UC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

GRADO DE MAESTRO EN EDUCACION

INFANTIL
CURSO ACADEMICO
2017-2018

INTERVENCION EDUCATIVA EN
AULAS HOSPITALARIAS.
PERCEPCION DE LAS FAMILIAS

EDUCATIONAL INTERVENTION IN
HOSPITAL CLASSROOMS. FAMILIES’
PERCEPTION

Autor: Yovanna Ruiz Bengoechea
Directora: Natalia Gonzalez Fernandez
Codirectora: Irina Salcines Talledo

Julio de 2018

VeBe2 DIRECTOR VeB2 AUTOR



indice

RESUMEN ..ttt ittt ettt ettt ettt ettt ettt e st e e bt e s bt e e sabe e e bt e e sabe e e sabeesabbeesabeeesabeesabeeesanes 4
ABSTRACT ..ttt ettt ettt ettt ettt ettt e bt e s a bt e e bt e e s bt e e sab e e ettt e sa bt e e eabeeeab et e sabe e e ahbeesabe e e sabeeeaabeeebeeas 4
1. INTRODUCCION......ocuiietieiieteeiete ettt ettt ettt ettt a et b ettt se st e s st ese st ese s ebene s 6
2. JUSTIFICACION ...ttt ettt sttt s et se bt se st se st ess st ese s ebene e 7
3.1 ATENCION A LA DIVERSIDAD......c.oeviuiietetiiteteeeeteteiessetesessesesessesessssesessssesessssesessssesensssesns 8
3.2 DERECHOS DEL NINO .....cctiiieuiiteieiistesieteseete sttt ettt s s s e be s sesseseesessesessenens 9
3.3 DERECHOS A PRESERVAR DURANTE LA HOSPITALIZACION.........ccovvveriniierieiereeeveeen 11
3.4 ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA. ......ooveuieiieteeeiteteeeeeetese et ssesessssesess e ss s s 13
3.4.1 AULAS HOSPITALARIAS ...ttt ettt sttt ettt ettt ettt sttt e s 13
3.4.2 PEDAGOGIA HOSPITALARIA .....oooviviieteeeieteieetetee ettt ans 16
3.4.3 ELNINO ENTENDIDO COMO NINO ENFERMO ....coooviuieriieiieriieieeieeeresiee e snee e 19
3.4.4 ELPEDAGOGO HOSPITALARIO ...coiiiiiiiiieeeiiee ettt ettt ettt et e 21
3.4.5 LA FAMILIA DEL NINO HOSPITALIZADO ......cvveviieeeirenieteeieeeteseeie e se e 23
BB ELJUEGO ...ttt ettt ettt st sttt et st e b s 24

4. FORMULACION DE PROBLEMA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS......coveveveiereieiirereiererennes 25
4.1 OBJETIVO GENERAL ..ttt ettt ettt ettt et sttt et s ate e st e sabe e s sateesbeee e 26

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS. ....cviveviietetiicteteete ettt ettt eans 26

5. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION .....ovitiuiietiiiietie ettt 26
B.1 PARADIGIMA ...ttt ettt ettt et ettt ettt ettt e sat e et e s bt e e ab e s ba e e st e e nabeesbaeas 27
5.2 FASES DE LA INVESTIGACION ....coovetieiieteeicieteeeete ettt ve e 27
5.3 TIPO DE INVESTIGACION .......ooviuieiietieicietetete ettt sttt be e 28
5.4 METODO Y DISENO DE LA INVESTIGACION......c.oovetieiierieiieeteieeseteee e 29
S5 IMUESTRA ..ttt ettt ettt ettt ettt bt e st esab e e be e e sab et e sabeesbeeesabeeenabeesabaees 30
5.6 TECNICAS DE RECOGIDA DE INFORMACION ......cvcviviierieiieeteeeeieteeeeieveie e 31
5.7 ANALISIS DE DATOS ....uvuvtiviieteeieieteee sttt st tess s tese s bess s bese s sess s esessssesessssebesssseseseans 32

B. RESULTADOS ...ttt ettt ettt et ettt sttt ettt e st esab e s bt e e sabe e e bt e e sabe e e sabeesbeeesabeeesubeesbeeenas 35
7. DISCUSION DE LOS RESULTADOS Y CONCLUSIONES ......coveviuiierieiirerieeieteeereree e 45
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.......cociivetieiieteiesieteetsie ettt es et be st ss st sess s s s s sns 49
REFERENCIAS LEGALES ..ottt ittt ettt ettt et ettt ettt st e st sab e e e ate e st e e sabeeenabeesbeee et 53
ANEXOS .ottt ettt ettt ettt e a e et b et e h b e e s bt e e s be e e e a b e e s ba e e sabe e e sateeebaeesars 54
Anexo 1: Guidn entrevistas biograficas-narrativas paciente................ccccc 54

Anexo 2: Guidn entrevistas biograficas-narrativasmadre .............ccceoee 57



Este documento se ha elaborado acogiéndonos a la referencia que hace la RAE
sobre los sustantivos que designan seres animados sobre los cuales existe la
posibilidad del uso genérico del masculino para designar la clase, es decir, a

todos los individuos de la especie, sin distincién de sexos.



RESUMEN

La hospitalizacion durante periodos de tiempo prolongados se presenta en la
vida de algunas personas sin aviso previo pudiendo afectar a determinados
ambientes de sus vidas, como puede ser el ambito académico. El objetivo, por
tanto, de este trabajo es conocer como influye el paso hospitalario de un nifio-
paciente en su trayectoria escolar, asi como la vivencia del proceso desde el
punto de vista de la familia. La investigacion gira en torno al paradigma
interpretativo, debido al interés de conocer el significado de las acciones
humanas y darle sentido a las mismas. La naturaleza del estudio es de corte
cualitativo, puesto que se obtendran respuestas mediante el analisis de
informaciéon obtenida a través de la comunicacién y de la participacion
democratica del investigador y el objeto investigado. Para la obtencién de la
informacion necesaria se cuenta con el testimonio, de una nifa hospitalizada en
una unidad de oncologia y el de su madre para poder asi comparar una misma
situacion vivida desde dos vertientes distintas. Todo este proceso de recogida
de datos es llevado a cabo a través de la realizacion de una entrevista en
profundidad realizada en dos sesiones. Las evidencias recogidas ponen de
manifiesto la necesidad de garantizar una continuidad académica a través de
propuestas adaptadas al caso y estado de cada nifio hospitalizado, con el fin de
minimizar el desfase académico que pueda sufrir por la no asistencia continuada

a su centro escolar.

Palabras clave: Pedagogia hospitalaria, hospitalizacién, trayectoria académica,

historia de vida, investigacion cualitativa.

ABSTRACT

Hospitalization for long periods of time may occur in the lives of some people
without prior notice and can affect in ways such as academic field. The objective
of this work is to find out how the hospital may affect or influence the patient's

school trajectory from the family point of view.



This research revolves around the interpretive paradigm due to the interest of
knowing the meaning of him and actions and making sense of them. The nature
of the study is qualitative since answers will be obtained through the information
analysis obtained from the parts involved, including the researcher. In order to
obtain the necessary data, we have the testimony of a girl, hospitalized in an
oncology unit and her mother, in order to compare the same situation from two
different perspectives. All this process is carried through an in-depth interview
consisting in two sessions. The collected evidence highlights the need of
ensuring academic continuity adapting to the case and condition of each
hospitalized child in order to minimize the academic gap that may be suffered by

the continued absence of school.

Keywords: hospital pedagogy, hospitalization, academic trajectory, qualitative

research, life history.



1. INTRODUCCION

Es indudable la importancia que se le otorga hoy en dia a la atencion a la
diversidad, puesto que todos, como personas, somos propietarias de
determinados derechos como el derecho a la vida, la libertad y la seguridad. Sin
embargo, pese a que cada vez se toman mas medidas a favor de esta atencion,
existen ramas como la atenciéon educativa a las personas hospitalizadas a las

que no se les concede toda la que requieren y, por supuesto, merecen.

El trabajo que se expone a continuacion gira en torno a la situacién de
hospitalizacién durante la infancia vivida por muchos nifios durante periodos
concretos de tiempo y del cual, no existe informacion relevante y explicita. Nos
estamos refiriendo al contexto hospitalario. Son muchos los nifios que a lo largo
de su vida necesitan estar hospitalizados durante largos periodos de tiempo
pudiendo ocasionar alteraciones en su trayectoria educativa provocando,
incluso, retrasos de caracter académico. Por ello, existen aulas dentro del propio
entorno hospitalario que ofrecen a estos nifios el apoyo educativo que necesitan
para compensar su ausencia en los centros educativos ordinarios. Del mismo
modo, se encuentran apoyos a domicilio, para cubrir aquellos casos que, pese a
que el nino no se encuentra hospitalizado, no es recomendable su asistencia a

la escuela.

A lo largo de este documento se realiza un recorrido que nos permite entender
el contexto de hospitalizacion. Para ello, se realiza una revision que parte del
propio marco legislativo hasta llegar a la perspectiva personal del nifio-paciente.
Ademas, se muestra el trabajo realizado en las aulas hospitalarias y la labor
ejercida por los pedagogos para poder profundizar asi en todo aquello que

concierne a los periodos de hospitalizacion.

Por otro lado, la realizacién de una investigacién cualitativa basada en el método
biografico en la que se ha llevado a cabo una entrevista en profundidad a dos
sujetos, madre y paciente, con el fin de obtener dos puntos de vista diferentes
ante una misma serie de vivencias, nos ha permitido obtener una serie de
conclusiones entre la que podemos destacar que el trabajo de las aulas

hospitalarias y de sus pedagogos esta enfocado a paliar los posibles



sentimientos de angustia y miedo generados en los periodos de hospitalizacion,
obviando en cierto modo la necesidad de hacer propuestas adaptadas a cada
menor hospitalizado con el fin de minimizar los déficits académicos

consecuencia del periodo de hospitalizacion.

2. JUSTIFICACION

El gran numero de nifios que deben pasar por un periodo de hospitalizacion
durante un momento de su infancia no es tan pequefo para obviar su existencia,
pudiendo, ademas, afectar esta hospitalizacion en terrenos tan importantes
como es el relativo a su escolarizacion, es decir, a su educacion. Segun el
Instituto Nacional de Estadistica, la poblacion pediatrica entre el afio 2010y 2011
contaba con un total de 6.924.393 menores de 15 afios, lo que supone el 15,02%

de la poblacion.

A su vez, Hawrylak (2017) expone que tal y como recoge la Federacién Espafiola
de padres de nifios con cancer, cada afio se diagnostican en Espafa cerca de

1400 nuevos casos de cancer en nifios entre 0 y 18 afos.

Muchas veces las personas tienen experiencias personales que pueden
contribuir a alzar la voz y dar visibilidad a cuestiones que estan quedando, tal
vez, relegadas, como es el caso de la situacion que viven los nifios que sufren
un periodo largo de hospitalizacion a lo largo de su infancia. Este es uno de los
casos, en el que mi experiencia personal como nifia hospitalizada me ha hecho
ser consciente de lo vital que puede resultar, ya no sélo desde cuestiones de
continuidad y de progreso académico, que también, la existencia de aulas
hospitalarias y la labor de sus pedagogos. Existen multitud de derechos que
deben ser, sin duda, salvaguardados, como el derecho a la vida, pero un derecho
que me parece fundamental preservar es el derecho a ser feliz
independientemente del contexto que nos rodee. A mi, este espacio y esa
maestra me dieron felicidad en un momento que podria no dar pie a ese
sentimiento. Considero un acierto las palabras de Ariza (2014), cuando sostiene
que un aula hospitalaria es una escuela de la vida en positivo y que los nifos, lo

gue necesitan en este momento es amor, amor a él mismo y a su enfermedad,



la transmision de que el paso por el hospital es una etapa mas, y que de la

enfermedad también se puede aprender.

