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ENFERMIDADES CRONICAS E
A SUA REPERCUSION NA ESCOLARIZACION.
PROGRAMAS DE INTEGRACION. A ESCOLA
NA CASA. NOVAS TECNOLOXIAS

BASE CONCEPTUAL

Considérase enfermidade crénica
toda condicién fisica que dura madis de
tres meses ou que require un periodo de
hospitalizacién continua por méis dun
mes. Posteriormente, tal concepto foi
modificado por Pless e Pinkerton para
incluir s6 os trastornos de "intensidade
suficiente para interferir nas activida-
des ordinarias do neno, en certo grao".

Outra definiciéon madis recente é a
establecida en 1998 por The Maternal
and Child Health Bureau’s Division of
Service for Children with Special Health
Care Needs (DSCSHCN): "Os nenos con
necesidades asistenciais especiais son
aqueles que sofren un proceso crénico
de tipo fisico, conductual ou emocio-
nal, ou que estdn expostos 6 risco de
padecelo, e que requiren ademais ser-
vicios sanitarios e complementarios
que, pola stia natureza ou a stia contfa,
van mdis ald do que precisan xeral-
mente 0s nenos".
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Recentemente, dentro do marco
das patoloxias crénicas xorde a deno-
minacién de "enfermidade rara" ou
"enfermidade de baixa prevalencia",
definida en 1999 polo Parlamento
Europeo como aquela que afecta a
menos de cinco individuos por cada
dez mil persoas na comunidade. Son
patoloxias que, polo seu pequeno
tamafio, se ven relegadas 6 se prioriza-
ren outras de maior incidencia ou
repercusions comunitarias, ou con
maior presion social, 6 que se une o
desinterese comercial de investigacién
no campo terapéutico, de af o termo de
"medicamentos orfos".

Nestas definiciéns atopamos tres
elementos basicos:

— O tempo de duracién do pro-
ceso ou das suas secuelas.

— As limitaciéns, discapacidades
e minusvalfas que implica.

— As necesidades de servicios
especiais ou prestacions que require.
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A partir destes elementos, unha
definicién operativa de patoloxia créni-
ca na infancia poderfa ser a seguinte:
"problema de satide que interfire nas
actividades cotids dos menores, que se
mantén por un periodo superior és 6
meses e que require uns recursos espe-
cificos e complexos".

A OMS, en 1980, establece a nece-
saria diferenciacion de niveis de conse-
cuencias cos seguintes termos:

— Deficiencia: defecto estable e
persistente, a nivel orgdnico, derivado
en trastorno molecular, celular, fisiol6-
xico ou estructural.

— Discapacidade: restricciéon ou
ausencia de actividade, "considerada
como normal” imposta pola deficiencia
ou por reaccions psiquicas.

— Minusvalia: situacién desvan-
taxosa, consecuencia das anteriores,
que impide desemperiar un "rol social".

PREVALENCIA

Enténdese por prevalencia o nu-
mero de enfermos existente no momen-
to estudiado. Nos EE UU, entre 1994 e
1995, os datos do National Health
Interview Survey indican que o 15-18%
dos nenos e adolescentes padecen al-
gunha forma de afeccién crénica, afec-
cions fisicas, alteracions do desenvolve-
mento da aprendizaxe e trastornos
primarios da satide mental. Se se enga-
den defectos da fala, visuais e auditivos,
infecciéns repetidas do oido, alerxias
cutdneas e outros procesos frecuentes, a
prevalencia aumenta ata o 30%. Apro-

ximadamente, entre 0 6 e 0 7% dos
nenos e adolescentes tefien algunha dis-
capacidade, e entre 0 1 e 0 2% presentan
minusvalias. Tamén é necesario ter en
conta que, nalgiins casos, existen nenos
que padecen diversos problemas de
satide 6 mesmo tempo.

No ambito europeo, 6 igual que
nos datos referentes 6s EE UU, é a asma
bronquial a patoloxia illada madis fre-
cuente, e entre os grupos de enfermida-
des son as cardiopatias conxénitas as
do aparato locomotor as que presentan
maior prevalencia.

En Espafia, segundo a Enquisa
Nacional de Satde (Ministerio de
Sanidade e Consumo) do ano 1987, o
estado de satide do 10% da poboacién
menor de 15 anos valérase como defi-
ciente; porcentaxe que se corresponde-
ria con problemas crénicos mdis ou
menos graves ou incapacitantes.

Dez anos despois, na enquisa
correspondente 6 ano 1997, o 9,2%
deste mesmo grupo de idade di que o
seu estado de satde nos tltimos doce
meses foi regular ou malo.

Todos os autores coinciden en
constatar o radical cambio en canto 4
morbi-mortalidade infantil e o progre-
sivo aumento das patoloxias crénicas,
que tefien como principais axentes cau-
sais a aparicion de novas enfermidades
e sindromes, como a SIDA, unha
mellor asistencia sanitaria con incre-
mento dos medios tecnoléxicos e, en
definitiva, unha maior preocupacién
social por estes nenos, o que ocasionou
unha maior supervivencia.
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O aumento do ntiimero de rapaces
con estas enfermidades implica o incre-
mento de actuaciéns profesionais de
cardcter interdisciplinario, o que esixe
formacién especifica continuada na
abordaxe de novos problemas e maiores
recursos para poder facilitar un mais efi-
caz apoio a nenos e familias afectadas.
Traballando na capacitacién dos pais e
en alternativas hospitalarias (hospitais
de dia, hospitalizacién domiciliaria,
telemedicina, etc.) evitaremos en gran
medida os ingresos hospitalarios.

DEREITOS DO NENO DISCAPACITADO

O punto de partida é a convicciéon
firme na primacia da concepcién inte-
gral do neno como individuo suxeito
de dereito e como parte do mundo
familiar, escolar e social no que medra
ata alcanzar a idade adulta.

Dentro deste contexto faise obri-
gada unha revisién de "dereitos" nos
aspectos que fan referencia 6s menores
discapacitados, que concretamos en
catro piares lexislativos:

— Declaracion dos dereitos do
neno (ONU, 20-XI-59).

— Declaracién dos dereitos do
atrasado mental (ONU, 20-XII-71).

— Convenciéon dos dereitos do
neno (ONU, 20-XI-89).

— Lei 1/1996 de 15 de xaneiro de
Proteccién Xuridica do Menor do
Estado Espafiol.

