UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE EDUCACION
DEPARTAMENTO DE EDUCACION INFANTIL
LICENCIATURA EN EDUCACION ESPECIAL
INVESTIGACION FORMATIVA Y PRACTICA PEDAGOGICA I

2008 1
TABLA DE CONTENIDO
1. IDENTIFICACION. .. .o it e e e e e e, 4
3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA. ... e e 5
A, OBJETIVOS . ..ot e e e e e e e e 9
A =T 1= - | 9
4.2 ESPECIICOS. .. ettt et e e e e e e e e 9
5. REFERENTES TEORICOS......ciititiiiiit e 10
5.1 MARCO LEGAL ..ottt e e e e e e e e et eeeaneen 10
5.1.1 ConStitUCION POITICA. .. ... en ittt e e e e e e e e e e 10
5.1.2 ProyecCto de Y ....oueiiiie e e e et e e e e 11
5.1.3 Ley general de edUCACION.........c.iuiuiieie e et e e v ne e e e 12
5.1.4 Las comunidades EtNICAS. ... .. ...uviut ittt e e e e e e eeeen 13
5.1.5 Los jovenes y adultos iletradosS. ... ..o vveie i e 13
5.1.6 Los menores con necesidades educativas especiales........................... 13
6. ANTECEDENTES. ...\ it e e e e e e e e 15
6.1 EXPERIENCIAS A NIVEL DEPARTAMENTAL ..ot e, 15
6.2 EXPERIENCIAS A NIVEL NACIONAL. ...ttt e e e 22
6.3 EXPERIENCIAS INTERNACIONALES......cciii i e e 26

7. EDUCACION INCLUSIVA PARA UNA ATENCION INTEG RAL............ ... 30



8. ADAPTACIONES CURRICULARES.......coiiii it e 36
9. GENERALIDADES DEL CANCER.........uoiiiiieeeii e 38
9.1 DEFINICION. .. .ottt e e e e e, 38
9.2 CANCER INFANTIL.....uiiit it e e e e e e 39
9.3 TRATAMIENTOS ..ttt e e e e e et e et e e e e 39
9.3.1 QUIMIOTERAPIA . .. e e e e e e e e e e 39
9.3.2 RADIOTERAPI A . . e 40
0.3.3 CIRUGIA . . e e e e e e e 41
9.3.4 TRASPLANTE MEDULA OSEA.......ciit e 41
10. AFECTACIONES DEL TRATAMIENTO ... .iiiiiiiii i e 42
10.1 QUIMIOTERAPIA . ..o e e e e e aeaees 42
10.2 RADIOTERAPIA ..o e e e e e e e e e e 43
11, METODOLOGIA. .. ..ot e e e e e 46
11.1 TIPO DE INVESTIGACION. ... ittt it e 46
11.2 MOMENTOS DEL EJERCICIO INVESTIGATIVO... cc.coviiiiii i, 48
11.2.1 Fase de formulacion.............coooie i e e 48
11.2.2 Fase de trabajo de CamMPO ......uiuiie ittt e e e e e e 48
11.2.3 EI DIario de CamMPO ...ouiie ittt e e e e e e e 49
11.2.4 La observacion No PartiCiPante..........covuveire et ne e e ieietaeaenes 49
11.2 5 La observacion partiCipante..........ooovuive v e st e e e neeaas 49
11.2.6 ENIrEVISTAS ...oui ittt ittt et et et e e e e e e e e e e e e e 49
12.  POBLACION Y MUESTRA . .oitiiiit i e e, 49
13. CATEGORIAS CONCEPTUALES.......cciitiei e e .52
13.1 DISPOSITIVOS BASICOS DE APRENDIZAJE..........c.oviiiieiiiei e, 52
13.2 ATENCION ... .0ttt e e e e et e e et s 53
13.3  HABITUACION. .. ..ottt it et e ettt e e et 55
13.4  MEMORIA. ..o e e e e e e e e 58
13.5  MOTIVACION ...ttt et eee ettt e e et e e e e e e e e e 60

13.6 PROCESOS DE APRENDIZAJE... ... 63



13.8 AFECTACIONES Y CAMBIOS SIGNIFICATIVOS......vveceeeeceeieaeeene 66
13.9 FRACASO ESCOLAR. ... .eu et e, 72
13.10 ROL DEL DOCENTE ... ottt ettt et e, 75
13.11 PEDAGOGIA Y LUDICA ..ot e et e e, 78
13.12 LAS ESTRATEGIAS PEDAGOGICAS DEL APRENDIZAJE.................. 79
14.  PROPUESTA PEDAGOGICA ..o e e 88
14.1 ATENCION PEDAGOGICA AL NINO Y LA NINA EN TRATAMIENTO DE
CANCER EN EL AMBITO HOSPITALARIO. ...voe ettt 88
14.2 ATENCION PEDAGOGICA AL NINO Y LA NINA EN TRATAMIENTO DE
CANCER EN EL AMBITO ESCOLAR. ... ovie e e, 100
14.3 ATENCION PEDAGOGICA A NINOS Y NINAS EN TRATAMIENTO DE
CANCER EN EL CONTEXTO DOMICILIARIO. ..oovieee e 115
15. PRINCIPALES HALLAZGOS Y CONCLUSIONES......covioieiee i 127

16. BIBLIOGRAFIA. .. o e e e s 131



1. IDENTIFICACION

NOMBRE DEL PROYECTO

Propuesta pedagdgica para acompanar el proceso edu  cativo de los nifios y

nifias en edad escolar que se encuentran en tratami  ento de cancer.

SEMESTRES QUE ABARCA: Il (2007) | (2008) Il (2008)

NOMBRE DE LA ASESORA: Luz Adriana Restrepo Calderdn

MAESTRAS EN FORMACION:
Yackeline Gaviria
Diana Patricia Gonzalez Marin
Yuli Andrea Marulanda Londofio
Jhoana Andrea Muioz Betancur
Yenny Marcela Rodriguez Zabala

Lyda Marcela Tobdén Rojas

2. PROBLEMA

¢, Qué caracteristicas debe tener una propuesta pedagodgica para acompaiar el
proceso educativo de los nifios y nifias en edad escolar que se encuentran en

tratamiento de cancer, para evitar el fracaso escolar?



3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Durante la etapa escolar son numerosos los nifios y nifias que por diversas causas
deben someterse a largos tratamientos medicos e intervenciones quirdrgicas con
el fin de superar trastornos fisicos o enfermedades cronicas. Por estas razones
deben permanecer hospitalizados (as) por largos periodos y continuar con otros
en la convalecencia en su hogar. Esta situacion les impide, en algunos casos,
iniciar su escolarizacion, y en otros tener un normal desarrollo en su proceso
educativo, lo que ocasiona su fracaso escolar. “ La separacion escolar en estos
nifios se produce de manera traumatica; el tiempo de ausencia al colegio es
demasiado largo en algunas enfermedades; las secuelas fisicas, psicologicas,
neurologicas, estéticas y afectivas les producen una baja autoestima, les sitian
en una situacion de desventaja escolar respecto a sus comparieros, y les dejan en
una situacion de hipersensibilidad, que les produce valoraciones
desproporcionadas de su verdadera situacion; y, finalmente, el trato incorrecto por
parte de los adultos (pena), les lleva, a veces, a tomar decisiones de inapetencia,
inadaptacion ostentosa, y a reclamar mas atencion sobre si mismos” (Mijares,
1.993).

Claudia Grau (2002) afirma que “las necesidades educativas de los nifios
enfermos de cancer son fundamentalmente de tres tipos: a) las relacionadas con
la asistencia sanitaria, a fin de favorecer el autocontrol del nifio sobre la
enfermedad e informar a los padres de los cuidados que precisa; b) las
relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la enfermedad, y
c) las adaptaciones curriculares de acceso para evitar el retraso o fracaso
escolar, asi como las significativas para nifios con secuelas permanentes
derivadas de su enfermedad”. Al respecto, segun estudios realizados en nuestro
medio no se encuentran, en la actualidad, instituciones en las cuales se

desarrollen programas que respondan a dichas necesidades por lo tanto, se ve



vulnerado en la poblacion infantil en tratamiento de cancer su derecho a la
educacion; lo cual sustenta la necesidad de crear programas que respondan a
esta problemética teniendo en cuenta tanto lo bioldégico como lo cognitivo y lo

social.

Es asi como estas necesidades son consecuencia de los diferentes tratamientos
y tipos de cancer, las afectaciones de éstos varian de nifio en nifio dependiendo
de sus condiciones sociales, econdmicas, fisicas y sicolégicas. En este sentido
segun Heward (1998) “estos nifios forman una poblacion heterogénea vy es dificil
atribuirles caracteristicas Unicas, ya que presentan una gran diversidad de
problemas que afectan de muy distintas formas a sus necesidades educativas”. De
igual manera plantea que “algunos nifios tendran grandes limitaciones en su
actividad y funcionamiento intelectual; otros no. Ciertas discapacidades seran
permanentes; otras, transitorias, y en un periodo largo de tiempo la gravedad de la

discapacidad puede aumentar, disminuir o0 permanecer estacionaria”.

En esta misma linea Lynch, Lewis y Murphy (1992) afirman que: “Las
enfermedades crénicas les provocan una disminucibn de su energia y
concentracion e influye negativamente en su desarrollo cognitivo, afectivo y social.
Estas difieren en intensidad. Unas veces, las necesidades educativas pueden
atenderse en el aula ordinaria con ayuda educativa, en el hospital, 0 en casa;
otras, necesitaran programas especificos de educacion especial”. Con relacion al
papel de la educacion especial en el acompafiamiento a esta poblacion, Grau
Rubio (2001)* afirma que “la pedagogia hospitalaria y la educacion especial tienen
numerosos puntos en comun ya que las dos suponen una accion multidisciplinar y
consideran que las dificultades de aprendizaje y los problemas de salud no

pueden ser abordados exclusivamente desde la pedagogia o la medicina”. En la

! Claudia Grau Rubio (Universidad de Valencia) (2.002)



pedagogia hospitalaria confluyen tanto las necesidades educativas como las
necesidades asistenciales, ademas hace énfasis en algunas pautas importantes
para la atencion de estas necesidades en el ambito hospitalario, ya que la
pedagogia hospitalaria. “debe asumir las propuestas de la educacion inclusiva,
etapa final del proceso seguido por la educacion especial segregada, integrada e

inclusiva”.

Finalmente, se resalta que “la atencion educativa ha de ser parte integral de los
programas de tratamiento médico y constituir una labor compartida de los padres,
profesores y personal sanitario, ya que la continuidad escolar de los nifios y las
nifias, escuela, familia y hospital transmite un mensaje de esperanza en el futuro;
y asi mismo, la atencion integral permite desarrollar habilidades sociales y

cognitivas” (Grau, 2002)

Basadas en la problematica descrita, plantearemos una propuesta que pretende
destacar tanto la importancia de desarrollar procesos de educacion inclusiva con
la poblacion infantil en tratamiento de cancer, como sus necesidades
pedagogicas, el tipo de adaptaciones curriculares para responder a dichas
necesidades, la incidencia que tiene el docente vy la familia en su integracion
escolar y la funcion que debe cumplir el educador especial en el equipo
interdisciplinario que atiende a estos nifios y nifias. DADO QUE *“para satisfacer
estas necesidades (sanitarias, emocionales y curriculares) se necesita la
colaboracion de equipos multidisciplinares que, coordinadamente, las atiendan en
el hospital, en el hogar y en el centro docente, con el objeto de conseguir: la plena
adaptacion del nifio o la nifia, y la familia a las exigencias de la enfermedad, un
desarrollo social, académico y emocional lo mas normalizado posible, y la

integracion en la escuela”. Grau (2002)



La propuesta pretende ademas, retomar fundamentos tedricos y practicos que
orienten un acompafamiento pedagodgico para atender adecuadamente las
necesidades de los nifios y nifias en tratamiento de cancer y que favorezca su
continuidad escolar. Para ello se tendran en cuenta tres ambitos: las aulas
hospitalarias, en el modelo de pedagogia hospitalaria; la familia, a través de la

atencion educativa domiciliaria; y la escuela a partir las adaptaciones curriculares

y organizativas en la institucion educativa.

Para el planteamiento y orientacién de la propuesta partimos de las siguientes preguntas:

¢Qué fundamentos tedricos deben sustentar el disefio de una propuesta
pedagogica que responda a las caracteristicas propias de los nifios y niflas en

tratamiento de cancer?

¢, Cuales son las necesidades de tipo pedagdégico que evidencian los nifios y nifias

en tratamiento de cancer?