Por la falta de informacion, por la constancia de que muchas personas son
desconocedoras de la existencia de espacios que se dedican a una labor tan
importante como es otorgar el derecho a la educacion a nifios hospitalizados v,
por ello, de la labor que alli se realiza y de la trascendencia que puede tener en
el futuro de estas vidas, considero de real importancia la aportacion que quiero
realizar con este documento tanto como para futuros profesionales que sean
desconocedores de la labor realizada en las aulas hospitalarias y de los
profesionales a su cargo como para todas aquellas personas que quieran
conocer mas en profundidad estos espacios hospitalarios destinados a la

educacion de los mas pequenos.

3.MARCO TEORICO

Debido a la observacién de carencias y limitaciones en cuanto a la nocién social
con relacién a las aulas hospitalarias y al estado educativo de los nifios que
sufren una situacion de hospitalizacion durante su infancia, se ha querido realizar
un estudio con la pretension de conocer mas en profundidad todo aquello que
rodea a esta situacion especial de hospitalizaciéon, como son las aulas
hospitalarias, el pedagogo hospitalario y el papel de la familia en el proceso entre

otros.

Para ello es importante comprender los derechos fundamentales del nifo, asi
como aquellos que deben ser preservados durante los periodos de

hospitalizacion, el concepto de aula y pedagogia hospitalaria.

3.1 ATENCION A LA DIVERSIDAD

Es indudable el hecho de que cada persona es unica y diferente y, por tanto,
cada uno presentamos unas caracteristicas individuales a las que nuestro
entorno debe responder de forma que nos favorezca, en general, en cada una
de las etapas de nuestra vida.

Todos los seres humanos presentan diferencias particulares tal y como

sostienen Palomero, Palomares y Arranz (1999) y que estas que pueden ser



expresadas de diferentes modos como son: sus expectativas, sus estilos de
aprendizaje, su forma de construir el conocimiento de la realidad, en su
inteligencia, su afectividad... La existencia de particularidades requiere, a su vez,
la existencia de distintos modos de respuesta, es decir, se requieren multiples
formas de réplica ante una gran variedad de demandas. Todas las
particularidades que presenten las personas deben ser atendidas desde una
mirada individual para poder satisfacer las necesidades que presente en ese
momento determinado.

La escuela es uno de los contextos que debe ajustar sus respuestas a las
necesidades de cada uno de sus alumnos, lo cual supone un camino de
progreso, trabajo y mejora constante. En los ultimos 20 afos se ha trabajado
con el fin de consolidar una nueva etapa educativa, caracterizada por la idea de
atencion a la diversidad (Palomero et al. 1999).

La idea de permitir la eliminacion de barreras en el aprendizaje y ofrecer
respuestas a las necesidades educativas que presente es alumnado es acogida
por Pujolas (2001) proponiendo que la atencion a la diversidad trata de
“‘encontrar la forma de atender a todos los alumnos en su diversidad en una
escuela en la que estan todos” (p. 23).

Sin duda no es un trabajo facil puesto que las escuelas y, mas concretamente
las aulas, son espacios muy pequefos, pero con un gran caracter heterogéneo.
La comunidad internacional ha otorgado el caracter de derecho a esta aspiracion
de ofrecer una educacién que tenga como reto ofrecer a los nifios diferentes
formas de abordar a la diversidad de necesidades que presenten (Echeita,
2011). Es importante ser conocedores de los derechos de las personas para
poder asi contribuir a que estos sean respetados y garantizados. Por ello,
haremos un inciso sobre la evolucidon que ha tenido el reconocimiento y

establecimiento de derechos sobre la figura del nifio.
3.2 DERECHOS DEL NINO
A continuacion, y antes de revisar los derechos del nifio que deberan ser

preservados durante la hospitalizacion, se hara un recorrido sobre como ha

evolucionado la figura del nifio y la visién existente sobre su imagen.



En la Edad Media los niflos eran considerados como adultos en pequefio por lo
que debian responder como tal (Terrazas de Galvan, 1998). Esta concepcién ha
ido evolucionando lentamente a lo largo del tiempo, siendo en 1924 cuando se
aprobé por primera vez la Declaracién de los Derechos del Nifio otorgandoles,
de este modo, derechos especificos ademas de confiar ciertas
responsabilidades, en cuanto a ellos, a los propios adultos. Posteriormente, una
vez constituida la ONU se decide retomar esa primera Declaracion de Derechos
y actuar en favor de la infancia (Tiana, 2008), por lo que unos afos después, en
1948 la Asamblea General de las Naciones Unidas proclama la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, que a partir de entonces seria considerada
una pieza fundamental de referencia para la defensa de los derechos de la
persona. Asi, el articulo 25.2 reconoce a la maternidad y la infancia como
acreedores de unos derechos, cuidados y una asistencia especial.

Sin embargo, el gran consenso internacional sobre los principios fundamentales
de los derechos del nifo no llega hasta la segunda Declaracion de los Derechos
del Nifo, efectuada en 1954 de manera unanime por los 78 Estados miembros
de la ONU (Tiana, 2008).

En 1989 la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd la Convencion
sobre los Derechos del Nifio estableciendo derechos econdmicos, sociales y
culturales sobre ellos. Con las ideas propuestas por Cillero (1999) podriamos
considerar que la aprobacién de esta Convencion es la culminacién de un
proceso progresivo de reconocimiento y proteccion de los derechos de los nifios
que se ha desarrollado lentamente durante todo el siglo XX.

Actualmente se esta trabajando hacia la aplicacion efectiva de los derechos
hasta ahora ya reconocidos. Ademas, en los afios 2000 y 2011 se han adoptado
diversos protocolos facultativos que refuerzan la Convencién de los Derechos
del Nifo basados principalmente en la venta de nifios, la prostitucion infantil, la
utilizacién de nifios en la pornografia y sobre la participacion de nifios en
conflictos armados (BICE, 2014).

En definitiva, es notable el avance logrado en cuanto al reconocimiento de
derechos vinculados a la primera infancia teniendo en cuenta que el
reconocimiento vaya mas alla, y se siga trabajando para que todo aquello que

ha quedado reconocido sea protegido para su cumplimiento.



3.3 DERECHOS A PRESERVAR DURANTE LA HOSPITALIZACION

Como se ha mencionado, la evocacion de derechos puede verse vulnerada en
determinados contextos, como puede ser el caso del contexto hospitalario si no
trabajamos para que estos se preserven. A continuacion, detallaremos uno de
los grandes derechos reconocidos a toda la infancia que puede verse vulnerado
durante periodos de hospitalizacion.

La hospitalizacion de un nifio debe garantizar que todos sus derechos sigan
siendo respetados y cubiertos. Asi, retomando las ideas de Cillero (1999): “toda
decision que concierna al nifio debe considerar primordialmente sus derechos
(...), puesto que podriamos afirmar que su interés superior es la satisfacciéon
integral de todos ellos” (p.61).

Uno de los derechos que puede verse afectado en ese momento es el derecho
a recibir una educacion, puesto que el nifilo debe abandonar su contexto escolar
habitual para pasar una temporada de tiempo hospitalizado. En este sentido
Periarts y Granados (2015) establecen que “la educacion del nifio debe
garantizarse en cualquier contexto en el que transcurra su vida, siendo necesario
proporcionarles una ensefianza global y sistémica” (p.188).

Si continuamos con la revisién de derechos fundamentales del nifio realizada
anteriormente, pero estableciendo el foco de atenciéon en materia de educacién
dentro de un contexto hospitalario, Garcia (s.f) apunta que en el marco europeo
en el que se encuadra la Pedagogia Hospitalaria, encontramos la Carta Europea
de los Derechos del Nifio Hospitalizado de 1986 donde queda reconocido el
derecho de todo nifio a proseguir su formacion escolar durante su permanencia
en el hospital.

La Ley de Calidad de la Educacién 10/2002 de 23 de diciembre de 2002, LOCE,
reconoce en su articulo 44.2 que “el sistema educativo dispondra de los recursos
necesarios para que los niflos con necesidades educativas especiales,
temporales o permanentes, puedan alcanzar los objetivos establecidos con
caracter general para todos los alumnos”.

Si continuamos, tal y como enuncia la Ley Organica de Mejora de la Calidad
Educativa, LOMCE, y su predecesora, la Ley Organica de Educacion, LOE, “la
educacion inclusiva tiene como propdsito prestar una atencion educativa que

favorezca el maximo desarrollo posible del alumnado y la cohesién de todos los



miembros de la comunidad”. Uno de los principios fundamentales para lograr
este objetivo es para Olivera (2017) adaptar la atencidon educativa a las
caracteristicas individuales de cada alumno siendo necesario contemplar y
reconocer también aquellas situaciones personales que pueden acontecer a lo
largo de su vida. La condicién de enfermedad y resultante necesidad de
hospitalizacién se encuentran entre el abanico de circunstancias personales a
las que puede enfrentarse el alumnado.

En este sentido, si nos basamos en el principio de Atencién a la Diversidad
referido anteriormente, siguiendo a Dieterlen y Gordon (2001) en Martinez (2005)
este esta basado en la obligacién de los Estados y sus Sistemas Educativos a
garantizar a todos el derecho a la educacion, reconociendo la diversidad de sus
necesidades, combatiendo las desigualdades y adoptando un modelo educativo
abierto y flexible que permita el acceso, la permanencia escolar de todo el
alumnado sin excepcion, asi como resultados escolares aceptables (UNESCO,
1994 b).

Avanzando en esta linea, el Decreto 98/2005, de 18 de agosto, de ordenacién a
la Atenciéon a la Diversidad, contempla la atencion educativa al alumnado que
por diversas circunstancias presente dificultades para una asistencia continuada
al centro educativo. Especificamente, en el articulo 37 se recoge la Atencién
Educativa Hospitalaria y Domiciliaria para el alumnado de los niveles
correspondientes a la ensefanza obligatoria.

Podemos concluir, por tanto, que todo nifio que necesite estar hospitalizado tiene
derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el hospital,
asi como el derecho a disponer durante dicho periodo de materiales como
pueden ser juguetes, libros y medio audiovisuales adecuados a su edad
(Carrasco, 2012).

En definitiva, se trata de garantizar que todos los alumnos independientemente
de su situacién tengan acceso a una educacion de calidad que les permita
desarrollarse como personas equilibradas y satisfechas y, de este modo,

enriquecer la realidad profesional, cultural y social de nuestra sociedad.



3.4 ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

El hecho de garantizar una educacion que se extienda fuera de los muros de la
propia escuela y acoja a nifos que por circunstancias particulares no puedan
recibir la que podriamos considerar educacioén ordinaria, debe materializarse a
través de ciertas actuaciones concretas. Por ello, pasaremos a hablar de la

Atencién Educativa Hospitalaria.

Las actuaciones de la Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria tienen como
fin dar respuesta a las necesidades educativas derivadas de condiciones

personales vinculadas a motivos de salud.

La atencion educativa en el contexto hospitalario puede prevenir grandes
desfases en el sistema educativo y ayudar a que los nifios se conviertan en parte
activa de su proceso de curacion, asi como a superar, mediante actividades
ludicas y socializadoras, los sentimientos de angustia que la enfermedad vy el
propio estado de hospitalizacién conllevan, es decir, las consecuencias
personales y emocionales derivadas de su malestar, asi como facilitar la
incorporacion de este alumnado a sus centros educativos de referencia una vez

transcurrido este periodo (Carrasco,2012).

Para evitar que esta atencion hospitalaria quede entendida como un hecho
abstracto, pasaremos a concretar donde se llevan a cabo estas actuaciones
especificas de intervencion educativa, la pedagogia a la que se acogen estos
servicios, los profesionales que estan al frente y la importancia del juego dentro

de cualquier tipo de intervencion educativa.

3.4.1 AULAS HOSPITALARIAS

La educacién, como venimos diciendo, es un derecho prioritario e incuestionable
desde hace décadas en nuestra sociedad moderna, pero observamos que
“existen ciertas situaciones especiales en las que la practica educativa requiere

unas actuaciones diferenciadas y se desarrolla en contextos especificos, como



sucede en el caso de los alumnos hospitalizados o convalecientes” (Leén, 2017,
p.50).