A modo de resume, e como eixe
central de todas elas, tomamos o prin-

cipio quinto da declaracién da ONU de
1959: "O neno fisica ou mentalmente
impedido, ou que sufra algtin impedi-
mento social, debe recibir o tratamento,
a educacion e os coidados especiais que
requira 0 seu caso particular”, sen
esquecer que no ano 2003 se cumpre o
décimo aniversario da adopcién, por
parte da Asemblea Xeral das Naciéns
Unidas, das normas uniformes sobre a
igualdade de oportunidades para as
persoas con discapacidade, que permi-
tiron alcanzar considerables progresos
na maneira de abordar a discapacidade
tendo presentes os principios dos
dereitos humanos.

A nivel europeo, a Resolucién do
Consello e os Ministros de Educacién
reunidos o 31 de maio de 1990, relativa
d integracién dos nenos e mozos minus-
validos nos sistemas educativos ordina-
rios, pon de relevo que "os estados
membros acordaron intensificar os seus
esforzos, cando sexa necesario e en
todos os casos apropiados, para inte-
grar os alumnos minusvélidos dos dis-
tintos niveis do ensino no sistema edu-
cativo ordinario, ou para alentar esta
integracién”. A Axenda Social Europea
aprobada no Consello Europeo de Niza
en decembro de 2000, declara que a UE
desenvolverd, "en particular con oca-
sién do ano Europeo das persoas con
discapacidade (2003), todas as acciéns
tendentes a garantir unha mellor inte-
graciéon das persoas minusvdlidas en
todos os dambitos da vida social".

Dentro do desenvolvemento nor-
mativo no noso pafs, a Lei de Inte-
gracién Social do Minusvdlido de 1982,
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regula os recursos necesarios para o
exercicio do dereito que tefien os dimi-
nuidos nas stias capacidades fisicas,
psiquicas ou sensoriais para a completa
realizacién persoal e a total integracién
social, e 6s diminuidos profundos para
a asistencia e tutela necesaria. En rela-
cién coa educacion expon que o minus-
vélido se integrara no sistema ordinario
da educacién xeral, recibindo os pro-
gramas de apoio e recursos que necesi-
te, mentres que a educacién especial
lles serd impartida, transitoria ou defi-
nitivamente, a aqueles minusvalidos 6s
que lles resulte imposible a integracién
no sistema educativo ordinario. En este
daltimo caso, s6 cando a profundidade
da minusvalia o faga imprescindible a
educacién levarase a cabo en centros
especificos.

En 1990 a Lei de Ordenacién
Xeral do Sistema Educativo (LOXSE)
establece que o sistema educativo dis-
poréd dos recursos necesarios para que
os nenos con necesidades educativas
especiais, temporais ou permanentes,
poidan alcanzar dentro do mesmo sis-
tema os obxectivos establecidos con
cardcter xeral para todos os nenos.

Para acadar estes fins deberd dis-
pofier de profesores das especialidades
correspondentes e de profesionais cua-
lificados, asi como dos medios e mate-
riais diddcticos precisos para a partici-
pacién dos cativos no proceso de
aprendizaxe. Os centros deberdn con-
tar coa debida organizacién escolar e
realizar as adaptaciéns e diversifica-
ciéns curriculares necesarias para faci-
litarlles 6s nenos a consecucién dos fins

indicados. Adecuaranse as condiciéns
fisicas e materiais dos centros s necesi-
dades destes nenos.

Por dltimo, a Lei de Calidade da
Educacién 10/2002 de 23 de decembro
de 2002, no seu artigo 1, recofiece: "a
capacidade de actuar como elemento
compensador das desigualdades per-
soais e sociais", facendo referencia no
artigo 44 6s alumnos con Necesidades
Educativas Especiais.

SECULO XXI. HOSPITAL DE NENOS

Un hospital pode e debe respon-
der 4 demanda que reclama a socieda-
de do século XXI, da forma madis efi-
ciente posible, aproveitando 6 méaximo
os recursos que a sociedade lle propor-
ciona. Para iso debe:

— Organizarse 6 redor do pacien-
te, proporciondndolle asistencia da
maéxima calidade da maneira mdis con-
fortable posible.

— Contribuir 6 desenvolvemento
dos seus profesionais, estimulando a
sta formacién e promocién de acordo
co esforzo individual. Actividade
docente que ha de ir parella 4 activida-
de asistencial de cardcter integral.

— Aumentar a calidade e cantida-
de da investigacién, dirixindoa cara 6s
principais problemas de satde.

Abandonando un enfoque pura-
mente asistencial deberase buscar o
equilibrio entre a asistencia e o benes-
tar do paciente, conxugando e adap-
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tando os cambios tecnoldxicos e a
"sociedade do benestar".

Os hospitais constituiranse aber-
tos, flexibles e conectados estreita e
bidireccionalmente co &mbito extrahos-
pitalario. Non se trata de acomodar
nenos a hospitais xa feitos. Mdis ben 6
revés. Son estes os que deben estructu-
rarse e reestructurarse en funcién das
necesidades dos nenos.

Os procesos de transformacién
non son sinxelos. Hai, desde logo, pro-
blemas econémicos. Unha boa asisten-
cia non ten que ser malgastadora e
unha organizacién apropiada e imaxi-
nativa evitard gastos innecesarios. Os
cambios dependerdn principalmente
da disposicion, preparaciéon e esforzo
das persoas implicadas, dentro e féra
da propia institucién, co convencemen-
to da necesidade e xustiza para axudar
0 neno e a familia que se enfronta &
enfermidade ou discapacidade.

En resposta 4 anterior demanda,
xorden os denominados "programas de
humanizacién hospitalaria”, "progra-
mas de actividades motivacionais", ou
o que denomina o Comité de Coidados
no Hospital da Academia Americana
de Pediatria (1992) "programas de cali-
dade de vida infantil". Todos eles se
xeraron no contorno pedidtrico, como
un recurso para tratar os aspectos psi-
cosociais e asistenciais ligados & hospi-
talizacion. Obxectivos estes que, en
moitas ocasions, se ven bloqueados por
outros aspectos que os interfiren.