¢, Qué tipo de adaptaciones curriculares deben hacerse para responder a las

necesidades educativas de los nifios y nifias en tratamiento de cancer?

¢, Qué incidencia tiene el docente en la integracion escolar de los nifios y nifias en

tratamiento de cancer?

¢, Qué funcion debe cumplir el educador especial en el equipo interdisciplinario que

atiende a los nifios y nifias en tratamiento de cancer?



4. OBJETIVO

4.1 GENERAL

Disefiar una propuesta de acompafiamiento pedagdgico que proporcione atencion
educativa a nifios y nifias en edad escolar que se encuentran en tratamiento de
cancer, para asegurar la continuidad de su proceso de aprendizaje y evitar su

fracaso escolar.

4.2 ESPECIFICOS

Identificar las necesidades de tipo pedagdgico de los niflos y nifias en

tratamiento de cancer y las adaptaciones requeridas para ellos (as).

Evidenciar la importancia de vincular a docentes de Educacion Especial al equipo

de profesionales que atiende a nifios y nifias en tratamiento de cancer.

Identificar la incidencia de los efectos del contexto hospitalario, familiar y escolar

en los procesos de aprendizaje de los nifios y nifias en tratamiento de cancer.

Determinar las bases tedricas que sustentan el disefio de un modelo pedagogico
gue responda a las caracteristicas propias de los nifios y nifias en edad escolar

gue se encuentran en tratamiento de cancer.



10

5. REFERENTES TEORICOS
5.1 MARCO LEGAL

Los siguientes son los referentes legislativos que aluden a los derechos de
atencion a la poblacién con enfermedades cronicas como el cancer en nuestro

contexto.
5.1.1 Constitucién politica

La Constitucidn Politica vigente desde el afio 1991, consagra en el articulo 49, en
su inciso primero prevé “La atencion en Salud y el saneamiento ambiental son
servicios publicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso

a los servicios de promocidn, proteccién y recuperacion de la salud”.

El articulo 44 de la Constitucion de Colombia de 1991, establece: “Son derechos
fundamentales de los nifios: la vida, la integridad fisica, la salud y la seguridad
social, la alimentacion equilibrada, su nombre y nacionalidad, tener una familia y
no ser separados de ella, el cuidado y amor, la educacién y la cultura, la

recreacion y la libre expresion de su opinion.

La Resolucion 5261 de Agosto 4 de 1994, establece el Manual de Actividades,
Intervenciones y Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud en el Sistema
General de Seguridad Social en Salud en Colombia (MAPIPOS). En el articulo 17
se establecen las denominadas Enfermedades “Ruinosas o Catastroficas”, donde
se incluye el Cancer, y establece que Los tratamientos descritos seran cubiertos
por algin mecanismo de aseguramiento y estaran sujetos a periodos minimos de
cotizacion exceptuando la atencion inicial y estabilizacién del paciente urgente, y

su manejo debera cefiirse a las Guias de Atencion Integral definidas para ello.
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Se establece en el Articulo 6 que El Ministerio de Salud, actualmente de la
Proteccion Social, orientara la adopcion de Guias de Atencion Integral para las
principales enfermedades en razon del perfil de morbimortalidad y del costo
efectividad de sus tratamientos, las cuales deberan contener sin excepcion
actividades de promocion y fomento de la salud, prevencion, diagndstico,

tratamiento y rehabilitacion de la enfermedad especifica.

5.1.2 Proyecto de ley

Actualmente soOlo existe un proyecto de ley que contempla la atencion integral
establecida en el Articulo 6, titulado “Por el Derecho a la Vida de los Nifios con
Cancer en Colombia” (Agosto, 2007)> EL CUAL en su capitulo lIl, articulo 10,
plantea la creacion del Registro Nacional de Cancer Infantil, “con el proposito de
llevar en tiempo real, el registro sobre el diagnostico, seguimiento y evolucion del
tratamiento del paciente, con la informacion que permita una atencion de calidad y
la realizacion de estudios cientificos”. Lo cual conlleva a la creacion del niamero
Unico nacional para los beneficiarios de la presente Ley, como mecanismo para
registrar de manera confiable, las muertes, abandonos y demas informacion que
facilite el seguimiento de los pacientes y la realizacion de estudios e
investigaciones, segun metodologia que en un plazo maximo de un afio
implemente el Ministerio de la Proteccion Social, como parte del Registro Nacional

de Cancer Infantil.

Para garantizar el apoyo integral al menor con cancer desde este mismo proyecto
se plantea en el capitulo IV, Articulo 11, el Servicio de Apoyo Social; en el cual se

establece que los beneficiarios de esta ley, tendran derecho, cuando asi lo exija el

2
Proyecto De Ley “Por El Derecho A La Vida De Los Nifios Con Cancer En Colombia”. Senador Néstor lvan Moreno Rojas.
Bogota, Agosto 23 de 2007
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tratamiento o los examenes de diagndéstico, a contar con los servicios de un Hogar
de Paso, pago del costo de desplazamiento, apoyo psicosocial y escolar, de
acuerdo con sus necesidades, certificadas por el Trabajador Social o responsable
del Centro de Atencion a cargo del menor. EI Ministerio de Educacion, en el
mismo término, reglamentard lo relativo al apoyo académico especial para las
aulas hospitalarias publicas o privadas que recibiran los nifios con cancer, para
gue sus ausencias por motivo de tratamiento y consecuencias de la enfermedad,
no afecten de manera significativa, su rendimiento académico, asi como lo
necesario para que el colegio ayude al manejo emocional de esta enfermedad por
parte del menor y sus familias.

En conclusion, en el tema de Cancer Infantil es evidente que a pesar de las Leyes
y Reglamentos vigentes en Colombia; los resultados conseguidos son muy
modestos, y que por lo tanto, no se da cabal cumplimiento a las normas
nacionales y acuerdos internacionales vigentes en cuanto a los derechos de los

nifios lo cual es la mas clara justificacion del Proyecto de Ley.
5.1.3 Ley general de educacion

Actualmente en la Ley General de Educacion en los Lineamientos de politicas
para la atencién educativa a poblaciones vulnerables®, identifica como las
poblaciones vulnerables, “personas que, por su naturaleza o por determinadas
circunstancias, se encuentran en mayor medida expuestos a la exclusion, la
pobreza y los efectos de la inequidad y la violencia de todo orden”. Se considera
desde el Ministerio de Educacion Nacional, como grupos vulnerables prioritarios
de atencion a:

Lineamientos de politica para la atencion educativa a poblaciones vulnerables. Ministerio de Educacion Nacional.
Direccién De Poblaciones Y Proyectos Intersectoriales Bogota, Colombia. Julio De 2005. www.mineducacion.gov.co
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5.1.4 Las comunidades étnicas: patrimonio de la Nacion la diversidad étnica y

cultural del pais.

5.1.5 Los jovenes y adultos iletrados : Se consideran sujetos de atencidn
educativa las personas adultas o jovenes mayores de 13 afos, residentes en
zonas rurales o urbanas que nunca accedieron al servicio publico educativo formal
escolarizado o en su defecto desertaron prematuramente del mismo, no logrando
culminar al menos el 2° 0 3° grado de educacion basica primaria. Algunos de los
nifios y niflas en tratamiento de cancer no acceden a temprana edad o desertan
de los procesos educativos, debido a las condiciones de su enfermedad y/o
tratamiento, ello conlleva a que aunque desde lo planteado por el MEN no estén
contemplados de forma explicita como poblacion vulnerable, surja la necesidad.

Ademas, algunos de ellos pertenecen a areas rurales y a familias numerosas.

5.1.6 Los menores con necesidades educativas especi ales, aquellos que
presentan discapacidad o limitaciones 0 que poseen capacidades o talentos
excepcionales. Los lineamientos de politica para la atencidbn educativa a
poblaciones vulnerables, tienen como propdsito garantizar la pertinencia y la
permanencia para que culminen el ciclo educativo; visualizando y disminuyendo la
vulnerabilidad como situacion producto de la desigualdad que, por diversos
factores historicos, econdmicos, culturales, politicos y biolégicos impiden dicho

acceso.

Sugieren que cualquier persona, en condicidn o no de discapacidad, requiere de
ayudas personales, materiales, organizativas, tecnolégicas o curriculares a lo largo
de su escolaridad, para acceder a los contenidos ofrecidos por la institucién o
centro educativo; las NEE pueden derivarse de factores relacionados con las
dimensiones del desarrollo humano, tales como: factores cognitivos, fisicos,

sensoriales, de la comunicacion, emocionales y psicosociales.
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También se han identificado como poblaciones vulnerables aquellas afectadas por
la violencia. Cada una de las poblaciones vulnerables anteriormente mencionadas
son descritas y sustentadas por medio de un marco juridico que permite
vislumbrar el soporte legal que posee cada poblacién, unas acciones para la
atencion educativa, la manera como se pueden aplicar los criterios del plan de

accion, y como se realizara el seguimiento y evaluacion.

Aunque podria inferirse que la poblacion infantil en tratamiento de cancer esta
contemplada en estas poblaciones, es necesario sefalar que éstos desde sus
caracteristicas particulares necesitan ademas de un apoyo o reconocimiento
legislativo, un programa pensado en sus particularidades y que responda desde el
entorno hospitalario, escolar y familiar tanto a sus necesidades biolégicas como

cognitivas.

En las actuales politicas nacionales de educacion no se considera a los nifios y
nifias que se encuentran en tratamiento de enfermedades cronicas como una
poblacion vulnerable. Los nifios que padecen enfermedades como el cancer
presentan limitaciones que pueden ser de tipo emocional, fisioldgico,
farmacologico o cognitivo para vivir cada aprendizaje de manera adecuada,
efectos que los convierten en una poblacion vulnerable y con alto riesgo de

fracaso escolar.

Por las anteriores afectaciones, consideramos que la poblacion infantil en
tratamiento de cancer debe recibir los mismos beneficios contemplados en los
derechos establecidos en los lineamientos de politicas nacionales para las
poblaciones vulnerables, sin embargo, en ocasiones se ven excluidos del beneficio
de esos derechos. Las politicas educativas sefialan la importancia de brindar
espacios para la adquisicion de conocimientos solo dentro del aula de clase, sin

contemplar que existen estas poblaciones a las cuales sus condiciones
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provocados por el tratamiento, la enfermedad y su alteraciébn habituacional
(habitos actitudinales, procedimentales y comportamentales), hacen que
requieran otro tipo de atencion integral, fuera del aula, en espacios que propicien

el aprendizaje.

6. ANTECEDENTES

Algunas Experiencias sobre Pedagogia Hospitalaria

En esta primera revision conceptual se pretende describir y analizar algunas
experiencias relacionadas con la atencion al nifio enfermo con el fin de identificar
las diferentes propuestas que, desde diversas metodologias, intentan cubrir las

necesidades de esta poblacion.

6.1 Experiencias a nivel departamental

Dado que son escasos los estudios que en nuestro medio se han realizado
especificamente con la poblacion oncolégica en el ambito hospitalario, se
retomaron los mas significativos relacionados con la atencién al nifio enfermo, en

donde se incluye al nifio y nifia en tratamiento de cancer.

En primer lugar, es pertinente resaltar la experiencia que se llevdé a cabo por
estudiantes de la Universidad de Antioquia del programa de Licenciatura en
Educacién Especial en el afio ( 2004 ), implementada en la Clinica Infantil Santa
Ana (C.I.S.A) en Medellin, titulada: “La Atencion Pedagogica Hospitalaria:

Como Campo De Accion Del Educador Especial” , en la que describen y
proponen la accion pedagogica como parte fundamental en cuanto a la
movilizacion de procesos de aprendizaje en el(la) nifio(a) en un contexto real: el

hospital, con la finalidad de atender sus necesidades educativas; ademas,
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despertar el interés y la participacion del personal profesional, voluntario y de la
familia procurando asi, crear alternativas compensatorias a su tratamiento;
sustentando como de esta manera, la atencibn pedagdgica del nifio(a)
hospitalizado(a) ampliaria el campo de accion del educador especial en espacios
diferentes al aula de clase o el centro especializado, constituyéndose su quehacer
en una labor integral, novedosa y exigente; teniendo en cuenta, que su formacion

lo hace apto para desempefiarse competentemente en el sector salud.

