su
naturaleza o cuantia van mas alla de lo que precisan generalmente |os nifios (3).

Segln  estos autores, se trata de ni—0s que requieren servicios sanitarios y
complementarios en un sentido amplio, en € que se incluyen toda una serie de servicios que
pueden precisarse para mantener o mejorar lasaud y la capacidad funciond, y que son:

- Servicios médicosy de enfermeria epecializado.



4 Profesorado, revista de curriculum y formacioén del profesorado, 3, 2, 1999

- Savicios terapelticos. fisotergpia, logopedia y tergpia ocupaciond, servicios de

sdud mentd y servicios de enfermeriay cuidados adomicilio.

- Savicios de apoyo familiar: consgos y educacion a la familia, enfoque globa del

caso y coordinacion de asstenciay ayudaen los cuidados.

- Equipoy materid.

- Servicios complementarios. intervencién precoz, educacion especid, transporte y

sarvicios sociales,

Aunando uno y otro campo, d médico y d educativo, en torno a nifio enfermo, se dan
la mano las necesdades educativas especides y las necesdades asstencides especides y la
compensacion de unas y de otras no tiene otra forma de ser que la de una accion
interprofesonal sobre @ nifio, la familia los profesondes de  hospita, del centro educativo,
de domicilio familiar, para - d find- lograr un desarrollo integrd y una integracion socid en
€l seno de la.comunidad.

El punto de confluencia esta en una colaboracion médicopedagogica y familiar que va
abriendo camino hacia una pedagogia propiade hospital (Ortiz 1996, 1999).

Aulainclusiva/ Aula hospitalaria

El discurrir de los acontecimientos y € hilo de razonamiento que estamos llevando a
cabo en egte articulo desemboca en una nueva revision dd tratamiento dado a las necesidades
educativas especiaes. Efectivamente, autores como Porter y Richder (1992) Stainback y
Stainback (1992) lanzan sus propuestas de reformar las escuelas desde dentro, ofreciendo de
entrada toda gama de ayudas, gpoyos y adaptaciones para poder ofrecer sin discriminacion
agunatoda serie de respuestas alos aumnos con neces dades educativas especiales.

Edta disponibilided pretende evitar la segregacion y cuaquier tentacion de integracion
posterior, dado que € contexto enriquecido puede ofrecer condiciones idéness para €
desarrollo y € aprendizge de todo tipo de dumnos. ¢En qué se traduce esto? ¢En una nueva
terminologia carente de @ntenido?. No, en ningln modo. Mas bien es una forma de concebir
la escuela, una nueva forma de vida, basada en la colaboracion, en la labor en equipo, en €
compromiso persona y en € de la comunidad. No es nada fécil sno que supone una actitud
abierta y favorable d trabgjo cooperativo de los profesonaes del centro, de los padres, de los
epecidistas de fuera, ddl barrio y de las ingtituciones paliticas y sociaes

Al fin se ha llegado d punto en que la mejora de la calidad de vida en d medio socid
y d sanear d contexto socioescolar y familiar es 1o que va a contribuir a normdizar la
Situacion de vida de todos los alumnas, tengan o no neces dades educativas especiaes.

La escudla de hoy tiene que estar preparada para dar la bienvenida y no para
discriminar a nifios procedentes de otras razas y culturas, a nifios que han sobrevivido a una
enfermedad o0 que arrastran las secuelas de la que han pasado ya o que estén en diferentes
fases dd tratamiento y que periddicamente tienen que permanecer en casa 0 ingresy en €
hospital. Recordemos las situaciones de los nifios enfermos de sda, de cancer, con eclerosis
multiple, con fibrods quidica, con espina bifida, drogodependientes..y una larga
enumeracion de enfermedades degenerativas que aparecen en € horizonte como un reto para
el sglo XXI, cuando nos creiamos que ya estaban mas 0 menos controladas las necesidades
especiales debidas a discapacidades.

S la esxcuda ordinaria tiene que dar la bienvenida a los nifios con todo tipo de
enfermedades, tiene también que disponer de profesorado mentaizado, preparado y dispuesto
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a trabgar en colaboracion con los padres y con otros profesondes e informar a los
comparieros cons derdndol os una comunidad de acogida.