A humanizacién do hospital debe
facerse desde dentro, implicando e sen-

sibilizando todas as persoas que inter-
vefien na asistencia hospitalaria. E a
verdadeira relaciéon humana de cada
un dos seus membros o que volverd o
ambiente hospitalario agradable e
humano, anque non se conte coa infra-
estructura desexada. O hospital estard
humanizado cando o enfermo sexa ben
tratado e considerado como persoa. No
noso hospital xurdiu o denominado
"Comité da Ilusién" composto por pro-
fesionais de distintos estamentos, que
voluntariamente mantén durante todo
o0 ano unha dindmica de actividades na
que se implica o voluntariado social.

Esta orientacion esixe unha conti-
nuidade na relacién coa familia e o en-
fermo, clara e suficiente informacion
tanto 6s pais como 6 menor, unha afir-
macién do papel do médico e do perso-
al sanitario, traballo en equipos in-
terprofesionais e unha organizacién
coordinada. Asi, o hospital converterase
no "fogar transitorio” destes nenos,
mantendo atendidas as stias necesida-
des para un normal desenvolvemento e
educacién, e dotdndoo dunha calidade
de vida o maéis préxima posible & nor-
malidade, nun medio dominado pola
alta tecnoloxia.

A ATENCION TEMPERA

Sdbese que entre 0 40% e 0 60% de
nenos diminuidos intelectualmente o
son por lesiéns durante o periodo peri-
natal, o que suscita a posibilidade de
tratamento desde o nacemento; que
algtins atrasos no desenvolvemento
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poden compensarse ou neutralizarse de
forma espontanea; e que, noutros casos,
a falta dun diagndstico e orientacion
adecuados pode levar a unha situacién
persoal deficitaria permanente, conver-
téndose con frecuencia o diagndstico e a
intervencién precoz en causa determi-
nante da transitoriedade do trastorno.
De af a importancia de vixiar o desen-
volvemento do neno e o seu contorno
nos primeiros anos da vida, especial-
mente daqueles que por circunstancias
concretas xa forman unha poboacién de
risco. Asi mesmo, permite planificar
medidas preventivas futuras e inter-
venciéns educativas especializadas.

E evidente, polo tanto, que para o
adecuado desenvolvemento da persoa
resulta fundamental ocuparse da sda
satde desde as etapas mdis temperads; é
especialmente imprescindible no caso
da discapacidade ou minusvalfa, dado
que unha adecuada intervencién vai
ter unha importante repercusion no
seu futuro educativo.

A atencién temperd definese —
segundo se recolle no Libro Branco da
Atencién Tempera de Espafia— como

o conxunto de intervenciéns dirixi-
das 4 poboacién infantil de 0 a 6
anos, a familia e 6 contorno, que
tefien por obxectivo dar resposta o
mais axifia posible ds necesidades
transitorias ou permanentes que
presentan os nenos con trastornos
no seu desenvolvemento ou que
teflen o risco de padecelos. Estas
intervenciéns, que deben considerar
a globalidade do neno, han de ser
planificadas por un equipo de pro-
fesionais de orientacién interdisci-
plinaria ou transdisciplinaria.

As stias acciéns estan encamifa-
das a facilitar a stia evolucién en todas
as facetas, respectando o propio ritmo e
fundamentando a intervencién nos as-
pectos relacionais, lddicos e funcionais.

Os seus obxectivos céntranse en:

—PFacilitar o desenvolvemento do
neno desde a etapa madis temperd.

—Axudar as familias para educar
os seus fillos.

—Apoiar as familias nas situa-
ciéns diarias cos seus fillos.

—Dotar o0 neno dunha linguaxe
para comunicarse de forma verbal ou
non verbal.

—Integrar os nenos con discapa-
cidade no contorno familiar, educativo
e social.

ASOCIACIONS DE AXUDA MUTUAE
VOLUNTARIADO

As asociaciéns de axuda mutua
en materia de satde estdn constituidas,
na sda maior parte, por afectados dal-
gunha enfermidade crénica, os seus
familiares e voluntarios.

O sistema sanitario ten dificulta-
des para realizar o conxunto de activi-
dades que o coidado da satide require,
tanto nos seus aspectos fisicos como
psicoléxicos ou sociais, polo que preci-
sa do soporte comunitario que repre-
senta 0 movemento asociativo e o
voluntariado.

Na publicacién do noso recente
libro Atencién Integral a la infancia con
patologia crénica deixamos constancia
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disto na dedicatoria: "A todas las
Asociaciones de padres de nifios afec-
tados con problemas crénicos de salud,
en reconocimiento a su destacada con-
tribucién al comudn objetivo de aten-
cién integral.

Movemento asociativo que nace
desde os pais mesmos, que se unen para
loitar por uns intereses comtins, facendo
presente as stias demandas ante institu-
ciéns e a sociedade. Froito diso foi o
establecemento de canles de consulta e
didlogo entre a Administracién e as
ONG. No campo que nos afecta, o da
educacién de nenos afectados de patolo-
xia crénica, o Ministerio de Educacién,
Cultura e Deporte, por orde ECD/
235/2002 (BOE, 12-2-2002), constituiu o
denominado "Foro para a Atencién
Educativa a Persoas con Discapaci-
dade", 6rgano colexiado de carécter
consultivo, adscrito 6 Ministerio a tra-
vés da Secretarfa Xeral de Educacion e
Formacién Profesional. Canle que lle d4
forma 4 colaboracién xa existente entre
0 Ministerio e o Comité Espafiol de
Representantes de Minusvalidos.

ENFOQUE INTEGRAL DA ATENCION O NENO
CRONICO E A SUA FAMILIA

Desde a Pediatria actual vaiselle
outorgando unha importancia cada
vez maior & influencia dos factores psi-
quicos e sociais na atencién e recupera-
cién das patoloxias crénicas, que ten
como principal obxectivo a consecu-
cién da mdis 6ptima calidade de vida.

Partimos de considerar o neno
con enfermidade crénica, como un
"neno normal en situacién anormal”,
que ten ante si o enfrontamento cos
problemas propios da nenez, adoles-
cencia e adultez, ademais de afrontar
os propios da sta enfermidade.
Excédese asi o estricto marco biomédi-
co de concepto de satide e enfermidade
para integrarse nun fenémeno socio-
cultural.

Actualmente téndese a promover
hébitos de vida saudable. Inténtase
"educar para a satide". O cofiecemento
do neno afecto de patoloxia crénica e a
sda familia do seu organismo, a sda
fisioloxia, a stia enfermidade, o seu
ambiente en perspectiva ecoléxica e
social, achegaralle recursos de respos-
tas, na consecucién da desexable cali-
dade de vida.