El objetivo principal de esta experiencia fue disefiar una propuesta de atencion
pedagogica para el (la) nifio(a) hospitalizado(a) en la C.I.S.A, como respuesta a
las necesidades educativas, sociales y afectivas que se generan en torno al
ambito hospitalario y de esta manera mejorar su calidad de vida. Dentro de sus
objetivos especificos, detectaron las necesidades educativas de la poblacion
infantil hospitalizada, con el fin de adecuar un ambiente de aprendizaje desde una
perspectiva interdisciplinaria como garantia de una atencion integral mas
humanizada, proporcionada a través de actividades ludico-pedagodgicas que
generen experiencias significativas para su desarrollo. Finalmente, buscaron
implementar acciones con la familia de los niflos(as) enfermos(as), tendientes a
normalizar en lo posible su estancia en el hospital y la continuidad de los procesos

en el entorno familiar.

A través de la intervencion pedagogica esta experiencia logré reducir el impacto
negativo que genera la hospitalizacion en los nifios atendidos en la C.I.S.A.
Ademas de facilitar el proceso de adaptacion, permiti6 comprobar que la atencion
pedagogica hospitalaria es aplicable en el contexto, con posibilidades de

institucionalizarla.
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Dentro de sus principales conclusiones, la mas relevante hace referencia a la
presencia del educador especial en el equipo interdisciplinario dentro de la C.I.S.A

es importante para desarrollar eficazmente los procesos educativos del(a) nifio(a).

En segundo lugar, se hara referencia a algunas de las experiencias llevadas a
cabo en el Hospital Universitario San Vicente de Paul donde, después de muchos
afios de servicio con aulas de juego y académicas para nifios hospitalizados; en
el afio 2000, el servicio de Pediatria, institucionalizo el proceso educativo del nifio
hospitalizado, con estudiantes del Ultimo afio de Pedagogia Infantil de la

Universidad de Antioquia.

Una primera experiencia implementada en esté hospital, denominada “Como
incide la implementacion de estrategias como la ind agacion, el trabajo

cooperativo y las reflexiones morales en la potenci acion de la inteligencia

emocional en nifios y nifias entre 3 y 11 aflos de eda d pertenecientes a la

sala de oncologia del Hospital San Vicente de Paul? " 2006, esta basada en los
principios descriptivo-explicativos propuestos por autores como Hernandez
Sampiere, Robert; Fernandez Collado, Carlos y Baptista Lucio, Pilar en su libro
Metodologia de la Investigacion. Se utilizd una metodologia que implicaba una
revision constante de bibliografia y confrontacion con la préactica, ademas de
trabajos grupales con los nifilos y las niflas sobre expresiones artisticas

(manualidades y dibujos) mediadas por el dialogo y la confrontacion.

El propésito general de dicha investigacion se baso en el disefio e implementacion
de un plan centrado en reflexiones morales, indagacion y trabajo cooperativo,
partiendo de las caracteristicas propias de los nifios y nifias entre 3 y 11 afios
pertenecientes a la sala de oncologia del Hospital San Vicente de Paul, para
potenciar cada uno de los componentes de la inteligencia emocional:

autoconciencia, autocontrol, auto motivacion, empatia y habilidades sociales. Asi
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mismo, los objetivos especificos contribuyeron a la identificacion de las
caracteristicas afectivo emocionales, cognitivas de los nifios y nifias, para la
consecucion de éstos se implemento la estrategia de indagacion de los saberes
previos relacionados con valores, sentimientos, emociones Yy conductas,
observando procesos adecuados de asimilacion-acomodacion que fortalecieran
las capacidades emocionales y la cooperacion con los demas. Por ultimo,
buscaron fortalecer el trabajo cooperativo promoviendo el trabajo grupal, la

participacion y las buenas relaciones.

Esta investigacion permitid concluir que las estrategias como la indagacion, el
trabajo cooperativo y las reflexiones morales permiten potencializar cada uno de
los componentes de la inteligencia emocional de los nifios y nifias de la sala de
oncologia del Hospital San Vicente de Paul. Asi mismo, se destaco la importancia
de potencializar la inteligencia emocional mediante diferentes estrategias en nifios
y niflas que enfrentan situaciones particulares, como lo es una enfermedad
cronica, proporcionandoles elementos para resolver sus problemas, cooperar con

los demés y aumentar su seguridad.

Un segundo estudio referenciado es el realizado en el afio 2004
“Fundamentacion tedrico practica de la pedagogia hos  pitalaria y estrategias

metodoldgicas para la intervencion con el nifio hosp italizado” el cual se
sustenta a partir de una investigacion documental-experimental, constituyéndose
en una estrategia donde se observa y se reflexiona sobre la realidad usando
diferentes tipos de documentos; su objetivo radica en registrar la fundamentacion
tedrico practica de la pedagogia hospitalaria y las estrategias metodoldgicas

propuestas para la intervencién con el nifio hospitalizado.

La metodologia utilizada durante la ejecucion del proyecto fue de caracter

participativa, formativa, constructiva y reflexiva.
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Las conclusiones a las que se llegd con la ejecucion de dicho proyecto apuntan al
reconocimiento de la pedagogia hospitalaria como una alternativa educativa y
terapéutica que da continuidad al proceso escolar y atenta el sindrome
hospitalario por lo cual el curriculo en ambientes hospitalarios debe ser flexible,
teniendo en cuenta las caracteristicas, escolaridad, intereses y patologia del nifio

enfermo.

El tercer estudio, “Acompafiamiento ludico Pedagdgico al aula hospitalar ia
del pabellon infantil del hospital universitario Sa n Vicente de Paul ” (2002).
BasO su objetivo general en argumentar la importancia del Aula Hospitalaria y
describir los efectos que genera la intervencion pedagodgica en el nifio
hospitalizado; para lo cual adoptd una metodologia basada en el juego,
concibiendo éste como medio terapéutico para facilitar las explicaciones de un
procedimiento medico, también se realizaron actividades de expresion artistica. El
trabajo permitié concluir que las actividades ludico - pedagdgicas contribuyen a
reducir el periodo de hospitalizacion del nifio, ya que el sistema inmunolégico y

defensivo es estimulado por ellas, mejorando el estado fisico, mental y animico.

Desatacaron de igual manera, que la presencia de maestros dentro del hospital
crea un ambiente agradable y normalizador contrarrestando asi la monotonia de la
hospitalizacion, proporcionando una mayor adaptacion a su nueva condicién y
permitiéndoles a su vez estimular y potenciar los procesos de percepcion,
atencion, memoria, y las capacidades fisico y socio motrices facilitando la

plasticidad muscular.

Un dato significativo encontrado en el rastreo de estas experiencias es el que
ratifica que, en la ciudad de Medellin, las Unicas instituciones que cuentan con un

espacio fisico para que los nifios hospitalizados asistan a recibir atencién
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formativa son en primer lugar la del Hospital Universitario San Vicente De Padll,
en el Departamento de Pediatria, que cuenta con el Aula Ludico Pedagdgica
creando un espacio con materiales didacticos, libros, elementos de trabajo,
computadores, titeres y juegos, siendo el primer centro hospitalario en Colombia

gue facilito este servicio.

El objetivo del aula, es continuar el proceso educativo de los nifios y mantener
habitos de aprendizaje, partiendo del juego, el arte y las relaciones sociales,
evitando asi el desinterés y la apatia. Es asi como basados en el modelo de
Pedagogia Hospitalaria, ayudan a mejorar las condiciones de los nifios en
tratamiento y a disminuir los efectos negativos en su vida cotidiana una vez

finalicen el tiempo de hospitalizacion.

En segundo lugar, el Aula Ludico Pedagogica del Hospital Pablo Tobon Uribe, la
cual nace a partir del reconocimiento de que los cinco primeros afios de vida del
nifio(a) se constituyen en pilar fundamental en la estructuracion de la personalidad
y la adquisicion de habilidades basicas que serviran de soporte para aprendizajes
futuros; y entre los seis y doce afos se introyectan aprendizajes béasicos para la

educacion formal.

El objetivo principal, es ofrecer al menor Hospitalizado una alternativa ladico-
pedagogica, enfocada a minimizar los efectos de la hospitalizacion, en lo que se
refiere a su desarrollo afectivo, cognitivo y social, contribuyendo a que su estancia
sea mas satisfactoria y redunde en su desarrollo integral.

Igualmente, pretenden permitir al nifio(a) desarrollarse integralmente durante su
estancia hospitalaria, a través del cubrimiento de necesidades esenciales de la
nifiez; como son: El aprendizaje, la integracion y el juego. Minimizando los
efectos de la patologia del nifio(a), aportando un espacio ludico donde se

disminuyen los niveles de estrés ocasionados por el tratamiento. Promoviendo a
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su vez, la participacion activa de la familia en el proceso de recuperacion del
nifio(a). Entre los beneficios del programa, se ven reflejados en areas como: La

socio-afectiva, Corporal, Cognitiva y Comunicativa.

Otro hallazgo significativo, son los programas con que actualmente cuenta la
ciudad, para brindar apoyo a los nifios y nifias que se encuentran hospitalizados
en diferentes centros medicos, denominados “Pedagogia Social Preventiva”
donde se involucra la familia del nifio para educar en promocién de la salud y
prevencion de la enfermedad mediante talleres y actividades ludicas, coordinadas
por estudiantes de pregrado en educacion. Y el programa de “manejo del tiempo

de ocio del nifio hospitalizado” , dirigido, por estudiantes de ultimo semestre de
Licenciatura en Educacién Fisica, de la Universidad de Antioquia, que busca
mediante actividades corporales, ritmicas y expresivas, que la mente del nifio se
mantenga activa; se espera proyectar este programa al personal que atiende al

nifio, para disminuir su estrés y la tension del trabajo diario.

En esta misma linea se encuentran la de compafia farmacéutica
Dolex/GlaxoSmithKline, con la cual se pretende acompafiar a los nifios
hospitalizados a través de la lectura de cuentos con el programa palabras que
acompafan. Cuyo objetivo es el de mejorar la calidad de vida de los menores
enfermos y la de sus padres, quienes por diversas razones deben pasar un largo

tiempo en el hospital, generando lazos de union entre el nifio y su acompafante.

El programa contribuye en la recuperacion integral de los pacientes y ha logrado
reducir el nimero de dias de hospitalizacion entre los menores de los hospitales

donde se ha adelantado.

Los anteriores trabajos permiten evidenciar que las experiencias relacionadas con
el tema de las aulas hospitalarias realizadas en nuestro entorno han centrado su
interés en el trabajo ludico, psicoldgico y artistico con poblaciones heterogéneas,

tanto en causas de hospitalizacion como en edades. Es evidente que estos
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programas ademas, de su poco contenido pedagdgico, no involucran de manera

especifica el entorno familiar y escolar del nifio hospitalizado.

Creemos que estos programas todavia no dan respuesta a las necesidades
educativas de la poblacion infantil hospitalizada y no apuntan a la consecucion de
los objetivos de las aulas hospitalarias que enfatizan en el vinculo escuela,

hospital, familia y nifio; asi como evitar la ruptura de los procesos escolares.

6. 2 EXPERIENCIAS A NIVEL NACIONAL

Dentro del contexto nacional una de las experiencias mas significativas
relacionada con la poblacion infantil oncoldgica es el Aula educativa hospitalaria
del Instituto Nacional de Cancerologia en Bogota. Esta fue aprobada por la
Secretaria de Educacion Distrital mediante resolucion 1930 del 28 de junio de
2002, ésta naci6 de la necesidad de “cambiar el sentido de la consulta en aras de

hacer mas humana y menos angustiante la atencion de los pacientes pediatricos”.

La mision del programa es la de atender integralmente a los nifios que asisten a
tratamiento de quimioterapia ambulatoria y por consulta externa, para lograr la
socializacion, interaccion y educacion formal, mediante actividades ladico-
pedagogicas que buscan fortalecer su auto imagen, su autoestima y
autoformacioén de conocimientos, habilidades y destrezas de acuerdo a su edad,
para obtener la madurez necesaria que le permita iniciarse en el proceso formal de

ensefianza y aprendizaje, en los grados de preescolar y basica primaria.

Se atiende un promedio de 40 nifios entre los 2 y los 19 afios, en los niveles de
preescolar y basica primaria, con un modelo educativo de escuela abierta
monodocente y con una metodologia constructivista que respeta el ritmo de

aprendizaje, la individualidad y la construccién del conocimiento.
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Este programa es una alternativa que responde a una necesidad académica y que
ademéas permite aumentar la expectativa de vida de los nifios pacientes del
Instituto Nacional de Cancerologia, dada la natural interferencia del desempefio
escolar normal y la disminucion del deseo de seguir adelante con su formacion

debido a los tratamientos médicos.