Las disposiciones que se realizan a favor de personas con necesidades
educativas diferentes a las que se ofrecen en el sistema educativo ordinario se
enmarcan en espacios como las aulas hospitalarias, las cuales son disefiadas
para ello. Fernandez (2000) mantiene que actualmente disponemos de un
Departamento de Atencién a la Diversidad desde el que se contempla la

coordinacion de las aulas en el hospital.

A grandes rasgos, las aulas hospitalarias son espacios que se encuentran dentro
de las Unidades de Pediatria de los hospitales para atender en materia educativa
a nifos en periodos de escolaridad obligatoria, es decir, unidades que atienden
nifos entre las edades desde los 3 a los 16 anos. Asi pretenden convertirse en
“‘una via para abordar la educacion inclusiva porque lo que se busca en este
espacio creado en los centros hospitalarios es preparar e insertar
satisfactoriamente a los nifios y adolescentes que se encuentran internados,
pero fundamentalmente proveerles una mejor calidad de vida” (Caballero, 2007,

citado en Arnaiz y Martinez, 2012, p.19).

Es importante que los contenidos impartidos en estas aulas sean acordes al
proceso de escolarizacion de los alumnos a los que estan destinados, siempre
teniendo en cuenta su situacion emocional y recibiendo, en consecuencia, una
atencion personalizada. Esto posibilita la existencia de una continuidad
educativa entre estas aulas y los centros ordinarios (Prendes & Serrano, 2014).
En esta misma linea, Ortiz y Palanca (1997) y Moraga (1997) en Fernandez
(2000) defienden “la importancia de una estrecha coordinacién que posibilite el
trabajo en equipo de todos los profesionales implicados en la atencién del nifio
enfermo para aportar una atencion integrada” (p.144). En materia de educacién,
es comun hablar de la importancia del respeto por la individualidad del nifio vy,
por ello, llevar a cabo actuaciones educativas y pedagdgicas que respeten dicha
individualidad. Consideramos que en los casos de nifios hospitalizados cobra
real importancia el acato de esta caracteristica de la persona como sujeto unico
si tenemos en cuenta que los nifios se encuentran en un contexto extrafo,

pasando por circunstancias dificiles de asimilar y, que, en muchos casos, ni



entienden realmente. Por ello, el aspecto académico ha de ser respetado al igual
que otros componentes como son los afectivos y sociales, que deben ser
trabajados con cada uno de ellos, atendiendo, como venimos diciendo, a su

estado y situacién particular.

En base a este aspecto, Prendes y Serrano (2014) establecen una serie de
diferencias entre las aulas ordinarias y las citadas aulas hospitalarias.
Destacaremos una de ellas, la cual pone de manifiesto que en las aulas
convencionales las actividades suelen quedar supeditadas al curriculo, mientras
que en las aulas hospitalarias las propuestas deben estar subordinadas al estado
de salud y emocional del nifio, asi como a los tratamientos médicos a los que se

encuentre sometido.

Los objetivos de las aulas hospitalarias pueden responder a un sinfin de
categorizaciones formales, donde se encuentran, por ejemplo, los propuestos
por el Ministerio de Educacion. Alli se enmarcan objetivos tales como son los

pedagogicos, psicoldgicos, sociales o educativo-formativos entre otros.

Sin embargo, nos acogeremos a los objetivos propuestos por Ariaza (2014) que
plantea de forma bastante resumida un conjunto de propdsitos en funcioén a las

necesidades educativas de cada nifio. Entre ellos estan:

e Trabajar la participacién del nifio en su enfermedad y en la recuperacion
de la salud.

e Crear un clima afectivo, estimulante y de relacién en el que cada nifio sea
aceptado y él acepte a los demas.

e Ofrecer al nifo la adecuada atencién psicopedagdgica que posibilite su
desarrollo integral.

e Motivar a los alumnos en la utilizacion de las TIC como medio de
autoformacién y de apoyo; asi como favorecer la coordinaciéon con el
centro educativo de referencia y la comunicacién entre el alumnado de
éste y las aulas hospitalarias.

e Continuar, en la medida de lo posible, el proceso de ensehanza-
aprendizaje en el nivel correspondiente del alumno.

e Considerar la practica del juego pedagégico como aprendizaje.



e Ultilizar el dibujo como test proyectivo.

Una vez establecidos los objetivos a conseguir través de la actuacion
pedagogica en las aulas, existen una serie de criterios metodoldgicos a seguir

que Garcia (s.f) circunscribe en los siguientes:

e Las actividades programadas deben partir desde un aspecto globalizador,
en el que los contenidos se han de estructurar en torno a unos ejes
concretos, que partan del propio contexto hospitalario en el que el nifio se
mueve.

e Se debe apostar, como se ha mencionado anteriormente, por procesos
individualizados de la ensefianza, donde se garantice la atencion a sus
necesidades e intereses particulares.

e El proceso educativo ha de ser participativo y contar con la colaboracion
de la familia, el personal sanitario y los profesores de su centro de origen

e Los docentes deben facilitar la aparicion de aprendizajes significativos
que les den acceso a una educacion funcional, util, eficaz y satisfactoria.

e Deben proponerse actividades interesantes que generen motivacion en el
nifio, ayudandole a construir su propio conocimiento y desarrollando su
espiritu creativo y constructivo.

e La flexibilidad en este tipo de contextos conviene tenerla en cuenta,
procurando ajustar las actividades a la diversidad de los nifios, patologias,

edades y ritmos de aprendizaje.

En resumen, las aulas hospitalarias son el canal fisico y el medio a través del
cual la labor educativa puede llegar a contextos donde la vertiente educativa
podria verse olvidada siendo la “modalidad de dar respuesta educativa al nifio y
al adolescente en los momentos de hospitalizacion evitando carencias en su
formacién y procurando un buen desarrollo personal, intelectual, social y

emocional” (Leén, 2017, p.56).

3.4.2 PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La Pedagogia Hospitalaria esta considerada como una parte de la Pedagogia

cuyo centro de atencién es el alumno hospitalizado. “El escolar hospitalizado



constituye, por tanto, su nucleo, su objeto, su ente principal de estudio,

investigacion y dedicaciéon” (Leon, 2017, p.51).

Consideramos necesario difundir el concepto de Pedagogia Hospitalaria para
poder atender la necesidad educativa de los nifios que se encuentran en
situacion de ello. Este concepto es situado por Ortiz (1994) en Calvo (2017) en
“los trabajos dentro del ambito de la Educacion Especial realizados por Itard,
Decroly y Montessori quienes iniciaron la colaboracién médico-pedagdgica en

hospitales, asilos y psiquiatricos” (p. 34).

La existencia de nifilos con problemas de salud lleva implicita la nocion de nifios
que presentan necesidades educativas especiales o que nos encamina hacia
una Pedagogia Hospitalaria considerada segun Fernandez (2000) como una
ramificacion de la Educacién Especial en cuanto a que esta se ocupa de forma
especifica de los nifios con problemas de salud, al fin y al cabo, con nifios que
presentan un tipo de necesidades educativas que requieren una atencion
especial, tratandose de valorar la respuesta educativa reforzando los apoyos en

un medio lo mas normalizado posible.

Es fundamental el hecho de que la Pedagogia Hospitalaria no sélo tiene en
cuenta la atencion, en este caso, del nifio enfermo, sino que también tiene reparo
en otros contextos que guardan una estrecha relacién con el nifio-paciente: la
institucion sanitaria, el entorno social y el familiar, considerando que ésta
traspasa la zona pediatrica para dar una respuesta integral al paciente,
mejorando asi su calidad de vida (Calvo, 2017). En este sentido, se debe aclarar
que una situacion de enfermedad rompe con la continuidad en la vida de un
contexto compuesto por diferentes miembros, refiriéndonos con esto, al propio
individuo, a la familia, y otros componentes del entorno no familiares,
estableciéndose un antes y un después a la enfermedad en sus vidas. Por ello,
para Fernandez (2000): “la Pedagogia Hospitalaria ha de tratar también, a los
familiares de los pacientes ingresados para que aprendan a cuidar al enfermo
mas alla de sus necesidades basicas (...) y cuyo fin sera aprovechar esa
situacion particular de enfermedad y dolor como medio también util para educar

al enfermo” (p.142).



Debido a que el objetivo que persigue la Pedagogia Hospitalaria es “la atencién
al nifo enfermo desde un punto de vista escolar, humano, social y psicologico”
(Alvin, de Tournemire, Anjot & Vuillemin, 2003; Grau Rubio, 2004 en Lizasoain,
2005, p. 194), esta es considerada por Valle y Villanezo (1993) en Fernandez
(2000) como una ciencia con caracter multidisciplinar. Serradas (2017) apunta
que esta pedagogia “surge como respuesta a la necesidad de atencion y
continuidad en el proceso de ensefianza-aprendizaje del nifio que, a causa de la
enfermedad, presenta un cambio brusco y repentino en su rutina de vida que

repercutira en su enfermedad” (p.122).

Sin embargo, esta trasciende el curriculo escolar, puesto que constituye también
un acompafamiento valioso para el niflo apoyandolo emocionalmente,
disminuyendo su ansiedad, mejorando su adaptacién al entorno hospitalario y
evitando las horas vacias (Violant, Molina & Pastor, 2009). En este sentido Ledn
(2017) situa a la Pedagogia Hospitalaria “mas alla de la medicina y mas alla de
las ciencias de la educacion, alli donde reclaman la dignidad y la solidaridad del

nifio enfermo-hospitalizado y de su contexto familiar” (p. 53).

Ademas, se ofrece como una Pedagogia vitalizada, de la vida y para la vida, que
“constituye una constante comunicacion experiencial entre la vida del educando
y la vida del educador, y aprovecha cualquier situacion, por dolorosa que pueda
parecer, para enriquecer a quien la padece, transformando su sufrimiento en
aprendizaje” (Lizasoain, 2000, p.110). En este mismo sentido, continuan
Lizasoain (2000) y Lieutenant (2002) postulando un objetivo primordial de la
Pedagogia Hospitalaria basado en que el nifio hospitalizado pueda ser resiliente
a la experiencia y que esta le sirva de ensefianza para el resto de su vida,
aprendiendo a afrontar situaciones adversas, utilizando estrategias de
afrontamiento positivas, de manera que en el futuro pueda salir adelante ante

cualquier situacién negativa que se presente.

Otros objetivos de la Pedagogia Hospitalaria son sintetizados por Lizasoain y
Polaino-Lorente (1996:15) en Fernandez (2000) en:

e Proporcionar apoyo emocional al nifio y paliar sus déficits de tipo afectivo.
e Tratar de reducir especialmente los déficits escolares y culturales que, con

ocasion del internamiento, suelen producirse en el nino hospitalizado.



¢ Disminuir su ansiedad y demas efectos negativos desencadenados como
consecuencia de la hospitalizacion.
e Mejorar la calidad de vida del nifio dentro de la propia situacion de

enfermedad.

Concluiremos este apartado con la idea de Lizasoain (2000) sobre la importancia
de una atencién integral en la figura del nifio durante el periodo de hospitalizacién

que afirma:

El que no entienda que una persona ingresada en un hospital tiene unas
necesidades de atencidon que van mas alla de lo médico-fisico; que un
nifo en el hospital tiene que seguir con las actividades que le son propias
como estudiar, jugar, hablar, reirse, estar con otros nifios; el que no
entienda que un nifio con pronéstico fatal tiene derecho a seguir
aprendiendo, interesandose por las cosas, realizando actividades,
jugando; el que no entienda que esos padres, con un hijo enfermo croénico,
tienen necesidad de orientacion... es que sencillamente tiene un problema

personal y una concepcion errénea o parcial de lo que es la vida. (p.107)

3.4.3 ELNINO ENTENDIDO COMO NINO ENFERMO

En los nifios, son muy importantes las rutinas y las estructuras para que sean
conocedores de lo que ocurre en cada momento con el fin de darles confianza
en si mismos. El educador y psiquiatra Dreikurs (s.f) en Alguerd (2016) ya
apuntaba que las rutinas son para los nifios como son las paredes para una casa,
siendo estas capaces de darles una sensacion de seguridad y de orden. De este
modo, con explicaciones, es muy probable que sean capaces de entender la

enfermedad y lo necesario del tratamiento. Le6n (2017) concreta que:

...aclaraciones cuidadosas sobre la dolencia eliminan concepciones
erréneas y favorecen el «halo de seguridad» que necesita toda estancia
hospitalaria, apoyando a las familias y animando a los escolares para

acudir al aula y continuar con sus tareas escolares y ludicas propias de su



edad, confirmando los beneficios que aporta el recurso de la

escolarizacion. (p.67)

Hay consenso desde muchas disciplinas en afirmar que la hospitalizacién es una
situacion que afecta al nifio y al adolescente en dimensiones que van mas alla
del tratamiento médico. Los nifos requieren compafia, orientacién y apoyo
afectivo, y especialmente tener la sensacion de que su vida continua y, por ende,

el colegio y sus actividades diarias también (Violant, Molina & Pastor, 2009).