S ahora gplicamos todo lo dicho a nifio con enfermedad crénica en la escuela, no
cabe la menor duda de que le asste todo @ derecho a ser aendido en funcion de las
necesidades especiades que presente. Ciertamente, € tutor no tiene por qué estar preparado
para €elo, pero puede pedir colaboracion a equipo psicopedagdgico, d equipo sanitario, a los
padres... para saber qué tiene que hacer.

Son muchas las varigbles intervinientes en la normaizacion de la vida escolar del nifio
gue eta o0 ha etado enfermo. Son, por tanto, muchas las dimensiones que se han de
contemplar en cuanto a sus necesidades persondes, familiares, escolares y socides. De ahi
gue s inicie una accion multiprofesond, sobre la dimenson educativa, médica, familiar y
socid. Se ha complicado la exigencia, puesto que lo que podria ser solo una cuestion de
adaptaciones curriculares en & marco de la educacién especid, se transforma en una oferta
interdisciplinar, que encga perfectamente con la filosofia de una educacion inclusiva.

S hien la intervencidon psicopedaggica puede tener lugar en € contexto educetivo o
familir dd dumno enfermo, la colaboracion meédicopedaggica tiene lugar de forma
fundamenta a través de la pedagogia llevada a cabo en @ hospita, |o que tiene que ver con la
pedagogiaterapéutica, desde € momento en que ambas afrontan € reto de educar para curar.

Volvemos a retomar € moddo médico de déficit ya abandonado, junto a de
necesidades educativas especides mas flexible y generdizado. Es este un dto en d camino
para decir que no podemos olvidar para continuar, porque es justamente en € caso dd nifio
enfermo donde tenemaos que recurrir de nuevo d trabgo en equipo de los profesondes de la
pedagogia con los de lamedicina

S planteamos la idea de una pedagogia hospitalaria, esta no puede ser otra que una
tarea multiprofesiona, buscando las diferentes dimensones de la persona afectada, con una
transcendencia que vamas dla de concepto de Educacion Especid.

El tratamiento meédicopedagdgico llevado a cabo por Itard, Seguin y Bourneville
(Scherenberger, 1984) en € siglo XIX en Francia ya planteaba la necesidad de tener estudios
de medicina y de pedagogia, d llevar a cabo un diagnéstico y un tratamiento que favoreciera
e desarrollo corpord, sensorid, psicoldgico y socid. Edta influencia continlia en d sglo XX
con Montessori y Decroly, entre otros, que unieron a su calidad de médicos, la de pedagogos
y pdcdlogos, y que crearon también instrumentos de diagnégtico y méodos para €
tratamiento.

Pero en d trabgo que nos ocupa vamos a fijarnos de brma especia en € pedagogo
hospitdario, paa € que reclamamos una formacion de la persondidad especid, y una
adquisicion de conocimientos referidos también de forma especid a la enfermedad, para que
después pueda comprender mejor, conocer mas'y poder ser su ayuda més eficaz.

2. Educar en la enfermedad

Sblo conociendo la transcendencia de la enfermedad, se puede ayudar a comprenderla
y ayudar a su recuperacion dentro de la complgidad que la embarga en lo persond y lo
familiar; as como en la forma de convivir con ela De ahi que abordemos en las péginas
sguientes la otra cara, la cara oculta de la enfermedad, dado que € pedagogo hospitaario se
ve abocado a educar en laenfermedad.

Todos hemos estado enfermos en alguna ocasidén pero probablemente, y debido a la
indgnificancia y brevedad de nuestra enfermedad, ni tan squiera hemos tenido tiempo y
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oportunidad de reflexionar acerca de su naturdeza y de extraer, por tanto, un sgnificado, una
interpretacion persond, un conocimiento metafisico de ésta. Y es sobre esto, sobre lo que
vamos a hablar para estar en mgor digposicion de interpretar y ayudar en la Stuacion del nifio
enfermo en € hogpital.