La segunda experiencia a nivel nacional se desarrolla en el Hospital Infantil
Universitario Rafael Henao Toro Aula Hospital Caldas-Manizales con el programa
“Aula Hospital - Apoyo Pedagdgico para Escolares Ho spitalizados” busca
gue los nifios y nifias, adolescentes hombres y mujeres internados en el hospital,
continten construyendo su papel de estudiantes; retomando las &reas académicas
de una manera flexible, personalizada y bajo parametros dados por una
pedagogia hospitalaria activa y humanizante, teniendo acceso a las tecnologias de

la informacion y la comunicacion.

Tiene como vision al 2010, una poblacion escolar hospitalizada que participa de
procesos educativos en el aula hospital de “Checho el Ledn” utilizando juego en
conjunto con las tecnologias de la informacion y la comunicacién, favoreciendo de
esta manera la continuidad de su formacién académica y humana integral,
produciendo esto un alto impacto en la mejoria animica, psicolédgica, social y

fisica, facilitandole el reintegro al ambiente escolar.

Para lograr esta vision, el proyecto tiene como objetivo y misién desarrollar un
proceso de Apoyo Pedagogico a través de la utilizacion de juguetes y tecnologias
de la informacion/ comunicacion dirigido a escolares entre 0 a 18 afios de edad
gue se encuentren hospitalizados en las diferentes unidades de atencion del
Hospital Infantil Universitario de la Cruz Roja departamental de Caldas.
La tercera experiencia que consideramos importante de referenciar liderada

desde la capital es el “Aula telefénica” , proyecto que tiene como objetivo darle
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continuidad a la formacion de los nifios hospitalizados para que puedan seguir
desarrollandose fisica, psicolédgica y socialmente en un entorno dificil como el del

hospital.

Ademas, refuerza las relaciones que el nifio hospitalizado tiene consigo mismo,
con el aprendizaje, con su familia, con sus amigos y con su escuela a través de la
creacion de una plataforma virtual que le permite comunicarse y lo hace
protagonista de todos los mensajes rompiendo el aislamiento que puede llegar a

sufrir.

La Fundacion dota las aulas de todas las herramientas de comunicacion y de los
recursos informaticos mas avanzados. Tiene como objetivo promover el acceso a
las nuevas tecnologias por parte de los nifios de bajos recursos con programas de

caracter educativo.

En este espacio los menores pueden acceder por medio de un pequefio
computador portatil (creado y adaptado para nifios) al tema informético y de
Internet como medio de comunicacion con su entorno social, del cual se ven
restringidos por su condicion de hospitalizacion; alli pueden participar en
actividades de informacion, investigacion y ludica e interactuar a su vez con mas

nifos en muchos paises.

Entre sus principales objetivos esta, disminuir las condiciones de aislamiento de
los nifios hospitalizados, incrementando sus habilidades sociales y comunicativas
y de aprendizaje, a través de medios informaticos. Al igual, que promover y
garantizar la accesibilidad de los nifios y nifias hospitalizados a informacion ladica

y recreativa, sobre su estado de salud, tratamientos y cuidados.



25

Este afio, el programa empez6 a implementarse en Colombia con seis aulas en
cuatro hospitales seleccionados: Fundacién Cardioinfantil, Instituto Franklin
Delano Roosevelt, Hospital La Misericordia y Fundacion Dharma.

El programa cuenta con componentes como: el del Desarrollo Psicoafectivo, que
facilita la expresion de sentimientos relacionados con la condicion de
hospitalizacion y promover el desarrollo de imagenes corporales y emocionales en
los nifios, que faciliten su recuperacion. El de Promocion de la Salud, que
promueve Y facilita la informacion del estado de salud de los nifios hospitalizados,
a través de la implementacion de campafas informativas y de proyectos de
investigacion con apoyo de medios informéticos. La Red de informética e Internet,
Promoviendo el uso de los medios informaticos e Internet, facilitando la
comunicacion del nifilo hospitalizado con su entorno social. El de Derechos y
deberes, que Fomenta el ejercicio de la participacion social de los nifios
hospitalizados entre pares, equipo médico y familiares. También esta el de
Asesoria y acompafiamiento al refuerzo escolar, que Fortalece las habilidades y
competencias adquiridas en el proceso escolar de los niflos de larga
hospitalizacién, a través de asesorias individuales a los nifios y sus familias. Por
ltimo esta el componente de Evaluacion del servicio y medicion de la satisfaccion,
actuando como un sistema de retroalimentacion y medicion del impacto del

servicio en nifios y nifias y sus familias.

De estas experiencias, podemos concluir que aunque no existen politicas
nacionales que sustenten el trabajo pedagogico en el a&mbito hospitalario, hay
algunos centros, que funcionan desde el ambito de lo legal con la elaboracién y
aprobaciéon de resoluciones o0 decretos, en los cuales se ofrecen programas de
manejo del ocio y el tiempo libre de los nifios y nifias hospitalizados que son

tomados como formas de atencion pedagogica, sin embargo estas no responden
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en su totalidad a un programa o modelo pedagogico para la atencién integral del

nifio y la nifia hospitalizado.

6. 3 EXPERIENCIAS INTERNACIONALES

A nivel internacional son numerosas las experiencias que se han desarrollado
referidas a la atencion pedagdgica del nifio y la nifia enfermos; es asi como en
algunos paises como Venezuela, Chile, Perd, Guatemala, entre otros, se han

adelantado acciones educativas en ambitos hospitalarios.

Uno de los trabajos mas representativos es el realizado por la Corporacién de
ayuda al nifio enfermo de cancer CANEC en Chile, alli se cuenta con dos sedes,
una en la ciudad de Vifia del mar (Escuela basica Especial CANEC, ganadora del
reconocimiento del ministerio de educacion para dar inicio al funcionamiento de la
primera escuela intrahospitalaria de la V Regidon). La atencibn de menores
oncologicos y de otras patologias cronicas ha sido todo un éxito, pues los nifios no
se ven afectados con la marginacion del sistema educativo tradicional, pudiendo

reinsertarse a la vida escolar habitual una vez finalizado el tratamiento médico.

Esta aula brinda atencidon personalizada a niflos desde kinder a octavo de

educacion basica y educacion especial.

Cuentan con otra sede que funciona en la ciudad de Valparaiso (Colegio CANEC),
la creacion de ésta, parte de la necesidad de fundar una segunda escuela

brindando los mismos beneficios que en la de Vifia del Mar.

Ambas escuelas son gratuitas y otorgan ademas, a los alumnos, la colacion diaria,

dinero de movilizacion, utiles e implementos escolares. Cuentan con un equipo
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profesional que incluye: Sostenedora, Directora, Educadoras Diferenciales, y
Profesora de Educacion General Béasica.

Desde el afio 2005 hasta la fecha, en ambas instituciones, tres profesoras
contratadas por CANEC, realizan trabajos sistematico de reforzamiento a
pacientes en edad escolar en sala de hospitalizados, sin importar el tiempo de
estadia en el hospital, ni tampoco la patologia que padecen. Esta experiencia ha
sido muy exitosa y ampliamente valorada por los nifios, el equipo médico y el

personal en general.

En segundo lugar, resulta pertinente aludir al trabajo que se lleva a cabo en el
aula hospitalaria "La Pecera” (1994), la cual esta situada en la planta de Pediatria
del Hospital Universitario de Guadalajara y forma parte de un proyecto que varios
centros hospitalarios en union con hospitales de Europa pusieron en marcha
hace unos afios consistente en enlazar por via telemética todos los hospitales
dependientes en ese momento del territorio. Hoy en dia estos hospitales cuentan
en sus aulas con ordenador e impresora y, en la mayoria de ellos,
videoconferencia y escéner, que permiten la comunicacion entre nifios de
diferentes hospitales de forma visual y directa.

Al igual que en el resto de Aulas Hospitalarias, atienden a los nifios que durante
un espacio mas o menos prolongado estan internos en el hospital. Durante esos
dias los nifios y nifias hospitalizados pueden asistir al aula, si sus condiciones de
salud se lo permiten, y alli continuar con su ritmo normal de trabajo, amenizado
con otro tipo de actividades mas ludico, como son los trabajos de plastica, y de
ordenador.  Aquellos otros nifios y niflas que estdn encamados y no pueden
asistir reciben atencion en sus propias habitaciones, tanto antes como después de

comenzar la clase propiamente dicha en el aula.

Entre las actividades mas interesantes cuentan con la revista "La Pecera" en la
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gue todos los nifios y nifias hospitalizados pueden contar su experiencia en el
hospital y en el que se abre un foro de opinidon a todos los profesionales que
trabajan en Pediatria. Otro de los aspectos de gran interés para estos equipos es
el de crear un clima propicio para el intercambio de experiencias entre los alumnos
hospitalizados y los que siguen su convalecencia en su domicilio. Este Apoyo
Domiciliario no cuenta, en la actualidad, con un espacio propio, esta labor la llevan

a cabo dos profesores, desde el centro hospitalario, en coordinacion con el Aula.

Asi mismo, se atiende a los nifios que necesitan recuperarse en sus domicilios
durante un periodo de tiempo superior a un mes; para ello se desplazan hasta sus
casas y en ella imparten las clases. Planteando situaciones en las que éste se
pueda relacionar con sus compafieros y profesores, bien a través de visitas a su
propia aula, visitandole sus compafieros en su casa o0 a traves de la
videoconferencia. En el caso de los nifios que se encuentran en el hospital se
tienen en cuenta “los tiempos” que éstos pasan en sus habitaciones, en el pasillo,
en la sala de juegos, etc., procurando que sienta lo menos posible la lejania de su

ambiente familiar y social.

Una tercera experiencia es la realizada en el hospital universitario de los Andes
“Arte Y Juego En Las Aulas Hospitalarias ”, de Kruskaia Romero, Leonor
Alonso, 2006. Propuesta que tiene como objetivo mostrar como el arte y el juego
forman parte esencial de una pedagogia hospitalaria, por su potencial para ayudar
en el bienestar psicolégico y la educacion de los nifios, niflas y jovenes
hospitalizados. Partiendo de esta idea presentan un modelo de préactica
pedagogica, aplicado y evaluado en el Aula Hospitalaria del Hospital Universitario
de los Andes (HULA) en Mérida, Venezuela. Poniendo en evidencia que la
actividad ludica y artistica produce en los nifios y jévenes un aumento de la

creatividad que mejora el estado de animo en beneficio de la salud de estos. Al
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igual que el aumento en la participacion de la familia en el Aula Hospitalaria

acompafiando y ayudando en las actividades realizadas.

Finalmente esta experiencia sustenta algunos resultados y evaluaciones del
modelo de practica pedagdgica, a partir del cual, se disefiaron, aplicaron y
evaluaron en sus resultados actividades para las aulas hospitalarias sobre

pintura, juego, muasica, danza, literatura, teatro y modelado.

Esta experiencia permitié concluir que son muchas las inquietudes y los horizontes
que se abren con la aplicacion del “Modelo de practica pedagdgica para aulas
hospitalarias”, de manera muy amplia, la necesidad de profundizar en el sentido y
alcances de la Pedagogia Hospitalaria, especialmente la de extender su accién a
la familia del nifio, de la nifia y del joven hospitalizado y encontrar modalidades
pedagogicas y contenidos didacticos especificos. Al respecto, evidenciaron la
necesidad de crear modelos de accion pedagodgica especificos para jovenes,
porque, fue evidente que se puede crear para ellos programas especificos de

literatura juvenil, audicion musical, cine foro, etc.

Resaltan como la ayuda al nifio y al joven en los aspectos emocionales relativos a
las intervenciones quirargicas y el tratamiento durante su permanencia en el
hospital para brindarle seguridad y confianza, puede ser parte de una educacion

especial especifica (Alonso, et al., 2006)

Las experiencias descritas anteriormente promueven una reflexion hacia la
importancia de la Educacion Inclusiva, ya que dentro de ésta se busca mejorar la
calidad de vida de los nifios, niflas y adolescentes sin importar las circunstancias
en las que se encuentren. Si se desea incluirlos dentro de instituciones educativas
formales se debe ser conscientes de todo lo que demanda: contar con personal

debidamente capacitado, espacios fisicos, acompafiamiento psicologico, conocer
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las caracteristicas de su enfermedad o discapacidad, crear una cultura de
tolerancia, romper con la separacion entre lo “normal” y lo “especial” entre otros

aspectos.