Cando un neno enferma non cabe
dubida de que se produce unha situa-
cién de enfermidade familiar ou, polo
menos, de vulnerabilidade familiar,
que demanda un consecuente soporte
familiar nos seus diversos aspectos:
material, social, legal, escolar, psicolé-
xico e humano. Isto require unha res-
posta interdisciplinaria e interinstitu-
cional, adecuadamente coordinada, na
que xogan un importante papel as aso-
ciaciéns de autoaxuda e voluntariado,
asi como a sensibilizacién e respaldo
comunitario. Pero debemos insistir na
imprescindible interrelacién e compro-
miso dos profesionais das tres dreas
basicas implicadas na atencién integral
do neno crénico: educacién, servicios
sociais e sanidade.
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ATENCION EDUCATIVA NO HOSPITAL

A actividade pedagéxica, como
complemento da accion médica nos
hospitais, existe desde hai anos en
diversos paises europeos.

O marco europeo no que se enca-
dra a pedagoxia hospitalaria atopdmo-
la na Carta Europea dos Dereitos do
Neno Hospitalizado, aprobada polo
Parlamento Europeo en 1986 no que se
recofiece "o dereito de todo neno a pro-
seguir a sda formacion escolar durante
a permanencia no hospital" e na
Asociacion Europea de Pedagogos
Hospitalarios (HOPE) con sede en
Bruxelas.

En Espafia a LOXSE no articulo
63.1 establece: "Co fin de facer efectivo
o principio de igualdade no exercicio
do dereito 4 educaciéon, os Poderes
publicos desenvolverdn as acciéns de
cardcter compensatorio en relacién
coas persoas, grupos e dmbitos territo-
riais que se encontren en situaciéns
desfavorables e fornecerdn os recursos
econdémicos para isto".

Os Programas de Atencién Edu-
cativa a estes nenos supofien compensar
e previr o absentismo escolar obrigado
pola enfermidade, intentando adaptar
0s materiais, contidos e recursos d&s
necesidades de cada neno ou 4s posibles
limitaciéns da sta enfermidade.

Se a hospitalizacién e a enfermi-
dade producen no neno e na familia un
grande impacto emocional que pode
desencadear conflictos posteriores que
dificulten e interfiran no normal desen-

volvemento e maduraciéon infantil, a
escola non pode ser un ente & parte do
seu proceso, senén que debe intentar
ofrecer unha atencién integral que
logre a concorrencia das necesidades
psicoléxicas e educativas do neno.

Como nos explicaba un alumno
"aprender é vivir". Quizais nesta frase
se resuma a importancia e o sentido
que a educacién ten para un neno con
patoloxia crénica na etapa madis bonita
da vida dunha persoa: a infancia.

As aulas hospitalarias tefien entre
os seus fins:

—Proporcionar unha atencién
educativa que atenda as stias necesida-
des pedagoxicas, expresivas, sociais,
afectivas e ltidicas dos nenos hospitali-
zados, asegurando a continuidade do
proceso ensinanza-aprendizaxe e evi-
tando o atraso escolar que puidese
derivarse desta situacién.

—Favorecer, a través dun clima
de participacién e interaccién, a inte-
gracién socioafectiva dos nenos hospi-
talizados, evitando procesos de angus-
tia e illamento.
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—Establecer comunicacién cos
profesores titores en caso de longa hos-
pitalizacién.

—Ofrecerlles asesoramento e
apoio 0s pais.

—Colaborar co persoal sanitario
no proceso de curacién da enfermidade.

Desde unha perspectiva pedagé-
xica tratarfase de favorecer a continui-
dade do proceso ensinanza-aprendiza-
xe, entendido como un dereito social
que mellora a calidade de vida do neno
enfermo, intentando axddalle a supe-
rar, da forma madis satisfactoria e menos
traumadtica posible, o seu periodo de
hospitalizacion.

Esta atencién pedagéxica 6 neno
hospitalizado vese na actualidade
como unha necesidade, cunha resposta
que depende da duracién e reiteracién
das hospitalizaciéns. Evitar a perda de
escolaridade, salvagardar o equilibrio
emocional e o seu desenvolvemento
global para unha integracién normali-
zada encadran os seus obxectivos.

Se os ingresos son inferiores a
unha semana predominan as activida-
des lidicas. As experiencias de xogos
constitiien a esencia dos programas de
calidade da vida infantil, ben en activi-
dades grupais ou en sesions indivi-
duais, tendo en conta a proporcién de
ingresos por idades.

Para hospitalizaciéns madis pro-
longadas elabéranse programaciéns
centradas en ambitos de actuacion:
escolar, lddico, orientaciéon persoal e
familiar.

Nestas idades é importante fo-
mentar e manter os contactos cos cole-
xios de referencia (e, se é o caso, cos
programas de atencién escolar domici-
liaria) nun seguimento do curriculo
escolar (tendo en conta a complexidade
de enfermidade ou da terapia), consi-
derando a flexibilidade que debe carac-
terizar a realizaciéon e o desenvolve-
mento da educacién nos hospitais. Con
isto facilitaremos a posterior reinser-
cién académica e social do neno no seu
ambito escolar ordinario.

Hoxe superouse na maioria dos
hospitais a cldsica figura do mestre illa-
do nun ambiente sanitario que non lle
é propio. O respecto e colaboracién no
seu labor por parte dos profesionais
sanitarios constitie unha boa mostra
de integracién profesional.

REPERCUSIONS DA ENFERMIDADE CRONICANOS
LOGROS ESCOLARES

As patoloxias crénicas afectan 4
educacion e a escolarizacion dos ne-
nos de moi diversas maneiras:

— Modificando o caricter e a
personalidade, como consecuencia de
ter que soportar durante anos os sinto-
mas molestos, dolorosos e ds veces
angustiosos das fases criticas ou agu-
das da sta enfermidade.

—Alterando as relaciéns entre
pais e fillos, a causa do medo e a
angustia que sofren os pais ante os
padecementos e riscos dos seus fillos.

—Dificultando o normal segui-
mento do seu curriculo escolar, polas
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frecuentes interrupciéns ou o absen-
tismo, debido &s fases de agravamen-
to da enfermidade.

—Con problemas na comunica-
cién e a relaciéon do neno cos seus
compafieiros de escola.

—Impedindo ou dificultando a
integraciéon completa no dmbito esco-
lar.