En primer lugar, es muy importante establecer un dialogo con la enfermedad propiay
con la ce los demés, preguntando para aprender, puesto que hemos de ser conscientes de que
e nifio que ha estado enfermo nunca puede ser ya € mismo, Sino que mas bien trae un bagge
de vivencias y enriquecimiento persona que €s preciso tener en cuenta y en su caso- educar y
potenciar.

En segundo lugar, es necesario informarse para formar no solo sobre la enfermedad
sno también sobre @ dolor. En cuanto a la enfermedad, ésta le pone d hombre de manifiesto
una serie de notas condtitutivas de su exisencia que en @ estado de normdidad psicosomética
no < le evidenciarian con tanta nitidez y gpremio, como pueden ser € vaor de la existencia,
la vulnerabilidad o la capacidad de gpropiacion (Lain Entralgo, 1983). Ademas, la manera de
aceptar e interpretar la enfermedad es dempre un acto edrictamente individud que da la
técnica de la gama de virtudes y defectos que adornan o desdoran una personadidad concreta
(Gil, 1969). También la enfermedad -segin  Kipenheuer (1992)- aparece como la sefid de un
conflicto y es importante saber adivinar |0 que quieren decirnos los nifios con € lenguge de
sus enfermedades.

En todo caso, unos y otros datos revelan una nueva redidad que no debe ni puede
pasar desapercibida tanto parael enfermo como parad pedagogo hospitaario.

En cuanto d dolor, su propia naturdeza determina pautas de actuacion. Por un lado,
el dolor estd bgo un poderoso control cognitivo influenciado por conocimientos culturdes, €
sgnificado de la dtuacion, la atencidn y otras actividades cognitivas, por |0 que es susceptible
de educacién. Por otro lado, la comunicacion del dolor puede servir para controlar la conducta
de los demés, para cagtigar indirectamente a otros, para expresar irritabilidad y rudeza con €
agravio congguiente que ta conducta provocaria normalmente, por lo que es susceptible de
manipulacion.

En lineas generdes, 9 bien € concepto de enfermedad y @ de dolor van asociados
normalmente a un desequilibrio organico, no es menos cierto que, en la linea dd discurso que
estamos sguiendo, hay otros desequilibrios asociados 0 subyacentes a los primeros, por lo
que la disponibilidad para preguntar y para informarse por parte ddl pedagogo es la meor
forma de comprender su parcela de trabgo y su papel en d complgo entramado de actuacion
de otros profesionales.

De eta manera, educar en la enfermedad incluye una nueva perspectiva de la misma,
que implica condderala como expresdén de un conflicto transpersond, familiar, socid y
culturd.

Aspectos positivos y aspectos negativos derivados de la enfermedad

Al igud que consderamos @ enriquecimiento mutuo que supone una escuela abierta a
la diversdad por las gportaciones de las diferentes dtuaciones que viven sus miembros,
también podemos hablar del enriquecimiento debido a la nueva sStuacidén de enfermedad; por
tanto, es preciso conocer tanto los efectos negativos derivados de la enfermedad para ser
paliados como las consecuencias podtivas derivadas de la misma, para ser potenciadas y
mantenidas, 10 que es unafuncidn bascaallevar acabo por € pedagogo hospitdario.
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Con reacion a los aspectos negativos de la enfermedad, que es preciso pdiar o
compensar, Led, Llach y Moreno llegan alas sSguientes conclusiones.

- Que en d momento dd ingreso, € nifio puede reaccionar con irritabilidad, gritando,
llorando, rebeldndose; luego se vudve hosco, retraido, trite y findmente se resgna y se
adapta.

- Que durante la estancia en d hospitd, d nifio sufre una serie de trastornos como
consecuencia de la separacion del ambiente familiar, de la permanencia en un ambiente
extrafio y de la carencia de relaciones afectivas adecuadas, como son: la seudoadaptacion, los
sentimientos de culpa y ansedad, las fantasias y temor a la mutilacidon, d abandono y la
muerte.