Ademas, es importante y fundamental tener un conocimiento de las caracteristicas
gue tipifican a los nifios, nilas y adolescentes que se encuentran en
circunstancias especiales para poder brindarles las mejores oportunidades, ya
gue de esta manera se es consciente de las demandas y se puede preparar para
dar una mejor respuesta. Aprovechando lo que se haido trabajando en el ambito
educativo para poder elaborar una mejor propuesta de Educacion Inclusiva. Se
debe iniciar por formar profesionales que cuenten con las herramientas

necesarias para dar solucion a este nuevo desafio.

Por todo ello, se tiene presente que una de las finalidades de estas experiencias
es la de ofrecer al nifio o la nifia la posibilidad de poder continuar el desarrollo
normal de sus actividades escolares, sin experimentar ningln retroceso en su

trabajo académico.
7. EDUCACION INCLUSIVA PARA UNA ATENCION INTEGRAL

El significado de educacién inclusiva parece ser contextual (Florian, 2003), de ahi
que se halla definido de multiples formas. Mientras algunas definiciones ponen el
enfasis en la interaccion humana; por ejemplo para Florest y Pearpoint, (1992), es
una forma de tratar con la diferencia; Ballard, 1995; Rouse y Florian. 1996 parten
de una perspectiva institucional y ponen el énfasis en los cambios organizativos y
mejoras necesarias en la escuela para conseguir la igualdad, una de las
definiciones mas simples es la planteada por Booth y dice: proceso por el que se
aumenta la participacion y se reduce la exclusion de los ambientes sociales
comunes. Concepto que es congruente con la definicion de inclusién propuesta

por inclusion international “la inclusion se refiere a la oportunidad que se ofrece a
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las personas de diferente estatus a participar plenamente en todas las actividades
educativas, de empleo, consumo, recreativas, comunitarias y domesticas que

tipifican a la sociedad del dia a dia.

El concepto de educacion inclusiva nace como un movimiento circunscrito a los
derechos de las personas discapacitadas, ampliando el alcance de la integraciéon
educativa a nociones de justicia y equidad social. Hoy por hoy el objetivo de las
escuelas inclusivas consiste en: garantizar que todos los alumnos los
discapacitados fisicos y psiquicos graves y profundos, los que plantean serios
problemas de disciplina, los corrientes, los superdotados y quienes estan en
situacion de riesgo sean aceptados en pie de igualdad, reconocidos por lo que
cada uno tiene que ofrecer a la comunidad educativa y se les ofrezcan las
adaptaciones curriculares y las ayudas necesarias para que su aprendizaje sea

satisfactorio.

Ser capaz de ofrecer una escuela de calidad para todos supone buscar modelos
gue faciliten el logro de los objetivos educativos, haciendo que aquellos alumnos
gue presentan desventajas en el punto de partida finalicen de forma semejante a
los que no las presentan. Mostrar diferencias en los resultados educativos, ligadas
a diferencias de aptitud, pone de manifiesto, la calidad unida a los conceptos de
eficacia y equidad, que deben ser promovidos desde los sistemas educativos de
las sociedades democraticas, se vincula el concepto de atencién a la diversidad

gue a su vez, es el punto de partida de las propuestas de educacion inclusiva.

A su vez, Grau (2002), sefala en su articulo “la atencidén educativa integral del

nifio enfermo de cancer en la escuela inclusiva” gue la escuela inclusiva es
aguélla que educa a todos los estudiantes dentro de un Unico sistema educativo,
proporcionandoles programas educativos apropiados que sean estimulantes y

adecuados a sus capacidades y necesidades, y cualquier apoyo o ayuda que tanto
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ellos como los profesores puedan necesitar. Su objetivo es unir el sistema de
educacion especial y el de educacion general en uno, reformar la educacién
especial a través de la reforma de la educacion general y educar el mayor nimero
posible de alumnos con necesidades educativas especiales en las aulas ordinarias

compartiendo las mismas oportunidades y recursos de aprendizaje.

Enfatiza ademas que la atencion educativa del nifio enfermo de cancer ha de ser
parte integral del programa de tratamiento meédico y constituir una labor
compartida de los padres, profesores y personal sanitario. Entre las razones que

se pueden esgrimir para su incorporacion se sefala:

La continuidad escolar del nifio escuela, familia y hospital transmite un mensaje

de esperanza en el futuro,

Asi mismo, la atencion educativa integral le permite desarrollar sus habilidades
sociales y cognitivas. Es imprescindible contar con un programa hospital/escuela
bien definido y organizado, que incluya: las aulas hospitalarias, la atencion

educativa domiciliaria y programas de preparacion para la vuelta al colegio. .

La autora destaca de igual manera, que la planificacion educativa a largo plazo
debe incluir la atencidén a los hermanos de los nifios enfermos de cancer, en el
sentido de ayudarles a satisfacer sus necesidades especificas derivadas de los
cambios producidos en la dindmica familiar por las alteraciones comportamentales
gue sufre el nifilo enfermo, como irritabilidad, disrupcion, falta de atencién, fracaso

en el trabajo escolar, explosiones emocionales y depresion.

De igual modo destaca los objetivos de las aulas hospitalarias, haciendo énfasis
en que, si bien el objetivo de éstas es la integracion escolar del nifio en el centro
escolar de referencia, no siempre lo consiguen por la desconexion existente con

dicho centro. Algunas experiencias parten de la hipotesis que, aunque el nifio
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dispone de una atencién educativa especial, a través de la asistencia educativa
en el hospital y en el hogar, no tiene éxito escolar al reincorporarse a la escuela
debido al aislamiento y falta de comunicacién con los alumnos de su clase. Para
evitar el aislamiento social, sin tener que renunciar a que el nifio tenga que
permanecer aislado por el peligro de contraer infecciones, en Espafia se han
desarrollado algunos programas cuyo objetivo es convertir el aula hospitalaria en
parte integrante de la escuela mediante el “transporte virtual”, donde se crea un
espacio virtual que incluye los dos espacios reales (aula hospitalaria y aula de la

escuela) aprovechando las oportunidades que ofrecen las nuevas tecnologias.

Por ultimo, la autora retoma la atencion educativa domiciliaria, la cual tiene como
objetivo primordial el desplazamiento de los profesionales a los domicilios de los
nifios para proporcionarles el tratamiento adecuado. Esto supone que la estancia
del nifio en el hospital va a ser menor, pero tendra que permanecer mas en
casa sin poder asistir a la escuela debido a los efectos de los tratamientos. Por lo
tanto sugiere que la atencion educativa debe ser paralela a la asistencia médica,
por lo que el nifilo necesitard que un maestro se desplace a su hogar para
continuar en la medida de lo posible su curriculo escolar, en colaboracién con el

maestro del aula hospitalariay con el centro educativo de referencia.

Otro de los aportes teoricos importantes de la misma autora es el de “La
pedagogia hospitalaria y la educacion especial’. Grau Rubio, C (2.001). En éste
articulo se hace referencia a que los nifios enfermos presentan necesidades
educativas especiales, ya que la enfermedad supone una situacion especial,
anOmala y estresante, por lo tanto el nifio tiene que adaptarse a las exigencias de
los tratamientos y a un entorno desconocido y hostil como es el hospital. Donde
debe hacer frente a los problemas emocionales asociados a la enfermedad

(ansiedad y depresion) y aceptar las secuelas producidas por la misma.
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Sefala, ademas, que la respuesta educativa a estas necesidades educativas
especiales, derivadas de la enfermedad, implica la colaboracién de equipos
interdisciplinares, tanto en el &mbito hospitalario, como en el familiar y escolar; la
atencion a los problemas emocionales del nifio y de la familia; el desarrollo de
estrategias de adaptacion a la enfermedad y al contexto hospitalario; y la
elaboracion de adaptaciones curriculares que intenten paliar, lo mas pronto
posible, las secuelas derivadas de la enfermedad que afectan a la capacidad de

aprendizaje del nifio.

En cuanto al Impacto psicosocial del cancer infantil en la familia, Grau (2.002)
plantea que gracias a los avances de la medicina, la supervivencia de los nifios
enfermos de cancer a los cinco afios del diagnostico se sitia cerca del 70 por
ciento. Los progresos conseguidos se deben no solo a tratamientos muy agresivos
administracion aislada, o combinada, de quimioterapia, radiacion y, en algunos
casos, cirugia, sino también a la creacion de unidades especializadas, al
funcionamiento de los Comités de Oncologia Pediatrica, a la colaboracion entre
diferentes instituciones, y al tratamiento multidisciplinar de la enfermedad. El
diagnéstico de un cancer pediatrico es siempre una experiencia inesperada y
traumatica para toda la familia. Se describe el impacto psicosocial que la
enfermedad produce en los padres, en los hermanos y en el propio nifio enfermo.
Asi mismo, se hacen sugerencias para favorecer la adaptacion del nifio y de su
familia a los tratamientos largos y agresivos, a ayudarles a recuperar el

funcionamiento cotidiano y, en términos generales, a mejorar su calidad de vida.

Sefiala que cuando un nifio cae enfermo, toda la familia enferma con él, por lo que
los tratamientos deben ser integrales y referidos a todo el nacleo familiar (Grau,
1.999). EIl diagnéstico de un cancer es siempre una experiencia inesperada y
traumatica. Muchos padres consideran la enfermedad de su hijo como una

sentencia de muerte, sin esperanza alguna. Ante la enfermedad la actitud es
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distinta: algunos padres la sospechaban en su hijo antes de que fuera
diagnosticada, otros se sorprenden de la rapidez con que se ha desarrollado el
tumor; y los hay que nunca se habian planteado la posibilidad de que su hijo
pudiera padecer esta enfermedad. En cualquier caso, un cancer es un elemento
desestabilizador para cualquier familia, independientemente de la capacidad de
adaptacion a situaciones de crisis (Die-Trill, 1993).

Los problemas a los que se tienen que enfrentarse los padres son de indole
psicolégico y social. Las reacciones de cada familia ante el diagnostico estan
influidas por: la personalidad de sus miembros, la experiencia familiar en
enfermedades y concretamente el cancer, los sistemas de apoyo con que cuenta,
sus creencias religiosas, y el curso de la enfermedad y de su tratamiento (Die-Trill,
1993). Estas son: Choque emocional y aturdimiento, Negacion ante el diagnaostico,
Ira, Culpa e Incertidumbre

El cancer de un hijo produce en la familia un cambio brusco en la organizacion y
clima emocional de la familia. Los hermanos del nifio enfermo son los grandes
olvidados. Los hermanos del nifio enfermo presentan un gran malestar emocional,
ansiedad, y una mezcla de sentimientos como el temor a lo que esta sucediendo,

la culpabilidad, el miedo a enfermar, los celos, etc.

Las visitas al hospital y los periodos de hospitalizacion plantean la necesidad de
organizar el cuidado de los otros miembros de la familia, las ausencias
prolongadas en el trabajo, y la imposibilidad de planificar la vida familiar, social y
profesional a corto plazo.

Ademas, algunos estudios demuestran que un porcentaje importante de padres de
nifios enfermos presentan sintomas de ansiedad, depresion y trastornos
psicolégicos. En algunas familias, el hecho de que el nifio tenga cancer une a
menudo a los padres haciendo que se apoyen en busca de ayuda y comprension y
aumenta el aprecio mutuo.
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En cuanto al Impacto en el nifio enfermo, se plantea que a partir de los cinco afios,
los nifios son conscientes de la seriedad de la enfermedad que padecen, aunque
nadie se lo haya comunicado. Se dan cuenta de la ansiedad que existe en los que
le rodean.

El nifio enfermo de céncer tiene que afrontar problemas como: la hospitalizacion,
gue produce un cambio brusco de su entorno y de las actividades normales; las
secuelas de la enfermedad, de las pruebas diagnosticas y de los tratamientos —
gue tienen numerosos efectos secundarios: nauseas, vomitos, cefaleas, diarreas,
llagas en las mucosas bucales, fatiga, irritabilidad, etc.; trastornos psicologicos,
como ansiedad, culpabilidad, ira, agresividad, cambios en la imagen corporal, y
aceptar la pérdida del control sobre su vida y su intimidad; trastornos sociales
como el aislamiento social, entorno mas pobre en estimulos, sobreproteccion,

fobias o fracasos escolares (Diaz, 1993; Diaz, 1999; Barahona, 1999).

8. ADAPTACIONES CURRICULARES

Son las estrategias y recursos educativos adicionales que se implementan en las
escuelas para posibilitar el acceso y progreso de los alumnos con necesidades

educativas especiales en el curriculum.