Los procesos en los que se ven inmersas las personas a lo largo de su vida van
confeccionando lo que podriamos considerar su recorrido vital, el cual se vera
caracterizado por las situaciones particulares vividas por cada individuo. El caso
de la enfermedad y la hospitalizacion “producen en el nifio y su familia una marca
emocional fuerte” (Ledn, 2017, p. 67) y unos efectos derivados del periodo de

hospitalizacion y del estado de enfermedad.

3.4.3.1 EFECTO DE LA HOSPITALIZACION

Al igual que no todas las personas somos iguales nuestras vivencias y
percepciones del transcurso de las cosas también difiere. Incluso, podriamos
afirmar que una misma persona podria vivir un mismo hecho de distintas
maneras dependiendo del momento de su vida en el que le toca vivir esa
situacion. Ademas, factores como el tiempo de hospitalizacion, encontrarse a la
espera de un diagnéstico, el tipo de patologia, el apoyo de los amigos y la actitud
de la familia, son aspectos que influiran decisivamente en la reaccion de la

persona hospitalizada (Carrasco, 2012)

En esta linea, esta misma autora considera que la adolescencia es un periodo
caotico en la que se encuentra en una etapa intermedia entre la infancia y la
edad adulta. Por ello, la enfermedad en vivida por ellos, en muchos casos, con

amargura e ira intensa.

Sin embargo, cuanto mas pequefio es un nifio, mas miedos y ansiedad
manifiesta. Un estudio realizado por el Departamento de Psicologia de la Salud
de la Universidad Miguel Hernandez (UMH, 2012) indica que a mas edad se

presentan menos sintomas de ansiedad por separacion, de trastorno obsesivo-



compulsivo y de panico donde los sintomas de ansiedad por separacion
disminuyen con la edad. Esto se explica debido a que se considera que existen

miedos evolutivos que tienden a desaparecer conforme el nifio madura.

Por ello, no muestra la misma conducta un adolescente, que tiene un mayor
control de si mismo y de sus emociones, que un nifio de 4-8 afos que por su
grado de desarrollo fisico y emocional es mas inseguro y necesita del apoyo y la
guia de los adultos, concretamente de sus padres, de los cuales no quiere
separarse, siendo también muy sensible a la tensiéon o ansiedad que percibe a
su alrededor (Guillén & Mejia, 2002).

Ledn (2017) habla del sindrome de hospitalismo para hacer referencia a “todas
aquellas reacciones emocionales y conductuales que puede sufrir un nifio que

precisa ser hospitalizado, con la consiguiente separacion de su familia y casa”
(p. 54).

Por su parte, Carrasco (2012), detalla una serie de efectos negativos de la
hospitalizacién, que pueden darse durante o después de la misma, entre los que
se encuentran: ansiedad generalizada, ansiedad de separacion, retroceso en el
desarrollo, alteraciones del suefo, alteraciones en la alimentacién,
comportamiento inhibido, agresivo o negativista, apatia y retraimiento y

depresion, entre otros.

Por tanto, consideramos que el apoyo y seguimiento de la persona hospitalizada
no debe finalizar cuando este es dado de alta, si no que requerira revisiones
periddicas y ayuda para retomar su vida cotidiana con la mayor normalidad

posible.

3.4.4 EL PEDAGOGO HOSPITALARIO

Es indudable que cuando una persona enferma, no sdlo se tiene en cuenta todas
las actuaciones que deberan llevarse a cabo en cuanto a su estado de salud,
sino que su entorno en si se ve afectado, apareciendo nuevas areas de
necesidades que no quedan del todo cubiertas por los servicios médico-
sanitarios (Polaino-Lorente & Ochoa, 1998 en Fernandez, 2000). Estos ultimos

servicios se centraran en la atencion del enfermo, pero también deberan existir



otros profesionales no pertenecientes al ambito sanitario que han de profundizar
en otro tipo de cuidados destinados tanto al paciente como al entorno familiar y
que contribuyen de forma eficaz a la atencién integral del nifio hospitalizado
(Calvo, 2017). Es el caso del pedagogo hospitalario quien debera intentar cubrir
las necesidades psicopedagodgicas de los nifios hospitalizados y dar una
atencioén de calidad a sus familias, es decir, educar y formar dentro de la situacién

particular de enfermedad (Fernandez, 2000).

Consideramos vital la labor desempenada por estos profesionales, que no solo
contribuyen a dar continuidad a aspectos educativos durante el periodo de
hospitalizacién, sino que ayudan a dinamizar momentos de ingreso que
normalmente se caracterizan por sentimientos de angustia e incertidumbre para
dar lugar a situaciones de interés, aprendizaje, alegria y socializacion, es decir,
aspectos que son necesarios en el desarrollo de un nifio independientemente del

contexto en el que se encuentre.

Siguiendo con Fernandez (2000) la labor de este pedagogo debe estar

encaminada a:

e Normalizar la vida del nifio y mantener en la medida de lo posible una
relacion estrecha con el centro donde esta escolarizado.

e Paliar el sindrome hospitalario mediante la continuidad de actividades
escolares.

e Posibilitar procesos de relacion del nifio ingresado, con otros companeros
en situacioén similar.

e Ayudar areducir el estrés hospitalario explicandole los eventos que vayan

a ir ocurriendo.

Un aspecto que nos gustaria destacar sobre la tarea de estos profesionales es
que deben ser en todo momento conscientes de que no se encuentran ante un
enfermo, sino ante una persona enferma. De este modo, estos deben considerar
que toda ayuda que se de innecesariamente puede ser perjudicial y que no es
su cometido satisfacer todos los caprichos de los nifios, por lo que Gonzalez-
Simancas (1996) en Fernandez (2000) sefala algunas condiciones

imprescindibles:



e Los familiares del nifio pueden caer en el error de compadecerse de su
hijo y hacer todo por él. El pedagogo hospitalario no se puede permitir
caer en esa compasion sensiblera, sino que debe permitir al nifio
desarrollar su autonomia luchando contra toda dependencia.

e Fomentar la educacibn como autotarea ayudando libre vy
desinteresadamente en lo imprescindible.

e Saber ganarse la libre adhesién del educando al proceso de ayuda que

se le ofrece, siendo genuino, transparente, sincero y realista.

La familia asume una parte muy importante en el cuidado del nifio por lo que
resulta relevante ofrecerles una orientacién sobre aspectos psicoeducativos del
mismo, por lo que el educador sera una persona encargada de educar y orientar

al paciente pediatrico y a su familia al mismo tiempo.

3.4.5 LA FAMILIA DEL NINO HOSPITALIZADO

La presencia de una enfermedad ocasiona cambios en la interaccion y forma
habitual de relacionarse los miembros de una familia. Obando (s.f) considera
que: “produce un reacomodo y generalmente a partir de ese momento, las
demandas del enfermo como de los otros van a recibir diferentes niveles de
satisfaccion” (p. 371). Si se trata de un nifio a los padres les cuesta admitir la
enfermedad y tienden a sufrir una crisis en la que se pueden identificar diversas

etapas.

Los cambios a los que las familias se enfrentan cuando esta situacion ocurre son
(Faddul, Gongaza, Bronzato, Nitsche & Olbrich, 2013 en Herrero & Gonzalez,
2014):

e Estructurales, debido al cambio de domicilio o de ciudad.

e Econdmicos, por las dificultades para conciliar el cuidado del hijo enfermo
con el trabajo, o la obligacion de abandonar el trabajo durante un periodo,
con el fin de ocuparse del cuidado del nifo enfermo.

e Sociales, propiciados por la pérdida o descuido de relaciones personales.



e Emocionales, debido a la aparicion de sentimientos de miedo,

preocupacion, in'seguridad y soledad.

Ademas del apoyo que las familias deben recibir por parte de todos los
profesionales que componen en contexto sanitario, existen asociaciones

destinadas a ofrecer soporte a estas familias de nifios enfermos.

Es el caso de la “Asociacion de padres de nifios con cancer de Cantabria”
(AMARA)' la cual surge ante la necesidad de que los nifios diagnosticados con
cancer en Cantabria pasen su estancia en el hospital de la mejor manera posible.
En sus propias palabras, esta asociacién trabaja desde el convencimiento de
que como afectados, conocen las dificultades y los problemas que ocasiona en
el nifo y en su entorno familiar un diagndstico de cancer y por lo tanto pueden

ayudar mejor a las familias. Sostiene que las familias “hablan el mismo idioma”.

En muchas ocasiones es indudable que acogemos mucho mejor el apoyo
proveniente de personas que viven situaciones similares a las nuestras, puesto
que tenemos la confianza de que son capaces de entender el sentimiento y la
situacion por la que estamos pasando. Por ello, estos grupos de personas se
brindan un apoyo mutuo, sujetos que pasan de ser totalmente desconocidas a
tener una complicidad tan grande que son capaces de entenderse con la mirada.
Se dan la oportunidad de encontrar la fuerza necesaria para ver el mundo de

otra manera.

3.4.6 ELJUEGO

Observando lo que nos rodea podemos darnos cuenta de que la realidad es
efimera y nada es inamovible. Sin embargo, podemos tener en consideracién
que hay cosas que, de una u otra forma, deben existir y ser inherentes a las
personas. Si centramos nuestra atencion en la figura del nifio, entendemos que
uno de los aspectos vitales en un éptimo y positivo desarrollo de este es tener
que aceptar como buena la idea de “nifio” como equivalente a “nifio que juega”.
Todos los nifios del mundo juegan, y esta actividad es tan preponderante en su

existencia que se diria que es la razon de ser de la infancia (UNESCO, 1980) y

1 AMARA (2016) Recuperado de http://amaracantabria.org/



que, aunque la nocion de “nifio que juega” esté adquirida existiran multitud de

opciones y contextos para llevarla a cabo.

En este sentido, el juego tiene un papel esencial en la educacion. Zapata (1990)
acota que este es “un elemento primordial en la educacion escolar”
constituyendo por ello, una de las actividades educativas esenciales y merece
entrar por derecho propio en el marco de la institucion educativa. (Meneses y
Monge, 2001). Asimismo, para Melo y Hernandez Barbosa (2014) este es una
actividad inherente al ser humano, vinculada al gozo, al placer y a la diversion
ademas de ser uno de los primeros elementos que facilita el desarrollo del
conocimiento del ser humano. Junto con el juego, “la risa genera cambios
positivos en el comportamiento emocional de los nifios, de los padres y de los
profesionales que los atienden” (Battrick, Glasper, Prudhoe & Weaver, 2007 en
Hawrylak, 2017). Amas técnicas, juego y risa, ayudan en gran medida al nifio
con cancer y a sus familas a afrontar la enfermedad puesto que “producen un
cambio de actitud, el desarrollo de comportamientos positivos y de cumplimiento
de prescripciones médicas, mejorando la calidad de vida del nifio” (Barkmann,
Siem, Wessolowski & Schulte-Markwort, 2013 en Hawrylak, 2017).

Por tanto, el juego, las relaciones entre iguales, la escolarizacion y el humor son
partes esenciales del desarrollo que deben estar presentes en la intervencion

educativa hospitalaria.

En el siguiente apartado hablaremos acerca de la metodologia y las técnicas
empleadas, asi como del disefio de nuestra investigacion. Comenzaremos
primero por ofrecer algunas consideraciones acerca de los objetivos y la

metodologia empleada en este proceso.