Claro que los efectos de la hospitalizacion y sus consecuencias pogteriores dependen
de diversos factores, rdativos d nifio, a su familiay d persond sanitario y a los sentimientos
de culpa y andedad que se puedan dar. Efectivamente, € grado en que estas emociones
pueden dfectarle dependerd tambien de su persondidad previa; de su capacidad de
independencia; de su capacidad de tolerar las frustraciones; de su capacidad de sublimacion.

En cuanto a los aspectos positivos 0 beneficios secundarios derivedos de la
enfermedad hemos de decir con Matthews- Simonton (1993) que son muchos y  que son
susceptibles de optimizar y potenciar, afirmando, por gemplo, que:

- La enfermedad es una oportunidad para que @ paciente exprese sus sentimientos y
pida que sus neces dades sean satisfechas.

- La enfermedad promueve una comunicacion mas abierta en d seno de la familia y
crea una amaosferamés sdudable.

- La enfermedad puede inducir a una toma de conciencia de nuestra vulnerabilidad y
finitud, facilitando la expreson de nuestros sentimientos.

- El reconocimiento de nuestra mortaidad nos incita a vivir € presente, asi como a
una revauacion de nuestras prioridades, y descubrimientos de los placeres y las degrias de la
exigencia

- Con la enfermedad aprendemos a decir NO y a adquirir nuevos y megores habitos en
areas como la nutricidn, € suefio, € gercicio.

- Durante la enfermedad también la familia cosecha beneficios, como es & apoyo por
parte de los amigos, que- asu vez- tiene que ser correspondido.

En conclusén, educar en la enfermedad exige conocerla como una Stuacion especid,
con todas sus implicaciones y ramificaciones, puntos déviles y fuertes, posbilidades y
caencias y redidad subyacente, por |0 que debe condituir un aspecto importante en la
formacion de la persondidad del futuro pedagogo hospitalario.

3. Accidn educativa Smpatética

Descendiendo a la praxis de la pedagogia de la enfermedad, proponemos una accién
educativa simpatética coordinada por & pedagogo hospitdario, que vaya desde la
disociacion entre € cuerpo enfermo y @ adma doliente a la integracion de su persondidad
tota, pasando por la educacién del cuerpo emociond. ¢Por qué hemos denominado
sSmpatética a nuestra accion educativa en e dmbito hospitdario?. Porque consideramos que:

. Bl propdsto de la educacion deberia ser la formacion integral de la persona, puesto
gue la enfermedad significa una pérdida del equilibrio (de la unidad) entre todos los aspectos
condtitutivos de la naturaleza emociond, intelectud, fisca, espiritud del ser humano.
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. El éxito de la pedagogia hospitaaria depende de la coordinacion integrada (sinérgica)
de todos los colectivos (profesondes y familiares) implicados dado que la actitud esencid,
e sentimiento basico en las reaciones interpersondes fifio- terapeutas- sanitarios) que ha de
establecerse, forzosamente, en € medio hospitaizado, ha de ser la“amistad”.

Ante taes respuestas, podriamos plantearnos los siguientes objetivos y  estrategias de
intervencion para conseguirlos:

1) Objetivos

S consderamos d nifio como un todo integrado y a la enfermedad como un proceso
de desintegracion, nuestro objetivo seria @ de coordinar las edrategias necesarias para
reintegrar (en todos los niveles) todas las partes fragmentadas de la persondidad dd nifio.
Concretando, nuestro objetivo seria, intentar interpretar, transcribir, decodificar € significado
oculto, smbdlico, de cada enfermedad en cada nifio de una forma individuaizada, pues solo
asi podriamos reeducar, reprogramar su salud.

2) Estrategias de intervencion.

A partir de tales objetivos, la accion se desplegara en tres frentes de actuacién: sobre
el cuerpo emociond (reeducar las emociones), sobre @ cuerpo doliente (negociar con €
dolor) y sobre lamente (autorealizacion)

A oontinuacion pasamos a andizar cada una de las tres &eas de intervencion por
separado, con relacion alas metas propuestas paralograrlo.

a) Reeducacion emocional:

Con la actuacion sobre € cuerpo emocional se pretende reeducar las emociones, con €
fin de conseguir las Sguientes metas:

- Romper d "embotdlamiento” de las emociones, candizando mediante la expreson y
el conocimiento de las mismas su proceso de "desintoxicacion emociond", y dentando, desde
la participacion de la familia una toma de conciencia ante la necesdad de reestructurar las
relaciones dfectivas, mordes, de todos los miembros integrantes ddl nlcleo familiar, como
condicién indispensable parala curacion dd nifio.