Las adaptaciones curriculares tenderan a posibilitar el acceso al curriculum
comun, o a brindar aprendizajes equivalentes por su teméatica, profundidad y
rigueza a los niflos con necesidades educativas especiales. Consisten en la
seleccion, elaboracion y construccion de propuestas que enriquecen y diversifican
al curriculum comun para alumnos, o grupos de alumnos, en instituciones
comunes o especiales, teniendo en cuenta las posibilidades pedagogicas

establecidas en los proyectos educativos institucionales y de aula.
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Las adaptaciones pueden ser necesarias en uno o varios de los componentes del
proceso de ensefianza aprendizaje, referenciados en el curriculo. Suponen como
precondicidn una gestidén y organizacion de las instituciones escolares sumamente
agil y flexible, e implican la movilizacibn de recursos comunitarios, y la
participacibn y compromiso de los padres en la adopcion de decisiones y

acompafiamiento del proceso.

En el caso de lo nifios y nifias en tratamiento de cancer las adaptaciones
curriculares implicarian la revision y la adaptacion de uno o varios elementos de la
planificacion educativa y curricular; los objetivos y los contenidos de aprendizaje y

las estrategias de ensefianza y evaluacion.

Algunas formas de adaptacién serian:

De acceso: Las que facilitan el acceso al curriculo, a través de recursos
materiales especificos o modificaciones en las condiciones de interaccion con los

elementos del curriculum.

Curriculares: donde basicamente se priorizan los objetivos; se simplifica el nivel
de exigencia, se cambia la temporalizacion de los objetivos; se introducen
objetivos o contenidos no previstos en le curriculum; o se eliminan determinados

objetivos o contenidos.

De contexto: actian sobre la estructura grupal y el clima emocional del aula, la

institucion y la comunidad.

Segun Grau (2002) desde este punto de vista, la educacion debe trabajar las
destrezas basicas, de modo que sean funcionales para el contexto en que se
desarrolla el alumno; del mismo modo, el contexto se ha tomado como punto de

referencia para la comprension de comportamientos de alumnos con problemas y
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de sus estilos de vida, con el objeto de planificar los apoyos necesarios. Esto
supone la adopcién de enfoques contextuales, holisticos y ecoldgicos para
analizar los comportamientos de los alumnos con necesidades educativas
especiales. Asi, se da gran importancia a la comunidad, en la que los alumnos
viven y son apoyados, y se considera al nifio como una parte integrante de dicha

comunidad.

Un tipo de ensefianza que se centre en los intereses y motivaciones de los
alumnos, en la elaboracidon de proyectos especificos, permite favorecer la
autoestima, un control del aprendizaje por parte del alumno y el desarrollo de las
habilidades basicas. Por ejemplo, un estudiante de cuarto curso interesado por el
tema del transporte podria desarrollar un proyecto sobre su historia, que incluyese
lectura, escritura, lenguaje, ortografia, vocabulario, matematicas y arte; el nifio
calcularia las distancias a su centro de tratamiento, el carburante utilizado y como
recortar los costes de los viajes. Este tipo de actividades permite la continuidad en

el trabajo escolar y el cumplimiento de los objetivos escolares.

9. GENERALIDADES DEL CANCER

9.1 DEFINICION

Todos los tipos de cancer, incluyendo los que se dan en la infancia, tienen un
proceso patolégico comun -las células cancerosas, al crecer descontroladamente,
adquieren tamafios y morfologias anomalos, ignoran sus limites habituales en el
interior del cuerpo, destruyen células vecinas y, a la larga, se pueden acabar
extendiendo a otros organos y tejidos (lo que se conoce como metastasis). A
medida que el cancer se va extendiendo, consume cada vez mayor parte de los

nutrientes que necesita el cuerpo para funcionar.
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9.2 CANCER INFANTIL

Este incluye un gran numero de enfermedades con un comportamiento
absolutamente diferente entre si. Todas tienen en comun que se originan a partir
del crecimiento anormal de una sola célula o de un grupo de ellas, que poseen la

capacidad de invadir tanto los érganos vecinos como los 6rganos alejados.

9.3 TRATAMIENTOS

Existen cuatro tipos de tratamientos, dependiendo del tipo de cancer que tenga el
nifio se emplearad una modalidad u otra, aunque en la mayoria de los casos, el

tratamiento combinara varias modalidades.

9.3.1 QUIMIOTERAPIA

Consiste en la utilizacion de farmacos que destruyen las células tumorales e
impiden que se reproduzcan. Estos medicamentos se denominan antineoplasicos

0 quimioterapicos.

La quimioterapia puede administrarse por la boca (pastillas, jarabe,..), por via
intravenosa (inyectada a traveés de una vena) o intratecal (inyectada en el espacio

gue rodea a la médula espinal).

Dependiendo de los farmacos que se empleen y del protocolo de quimioterapia
que se utilice, el nifio podra acudir al hospital de dia y, una vez finalizada la
infusion de los medicamentos, volver a casa. Sin embargo, en algunas ocasiones

necesitara quedarse ingresado durante unos dias.

La quimioterapia actla sobre las células cancerosas, pero también afecta a

algunas células sanas, sobre todo a aquellas que tienen una gran capacidad de
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crecimiento (células de la sangre, del aparato digestivo, de los cabellos),
produciendo efectos secundarios que dependeran principalmente el tipo de
farmaco, de la dosis y de la susceptibilidad individual.

Los efectos secundarios mas frecuentes son: alteraciones digestivas
(principalmente nauseas y vomitos, alteraciones en la percepcion del sabor de los
alimentos,...), alteraciones de la piel y del cabello (caida del pelo, sequedad de la
piel,..) y alteraciones de la médula 6sea (principalmente anemia y disminucion de
las defensas). La aparicion de los efectos secundarios dependera de los farmacos

utilizados, de la dosis y de las caracteristicas de cada nifio.

9.3.2 RADIOTERAPIA

Consiste en la utilizacidén de radiaciones ionizantes capaces de eliminar las células

malignas y detener su crecimiento y divisién en la zona en la que es aplicada.

Se emplea como terapia local (en la zona donde esta el tumor) o como terapia
locorregional (cuando se incluyen los ganglios cercanos al tumor). Se puede

administrar como tratamiento complementario a la cirugia o a la quimioterapia.

Se administra durante unos minutos a lo largo de varios dias o0 semanas,
dependiendo del protocolo que se aplique. Durante el mismo, el nifio debe

permanecer solo en la sala de tratamiento.

En general, el tratamiento de radioterapia se tolera bien, no produce dolor, aunque
puede producir irritacion de la piel irradiada, sensacién de cansancio, dolor de

cabeza.
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9.3.3 CIRUGIA

Para los tumores sélidos, la cirugia es la primera opcién de tratamiento. Consiste

en la extirpacion del tumor.

En ocasiones, antes de la cirugia se administra quimioterapia para reducir el

tamanfo del tumor y facilitar la extirpacion completa.

Los efectos secundarios de este tratamiento dependen en gran medida del tipo de
intervencion que se realice, del estado general del nifio y de la localizacion del

tumor.
9.3.4 TRASPLANTE MEDULA OSEA

Consiste en la sustitucion de las células de la médula 6ésea enfermas o destruidas
por el tratamiento de quimioterapia por otras sanas extraidas del propio paciente o
de un donante compatible.

El trasplante de médula 6sea o de células madre de sangre periférica puede ser:

Alogénico . La médula o las células madre de sangre periférica proceden de otra
persona, un donante (hermanos, padres o sin parentesco). Es necesario que el

material que se trasplanta sea compatible con el del enfermo.

Autblogo . Consiste en la utilizacion de la médula 6sea del propio paciente. Se
obtiene directamente de la médula 6sea o de sangre periférica mediante un
proceso de aféresis (proceso por el cual la sangre es separada, por centrifugacion,

en sus distintos componentes seguin su densidad.
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10. AFECTACIONES DEL TRATAMIENTO

El cancer infantil es un fendbmeno patolégico multicausal cuya aparicion y posterior
tratamiento médico desencadenan en el paciente una multitud de consecuencias y
efectos secundarios, no solo fisicos sino psicolégicos. Muchos de estos efectos
inciden en el ritmo y estilo de vida del enfermo, alterando su curso y modificando
en consecuencia su comportamiento, habitos y costumbres. (Polaino- Lorente y
Col 1988).

Esta enfermedad afecta las interacciones de los nifios y las nifias con su entorno
fisico y social, de manera que aspectos relevantes de la vida de los nifio tales
como padres, compafieros, sistema escolar, son alterados a causa de la

enfermedad y sus multiples implicaciones (Perrin, 1984).

Entre los aspectos psicosociales que sufre un nifio con cancer se pueden sefalar:
caida del cabello, eventual amputacién de algin miembro, cambio del volumen
corporal, en el caso de T.S.N.C. (tumores del sistema nervioso central) cicatrices
en sus cabezas, pérdida de vision y muchas veces de audicién, pérdida de
capacidades motrices, dificultades en la emision y articulacion del lenguaje,
pérdida de caracteristicas evolutivas normales con respecto a la edad,
recogimiento, excitacién-depresion, mayor madurez, agresividad con los padres,

miembros del Hospital, alteracion del esquema corporal.
A continuacion se describen los tratamientos mas frecuentes y las afectaciones:

10.1 QUIMIOTERAPIA

Los nifios que se han sometido a quimioterapia o a radioterapia debido a un
cancer previo también pueden tener un riesgo mas elevado de desarrollar otro

cancer en el futuro.
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Muchos de los medicamentos que se utilizan en quimioterapia conllevan el riesgo
de padecer problemas a corto y largo plazo. Los efectos a corto plazo incluyen
nauseas, vomitos, caida del cabello, fatiga, anemia, mayor riesgo de hemorragia y
mayor riesgo de infeccién debido a la destruccién de la médula 6sea, asi como
lesiones renales e irregularidades menstruales. Algunos de los medicamentos que
se utilizan en la quimioterapia también se asocian a riesgo de inflamacion de la
vejiga, hematuria (sangre en la orina), pérdidas auditivas y lesiones renales. Otros
pueden provocar problemas cardiacos y cutaneos. Algunos de los efectos
colaterales a largo plazo son la infertilidad, trastornos de crecimiento, dafio a

organos e incremento de riesgo de sufrir un segundo cancer.

10.2 RADIOTERAPIA

El tratamiento en si no es doloroso y en ocasiones el dispositivo ni siquiera roza la
piel del paciente. Pero las radiaciones si pueden provocar algunos problemas que
varian en funcion de las caracteristicas del tumor, el estado general del paciente y
varios otros factores.

La radioterapia, podria causar graves problemas cognitivos a largo plazo, como la
reduccion de cociente intelectual (IQ) o la pérdida de memoria a corto plazo;

puede ser perjudicial para el desarrollo del cerebro.

Generalmente los  efectos secundarios no son muy graves, y ademas
desaparecen en las semanas siguientes al tratamiento; algunos pacientes incluso
los experimentardn muy moderadamente. Aunque dependen de cada persona y
de la zona que se haya tratado, hay algunas reacciones comunes a todos los

tumores.

Fatiga: es el efecto mas comudn. El decaimiento, la inapetencia y cierta apatia

comienzan a sentirse dias después del tratamiento. Normalmente desaparecen a
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las pocas semanas, pero puede alargarse incluso meses. Conviene evitar la
inactividad total mediante la practica de tareas cotidianas, como leer, pintar o

hacer ejercicio moderado.

Cambios sanguineos. A menudo las radiaciones pueden afectar a la médula
0sea, que es la encargada de producir las células sanguineas de nuestro

organismo.

Cambios en la piel. El &rea tratada puede enrojecer, oscurecerse y provocar

picores.

Edema: Es una hinchazén localizada o difusa, resultante de la acumulaciéon de

liquidos en determinados 6rganos o tejidos.

Nauseas: son frecuentes los trastornos en el aparato digestivo, que acarrean

nauseas, mareos y dolor de estbmago.

Pérdida de apetito: a consecuencia de la terapia algunos pacientes pierden las

ganas de comer y, en consecuencia, adelgazan algunos kilos.

Estética: La radioterapia no produce la caida del cabello, solamente se da este
caso si lo que se esté tratando es la cabeza. En caso de que se produzca una
caida total del cabello lo normal es que éste vuelva a crecer en las dos o tres

semanas posteriores al tratamiento.