A enfermidade convértese asi
nunha fonte xeradora de ansiedade
para todos, nenos e adultos. As profe-
soras Guijarro e Torres (1990) encon-
traron no alumnado hospitalizado
unha grande ansiedade manifesta
ante as situacions descofiecidas (pro-
bas, persoal, illamento), ante os que
consideraban elementos agresores
(instrumental, operaciéns) e ante as
posibles perdas fisicas (caida do pelo,
perda dalgtin membro) ou perdas de
contacto co exterior, familia, amigos,
escola. Para as autoras, a escola hospi-
talaria pode compensar nalgunha
medida estas ansiedades.

Neste marco conceptual intenta-
rase potenciar os aspectos psicosocial
e afectivo do desenvolvemento huma-
no centrando a actividade educativa
nos procesos e estratexias capaces de
satisfacer as necesidades e os intereses
de todos, tanto no dmbito do desen-
volvemento persoal, como colectivo.

Os docentes convértense en edu-
cadores e non ensinantes, onde mais
que ensinar ou instruir, facilitan e pro-
vocan aprendizaxes significativas, pro-
porciondndolles unha educacién fun-

cional, atil, eficaz e satisfactoria, acorde
coa sta propia realidade clinica.

Apostar por procesos de indivi-
dualizacién da ensinanza, onde se
garantan a atencién ds sdas necesida-
des e intereses ou a equidade na dis-
tribucién de esforzos, recursos, e
oportunidades e a solidariedade con
quen, por unha patoloxia crénica, ten
dificultade para acceder 6s beneficios
que a educacién lle proporciona.

el fin por excelencia es el nifio con-
siderado individualmente y la for-
ma en que podemos ayudarle ese
dia proporciondndole actividades
que refuercen actitudes positivas
respecto a la escuela, el hospital y a

su propia enfermedad (Guijarro e
Torres, 1990: 139).

PROGRAMAS DE INTEGRACION

A Lei Orgéanica 1/1990, de 3 de
outubro de Ordenacién Xeral do Sis-
tema Educativo (LOXSE), marcou o
punto de arranque dunha reforma no
que establece a educacién permanente
como principio bdsico de noso sistema
educativo, proporcionando os mecanis-
mos de prevencion e compensacién so-

AREA DE SOLIDARIDADE E
COMPENSACION EDUCATIVA

actuacion
con Programas
Educativos

Intervencién
solidaria

Compensacion

as
dificultades

Compensacion

as
desigualdades
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cial e educativa. Atopamonos cunha
concepcién de escola que ten como
obxectivos principais o respecto e o tra-
tamento & diversidade como un dereito
de todo neno escolarizado, onde a nor-
malizacién e un tratamento integrador
supdn, aceptar a diversidade para favo-
recela polo que representa como riqueza
colectiva.

Partindo do modelo sociocogniti-
vo e constructivista que propén a
LOXSE, aparecen as actuaciéns com-
pensatorias como medidas, estratexias
ou recursos tendentes a garantir o acce-
SO, a permanencia e a promocién no
sistema educativo do alumnado en
situacién de desvantaxe social.

A medida que transcorreu o
tempo féronse asumindo novos mode-
los de intervencion e actuacién educati-
vas (Zabalza, 1996), mdis centrados en
compofientes solidarios e perseguindo
a igualdade de oportunidades e o
dereito como persoa a recibir, por parte
das administraciéns educativas, os
recursos necesarios que eviten un ver-
dadeiro fracaso escolar.

A Educacién Compensatoria inci-
de en duias grandes parcelas de actua-
cién:

—Por un lado, as intervenciéns
solidarias que se corresponden coa apli-
cacién dos recursos e medios necesarios
na loita contra a desigualdade de opor-
tunidades por razéns de enfermidade.

—Por outro, as acciéns conse-
cuentes, relativas a programas educati-
vos que, con cardcter curricular mul-
tidisciplinario ou multiprofesional,

tenden a normalizar o progreso escolar
dun alumnado que padecia e padece a
influencia dunha enfermidade que obs-
taculiza o seu proceso educativo.

Neste sentido, sempre poderemos
falar de programas correctores e pro-
gramas preventivos, na medida en que
se intervefia ou acttie durante ou antes
de que a influencia da enfermidade o
fagan sobre o neno.

Este esquema correspéndese con
intervencioéns ou actuaciéns de maior
ou menor intensidade ou transcenden-
cia nos procesos educativos, e ten como
finalidade alcanzar os obxectivos mini-
mos esixibles no ensino obrigatorio, a
través de procesos de ensinanza-apren-
dizaxe significativos, auténomos e
sociais, partindo sempre do seu nivel
de desenvolvemento persoal e procu-
rando adaptar o curriculo &s circuns-
tancias persoais da stia enfermidade.

2

Nas aulas hospitalarias, 6 ser a
diversidade unha realidade moi acusa-
da e evidente, é preciso dar unha res-
posta positiva, dado que se poden dar
diferentes idades, culturas, necesida-
des, patoloxias, situaciéns persoais,
etc., son posibles tres enfoques:

—Como aspecto que require unha
ensinanza individualizada, no que a
aprendizaxe é un proceso de cons-
truccién individual, dado que cada
neno poste unhas caracteristicas, nece-
sidades, potencialidades e habilidades
individuais propias que hai que poten-
ciar, sen deixar o proceso socializador
foéra deste contexto.
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ALUMNADO AFECTADO
POR ENFERMIDADE

{Apuio educativoe durante a enlermidade)

Curta / Media | Tonga

¥

Progeama de
Aulas Llospitalatias
h 4

* Informe médico (diagndstico ¢ convalecencia)
+ Protocolo/ lnforme de Atencion Domiciliacia
* Solicimde da imcrvcncjliu‘,

Mestres nos hospitas
en aulas ¢ acamados

L

* Coordinacidn cos titores

+ Lraballo cos pais

* Apoio psicoloxico/alectivo

* Pedagoxia moi ladica e
apuiada nas NNTT

Proposta de inlervencion:
* Coordinacidén Fducacion/ QNG
* Binsca do docente co perfil
adecuado
* Acordo coa familia
A 4

* Coordinacion co lilor
* Traballo en dreas curmicolares (apoio)

—Coa atencién destinada a alum-
nos especiais ou cun grao de complexi-
dade elevado. No noso caso o alumna-
do con patoloxia crénica éo, dado que
require uns recursos especificos, mate-
riais e humanos que poidan facer posi-
ble o seguimento e a continuidade esco-
lar, fronte 6 absentismo intermitente
que a sda enfermidade e as frecuentes
hospitalizaciéns lles provoca.