- Tomar conciencia acerca de la necesidad de crear (en € nifio y en s familiares) una
actitud activa (apropiarse de la enfermedad) frente a la enfermedad, § se pretende ser
participe de la curacion y no sujeto pasivo de la enfermedad.

- Promover la autonomia dd nifio en @ tiempo en que permanezca hospitdizado,
involucrandolo en la toma de algunas de sus propias decisiones (aseo, trabg o, 0cio).

- Rentabilizr la enfermedad como una experiencia de crecimiento interior, de
catarsis, de autoconocimiento, mediante la aplicacion - con un propdsito tergpéutico- de
técnicas artisticas y psicoldgicas, que permitan la expreson del potencia creativo del nifio.

En cuanto a las técnicas indicadas para lograr tales metas, sefidamos, por gemplo: la
técnica dd cgon de arena, la técnica dd espejo, las técnicas para la percepcion sensorid de
las emociones, las técnicas de expreson y comunicacion y terapias derivadas (musicoterapia,
plagtitergpia, pscodrama, ludotergpia, tergpia psicomotriz...), las pscoterapias y, por ultimo,
la tergpia familiar 9gtémica, que ha Sdo ampliamente utilizada en trastornos psicosométicos.
obesidad, anorexia, asma, colitis ulcerosa, etc.
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b) Reeducacion corporal.

Cuando hay una actitud de huida o de rechazo d yo, eda actitud es smultanea en la
mente y en d cuerpo, y por eso vemos como todas las emociones y todos los estados
mentales se reflgan en @ cuerpo.

Hemos hablado ya de la naturdeza dd dolor, su componente emociond, cognitivo,
subjetivo, cultural; conocemos también la existencia dd mecanismo de biofeed-back, entre la
ansedad - enfermedad- ansedad; y sabemos, por ultimo, de la facilidad con que los nifios
elaboran imagenes mentades y su fatade prguicios a la hora de considerar la conexién
entre mente'y cuerpo como ago naturd.

Por tanto, @ actuar sobre @ cuerpo doliente, que implica negociar con d dolor, tiene
unadoble meta:

- Tomade conciencia corporal

- Hacer frente d dolor

En cuanto a las técnicas adecuadas para lograr tales metas, citamos, por gemplo: la
eutonia, la bioenergética, € ta-chi..etc. para la toma de conciencia corpord; y la
visudizacion curdivas  sofronizacion, hipnoss, entrenamiento  autdgeno y relgacion  para
hacer frente a dolor.

c) Autorrealizacion:

Td vez dice Madow (1982)- las escuelas deberian tener como una de sus metas d
ayudar a los nifios a mirar dentro de si, a conocerse a i mismo y, a patir de ese
autoconocimiento, derivar un conjunto de vaores.

La técnica ided seria la de (desde una actitud pogtiva) fomentar en los nifios
hospitdizados su cregtividad y la expreson de sus tdentos individudes atendiendo a sus
necesdades especides. Seria labor de los pedagogos € candizar ese potencid artistico
creativo, contando con la colaboracion de los padresy del resto de los profesionales

4. El pedagogo hospitalario

Los interrogantes, las reflexiones, las propuestas que hemos venido haciendo, tenian
como potencial destinatario d pedagogo hospitdario, y estaba encaminados a la formacion
ded educador socia, € maestro de educacion especia, @ pedagogo, € psicopedagogo o d
orientador familiar que se responsabilizaria de la atencion d nifio enfermo en @ entorno
hospitdaio o en d medio familiar.