4. FORMULACION DE PROBLEMA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

El problema sobre el que gira la presente investigacion se plantea de la siguiente
manera: ;Como se ve afectada la trayectoria académica de una persona que

sufre un periodo prolongado de hospitalizacién durante su infancia?



La presente investigacion pretende conocer como puede influir la hospitalizacion
durante un tiempo prolongado en la vida académica de la persona, asi como la
percepcion y vivencia de la familia durante el proceso, intentando discernir si los
aspectos afectivos pueden verse mas afectados que cuestiones puramente de

corte académico.

4.1 OBJETIVO GENERAL
El principal objetivo de esta investigacion es: Describir la narracién de una
persona hospitalizada y su familia acerca de su experiencia vivida y las

consecuencias académicas derivadas del periodo de hospitalizacion.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
De este objetivo principal, derivamos los objetivos especificos a los que daremos

respuesta a través de nuestra investigacion:

e Dar voz a alumnos hospitalizados y sus familias, como personas
principales de los procesos educativos vividos.

e Conocer la vivencia afectiva del menor hospitalizado y sus familiares en
relacion con los procesos educativos y el periodo de hospitalizacion.

¢ l|dentificar las barreras detectadas por el menor hospitalizado y su familia
en materia de continuidad académica.

e Describir las ayudas percibidas por el menor hospitalizado y su familia en
materia de continuidad académica.

e Analizar la influencia del proceso de hospitalizacién en la vida escolar del

menor hospitalizado y de su familia.

5. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

A continuacién, haremos una revision de los diferentes bloques que componen
la presente investigacion. Entre ellos, encontraremos el paradigma sobre el que
se sustenta, el tipo, método y las fases de la investigacion, la muestra y la técnica
e instrumentos de recogida de informacioén, asi como el analisis de los datos

obtenidos y la discusion de los resultados.



5.1 PARADIGMA

Desde el ambito de la investigacion, un paradigma es un cuerpo de creencias,
presupuestos, reglas y procedimientos que definen cémo hay que hacer ciencia;
son los modelos de accidn para la busqueda del conocimiento. Los paradigmas,
de hecho, se convierten en patrones, modelos o reglas a seguir por los

investigadores de un campo de accion determinado (Martinez, 2004).

En la investigacion educativa actual coexisten diferentes propuestas, tendencias
y métodos, enmarcados en diferentes paradigmas, que proporcionan una
cosmovision sobre como se concibe la realidad social, y por ende la realidad
educativa, guiando la comprensién, acciones y decisiones que se toman en el
ambito de la educacién. Concretamente en el presente estudio, nos hemos
decantado por los preceptos del paradigma interpretativo, con la finalidad de
profundizar en la comprension e interpretacion de la informacion obtenida en el
trabajo de campo. Ademas, deberemos tener en cuenta a lo largo de todo el
proceso el contexto, en este caso el hospitalario, y la individualidad de los sujetos
investigados. En este sentido, Albert (2004) sostiene que la ciencia no es algo
abstracto y aislado del mundo, si no que depende del contexto social. En nuestro
caso, el contexto es una de las variables mas relevantes en la investigacion, por
los efectos y la situacién que puede generar en el paciente y en sus familiares,
asi como la necesidad de atender el caso individual de la historia de personas
concretas, lo que nos proporcionara una informacion Unica para ese caso

concreto.

5.2 FASES DE LA INVESTIGACION

Para llevar a cabo una investigacion es necesario el seguimiento de unas etapas
concretas que nos permitiran ir tomando decisiones y concretar nuestro trabajo
paso a paso. Por ello, presentamos el proceso seguido en la investigacion

concerniente.
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Figura 1. Fases de la investigaciéon. Fuente: Elaboracion propia

5.3 TIPO DE INVESTIGACION

La presente investigacion sera llevada a cabo a partir de un estudio de tipo
cualitativo, ya que pretendemos obtener respuestas a través del estudio de
personas en un contexto determinado para asi dar sentido y significado a aquella

informacioén que nos otorguen los protagonistas.

El enfoque cualitativo esta definido por tres caracteristicas principales, siendo
este naturalista, interpretativo y holistico. Estas propiedades quedan
concretadas por Hernandez, Fernandez y Baptista (2006) siendo naturalista ya
que observa a los individuos en su contexto, interpretativo ya que recoge
informacioén que después sera interpretada para poder generar perspectivas mas
tedricas y, holistico porque precisa considerar el todo, sin reducirlo al estudio de
sus partes. Por tanto, recogiendo estas ideas anteriores, pretendemos elaborar
una secuencia de informacion obtenida de un individuo y su familia en su
contexto natural de manera global para poder dar paso a la interpretacion de

esta.



Ademas, mencionaremos que hemos llevado a cabo un proceso inductivo, donde
se comienza con la exploracion y el descubrimiento para dar paso a la

conclusiones generales.

5.4 METODO Y DISENO DE LA INVESTIGACION

Como hemos mencionado anteriormente nos encontramos ante una
investigacion de corte cualitativo. Por ello, centrdndonos en la investigacion
presente, debemos tener en cuenta que se pretende analizar como influye la
hospitalizacién prolongada de un nifio durante su etapa escolar en su vida
académica, asi como las barreras y ayudas que los alumnos hospitalizados y
sus respectivas familias han encontrado tanto durante los momentos de
hospitalizacién como en el momento de vuelta al aula después de la enfermedad.
Para ello, los sujetos elegidos analizaran su propia realidad, mediante un disefio
narrativo que tendra como objetivo “entender la sucesion de hechos, situaciones,
fendbmenos, procesos y eventos donde se involucran pensamientos,
sentimientos, emociones e interacciones a través de vivencias contadas por

quienes lo experimentaron” (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014, p. 487).

En este caso, se llevara a cabo una historia de vida que quedaria enmarcada en
los conocidos como ‘métodos biograficos’, a través de los cuales se pretende
mostrar el testimonio subjetivo de una persona en el que se recojan tanto los
acontecimientos como las valoraciones que dicha persona hace (Albert, 2007).
Ademas, la historia de vida es una elaboracion externa al protagonista,
generalmente narrada en tercera persona siendo los relatos de vida y cualquier
tipo de informacion los documentos mas utilizados en su construccion. El método
biografico-narrativo va mas alla de ser una simple metodologia de obtencion y
analisis de datos, ya que se trata de una perspectiva propia, que se fundamenta,
segun Bolivar (2002) en la auto interpretacion que los sujetos hacen en primera
persona acerca de la dimension temporal y biografica. Una perspectiva, que
parte de ese interés por la vida completa de un individuo o de un fragmento,
tomando en consideracion la dimensién afectiva de las personas implicadas en
los procesos (Cotan, 2015). Asimismo, McEwan y Egan (1995) consideran “que
la narrativa se refiere a la estructura, el conocimiento y las habilidades

necesarias para construir una historia” (Citado en Uribe & Castano, 2016, p.25).



De este modo, vamos a construir una historia de vida, ya que es el método
idéneo para reflexionar acerca de lo social partiendo desde el relato personal y,
por lo tanto, subjetivo de aquellas personas que participan en la investigacion.
Este relato autobiografico se construira en base a la informacion extraida por la
entrevista realizada, la cual sera el objeto mediante el que los sujetos nos
ofreceran sus experiencias y valoraciones, asi como cualquier dato que nos

quieran aportar (Cotan Fernandez, 2015).

En futuras lineas de trabajo, se contempla la posibilidad de desarrollar a un
estudio etnogréfico, para asi poder describir y analizar en profundidad, desde el
interior del propio contexto hospitalario, los comportamientos y situaciones

vividas por un mayor numero de sujetos.

5.5 MUESTRA

La muestra sobre la cual se recolectan datos para este estudio de investigacion,
se ha efectuado a través de un muestreo intencional no probabilistico también
conocido como “guiado por uno o por varios propositos” (Hernandez, Fernandez
& Baptista, 2014) debido a que los sujetos deben reunir una serie de
caracteristicas para que la informacion que se obtenga tenga validez dentro de
los objetivos planteados no existiendo, en este caso, la busqueda de una posible

generalizaciéon de resultados por parte del investigador.

En la presente investigacion existe un sujeto inicial, una joven de 14 anos que
cumple las caracteristicas requeridas para poder formar parte de la muestra.
Entre estos criterios tenidos en cuenta en la seleccion de la muestra el sujeto
debia haber permanecido hospitalizado un periodo de tiempo superior a tres
meses durante un curso escolar, haber estado escolarizado previamente antes
de la hospitalizacién y encontrarse en la actualidad escolarizado con normalidad.
De este sujeto de analisis principal deriva el segundo sujeto, la madre de la joven,
quien ha compartido junto a ella vivencias durante todo el proceso de

hospitalizacion.

Tendremos en cuenta que reducir la muestra a dos sujetos de analisis es una
limitacion en la investigacion en cuanto a variedad de informacion ofrecida, por

lo que posteriormente se podria contemplar una ampliaciéon de la muestra y



poder agregar mas personas en el estudio con el fin de obtener una mayor

diversidad de datos y profundidad de estos.

5.6 TECNICAS DE RECOGIDA DE INFORMACION

A continuacién, nos centraremos en exponer la técnica de recogida de datos que
hemos seleccionado para extraer informacién, y posteriormente analizarla. La
entrevista sera la técnica principal utilizada en la recogida de informacion. Se
puede decir que esta técnica dentro de la investigacion cualitativa es mas intima,
y flexible (Creswell, s.f., citado por Hernandez, Fernandez & Baptista, 2005). Las
entrevistas cualitativas deben ser abiertas, sin categorias preestablecidas, de tal

forma que los participantes puedan expresar sus experiencias.

En este caso concreto, se trabajara con una entrevista de tipo biografico o en
profundidad. Para Robles (2011) la finalidad principal de esta técnica es
“adentrarse en la vida del otro, detallar lo transcendente, descifrar y comprender
al entrevistado; consiste en construir paso a paso y minuciosamente la
experiencia del otro” (p. 40). Se trata, asimismo, de una conversaciéon
semiestructurada donde existe una guia de asuntos o preguntas teniendo, al
mismo tiempo, el entrevistador libertad de introducir preguntas adicionales para
precisar conceptos u obtener mas informaciéon (Hernandez, Fernandez &
Baptista, 2014).

Para intentar recabar la informacién necesaria para el estudio hemos disefado
un tipo de entrevista biografica que sera aplicada tanto a la joven-paciente como

a su madre.

Una vez que los sujetos a entrevistar fueron seleccionados, informados y
aceptaron formar parte de la investigacién en curso, pudimos acordar dos fechas

para la realizacion de las entrevistas, cuadrando la disponibilidad que ofrecian.

La entrevista biografica-narrativa del paciente esta estructurada en una serie de
dimensiones que recogen distintos ambitos relevantes como: auto presentacién
(para conocer como se identifica), datos personales, contexto social y familiar,

etapas de infancia, primaria y periodos de hospitalizacion. Por otro lado, el guion



para la madre recoge las dimensiones anteriormente citadas pudiendo existir

diferencias minimas en cuanto a la formulacién de las preguntas.

Del mismo modo, para asegurar la viabilidad de los instrumentos de recogida de

informacion, la entrevista ha sido validada por expertos.

5.7 ANALISIS DE DATOS

Destacaremos que se tiende a llamar analisis de contenido al conjunto de
procedimientos interpretativos de productos comunicativos, en este caso el texto,
procedente de un proceso singular de comunicacién previamente registrado, la
entrevista biografico-narrativa, y que, basados en técnicas de medida, en este
momento cualitativas, basadas en la combinacion de categorias tienen por
objeto elaborar y procesar datos relevantes sobre las condiciones mismas en
que se han producto aquellos textos, o sobre las condiciones que puedan darse

para su empleo posterior (Pifiuel, 2002).

Por ello, en el siguiente apartado procederemos a describir los procesos
correspondientes a la fase de analisis cualitativo de los datos, obtenidos a través
de la técnica de recogida de informacion empleada, la entrevista biografico-

narrativa y su posterior transcripcién.