—Como base para a construccion
dunha sociedade democratica, plural e
tolerante, considerando o respecto ds
diferencias, a solidariedade e a com-
pensacién das desigualdades.

A ESCOLA NA CASA

A diversidade do alumnado hos-
pitalizado, esixe respostas educativas
heteroxéneas, e un dos principais pro-
blemas derivados das enfermidades

crénicas e de longa duracién é que os
nenos non poidan asistir con regulari-
dade 6 centro docente e recibir a aten-
cién educativa que faga efectivo o prin-
cipio de igualdade no exercicio do seu
dereito 4 educacién.

Estes nenos ven dificultada a stia
escolaridade e adoitan acumular atra-
sos escolares que s se poden paliar coa
adopcién de medidas de apoio, medi-
das que tamén son titiles para reducir a
ansiedade provocada pola sta enfermi-
dade.

Analizando a situacién actual
temos:

—~Que o avance dos tratamentos
terapéuticos implica unha menor
estancia continuada do alumno no cen-
tro hospitalario, pero sup6n madis
tempo de convalecencia no domicilio
familiar.
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—Observamos que a localidade
de residencia dunha elevada porcenta-
xe de nenos non estd préoxima 6 centro
hospitalario.

—DMentres dura o tratamento, os
nenos pasan unhas tempadas hospitali-
zados e outras no seu domicilio.

Os programas de Apoio Edu-
cativo Domiciliario céntranse, funda-
mentalmente, en compensar os efectos
do absentismo e atraso escolar adap-
tando os contidos, materiais e recursos
4s necesidades de cada un dos nenos e
ds posibles limitaciéons derivadas da
stia enfermidade.

Os seus obxectivos son:

—Darlle continuidade 6 proceso
educativo, evitando asi a perda do
hébito de traballo e esforzo persoal.

— Fomentar a conciencia de res-
ponsabilidade.

—Crear unha situacién de conti-
nuidade no seu proceso educativo,
mediante a coordinacién entre os dife-
rentes profesionais que entran en con-
tacto co neno.

—LEvitar o aburrimento por me-
dio da realizacién de actividades edu-
cativas.

—Favorecer a incorporacién do
neno enfermo 6 seu centro docente,
unha vez transcorrido o periodo de
convalecencia.

Como establecen Gonzélez-
Simancas e Polaino-Lorente (1990), este
programa de apoio estd mdis cerca dun
enfoque instructivo, caracterizado por
manter e potenciar os hébitos propios
da educacién e da aprendizaxe cultural.

Con estes programas, caracteriza-
dos pola flexibilidade das actividades e
adaptados en todo momento ds pecu-
liaridades do neno ou mozo enfermo,
preténdese xerar unha situacién de
continuidade no proceso escolar. O seu
obxectivo xeral é a mellora da calidade
de vida, evitando as situaciéons de mar-
xinaciéon que a enfermidade poida
implicar, no dnico lugar onde a poden
recibir: a sda casa.

Na medida do posible, proctirase
que o neno realice as mesmas activida-
des c6 resto dos seus compafieiros.
Para isto, é importante manter o con-
tacto permanente co titor do centro
docente de referencia, quen lles pro-
porcionard as unidades diddcticas, os
materiais e as actividades que ha de
realizar no seu domicilio.

Para levar a cabo esta atencion, as
comunidades auténomas van desen-
volvendo programas de colaboracién
voluntaria de profesionais da educa-
cién ou creando unidades educativas
de apoio domiciliario.

Este tipo de atencién manterase
durante o tempo que sexa preciso,
cubrindo as stias necesidades educati-
vas e posibilitando o dereito universal
d educacién, que ten como fin dltimo o
desenvolvemento integral da persoa.

AS NOVAS TECNOLOXIAS, PROXECTO "MUNDO
DE ESTRELAS'

Hoxe en dia podemos afirmar en
todos os ambitos profesionais que as
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novas tecnoloxias estdn cambiando as
formas tradicionais de entender a edu-
cacion, vistas estas como un recurso, en
moitos casos imprescindible para
nenos con patoloxias crénicas.

Internet permitiu superar as
barreiras do espacio e do tempo, salvar
distancias e situaciéns de illamento,
pois posibilita as comunicaciéns entre
0 neno ou mozo enfermo e 0s seus
familiares, compafieiros e amigos.

Neste marco de comunicacién
pode seguir participando, anque de
forma virtual, nas actividades da clase,
recibir o seguimento escolar dos seus
mestres e, o que é madis importante,
normalizar o seu proceso educativo
durante a enfermidade.

A grandes trazos, as novas tecno-
loxias ofrécennos:

—Un instrumento eficaz tanto no
dambito escolar como no hospitalario,
que permite traballar e aprender de
maneira auténoma.

—Un enfoque diferente na reali-
zaciéon das tarefas escolares, que lle
facilita 6 neno a participaciéon de forma
directa e activa na ensinanza impartida
na stia clase de orixe gracias & creacion
de aulas virtuais.

—Manter o contacto do neno
enfermo cos mestres e compafieiros da
sta escola, favorecendo asi o proceso
de normalizacién e humanizacién hos-
pitalaria.

—A posibilidade de mellorar e
enriquecer os procesos de comunica-
cién e de ensinanza-aprendizaxe.

—Un reto para todos os profesio-
nais do ensino.

—E, por ultimo, unha canle de
comunicacién que permite a difusién de
materiais, actividades, experiencias, etc.

A experiencia que presentamos
foi posta en marcha en decembro de
1998 polo Servicio Andaluz de Satide;
proxecto que, baixo o nome de "Mundo
de Estrelas", tifia implicaciéns lddicas,
educativas, sanitarias e sociais.

O centro elixido para iniciar a
experiencia foi o Hospital Infantil
Universitario "Virgen del Rocio", e os
autores deste traballo estivemos perso-
almente implicados no proxecto desde
0 seu inicio.

O longo de doce meses féronse
incorporando a el os 32 hospitais con
atencion infantil de nosa comunidade
auténoma, encadriandose dentro do
programa de Atencién Integral 6 Neno
Hospitalizado, co obxectivo de achega-
los ds novas tecnoloxias da informa-
cién e a comunicaciéon dunha forma
sinxela, amena e divertida.