Tras dgunas reflexiones sobre @ pefil y las funciones dd pedagogo, degaremos
abierto € didogo con € potencid lector, que tendra que enfrentarse a Stuaciones en las que
los enfermos manifiesten, por gemplo, como Javier en su crigs de colitis ulcerosa " Yo
hubiera necesitado que alguien me ayudara a entender qué es|o que me estaba sucediendo”.

Perfil
En cuanto d perfil dd pedagogo hospitalario, sostiene Polaino- Lorente que:

"Los Pedagogos que trabajen en los hospitales han de ser personas imaginativas que
cultiven e dificil arte de la improvisacion creativa y de la exigencia atemperada. Por
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fidelidad a la especialidad elegida, € pedagogo ha de saber sacrificar aqui’ la eficacia de

los rendimientos académicos a la mejor adaptacion del nifio al hospital, los aprendizajes a

la salud, la programacion curricular a la optimizacion de la evolucion clinica...” (

Polaino-Lorente, 1990: 75)

Nosotros afadiriamos que - d igud que se le exige d pedagogo tergpeutar para €
pedagogo hospitdario es importante tener una personadidad equilibrada, empatia, flexibilidad,
imaginacion, credtividad y solvencia mord, puesto que tendra que replantearse cada dia su
tarea de nuevo en funcion dd estado dd enfermo, de su relacion con la familia, la escuela, los
profesondes dd hospital.

Funciones

En cuanto a las funciones del pedagogo hospitdario, es una vez mas Polaino-Lorente
quien afirma que;

“El profesional de la Pedagogia Hospitalaria debe realizar una funcién, como

acabamos de observar, muy exigente: de una parte, la de educar al nifio

hospitalizado, en funcion de cuél sea su enfermedad y el estado psicobiol6gico en que
se encuentra y, de otra, la de colaborar con e personal sanitario siendo consciente
de que la curacion, la salud, es aqui la meta prioritaria a la que se ha de subordinar
cualquier otro aprendizaje. Ambas exigencias han de ir refrendadas por la
congruencia del estilo personal de vida publica y privadamente se manifieste a traves
de la personalidad del pedagogo. Esto quiere decir que la propia personalidad del
pedagogo es también un importante factor- a veces mas relevante- del que depende €l
mayor o menor éxito de los resultados obtenidos a través de la Pedagogia

Hogspitalaria” (Polaino-Lorente, 990: 75)

Nosotros destacariamos - ademéds- como las funciones dd  pedagogo hospitadario son
determinantes en € entorno pedidtrico por cuanto € puede ser @ interlocutor védido entre €
nifio y su familia y entre d nifio y los profesondes responsables de su curacion y de su
educacion:

a) Con rdacion a la familia, serviria de intérprete de toda la relacion afectiva con su

hijo.

b) Con reacion d equipo médico, actuaria de negociador en € proceso de curacion

del enfermo.

c) Con reacion d equipo psicopedagogico, seria d tutor del dumno en proceso de

recuperacion.

Findmente y de forma més explicita vamos a tratar etos tres aspectos a continuacion.

En primer lugar, d pedagogo hospitdario tiene una implicacion directa en la vida
afectiva dd nifio, sendo misén suya € reeducar las emociones, implantar nuevos habitos e
inculcar nuevos vaores y reeducar las rdeciones en € medio familiar (Fernandez 1999;
Haller, Tdbert y Dombro1987). Pero, de forma especid, su funcion esti en ser intérprete de la
relacion exigente entre la familia y € enfermo, ver hasta qué punto puede propiciarse un
acercamiento o un diganciamiento. S bien lo norma es mantener la presencia de los padres
en la habitacion del enfermo, hay Stuaciones en que su actitud puede entorpecer € proceso de
recuperacion. Aun mas, se da @ caso de adolescentes con enfermedades psicosométicas en las
que se plantean abiertamente los conflictos emociondes bien como causa o bien como
consecuencia, y los efectos derivados de volver o de mantener la distancia respecto d
ambiente familiar. De la misma manera que, sendo norma dar pautas a los padres sobre las
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atenciones para con @ hijo enfermo, a menudo son dlos los que precisan de una aencidn o
tratamiento.