Al respecto Grau (2002) sefiala que no obstante, algunos nifilos, como
consecuencia de los tratamientos profilacticos del Sistema Nervioso Central
(S.N.C), necesitaran de programas especificos de educacion especial destinados

a alumnos con dificultades de aprendizaje y sefiala las siguientes secuelas:
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Secuelas neurolégicas estas dependen de:

* La localizacion del tumor: Los tumores pueden estar localizados en: a)
diencéfalo (graves problemas de comportamiento, de memoria, y de
atencion, que interfieren en el aprendizaje y en la adaptacién social); b)
tumores corticales (los medicamentos anticonvulsivos afectan a la
atencion, habilidades cognitivas y dificultades de aprendizaje); y c)
tumores de fosa posterior ( no estd muy claro que la lesién en esta zona no
provoque un deterioro intelectual, y asi mismo el mutismo es una
complicacién rara bien conocida en estos tumores).

* Las dosis de radioterapia administrada: Pueden afectar, ademas de la
zona donde esté localizado al tumor, a otras zonas cerebrales.

* La edad: Los nifios de menor edad tienen mayor probabilidad de tener

secuelas neuroldgicas producidas por la radioterapia.
Secuelas neuroldgicas de los nifios con leucemia

Los niflos tratados con radiacion craneal y quimioterapia combinada pueden
presentar dificultades de aprendizaje, provocadas por problemas en el desarrollo
del lenguaje, coordinacion motora fina y gruesa, memoria a corto y largo plazo, y
lapsos de atencidon. Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la

lectoescritura, matematicas, audicion y lenguaje.

En resumen, los tratamientos profilacticos del sistema nervioso pueden afectar la
Calidad del procesamiento de informacién, la atencion, concentracion,
memoria y recuperacion de la informacion; grafomotricidad; habilidades
visoespaciales y abstractas; habilidades de planificacion, organizacion,

motivacién y madurez social.



46

Ademas, de estas afectaciones por las generalidades de la enfermedad y su
tratamiento, el nifio enfermo o en tratamiento de cancer presenta necesidades
inevitables de cuidado y afecto; y requiere de cuidados especializados dentro del
hospital, ello implica un gran desafio emocional, pues se integra a una institucion
muchas veces sentida como fria, rigida y atemorizante. El choque emocional

también lo sufre la familia.

El menor al integrarse al centro hospitalario, se encuentra con dificultades como:
separacion de su familia, perdida del contacto con otros nifios de su edad y la
estimulacion entregada en estos niveles por los educadores, la separacion de los
amigos, los juguetes; estar en un lugar desconocido, con personas desconocidas,
con sistemas y tratamientos que agreden su autonomia, movilidad e intimidad,
con un tipo de alimentacion distinta a la de su hogar, con sus necesidades béasicas
alteradas, con molestias y dolores propios de una enfermedad u operacion, lo
cual produce en el nifio un shock psicoafectivo, dificil de superar denominado

“ Sindrome Hospitalario”.

11. METODOLOGIA

11.1 TIPO DE INVESTIGACION

El presente proyecto fue abordado desde un enfoque de investigacion

cualitativa, desde un método descriptivo — interpretativo.

Se utilizé el método Etnografico como una técnica para interpretar la realidad en
la que estan inmersos los nifios y niflas en tratamiento de cancer, a traves de la
observacion no participante y participante y las entrevistas exploratorias. Se
retomaron al mismo tiempo elementos conceptuales sobre las secuelas del

tratamiento (quimioterapia, radioterapia y cirugia) a nivel cognitivo, fisico y
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emocional, para la visualizacion de la labor docente en ambientes clinicos y el
aporte desde la pedagogia a la mejora de la calidad de vida de estos nifios a
través de un modelo de atencién pedagdgica que responda a sus necesidades

particulares.

De acuerdo con los objetivos de nuestro proyecto, encaminados a poner en
evidencia las caracteristicas y problematicas educativas de un grupo poblacional
especifico (nifios y nifias en tratamiento de cancer) consideramos que la
investigacion etnografica concebida como investigacion cualitativa pero también
como una alternativa mas en investigacion pedagodgica ha sido una herramienta
atil para identificar, analizar y solucionar problemas de la educacion garantizando
la mejora en la calidad de la educacion y la vida de los nifios y nifias en
tratamiento de cancer.

Su caracter holistico nos permitio hacer un estudio de forma integral del objeto a
estudiar y descubrir su realidad por medio del adentramiento en su grupo
(desarrollo de planeaciones, visitas domiciliarias, observacion participante y no
participante); el conocimiento de sus caracteristicas particulares (necesidades
educativas, secuelas del tratamiento farmacoldgico), y la posibilidad de articular el
trabajo de campo con el trabajo analitico. Con lo cual logramos identificar y
analizar no sélo las necesidades educativas de los nifios y nifias en tratamiento
de cancer, sino ademas acercarnos de una manera mas comprensiva a todas las
implicaciones derivadas de su enfermedad y de este modo atender de una manera

mas flexible y humana su proceso escolar.
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11.2 MOMENTOS DEL EJERCICIO INVESTIGATIVO

El ejercicio investigativo se llevO a cabo en tres fases, las cuales se
retroalimentaron a lo largo de todo el proceso, estas tienden a superponerse y
ocurren simultdneamente para ir configurando a partir del andlisis el sentido de

la accidon hacia la busqueda de respuesta que satisfagan las necesidades.

11.2. 1 Fase de formulacion

Se realizd la revision de fuentes teoricas para consolidar el problema de
investigacion. Ademas, se hizo un primer acercamiento al ambito hospitalario
recibiendo por parte del personal médico y el equipo interdisciplinario (trabajadora
social, psicéloga, pediatras, etc.) del instituto de cancerologia informacion acerca
de las generalidades del cancer infantil; paralelo a esto se fueron disefiando

grupalmente instrumentos necesarios para la recoleccion de la informacion.

11.2.2Fase de trabajo de campo

En esta fase se llevd a cabo la Recoleccion de la informacion, la codificacion y

analisis de datos y finalmente la construccion de las categorias de andlisis.

11.2.3 El Diario de campo se constituyd en un valioso instrumento de
recoleccion de informacién, nos permitio registrar y describir de manera narrativa
las observaciones, las entrevistas abiertas (formales e informales), y analizar
cualitativamente los datos, las situaciones y sus significados. Posibilitd detectar
necesidades reales haciendo explicitas las concepciones que se experimentan

en la accion pedagogica, las percepciones de las diferentes situaciones en los



49

distintos espacios de interaccion de los nifios y nifias hospitalizados, familias,

educadora y el personal sanitario y de servicios de la clinica en general.

11.2.4 La observaciéon no participante nos permitio, inicialmente, apoyar el
acercamiento a la realidad social y cultural del objeto de estudio. Ademas
caracterizar las condiciones del entorno fisico y social, describir interacciones
entre actores, identificar estrategias de interaccion social e identificar las
consecuencias de los diversos comportamientos observados. Esto se llevo a cabo
al interior del aula ludico pedagdgica del Hospital Universitario San Vicente de

Paul, en la cual observaron las diferentes actividades programadas.

11.2.5 La observacion participante  se constituyé una de las herramientas
basicas de nuestro estudio, ya que como estrategia flexible nos permitié consolidar
el problema de investigacion. Esta se desarrollo a través de planeaciones
conjuntas por parte del equipo investigador y posteriormente la implementacion de
las mismas dentro del aula especificando de acuerdo a las particularidades y

necesidades de la poblacion las actividades, los tiempos y los materiales a utilizar.

11.2.6 Entrevistas : nos posibilitaron obtener informacidn sobre los grupos focales

gue participaron en la investigacion.

12. POBLACION Y MUESTRA

El estudio fue abordado desde el paradigma de investigacion cualitativo, desde
un método descriptivo — interpretativo. Se llevé a cabo bajo el sustento del disefio
Etnografico como técnica que permite interpretar la realidad en la que estan
inmersos los nifios y nifias en tratamiento de cancer, a través de la observacion

directa y las entrevistas exploratorias, y al mismo tiempo retomar elementos
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conceptuales sobre las secuelas del tratamiento (quimioterapia, radioterapia y
cirugia) a nivel cognitivo, fisico y emocional, para la transformacién de la labor
docente en ambientes clinicos y el aporte desde la pedagogia a la mejora de la
calidad de vida de estos nifios a través de un modelo de atencidon que responda a
sus necesidades particulares.

De acuerdo con los objetivos de la investigacion, encaminados a poner en
evidencia las caracteristicas y problematicas educativas de un grupo poblacional
especifico (nifios y niflas en tratamiento de céancer) la investigacion etnogréafica
concebida como investigacion pedagogica ha sido una herramienta atil para
identificar, analizar y solucionar problemas de la educacion tratando de garantizar
la mejora en la calidad de la educacion y la vida de los nifios y nifias en

tratamiento de cancer.

El caréacter holistico de este enfoque permitio hacer un estudio de forma integral
del objeto a estudiar y descubrir su realidad por medio del adentramiento en su
grupo; el conocimiento de sus caracteristicas particulares y la posibilidad de

articular el trabajo de campo con el trabajo analitico.

La muestra de esta investigacion estuvo conformada por los nifios y las nifias en
tratamiento de cancer pertenecientes a dos instituciones. La primeros al pabellén
de oncologia del Hospital Infantil San Vicente de Padul, quienes asistian al aula
lidico pedagogica durante los periodos de hospitalizacion. Padres, madres, otros
familiares (abuelas, hermanos, tios, primos) o cuidadores (amigos de la familia)
gue asistian a las actividades programadas también hicieron parte del estudio.
Estos nifios y sus familias tenian en comun caracteristicas como la edad (escolar),
lugar de origen (en su mayoria de zona rural), niveles escolares (primaria). El

segundo grupo, pertenecientes a la fundacion Funicancer donde se proporciona
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albergue, alimentacion y atencion integral, a los nifios en tratamiento de cancer y

sus familias.

Recoleccion y analisis de la informacion. Durante este proceso los nifios, las
nifias y sus acompafiantes fueron objeto de observacion constante para
determinar sus niveles de participacion, motivacion, su habituacion e interaccién
en las actividades programadas dentro del aula, ademas se realizaron algunas
evaluaciones pedagodgicas de caracter informal con el fin de caracterizar los
procesos basicos de lectura y escritura y pensamiento-légico matematico, de
acuerdo a los niveles escolares en los que se encontraban.

A algunas madres y abuelas se les realiz6 entrevista formal, llevada a cabo a
través de la visita domiciliaria o el abordaje dentro del pabellén de oncologia. Las
entrevistas se realizaron de acuerdo con unas guias elaboradas previamente. Sin
embargo, fue necesario, en algunas ocasiones realizar correlatos y permitir
ademas que la entrevistada hablara de otros aspectos que consideraba
importantes como su proceso de elaboracion del duelo, la aceptacion o

discriminacion, entre otros.

Las entrevistas Yy las evaluaciones fueron transcritas y analizadas e interpretadas.
El instrumento basico para registrar toda la informacion durante las observaciones
participante y no participante fueron los diarios de campo, sobre éstos se
realizaron analisis e interpretaciones escritas individual y grupalmente sobre las
observaciones de la interaccion y los demas aspectos estudiados durante la
estadia en el aula. A partir de este proceso se identificaron las categorias de
analisis emergentes las cuales se jerarquizaron y se codificaron, de acuerdo con
el proceso de codificacion y analisis propuesto por Galeano M (2004), para dicha
codificacion se retomd cada pregunta, sus tépicos y las respuestas dadas

determinando la claridad y pertinencia en la respuesta.
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13. CATEGORIAS CONCEPTUALES

Las categorias conceptuales emergentes de nuestro trabajo de investigacion
constituyen un referente bibliografico, de analisis, discusién y construccién grupal
sustentadas en el trabajo experiencial que nos posibilitaron tener una vision
amplia de las situaciones particulares que viven y caracterizan a los nifios y nifias
en tratamiento de cancer, asi mismo, visualizar al educador especial desde la

practica y la teoria en espacios diferentes al aula de clase.

13.1 DISPOSITIVOS BASICOS DE APRENDIZAJE

Segun Azcoaga (1979): Para que el aprendizaje tenga lugar es indispensable la
intervencion de un conjunto de actividades neurofisiolégicas, en los sectores
superiores del sistema nervioso central denominados Dispositivos Basicos del
aprendizaje, por tal implicacion dentro de este se hace necesario abordar los
conceptos basicos contenidos en dichos dispositivos, ademas de analizar segun
referentes tedricos y practicos la manera como estos se pueden ver afectados en

los nifios y nifias en tratamiento de cancer.