Nunha primeira etapa marcamos
0 obxectivo de manter no posible a nor-
malizacién dos nenos e que a sua
estancia no hospital non os afastase do
mundo de relaciéns e fantasfas 6 que
estan acostumados. Para iso instaldron-
se equipos multimedia. Os nenos
ingresados, con idades comprendidas
entre os 3 e 16 anos, ofreciaselles a
oportunidade de se cofieceren e inte-
ractuar en mundos virtuais, impulsan-
do, por medio da comunicacién e da
posibilidade de compartir as sdas pro-
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pias vivencias, actitudes tan necesarias
como a solidariedade, a amizade e o
comparieirismo.

O programa, integrado na Escola
ou Sala Ludico-Pedagéxica ou nas
habitaciéns (equipos mdbiles), leva o
neno a un mundo imaxinario que lle
permite navegar por mundos virtuais
para compartir actividades e aventuras
con outros nenos, ler contos interacti-
vos, divertirse con elementos lidicos,
escoitar musica, e acceder a un conxun-
to de contidos educativos tutelados por
persoal especializado.

Inicialmente credronse catro mun-
dos en tres dimensiéns conexionados
entre si pola situacién temporal: o
Mundo Xurésico que evoca o pasado
prehistérico, o Mundo Maia, no que se
reproduce un pasado mdis recente, o
Mundo Submarino que representa o
presente e o Mundo Espacial que sim-
boliza o futuro. Un desefio de proxecto
que enlaza directamente cos Starbright,
nos Estados Unidos (no que colabora
dunha maneira persoal e moi especial o
director  cinematografico  Steven
Spielberg); Sterrekind, en Holanda e co
soporte técnico e tecnoléxico de empre-
sas especializadas (Compaq Computer
Espafia S.A. e Silicon Artists S.A.), en-
cargadas de crear para 0s nenos os
mundos mdis fantasticos.

Constittien "Mundos Sociais" que
implican actitudes de colaboracion
entre os seus usuarios. Son contornos
onde os nenos poden cofiecerse uns a
outros a través de videoconferencias
(no mesmo ou en calquera hospital da
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rede) e socializarse nun contexto
comun que facilitard o contacto entre
eles. Isto foméntase en actividades con-
xuntas necesarias para avanzar nalgin
dos mundos ou para descubrir cousas
interesantes dentro deles. Por exemplo,
para abrir unha porta necesitase picar
en ddas chaves 4 vez.

Outro dos contornos que facilitan
a comunicacién € a charla, espacio para
se comunicaren sobre temas relaciona-
dos cos mundos ou outros temas que
esperten interese nos nenos e queiran
compartir uns con outros.

Progresivamente ampliamos a
oferta con outros programas, por
exemplo a biblioteca virtual, aniversa-
rio virtual ou a discoteca; o mais recen-
temente proxectado é o de "Benvido 6
Hospital" co que pretendemos que o
neno se introduza no mundo hospitala-
rio cunha visién positiva.

A utilizacién de equipos informad-
ticos multimedia en moitos casos
supén para 0s nenos a stia primeira
toma de contacto cunha tecnoloxia
nova e ds veces para eles afastada, que
non tardan en dominar & perfeccién. S6
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introducilo na nova cultura dos orde-
nadores representa, 6 noso xuizo, unha
bagaxe moi positiva que van levar
dunha hospitalizacién non desexada.
O que denominamos "hospitalismo
positivo".

Evidenciouse igualmente positivo
o feito de que, ademais de entrar no
mundo dos xogos e interconectar con
outros compafieiros a través de video-
conferencia, se inicien na utilizacién
dos distintos programas educativos
como apoio &s stas clases propiamente
escolares.

Debemos destacar tamén a perda
do medo & hospitalizacién (especial-
mente nos nenos obrigados a reingre-
s0s) e 4 mesma enfermidade (todos os
rapaces cos que falan diariamente
estdn ingresados), chegando incluso a
esquecela durante a stia aproximacién
6 "Mundo de Estrelas".

Os nenos experimentan un cam-
bio notable 6 pouco do ingreso, aumen-
ta a stia sociabilidade e integracién, o
que queda reflectido en mdltiples deta-
lles como pode ser a mellor alimenta-
cidn, tan importante na evolucién favo-
rable da enfermidade. Repercusién
positiva que ten resonancia tamén nos
pais que, vendo os seus fillos integra-
dos e felices, aumentan a stia confianza
co hospital e reducelles a ansiedade.

O cardcter dindmico co que foi
proxectado "Mundo de Estrelas" dbre-
nos importantes perspectivas de futu-
ro, 6 pofier 6 noso alcance a mdis avan-
zada tecnoloxfa multimedia. Froito
disto é "A Aula Virtual".

Sensibilizados ante a situacién de
desvantaxe dos nenos que han de
sufrir longos periodos de hospitaliza-
cién ou convalecencia xorde, como res-
posta educativa adaptada, o "Proxecto
Estrela Educativa", que ten como fin
asegurar a continuidade do proceso de
ensinanza-aprendizaxe e evitar o atra-
so escolar que puidese derivarse da stda
situacién, utilizando para iso a tecnolo-
xia da videoconferencia.

Este recurso permite:

—Conectarse desde o hospital co
seu centro docente de orixe.

—Participar de forma directa,
activa, e en tempo real, no ensino
impartido polos profesores no seu cen-
tro escolar.

—Manter o contacto directo coas
persoas do seu contorno escolar: mes-
tres, compafieiros ou amigos.

—E, por ultimo, favorecer unha
verdadeira integraciéon socioafectiva
dos nenos hospitalizados, permitindo-
lles seguir participando, anque de
forma virtual, nas actividades do seu
grupo social, que é a clase.

A imaxe que presentamos perten-
ce & pantalla inicial, dun desefio infan-
til e sinxelo. A partir dela podemos
acceder a todas as stias funciéns, desde
o establecemento de chamada, 4 elec-
cién da cdmara, volume ou o envio e
recepcién de documentos.

Para o seu desenvolvemento tivé-
ronse en conta as posibilidades de
mobilidade do alumnado, polo que
poden acceder & stia aplicacién a través
de teclado e rato sen fios ou joystic, e
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estd desefiada para o uso de pantalla
tactil, recurso que require un minimo
esforzo por parte dos nenos que estean
acamados.