En segundo lugar, & pedagogo ha de gercer funciones de negociador entre & enfermo
y d equipo medico como testigo presencid del proceso de curacion, transmitiendo las
intenciones de los médicos e informando a éstos de la Stuacion persond de nifio enfermo,
dentro de la buena relacién que debe presidir la colaboracion meédicopedagdgica (Lacroix y
Assal, 1998).

En tercer lugar, es responsabilidad del pedagogo hospitdario € progreso académico
dd nifio enfermo y  de toda la tarea educativa que habra de planificar en colaboracidn con los
responsables del centro y con @ equipo psicopedagdgico, desde su posicidon de tutor del nifio
hospitalizado (Grau, 1993).

El espacio fisco de actuacion ordinaria es € aula hospitalaria, que es vista como
absolutamente necesaria por padres 'y profesondes y también por € voluntariado segin se
puso de manifieo en nuedtra investigacion, llevada a cabo en los hospitales del  didtrito
universtario de Sadamanca (Barueco y otros, 1997). El andiss de los datos obtenidos
revelan su importancia para dar contenido educativo a los ratos de ocio, para recuperar €
retraso académico y como via de enriquecimiento persond y socid. La presencia de la escuea
en d hospitd favorece con certeza la mejora en la cdidad de vida dd nifio hospitalizado, td y
como ya s admite oficidmente desde los minigerios implicados, y desde las reuniones y
gportaciones de los profesondes especidizados (Ferndndez, Leivas y Somoano, 1995; MEC
1997, 1999; WHO 1998).

Findmente, después de habernos referido a las competencias e incompetencias que
debe asumir € pedagogo hospitdario, de haber disefiado su perfil ideal como profesond, y su
talante como persona para garantizar & éxito y la credibilidad de nuestra propuesta educativa
(accion educativa smpatética) en € medio hospitdario (aulas educativas), ahora vamos a
plantearnos laformacion del pedagogo hospitdario.

Formacion del profesorado

Ante d reto de la formacion del nuevo profesiona de la educacion, se hace por tanto
necesria- desde nuestra responssbilidad como educadores, formadores de futuros
profesionades de la pedagogia hospitdaria - una profunda reflexion, una toma de conciencia
acerca de la vdidez de los méodos y contenidos que impartimos en nuestras Facultades de
Educacion en la actuaidad.

¢Sden los dumnos de las allas universtarias con la formacion humana y académica
necesaria para incorporarse como educadores en esas otras aulas que queremos implantar en
los hospitales?.

En concreto, en la Facultad de Educacion de la Universdad de Sdamanca, exige la
Diplomatura de Educacion Socid, en la que impatimos una asgnatura optativa denominada
Pedagogia Hospitalaria y que, curiosamente, va orientada hacia la educacion no formd,
porque la tarea dd aula hospitdaria estd oficidmente reconocida para la Titulacion de
Maestro de Educacion Especial.

En la docencia de esta disciplina se da un peso especid d contacto con la redidad
hospitdaria para € cambio de actitudes y la mentdizacion socid. El resultado no ha podido
sr mas satidfactorio, cuando en las vidtas redizadas d hospitd pudimos obsavar la
disponibilidad de los profesondes de la sanidad, responsables, motivados y comprometidos,
y atifices de un dima especid de gpoyo a los nifios ingresados, a los enfermos termindes 0 a
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otros colectivos. Pudimos condatar que reamente los profesondes de enfermeria llevan a
cabo una funcidn educativa por intuicion, por observacion de las necesidades, por senshilidad
hacia los enfermos, por conocimiento de la transcendencia socid, porque dlos viven con los
enfermosy sus familiares la dteracion de esquemas de vida que supone la enfermedad.

Otras vidtas obligadas son a Caiitas y a Cruz Roja, donde se entra en contacto con los
responsables de la aencion a colectivos de enfermos margindes y con d voluntariado que
adste alos hospitaes.