Incidiremos en que dichas transcripciones se han realizado guardando la lealtad
necesaria a la propia conversacion tenida en cada caso. Sin embargo, se han
obviado algunos datos confidenciales y aquella informacién que no se

consideraba relevante en el presente estudio.

Para la realizacion de este analisis, ha sido imprescindible contar con un proceso
de codificacién tematica de la informacién. Este proceso ha constado de los

siguientes pasos:

e Lectura global de toda la informacion recogida.

e Establecimiento de categorias y codigos de forma manual y configuracion
de la matriz de analisis.

e Utilizacion del programa ATLAS.ti, para el manejo de la informacion

empleando codigos y familias.



e Extraccion y recopilacion de la informacién por cédigos y citas de cada
una de las entrevistas y narrativas desarrolladas para la construccién de

los resultados de esta investigacion.

CATEGORIA SUBCATEGORIA CcODIGO DEFINICION

FAMILIA Implicacion I Participacion o relacién
voluntaria relativa al
ambito personal,
académico, afectivo o
social de una persona
del ambito familiar.

Relacién R Relaciones de apoyo que
se establecen entre
diferentes miembros de
la familia.

Figuras importantes FI Conocimiento de las
personas mas relevantes
e influyentes en Ia
trayectoria de vida de la
persona hospitalizada.

ETAPA ESCOLAR Rendimiento RA Repercusion de la
académico hospitalizaciéon en el
rendimiento académico
de un paciente
hospitalizado durante la
etapa de Educacion
Primaria.

Rol del profesorado RP Actitud, modo de
ejercer la docencia y
trato hacia el
alumnado por parte del
profesorado.

Relaciones sociales RS Interacciones entre el
sujeto y el resto de los
alumnos del centro
antes y después de la
hospitalizacion.

ENFERMEDAD Periodos PH Periodos de tiempo en

hospitalizacion lo que el paciente ha
debido permanecer

ingresado en el




hospital de forma
continuada.

Barreras

Dificultades

encontradas por parte
de la persona
hospitalizada y su
familia  durante el
transcurso y desarrollo

de la enfermedad.

Apoyos

Ayudas recibidas por
parte de la persona
hospitalizada y su
familia a lo largo del
desarrollo y transcurso
de la enfermedad.

AULA HOSPITALARIA

Contacto con el centro
educativo

CCE

Vias de comunicacion
establecidas entre el
profesorado
hospitalario y el tutor
del centro educativo
ordinario durante los
periodos de ingreso del
paciente.

Actividades realizadas

AR

Propuestas llevadas a
cabo a lo largo de la
hospitalizacion por
parte del profesor
hospitalario.

Profesor hospitalario

PROFH

Figura del profesional a
cargo de la actividad
docente durante los
periodos de
hospitalizacion.

Trabajo profesor
hospitalario

TPH

Actividades y labor
realizadas por el
profesor hospitalario a
favor de los alumnos
hospitalizados durante
los periodos de
ingreso.

Escolaridad

ESC1

Momentos  positivos

vinculados a la




EMOCIONES actividad escolar vy
POSITIVAS trayectoria académica.

Enfermedad E1l Declaraciones positivas
derivadas de la vivencia
de la enfermedad.

Otras circunstancias 0C1 Sentimientos positivos
generados en
diferentes

circunstancias a lo
largo de la vida del
sujeto entrevistado.

EMOCIONES Escolaridad ESC2 Momentos negativos
NEGATIVAS vinculados a la
actividad escolar vy
trayectoria académica.

Enfermedad E2 Declaraciones
negativas derivadas de
la vivencia de |Ia

enfermedad.

Otras circunstancias 0cC2 Sentimientos negativos
generados en
diferentes

circunstancias a lo
largo de la de vida del
sujeto entrevistado.

Figura 1. Matriz de analisis. Fuente: Elaboracién propia.

6. RESULTADOS

A partir de la matriz de analisis construida tras la transcripcion y codificacion de
la grabacion de las entrevistas, se concretan seis categorias y sus
correspondientes  subcategorias. A  continuacién, se presenta la
conceptualizacion de cada categoria y subcategoria acompafadas de citas

textuales representativas.

Familia



La primera categoria se refiere a la ‘familia’ entendida como el conjunto de
personas que son relevantes en la vida de un sujeto y que ejercen una influencia
sobre el mismo. Dentro de esta primera categoria distinguimos tres

subcategorias:
Implicacion

Incluimos en esta subcategoria las declaraciones que hacen alusién a la relaciéon
voluntaria de distintos miembros de la familia en diferentes ambitos de la vida del
individuo como son el ambito personal, académico, afectivo o social. Los

comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘La de mi ex marido es de “figurante”, la ve muy poco. Si, esta ahi, la llama, la
pregunta y qué guapa eres, pero poco... Me pasa una pension y paga la mitad

de sus extraescolares y ya esta’ (M)

‘Mi madre y V. la ex pareja de mi madre, que es mas mi padre que mi propio
padre se interesa mucho por lo que hago, desde lo mas pequerio a lo mas
grande, como mi madre. A mi padre le gusta ver lo que hago, pero las cosas
grandes, las cosas pequefias es como bueno, pues vale. Y como tampoco esta

mucho conmigo pues tampoco le interesa yo creo’ (P)
Relacion

Aqui se incluyen citas en las que se reconoce el apoyo ejercido por diferentes
miembros de la familia y la relacion entre la paciente con diferentes miembros
de su familia. Los comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los

siguientes:

‘A la familia de su padre la ve en ocasiones especiales, se lleva bien con ellos,

lo justo, cuando va estan bien’ (M)

‘Entre mi padre y mi madre es un poco... Antes se hablaban, pero desde que
paso lo de los juicios no se hablan. Mi padre es un irresponsable y bebia alcohol
y yo iba con él a veces, cuando a él le parecia. Cuando fui mas mayor me di
cuenta de que estaba borracho y me entré el miedo y no queria ir con él. Se
enfado y me intenté obligar a ir con él. Lo que hizo mi madre fue llevarle a juicio

para que la dieran la custodia y no me obligara a ir con él’ (P)



Figuras importantes

Encontramos en esta subcategoria las diferentes personas de especial
relevancia dentro de la vida de la menor hospitalizada. Los comentarios mas

relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘V. Es el que ha sido mi pareja desde que ella tenia 4 afios hasta octubre del afio
pasado. Ha sido su padre practicamente y es muy importante para ella. Yo diria

que mas importante que su padre’ (M)

‘Mi abuela porque me crie con ella casi. Me llevo bien con todo el mundo, pero

mi abuela es la que mas resaltaria’ (P)
Etapa escolar

La segunda categoria hace referencia a las vivencias referidas al ambito escolar
y la trayectoria académica del paciente en cuanto a las etapas de Educacién
Infantil y Primaria y como la hospitalizacion de la menor ha podido influir en dicho

recorrido. Esta categoria queda subdividida en tres subcategorias:
Rendimiento académico

En esta subcategoria se incluyen algunas citas relacionadas con la repercusion
de la hospitalizacion en el rendimiento académico de la paciente hospitalizada
mientras se encontraba en el periodo de escolaridad de Educaciéon Primaria. Los

comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘Ahora es de notables y sobresalientes. Pegé un cambio enorme después de la

hospitalizacion’, “Tercero lo paso a trancas y barrancas’ (M)

‘De pequeria no me acuerdo qué sacaba, tenia que hacer esto pues lo hago y ya
esta. Entonces no me acuerdo mucho, no tenia mucha motivacion. Luego,
cuando volvi, me costaba muchisimo, no entendia por qué tenia que hacer
deberes, de qué me iba a servir, no entendia nada. En quinto empecé a entender
que lo tenia que hacer, sacaba mejores notas y me sentia mejor conmigo misma.

Empecé a ver que las cosas me servirian para mas adelante’ (P)



Rol del profesorado

Esta subcategoria hace referencia al modo de ejercer la docencia por parte del
profesorado del centro ordinario al que asistia la menor antes y después de su
hospitalizacién, es decir, el rol docente o la funcion asumida por el profesorado
en el contexto propio de aula. Los comentarios mas relevantes de esta

subcategoria son los siguientes:

‘Lo que digo es que podian adaptar un poco a cada nifio. Mi hija era muy lenta,
no es que no quisiera hacerlo, es que tardaba muchisimo y tenia un monton de
deberes (...) No veo la necesidad de ponerles a todos los mismos deberes,

podian adaptarlo un poco. Hacerlo todo como mas personal’. (M)

‘Ahora que lo pienso es bullying. Consiguié poner a todo el mundo contra mi,
pasaba los recreos sola (...) Un dia fui donde una profesora y me dijo que
aprendiera a guardarme mis problemas para mi misma. Con 6 afios’, ‘A nuestros
profesores no les gusta hacer examenes porque creen que puedes tener un dia
malo’ (P)

Relaciones sociales

Se hace referencia a las interacciones llevadas a cabo en el ambito escolar con
el resto del alumnado por parte de la menor y la percepcion sobre las mismas.

Los comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘Cuando estuvo enferma la llamaban, iban a verla... Habia nifios que no,
mayores que le decian “quita que me lo vas a pegar” y cosas asi’, ‘Aceptada y

bien, menos con la tipica nifia que la hacia como sentirse de menos’ (M)

‘Ya te digo que ha habido un cambio radical. De pequena no sabia dénde estaba
‘pinada”. Ahora tengo muy buenos amigos. En primero de la ESO, me llevaron
al psicologo porque me daban ataques de ansiedad, en un campamento lo pasé
fatal. Tenia un cumulo de cosas que crei que no me afectaban y me di cuenta
de que si. La leucemia, lo de mi padre, la nifia esa, al final esta ahi. Hubo un
momento en el que cambié mi actitud frente al grupo, gané seguridad en mi
misma y me respetaban. Antes si les mandaba callar para poder escuchar al

profesor me insultaban, ahora ya no’ (P)



Enfermedad

La tercera categoria discurre sobre el desarrollo de la enfermedad en la vida del
paciente y su familia y como esta influye en la actividad diaria de los mismos.

Esta categoria tiene tres subcategorias:
Periodos de hospitalizacion

Pertenecen a esta subcategoria las citas que hacen referencia a los periodos de
tiempo que el paciente ha debido permanecer ingresado en el hospital de forma
continuada debiendo abandonar toda cuestion ligada a su actividad diaria. Los

comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘A ella le diagnosticaros la enfermedad con 7 afios. Practicamente perdié todo el
curso de tercero pues acababa de empezar en septiembre y a ella se lo
diagnosticaron en diciembre. Volvié con 8 afios al colegio’, ‘El primer mes y
medio estuvimos alli casi todos los dias y, luego era, una semana ingresada y
se iba a casa a recuperar los niveles de anticuerpos, pero claro, como estaba
tan baja de defensas cogia siempre alguna cosa y teniamos que volver a

ingresar’ (M)

‘No tenia ningun miedo hasta la mitad, mas o menos del tratamiento. Estaba
deprimida por eso, por la medicacion, me aburria mucho. De vez en cuando, me
preocupaba que no me recuperase (...) Creo que no he sido consciente de la
gravedad de la enfermedad hasta hace poco (...) Me ha hecho cambiar el

pensamiento de todo. (P)
Barreras

Esta subcategoria recoge las declaraciones referentes a aquellas barreras de
cualquier indole encontradas por parte del paciente y de su familia durante el
transcurso de la enfermedad. Los comentarios mas relevantes de esta

subcategoria son los siguientes:

‘La falta de informacion, pues me decian que la clase de leucemia que tenia mi
hija no la tenian los demas, asi que mejor no hablara con nadie sobre el tema.
Entonces yo por mi cuenta buscaba la informacion en internet y asi conseguia

enterarme del tratamiento que recibia mi hija’, ‘Me habria gustado mas personal



docente que se encargara de los nifios, me parecia insuficiente para tantos

nifios’ (M)

‘No poder ir a clase y estar con mis compafieros. Me molestaba no poder ir a
verlos e ir a clase. Tenia ganas de ir. Si me hubiese pasado ahora eso me

molestaria todo mucho mas’ (P)
Apoyos

Incluye las ayudas recibidas por parte del menor hospitalizado y su familia
durante los periodos de hospitalizacion, asi como el desarrollo de la enfermedad
en su globalidad. Los comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los

siguientes:

‘La subvencién que empezaron a dar justo en el 2011 cuando se puso enferma.
Sacaron una ayuda que era par gente con menores enfermos de cancer. Yo dejé
de trabajar, pero seguia cobrando mi sueldo entero (...) Eso me permitia a mi
estar con ella, darle las clases...Luego, la profesora de UNICEF, el aula

hospitalaria y ya esta’ (M)

Destacaremos que no existe ninguna declaracién en base al conocimiento de la

existencia de apoyos por parte del paciente.
Aula hospitalaria

La quinta categoria hace alusion a la percepcién del funcionamiento del aula
hospitalaria por parte del paciente hospitalizado y su familia. Esta categoria se

subdivide en cuatro subcategorias:
Contacto con el centro educativo ordinario

En esta subcategoria se agrupan las declaraciones que pongan de manifiesto el
conocimiento de la existencia de vias de comunicacion entre el tutor del centro
ordinario de la paciente y el profesor del aula hospitalaria, asi como entre el
propio paciente y su tutor y la calidad de estas. Los comentarios mas relevantes

de esta subcategoria son los siguientes:

‘Yo creo que no llegaron a tener contacto, me pidieron el teléfono, pero no sé si

llegaron a ponerse en contacto’ (M)



‘A veces venia mi profesor a darme alguna clase porque era amigo de mi madre,
por eso venia al hospital. Una vez cada mucho tiempo. Venian, me daban un

examen y, venga, hazlo con tu madre’ (P)
Actividades realizadas

Encontramos distintas declaraciones sobre las propuestas que se realizaban en
el aula hospitalaria con los pacientes hospitalizados. Los comentarios mas

relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘Recuerdo que ponian un dibujo en el proyector, por ejemplo, a Betty Boop, lo
calcaban, lo recortaban y lo pegaban en las puertas del centro. Las puertas de

la décima estan decoradas por los nifios ingresados’ (M)

‘Teniamos de todo. Una estanteria enorme llena de juegos de mesa y juguetes.
También teniamos una pizarra interactiva para dibujar, haciamos murales para

decorar el hospital. Era guay’ (P)
Profesor hospitalario

Aqui se recogen distintas manifestaciones sobre la figura del profesional y el rol
que ejercia como docente que se encontraba a cargo del aula hospitalaria
durante el periodo en el que la paciente permanecié hospitalizada. Los

comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘La chica de UNICEF si que los trataba con mas ternura, pero la profesora los

trataba como cualquier nifio’ (M)

Destacaremos que no existen declaraciones del paciente en torno a esta

subcategoria.
Trabajo profesor hospitalario

En esta ultima subcategoria aparecen las alusiones sobre la labor ejercida por
el profesor hospitalario con los nifios hospitalizados. Los comentarios mas

relevantes de esta subcategoria son los siguientes:



‘Yo creo que pretendian mas entretenerlos que estimularlos académicamente.
Era mas ayuda psicoldgica, afectiva. Se trataba mas de entretenerlos para que

se olvidaran un poco del proceso hospitalario’ (M)

‘No hacia nada de colegio, pero si venian a buscarme para jugar con el resto de

los nifios, que me sintiera bien en el hospital’ (P)
Emociones positivas y emociones negativas

En este ultimo apartado giraremos en torno a una serie de declaraciones que
hagan referencia a percepciones y conclusiones suscitadas, tanto positivas
como negativas bien en base a la escolaridad, la enfermedad u otras

circunstancias personales.
Escolaridad

En la presente subcategoria encontraremos alusiones a emociones, en primer
lugar, positivas y, en segundo lugar, negativas, que hayan sido generadas en el
entorno escolar. Los comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los

siguientes:

‘Me acuerdo de verla con su babi, de hacerse amigos de pronto, su pequefia
pandilla...” (M)

‘Sacaba buenas notas, pero no tan buenas como yo queria, y un dia me dije que
queria sacar buenas notas y empecé a estudiar y lo consegui. Y me siento muy

orgullosa’ (P)

‘No le gustaba ir al colegio, se quedaba llorando, me decia que me quedara abajo

mientras subia’ (M)

‘En primero y segundo entraba llorando al colegio, no me gustaba nada. Luego,
también recuerdo que me hacian “bullying”. La tipica nifia que se metia con todo
el mundo. No se si realmente era con todo el mundo o yo lo vivi mas porque era

ami’ (P)



Enfermedad

Aqui se recogen todas las declaraciones, tanto positivas como negativas, en
cuanto a la vivencia de la enfermedad por parte de los sujetos entrevistados. Los

comentarios mas relevantes de esta subcategoria son los siguientes:

‘Es una nifia muy madura. Y, ahora tiene 14 anos, pero si la ves con 10, parecia

una persona mayor. Es una leccioén de vida’ (M)

‘He sacado mas cosas buenas que malas. Fue un susto, pero he sacado cosas
buenas. No me han quedado secuelas de nada, estoy bien fisica y mentalmente.

Tengo una experiencia’ (P)

‘Lo que mas me preocupaba era lo mal que lo pasaba ella cuando la pinchaban
porque era super miedosa. Eso, y lo mal que se veia ella porque se le caia el

pelo, el aislamiento que tenia sin ver a sus amigos...” (M)

‘Tenia un 98% de células cancerigenas cuando llegué al hospital. No me he dado
cuenta hasta hace poco de que me podia haber muerto. Me ha hecho cambiar

el pensamiento de todo’ (P)
Otras circunstancias

En esta ultima subcategoria se recogen testimonios sobre aquellas
circunstancias que hayan tenido mas relevancia en la vida de las personas
entrevistadas. Una vez mas, existe una categoria para aquellas circunstancias

con connotaciones positivas y una categoria para las negativas.

‘El embarazo, lo que mas, vamos que me sorprendié porque fue inesperado,
pero me encanto. Entonces, lo que mas me ha marcado es el nacimiento de mi
hija’ (M)

‘Aunque parezca una tonteria, a mi de pequefia me gustaba cantar y al final

aprendi a cantar’ (P)

‘La muerte de mi padre, la muerte de mi abuelo que fue primero, la leucemia de

mi hija, eso me ha marcado’ (M)



‘Tuve unos problemas con mi padre que es una persona un poco irresponsable

y me marcaron bastante, pero a las malas digamos’ (P)

A continuacién, se muestran las redes elaboradas a partir de la codificacion de

los datos obtenidos en las entrevistas en profundidad realizadas al paciente y a

su madre donde podemos observar, entre paréntesis, el numero de citas

presentes en cada subcategoria, asi como el caso de aquellas subcategorias

que presentan una densidad diferente a 0.
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7. DISCUSION DE LOS RESULTADOS Y CONCLUSIONES

En la presente investigacion hemos propuesto recoger la diferente percepcion
que presentan una menor hospitalizada y su madre durante el transcurso de la
enfermedad y la repercusion que esta vivencia puede suponer para sus vidas.
Una vez analizados los resultados obtenidos en las entrevistas en profundidad
y, dando respuesta a los objetivos planteados, a continuacién, procedemos a

discutir y establecer conclusiones generales.

Respecto a la categoria relacionada con la etapa escolar, tanto madre como
paciente perciben que no se estan realizando actividades adaptadas a la
necesidad concreta del alumnado durante los periodos de hospitalizacion,
manifestando que durante este tiempo primaban las actividades ludicas y de
entretenimiento, recogiendo de este modo las ideas de Carrasco (2012) sobre la
necesidad de minimizar las consecuencias personales y emocionales derivadas

del proceso de enfermedad, siendo todas ellas destinadas a los nifios



hospitalizados de manera general y no particular. De ello se deduce, que las
propuestas llevadas a cabo podrian no estar ayudando a minimizar los riesgos
en cuando a continuidad académica que puede suponer la no asistencia
continuada al centro escolar ordinario. En este sentido, las participantes
manifiestan la gran dificultad que supuso la vuelta al centro ordinario una vez
superado el periodo de hospitalizacion, alegando que el esfuerzo personal fue el

unico medio que permitio el transcurso positivo de esa etapa escolar.

Del mismo modo, Carrasco (2012) menciona el derecho a disponer de materiales
como pueden ser juguetes, libros y medios audiovisuales adecuados a la edad
del alumnado hospitalizado. En base a las declaraciones obtenidas, podemos
considerar la existencia de diversidad de material sin poder aclarar si este esta
siendo utilizado con un criterio claro de diferenciacion de edad o bien por gusto

y preferencia de los nifios.

Por tanto, las aulas hospitalarias pretenden considerarse un espacio que permita
preparar e insertar satisfactoriamente a los nifios y que, ademas, buscan
proveerles una mejor calidad de vida (Caballero, 2007 en Arnaiz & Martinez,
2012). Sin embargo, al analizar los datos obtenidos, en nuestro caso concluimos
que en las aulas hospitalarias se incide mas en la vertiente afectiva y social del
alumnado, relegando a un segundo plano esa preparacion necesaria basada en
contenidos acordes al proceso de escolarizacion de los alumnos (Prendes &
Serrano, 2014), entorpeciendo la existencia de continuidad educativa entre estas

aulas y los centros ordinarios.

Por otro lado, para que sea posible la existencia de dicha continuidad es
fundamental, como apuntan Ortiz y Palanca (1997) y Moraga (1997) en
Fernandez (2000) una coordinacioén posibilitadora del trabajo en equipo de todos
los profesionales implicados en la atencion del nifio enfermo. En este caso, los
resultados obtenidos sostienen que es practicamente inexistente este trabajo
colaborativo entre los diferentes profesionales, no teniendo conciencia los
participantes de que existiese comunicacion alguna entre ellos, por lo que
podemos concluir que la falta de coordinacién entre el centro ordinario del
alumno y los profesionales a cargo del aula hospitalaria es un hecho totalmente

subsanable que supone una gran impedimento tanto para el alumno como para



su familia, ya que es esta la que tiene que hacer de apoyo para superar las

dificultades académicas generadas por la no asistencia al centro educativo.

En contraposicion a la idea de Fernandez (2000) sobre la importancia que otorga
la Pedagogia Hospitalaria a la atencién no sélo del paciente hospitalizado sino
también de su familia durante el transcurso de la enfermedad, los resultados
muestran que la familia no ha recibido asistencia alguna, encontrandose en un
estado de desconcierto y angustia elevados, teniendo que ser estos subsanados
a través de otras vias de informacion y apoyo. Las evidencias sostienen que los
apoyos recibidos durante la enfermedad se basan en una ayuda econémica a la
cual pueden acceder gracias a orientacion del médico interno de la empresa para
la que la madre trabajaba en aquel momento y la labor de una maestra voluntaria
de UNICEF al no disponer la Consejeria de Educacién con suficientes recursos

humanos para poder ofrecer la asistencia educativa domiciliaria.

Teniendo en cuenta que la familia asume una parte muy importante del cuidado
del nifo es necesario que el pedagogo hospitalario ofrezca una orientacion
psicoeducativa que ayude a la familia en estos momentos de ayuda y
acompanamiento hacia el menor. En este mismo sentido, podemos concluir que
una de las barreras destacadas por las familias en el desarrollo de la enfermedad
es la falta de ayuda psicoldgica por parte de los profesionales del contexto
hospitalario. Apoyo que consideramos una parte fundamental del protocolo de
atencion tanto del paciente como de la propia familia teniendo en cuenta que
cuando se trata de menores hospitalizados la familia presenta dificultades para

admitir la enfermedad y tienden a sufrir diversas crisis (Obando, s.f).