Esta experiencia, coa esperanza
dunha normalizacién educativa, 1évase
a cabo desde hai tres cursos na Unidade
de Hemodialise do noso hospital.

A posta en marcha de programas
de novas tecnoloxias, supén a incorpo-
racién 6 labor docente de sistemas de
innovacién que, a través de redes de
comunicacion ou internet, fomenten o
traballo cooperativo en rede e a poten-
ciacion da ferramenta da comunicacion
telemadtica. Ofrécennos a través do
correo electrénico, charla ou videocon-
ferencias o acceso a bases de datos
remotas onde buscar informacién ou
fan chegar 6s compafieiros as sdas
ideas, opiniéns e experiencias.

Convértense asi nun espacio de
aprendizaxe e comunicaciéon que lles
serven como recurso de apoio és alum-
nos de aulas hospitalarias ou en conva-
lecencia.

O emprego paulatino das novas
tecnoloxfas como resposta educativa
implicarfa:

—O seu uso como unha ferra-
menta de adaptacion do curriculo,
dentro da drea de Actuacién Compen-
satoria, dirixida 4 poboacién hos-
pitalizada.

—Favorecer o desenvolvemento
afectivo e social da personalidade,
impulsando a expresién e comunica-
cién, a través da charla, o correo elec-
trénico ou a videoconferencia.

—Converter unha situacién de
desvantaxe académica por hospitaliza-
cién ou convalecencia nunha oportuni-
dade para desenvolver destrezas ou a
recuperacion do desfase académico
que puidese sufrir.

A utilizacién do software educati-
vo convértese asi nun recurso que,
tutelado polos seus profesores ou por
persoal especializado, favorecerd o
proceso de ensinanza-aprendizaxe. O
seu emprego implica a exercitacion,
practica, simulacién, uso de titoriais,
etc, de contidos cunha determinada
intencionalidade lddico-educativa.

—Un recurso de apoio 4 activida-
de docente, pois implica un cambio en
canto & metodoloxia tradicional aplica-
da 3s sistemas de ensinanza.

—A coordinacién do centro edu-
cativo co alumnado nas aulas hospita-
larias ou convalecente.

—Avaliar os resultados, para face-
la extensible a outras dreas da Edu-
caciéon Compensatoria, como alumnado
inmigrante, temporeiros, etc.
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En definitiva, o uso de redes de
comunicacién e internet e a utilizacién
progresiva das Novas Tecnoloxias cos
nenos hospitalizados ou en convale-
cencia favorecerd a aprendizaxe e a
comunicaciéon, nun contorno de alto
risco de illamento no que os obxecti-
vos, contidos, metodoloxia e avaliacion
sirvan para darlle unha resposta edu-
cativa adaptada 4 realidade clinica na
que se encontran.

REFLEXION FINAL

Cando un neno sofre unha enfer-
midade crénica aprende a ver a reali-
dade e os seus semellantes doutro
xeito, cuns ollos distintos; aprende a
darlle valor 6 que realmente ten e des-
cubrir positivamente algtins elementos
da saa vida.

No plano educativo, a experiencia
da sda enfermidade, fainos ver que a
intervencién educativa debe formular-
se nuns termos distintos da educacion
habitual, pois o grao de experiencia e
fondura psicol6xica e humana require
un tipo de atencién pedagdéxica cualita-
tivamente distinta.

A aplicacién das novas tecnoloxias,
tende a romper o illamento e esta-
blecer unha ponte entre o neno san e
o enfermo, a escola e o hospital
(Favrot e outros, 1992).

Con estas palabras queremos dei-
xar testemufio do noso compromiso
persoal, da importancia que a atencién
educativa ten para o equilibrio emocio-
nal do neno e a que 0s novos recursos
tecnoldxicos tefien para o seu desen-
volvemento persoal.
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Resumo: Concepto, prevalencia, dereitos do neno discapacitado, papel da familia, asociaciéns e volunta-
riado, hospital e importancia da atencién tempera para o futuro educativo e a calidade de vida dos nenos
considerados de risco neonatal son tratados brevemente na introduccién. A atencién pedagdxica do neno
crénico, dada as repercusiéns que implica a enfermidade, debe ser cualitativamente diferente a través de
programas de integracién e escola na casa. A aplicacién de novas tecnoloxias permite romper o illamen-
to e establece unha ponte de unién entre o neno san e o enfermo, a escola e o hospital. Describese a expe-
riencia do proxecto "Mundo de Estrelas" do Hospital Infantil Universitario "Virgen del Rocio" de Sevilla.

Palabras chave: Neno Crénico. Pedagoxia hospitalaria. Programas de integracién. Escola na casa. Internet
e educacién. Escola virtual.

Resumen: Concepto, prevalencia, derechos del nifio discapacitado, papel de la familia, asociaciones y
voluntariado, hospital e importancia de la atencién temprana en el futuro educativo y calidad de vida de
los nifios considerados de riesgo neonatal son tratados brevemente en la introduccién. La atencién peda-
gogica del nifio crénico, dada las repercusiones que conlleva la enfermedad, debe ser cualitativamente
diferente a través de programas de integracién y escuela en casa. La aplicacién de nuevas tecnologias per-
mite romper el aislamiento y establece un puente de unién entre el nifio sano y el enfermo, la escuela y
el Hospital. Se describe la experiencia del proyecto "Mundo de Estrellas" del Hospital Infantil
Universitario "Virgen del Rocio" de Sevilla.

Palabras clave: Nifio crénico. Pedagogia hospitalaria. Programas de integracion. Escuela en casa. Internet
e educacién. Escuela virtual.

Summary: Concept of chronically sick child, prevalence, the rights of a handicapped child, the role of the
family, Associations and Volunteers, the hospital and the importance of Early Attention in children con-
sidered as a neonatal risk, in their future education and quality of life, are dealt with as an introduction.
The pedagogic attention of the chronically ill child, given the repercussions of the illness must be quali-
tatively different through integration programmes and /or home tuition. The application of new techno-
logies allows to do away with isolation and creates a link between the healthy child and the sick child,
the school and the hospital. The experience of the "Star World" project at the University Children’s
Hospital "Virgen del Rocio" in Seville is also described.

Key-words: Chronically ill child. Hospital pedagogy. Integration programmes. Home tuition. Internet and
Education. Virtual School.
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