De otra manera didinta, en la disciplina de Pedagogia Hospitdaria, los adumnos
gorenden lo que es convivir con la enfermedad y la repercusidon que tiene en la familia a través
de obras de la literatura y de peliculas en las que pueden andizar los vaores escondidos que
dloran en la dindmica familiar, en los amigos, en agunos profesondes. Edo supone una
fuente de reflexion y de gorendizaje y un moddlo a seguir, que les proporciona una formacion
de la persondidad precisamente a través de la leccion que da la enfermedad en obras de la
literatura en las que @ protagonista es un enfermo aveces termind.

El proceso formativo se acompaia de trabgjos llevados a cabo en enfermedades que
estdn teniendo més impacto socid en los medios de comunicacion  y cuya referencia  esti
sendo recogida durante € curso por una comison de prensa que- d find- elabora un dossier
en d gue s andiza de qué manera son € adzhemer, d dda la excleross mlitiple, la
anorexia, € cancer, las drogas..., por gemplo, los titulares que acaparaban las paginas de los
periodicos locdes y también los naciondes. A esto hay que afladir € contacto con las
asociaciones respectivas y otras nuevas que van surgiendo cada dia.

El curricullum académico- aunque reducido- tiene un abordge interdisciplinar, para ser
coherentes con d perfil dd pedagogo hospitdario antes citado, sus funciones y las exigencias
de formacion para unaintervencion interdisciplinar en € entorno de la enfermedad.

A eto tenemos que afadir la linea de investigacion abierta sobre Pedagogia
Hospitdaria a patir dd Progranma de Doctorado, los proyectos de investigacion
subvencionados Yy las tesis doctorales que se van redlizando.

En resumen, en la formacion dd profesorado en @ contexto hospitdario, nosotros
pretendemos  lograr: la formicié de la persondidad, cambio de actitudes, habilidades de
trabgjo en equipo, compromiso socid, adquiscion de un minimo de conocimientos y fuentes
bésicas de informacion y @ contacto directo con la redidad dd enfermo, a través de lecturas,
encuentros y vidtas d hospital y otras asociaciones reacionadas con la enfermedad. Con dlo
pretendemos que selogre la mayor eficacia en € desempefio de sus funciones.

Declaracion de principios

S hemos de ser nosotros- pedagogos, educadores especiadizados- quienes tengamos €
privilegio de ser arquitectos de las aulas hospitalarias...

S ademas pretendemos que nuestra obra sea consistente y duradera...

S estimamos en dgo nuestra profesionaidad, nuestra trayectoria vita y académica...

S nuestro objetivo red esd de eevar la cdidad de vidade nifio hospitdizado...

S deseamos ser [uego buenos educadores, tendremos que ser ahora buenos alumnos...
S queremos ser creativos y eficaces... tenemos que ser antes humildes y flexibles, adaptarnos
a tereno, conocer las condiciones, los materiales, d equipo humano de trabgo, recoger
informacion, tomar apuntes, interrogar para afirmar después, retroceder para sdtar.

Ya tendremos tiempo para extraer nuestras propias conclusones de la redidad
hospitdlaria. Ya tendremos oportunidad para expresar nuestras propias certidumbres. Seria
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absurdo intentar contrarestar la asepsa afectiva- mord- espiritud de los hospitaes
contaminando & espacio de las aulas educativas con nuestras proyecciones inconscientes, con
nuestros prejuicios personaes, culturadesy académicos...

Nada de métodos, nada de Sstemas, nada de creencias tabula rasa, esfuerzo,
imaginacion y empatia Aprendamos sobre la marcha de nuestros aciertos y de nuestros
errores. Recuperemos al nifio interior para poder ser pedagogos de nosotros mismos.

Y mientrastanto...recordemos € texto de GarciaMarquez:

- "¢Y mientras tanto?", preguntd el margués.
- "Mientras tanto", dijo Abrenuncio:
"Toéguenle masica, llenen la casa de flores, hagan cantar los p4jaros, llevénla a ver
atardeceres en € mar, dénle todo |o que pueda hacerla feliz'.
Se despidio con un voleo del sombrero en e airey la sentencia latina de rigor. Pero
esta vez la tradujo en honor del marqués:
“No hay medicina que cure lo que no cura la felicidad".
( El amor y otros demonios. Barcelona. Mondadori)
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