Sin embargo, si podemos avalar las palabras de Lizasoain (2000) en base al
objetivo primordial de la Pedagogia Hospitalaria, el cual consiste en que el nifio
hospitalizado pueda ser resiliente a la experiencia y que esta le sirva para el
resto de su vida, pudiendo afrontar situaciones adversas. Es llamativo que
existen mas recuerdos positivos en torno a esta experiencia por parte del
paciente que de su familia, teniendo, por tanto, mas transcendencia en la vida
de la segunda que en el propio paciente. Consideramos que el proceso de la
enfermedad es una experiencia con especial relevancia en la vida de las

personas produciendo en palabas de (Ledn, 2017) una marca emocional fuerte,



pero que su transcendencia depende en gran medida de la edad y, por ello, del
grado de consciencia del proceso en si mismo, por lo que las familias padecen
en mayor medida y mas a largo plazo la preocupacion y los miedos generados

durante el paso de la enfermedad.

Llegados a este punto, cabe mencionar algunas limitaciones y propuestas de
investigaciones futuras. En primer lugar, este trabajo se centra el conocer el
punto de vista de un paciente menor hospitalizado durante su etapa escolary el
de su madre, por lo que seria interesante realizar, entrevistas en profundidad de
pacientes enfermos de diferentes edades y durante otros periodos de

escolaridad, asi como de los profesionales a cargo del aula hospitalaria.

Para finalizar, cabe destacar la necesidad de un adecuado compromiso por
todos los profesionales que estan presentes durante el transcurso de la
enfermedad tanto hacia el paciente como hacia su familia. La enfermedad es un
periodo de gran dificultad en la vida de las personas, por lo que es sumamente
importante el trabajo colaborativo entre todas las partes para intentar minimizar
los efectos de esta. Existen mecanismos y espacios favorecedores en este
proceso, por lo que uno de los objetivos esenciales a proponer a partir de ahora,
ha de ser a utilizacion de todos esos medios de forma productiva sin relegar a
un segundo plano ninguna de las funciones propias del aula hospitalaria y sus

profesionales a cargo.
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ANEXQOS

Anexo 1: Guion entrevistas biograficas-narrativas paciente.

A. AUTOPRESENTACION

e ;Como te presentarias?, ; Como describirias tu personalidad? (Abierta,

sociable, discreta...)

e ;Qué circunstancias o momentos de tu vida han sido mas importantes

para ti? (Te han marcado mas)

¢ Dentro de los retos que te ha planteado la vida, ¢de qué te sientes mas

satisfecho?

e ;Y de qué menos orgulloso?, ; Qué es lo que menos te gusta de lo que

es/ha sido tu vida?
B. ENTREVISTA BIOGRAFICA
1. Contexto social y familiar:
e Edad: ;Qué edad tienes?
e Hermanos: ¢, Tienes hermanos?, 4 Cual es tu relacién con ellos?

e Amigos: ¢ Tienes amigos?, ¢ Cuales son las personas con las que sueles

relacionarte?, ¢ Te sientes aceptado?

e Padres: ;Como es la relacion entre tus padres?, ;Y tu con tus padres?,

(¢, Te ayudan y se implican en lo que haces?, ¢ Se preocupan por ti?)

o Familia extensa: ¢ Cual es tu relacion con el resto de tu familia?, ;Hay

alguien importante para ti?

o Otras figuras de referencia: 4 En qué personas confias ademas de en los
miembros de tu familia?, (;Por qué es asi?, ;Te ayuda?, ;Cémo es tu

relacion con él/ella?)



2.

El dia a dia: 4Cémo es tu dia a dia actualmente?, ;Cuales son tus
ocupaciones/hobbies/expectactivas académicas, laborales,

personales...?

INFANCIA (etapas de Educacion Infantil y Primaria)

e Recuerdo mas significativos de esa etapa: ¢Qué recuerdas de cuando eras

pequefo?, ¢ Te gustaba la escuela?, ; Qué es lo que mas te gustaba?, ;Y lo

que menos?

Centro educativo: ¢ CoOmo era tu centro?, ; Qué es lo que mas te gustaba?,

&Y lo que menos?
Materias y actividades preferidas: ¢ Cuales eran?, ;Por qué?

Juegos y actividades preferidas: ¢ Cuales eran?, ; Solias jugar o realizar

actividades en compania o preferias hacerlo en solitario?,

Calificaciones: ¢, Qué notas obtenias?, ;,Por qué crees td que tus notas eran

buenas/malas? ; Cémo y qué te hubiese gustado que te valorasen?

Autoimagen social: ; Como te sentias dentro de los grupos de comparieros
de la escuela?, s Consideras que fuiste una chica popular o mas bien no?,
¢ Era importante para ti tener protagonismo en el colegio?, ; Qué es lo que
mas valorabas de ti —personalidad, aspecto fisico, logros académicos,

deportivos...- en los afos escolares?

Companeros: ¢Qué recuerdas de ellos?, ;Tenias amigos en la

escuela? ¢ Te sentias apoyado/a por ellos? ;De qué manera?

Profesores: 4 Cémo eran en clase? ; Alguno influyé particularmente en ti,
para bien o para mal?, ;Qué hacian para ayudarte?, ;Qué te hubiera

gustado que hicieran y que no hicieron?,

Exito escolar: ¢Finalizaste esta etapa con éxito?, ;Qué facilidades y
dificultades tuviste para superar cada curso escolar? ;Qué hiciste para

conseguirlo?



- ¢ Tuviste que repetir en alguna ocasién?, ;En qué curso sucedié?, ;Por

qué crees que paso?

- ¢ Qué cambiarias en ese periodo si pudieses?

3.

PERIODO DE HOSPITALIZACION

Conocimiento de la enfermedad: ;Cdmo te dijeron que tenias una
enfermedad?, ;Doénde?, ;Quiénes estaban?, ;Qué sentiste?, ;Qué fue

lo que mas te preocupd? En qué curso académico te encontrabas?

Periodos de ingreso: 4, Cémo recuerdas los periodos de hospitalizacion?,
¢, Qué era lo que mas te preocupaba?, Y para ti, ¢cuales fueron los
principales impedimentos que encontraste en esta etapa? ;Cual es el

recuerdo mas positivo que guardas de este periodo?

Profesor hospitalario: ;Te pregunté sobre el trabajo que estabas
realizando en clase? ;Qué tareas realizabas con él?, ; Tenia contacto con
tu tutor?, ;Como?, ;Qué aspectos atendia mas: social, afectivo,

académico...?

Clases hospitalarias: ¢Qué actividades o juegos teniais en el aula
hospitalaria? ¢ Asistias diariamente?, ; Como era la relacion con el resto

de los nifos?

Después de la enfermedad: ;Qué hubieras cambiado de tu paso por el
hospital?, ¢ Como fue el regreso a clase?, ;Qué fue lo mas dificil de la
vuelta al colegio?, ¢Y mas positivo?, ;Como te apoyaron tus

companeros?



Anexo 2: Guion entrevistas biograficas-narrativas madre

A. AUTOPRESENTACION

e ;CoOmo te presentarias?, ; Como describirias tu personalidad? (Abierta,

sociable, discreta...)

e ;Qué circunstancias o momentos de tu vida han sido mas importantes

para ti? (Te han marcado mas)

¢ Dentro de los retos que te ha planteado la vida, ¢de qué te sientes mas

satisfecha? ¢ Qué es lo que mas te gusta de lo que es/ha sido tu vida?

e /Y de qué menos orgullosa?, ; Qué es lo que menos te gusta de lo que

es/ha sido tu vida?
B. ENTREVISTA BIOGRAFICA
1. CONTEXTO SOCIAL Y FAMILIAR:
e Nombre completo de tu hija
o Edad de tu hija: ; Qué edad tiene?
e Hermanos: ;Tiene hermanos?

e Amigos: ¢Qué has hecho / haces para conocer a los amigos de tu hija?
¢ Consideras que es alguien aceptado? ;Como crees que se relaciona

socialmente tu hija?

o Padres: ; Como es vuestra relacion con ella?, ;De qué formas le apoyais

en lo que hace?, ;De qué formas os implicais en lo que hace?

o Familia extensa: ;Cual es su relacién con el resto de la familia?, ;Hay

alguien de importancia para ella? ; Cémo describirias esa relacién?

o Otras figuras de referencia: 4 Hay alguien importante para ella que no sea

de la familia? ¢ Por qué crees que es asi?

« El dia a dia: 4Como es su dia a dia actualmente?, ;Cuales son sus

ocupaciones?,  En qué actividades/rutinas crees que se siente a gusto?



o . INFANCIA (etapas de Educacion Infantil y Primaria)

Recuerdos mas significativos de esa etapa: 4 Qué recuerdas de cuando
era pequena?, ;Qué le gustaba la escuela?, ;Qué es lo que mas le

gustaba hacer fuera de la escuela?, ;Y lo que menos?

Centro educativo: ¢ Qué es lo que mas le gustaba de su centro?, ;Y lo

que menos?

Materias y actividades preferidas: ¢ Cuales eran?, ;Por qué?

Juegos y actividades preferidas: ¢ Cuales eran?, ;Solia jugar o realizar
actividades en compania o preferia hacerlo en solitario?

Calificaciones: ¢;Qué notas/rendimiento obtenia ante el esfuerzo que
invertia en la escuela?, ¢Por qué crees tu que sus notas eran
buenas/malas?, ¢Crees que reflejaban su esfuerzo y dedicacion en la
escuela?;Cdmo te hubiese gustado que fuese su seguimiento y proceso
de evaluacion por parte de los educadores de la escuela?

Autoimagen social: ; Cémo crees que se sentia dentro de los grupos de
la escuela?, ;Consideras que fuera una chica popular o0 mas bien no?,
¢, Crees que serlo era importante para ella?, s ya para ti? ; Por qué?
Compafieros: ¢, Tenia amigos en la escuela?, ; Recuerdas algunos amigos
de los que tenia?, ¢ Crees que se sentia apoyado por sus compaferos?
¢, Como orientabas-aconsejaba a tu hija en materia de amistades?

Exito escolar: ¢, Consideras que finalizé la etapa con éxito?, s En qué crees
que tuvo mas dificultades para conseguirlo?, ¢ Por qué crees que fue asi?
-¢, Tuvo que repetir algun curso?, ¢ Qué hizo que tuviera o no tuviera que
repetir? 4 Cémo valoras esa experiencia?

-4, Qué facilidades, ayudas, personas recuerdas en su participacion en la
escuela? ;Con qué mecanismos de apoyo contasteis como familias de
una hija hospitalizada?, ;,como los valoras?

-4, Qué crees que aprendid durante esta etapa?, ¢ Ves utilidad en aquello
que aprendié en su dia a dia durante la hospitalizacion?, ¢Podrias
ponerme un ejemplo?

-Si pudieses cambiar algo, ¢ Qué cambiarias de esta etapa en la vida de

tu hija?



3. PERIODO DE HOSPITALIZACION

Conocimiento de la enfermedad: ; Cuando te enteraste del diagndstico de
la enfermedad?, s Con quién estabas?, s Cual fue tu reaccién?, ; Qué fue
lo que mas te preocupo?

Periodos de ingreso:

¢, Qué periodos de tiempo pasabais en el hospital?, ; Como recuerdas los
periodos de hospitalizacion?,; Como era el dia a dia?, ;Qué era lo que
mas te preocupaba?, ;Y para ti, cuales fueron los principales
impedimentos que encontraste en esta etapa como familia con hijo
hospitalizado?

Clases hospitalarias: ¢Qué actividades o juegos teniais en el aula
hospitalaria?, ¢ Asistia diariamente?, ; Como era la relacién con el resto
de los nifios?

Profesor hospitalario: ¢Te preguntd sobre el trabajo que estabas
realizando en clase? ¢ Qué tareas realizaba con é1?,  Tenia contacto con
el tutor?, ; Qué aspectos atendia mas: social, afectivo, académico...?,s Tu
hija iba al aula hospitalaria o el profesor iba a su habitacién?, ;Qué
hacian?, ;Te preguntd cosas sobre su centro ordinario?, ¢Eres
conocedor de que existiera contacto entre el centro de tu hija y el aula
hospitalaria?

Después de la enfermedad: ;Qué hubieras cambiado del paso por el
hospital?,; Como recuerdas la vuelta al centro?,; Qué fue lo mas duro?,
¢ Recibisteis algun apoyo?,;,Cémo fue el regreso a clase?, ;Qué fue lo

mas dificil de la vuelta al colegio?
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