De igual manera se considera importante retomar de manera general la definicion
del término de aprendizaje dado por Arrula Adriana Carribelo, (2002 ), en cuanto
al cambio del comportamiento, basado en la experiencia. El aprendizaje es un
factor fundamental del comportamiento humano ya que afecta poderosamente no
solo la manera como las personas piensan, sienten y hacen, sino también sus
creencias, valores y objetivos. De dicha definicion puede afirmarse que el
aprendizaje transversaliza cada uno de los actos cotidianos a los cuales nos
vemos enfrentados y depende de los tipos de aprendizajes adquiridos la manera

como se asumiran, de ahi se debe sustentar la necesidad de garantizarle al nifio
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y nifia en tratamiento de cancer un trabajo pedagodgico que permita minimizar las

afectaciones en su aprendizaje y por ende en sus dispositivos basicos.
13.2 ATENCION

La atencién es la capacidad de concentracion que tiene el individuo en una
actividad especifica, excluyendo otros estimulos del medio. Permite orientar la
mente el tiempo que se requiera para hacer de forma efectiva tareas de la vida

cotidiana como estudiar, leer, ver la televisién, escuchar en una reunion.

La atencion al ser un proceso dinamico central puede depender de: El esfuerzo
mental que requiere la tarea; las capacidades del sujeto; La motivacion e interés.
Por tanto, ante un nivel de demanda excesivo hay una preferencia por estimulos

novedosos, en movimiento y los que mas interesan.

Cohen y cols., 1993; Sohlberg y Mateer, 1989; afirman que existen seis tipos de
atencion los cuales son: Orientacion: Nivel de conciencia y estado general de
activacion. Enfocada: Habilidad de responder especificamente a estimulos
visuales, auditivos o tactiles. Sostenida: Habilidad de mantener respuesta
conductual consistente durante actividad continua y repetitiva.

Selectiva: Eleccion de estimulos relevantes para tarea, evitando distraccion por
estimulos irrelevantes. Alternada: Capacidad de tener flexibilidad mental que
permita cambiar el foco de atencion y Dividida: Habilidad de responder

simultaneamente a demandas de tareas multiples.

Como se puede evidenciar la atencién no es solamente la capacidad mental para
captar la mirada en uno o varios aspectos de la realidad y prescindir de los
restantes, lo es también como lo plantea el autor William James (1905) tomar
posesion por parte de la mente, de forma clara y vivida, uno de entre los que

parecen simultineamente varios posibles objetos de pensamiento. Su esencia
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estd constituida por focalizacidon, concentracion y conciencia. Atencion significa

dejar ciertas cosas para tratar efectivamente otras.

En esta misma linea y teniendo claro lo que se entiende por atencion es necesario
determinar aspectos relevantes observados a través del acercamiento con los
nifios y niflas en tratamiento de cancer que permiten afirmar porque las
condiciones particulares que se generan por los tratamientos e intervenciones en
dicha poblacion, existe un cambio significativo en los niveles de atencidn
desfavorables para la adquisicién de nuevos conocimientos en cada nifio y nifia de
tal forma que en el aula ludico pedagdgica se hacia necesario realizar diferentes
actividades con grandes contenidos Iudicos al iniciar para general un aumento de
estos niveles y poder sobrellevar las actividades. Al respecto Teresa Gonzalez
Herradas en su articulo: “ cancer en la infancia y la adolescencia” plantea que se
producen secuelas cognitivas en algunos de los nifios y adolescentes debido a la
propia enfermedad (tumores cerebrales) o a los tratamientos (radiaciones
craneales, quimioterapia intensiva), que afectaran posteriormente al aprendizaje y
al rendimiento escolar. Suelen manifestarse problemas en la atencién y en la

memoria que requieren de un diagndstico y una atencion especializada.

Es necesario afirmar que no solo los efectos del tratamiento pueden afectar dicho
dispositivo, ya que la sola condicion que puede general la enfermedad puede
hacer que no se logre la atencién suficiente para la adquisicion de nuevos
aprendizajes o la concentracion necesaria para responder a ciertas demandas.
Un claro ejemplo de esto est4 basado en la evaluacion de caracter informal que se
realizo a una nifia de grado tercero de béasica primaria, hospitalizada en el
pabellébn de oncologia del hospital universitario san Vicente de Padl, la cual tuvo
gue ser suspendida por motivo del mal estado fisico que le provocaba su
enfermedad y no permitia que respondiera de manera correcta a las demandas de

la evaluacion a un manejando los contenidos a evaluar.
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De igual manera la relacion desfavorable entre atencion y tratamiento de cancer
puede ser sustentada desde la advertencia del Instituto Nacional del Cancer de
EEUU, el cual tras una serie de investigaciones afirma que los nifios que han
recibido radioterapia en el cerebro o0 algun tipo de cirugia cerebral pueden
desarrollar problemas relacionados con el aprendizaje, la atencion, la lectura y la
escritura, el habla y el pensamiento. Ademas, no es extraiio que experimenten
trastornos de ansiedad, depresion y estrés relacionados con sus cambios de

imagen o con el miedo a que el cancer vuelva a aparecer.

No se puede dar por finalizado este dispositivo sin antes enfatizar en que el
alejamiento de la escuela y el abandono de los estudios son aun algunas de las
consecuencias que repercuten negativamente en el futuro del nifio y nifia en
tratamiento de cancer por esto el docente de aula hospitalaria no se puede olvidar
gue la actividad escolar es un factor de normalizacion que repercute
favorablemente en el estado del nifio enfermo proporcionandole estimulos
cognitivos, distraccion y motivacion, ademas de proyectar una vision de futuro y

esperanza para el nifio y la nifia con cancer.

13. 3 HABITUACION

La habituacion es el mecanismo por el que los individuos alteran sus niveles se
sensibilidad y que puede en ultimo termino ayudarnos a explicar la motivacion y el

comportamiento.

Los hébitos son pautas de comportamiento que ayudan a los nifios y a las nifias a
estructurarse, a orientarse y a formarse mejor, ya que la adquisicion de los
diferentes habitos les permite ser mas autbnomos, hacen posible que tengan una
convivencia positiva con los demas y son necesarios en la adquisicion de los

nuevos aprendizajes, para esto es necesario que al adquirirse un habito que
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pueden ser de higiene, de suefo, del vestir, del comer, de estudio, de auto
cuidado, del hogar, del juego o sociales se refuercen diariamente en todas las
actividades que se realizan para que con el paso del tiempo se hagan de manera

automatica.

Con las diferentes experiencias que se generaron en el trabajo de campo se llego
a la conclusién que la habituacion es quizas el dispositivo basico para el
aprendizaje que se ve mayormente afectado en los nifios y nifias en tratamiento
de cancer puesto que la duracién del tratamiento que es de minimo seis meses y
puede llegar a prolongarse hasta los dos afios haciendo que las hospitalizaciones
del nifio y la nifia sean frecuentes, asi como las visitas al hospital para revisiones,
pruebas, o tratamientos ambulatorios, lo cual trae como consecuencia que se
alteren los habitos y costumbres apareciendo probablemente un estrés y miedo
reactivo ya que el alejamiento del hogar y la escuela da paso a la vida en un
entorno extrafo, con el sometimiento a pruebas diagnosticas y tratamientos que

crean un circulo: dolor — miedo — ansiedad.

De acuerdo con la informacion suministrada por la doctora Lina Maria Quiroz,
oncologa pediatra en el seminario del voluntariado de Medicancer es necesario
mencionar que no solo el dispositivo de habituacion se ve afectado en los nifios y
nifias en tratamiento de cancer, también se afecta en su familia puesto que los
ingresos en el hospital y los constantes desplazamientos alteran gravemente los
habitos y rutinas de toda la familia. Los roles familiares cambian. Uno de los
progenitores ha de abandonar su trabajo para acompanar a su hijo o hija, con el
costo economico que ello conlleva y que en muchos casos afecta seriamente al
estatus socioecondémico habitual y la manutencion del hogar, si tiene hermanos o
hermanas, habra que buscar alternativas para poder atenderles produciéndose

cambios y rupturas en las relaciones familiares.
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Un factor que se evidencio y tiene gran peso al momento de analizar el habito,
esta referido a los altos indices en la poblacion objeto de estudio de nuestra
investigacion de nifios y niflas en tratamiento de cancer pertenecientes a zonas
rurales con grandes problemas econdémicos a los cuales si bien se altera su
dinamica familiar en estos casos no aplica la alteracion de los roles familiares
mencionados en el parrafo anterior puesto que la distancia entre el hospital y la
casa no permiten que uno de los progenitores abandonen su hogar para estar
continuamente con el nifio, a demas el hecho de perder su trabajo significa perder
la posibilidad de suplir las necesidades basicas de los demas integrantes de la
familia, todo esto trae como consecuencia que el nifio o la nifia en tratamiento de
cancer tenga que afrontar su hospitalizacién y tratamiento solo con la compafiia

del personal meédico o padres de familia desconocidos para el.

Para concluir puede decirse que es el docente del aula hospitalaria quien debe
brindar un acompafiamiento permanente a cada nifio, nifia en tratamiento de
cancer, a si como a su familia para que se realicen los procesos de habituacién
necesarios Yy asi favorecer la adquisicion de nuevos aprendizajes y de esta
manera mejorar la calidad de vida del nifio o la nifias mientras se encuentre en el

hospital.

En esta misma linea consideramos importante mencionar aspectos relevantes
respecto al aprendizaje y al fracaso escolar, determinando que en la poblacion
oncologica se evidencia este tipo de situacion por las condiciones particulares que
se generan por los tratamientos e intervenciones en dicha poblacion, ademas el
deterioro de estos dispositivos basicos conlleva a un fracaso escolar. Destacando
gue por la informacion encontrada en los diarios pedagodgicos se observé un
cambio significativo en los niveles de atencion, habituacion, motivacién y memoria
desfavorables segun la edad de cada nifio o nifla y la adquisicion de nuevos

conocimientos.
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13. 4 MEMORIA

Conceptualmente la memoria es uno de los dispositivos basicos de aprendizaje
por el cual aprendemos, conectamos la informacién interna de nuestro cuerpo, y
la externa; esta en actividades diarias como el caminar, jugar, respirar, etc. y en
actos mas elaborados como el lenguaje y diferentes acciones del pensamiento,
ademas es definida como la capacidad mental que posibilita a un sujeto registrar,
conservar y evocar las experiencias (ideas, imagenes, acontecimientos,
sentimientos, etc.). y a sido clasificada en como:

Memoria sensorial:

- Visual: de escasa duracion, menos de medio segundo.
- Auditiva: también breve, entre uno y dos segundos de duracion.
Memoria inmediata (memoria a corto plazo): Duracion de menos de un minuto, y

limitada a unos pocos objetos.

Memoria reciente: Su duracion oscila entre unos minutos y varias semanas, y su

capacidad de almacenamiento es mayor que la de la memoria inmediata.
Memoria remota: Mantiene la informacién desde semanas hasta toda la vida.

Esta a su vez ha sido dividida en memoria a corto plazo (memoria de trabajo) y
memoria a largo plazo. En todo este proceso de recibir y procesar la informacion
pasa de los receptores y los registros sensoriales a la memoria a corto
plazo/memoria de trabajo y, en funcidén del éxito con el que se procese, pasa a la
memoria a largo plazo y es en esta donde quedan almacenados todos los
conocimientos.

La importancia de la distinciébn entre memoria a corto plazo/memoria de trabajo y
memoria a largo plazo ha disminuido a medida que los modelos de la memoria
han pasado de resaltar la idea de “almacenar” por destacar la de “procesar”

(Collins y Loftus, 1975; Craik y Lockhart, 1972), el concepto de memoria a corto
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plazo se ha ampliado y ha pasado de concebirse como un “lugar” donde se retiene
la informacion durante breves periodos a considerarse una memoria de trabajo,
gue refleja mejor las multiples formas en que procesamos y trasformamos la
informacion. El contenido de la conciencia en un momento determinado pone en
marcha un patrén de activacion de la memoria a largo plazo que a su vez
“resuena” en la memoria de trabajo. Ademas todos los componentes de la
memoria (la memoria sensorial, la memoria de trabajo y la memoria a largo plazo)
posees un elevado grado de interactividad. Aunque la informacion no pasa de la
memoria sensorial y la memoria de trabajo a la memoria a largo plazo, el
contenido de esta ejerce, de modo simultaneo, una poderosa influencia en lo que

percibimos, prestamos atencién y comprendemos. (Ericcson, 1995;Kintsch 1998).

Los modelos de la memoria continlan evolucionando y nos parece pertinente
resaltar algunos de estos modelos entre ellos el modelo de red en este el
conocimiento se representa mediante una red o telarafia, y los procesos
memoristicos se definen dentro de ella. (J.R. Anderson, 1993-1995). El modelo
ACT que ha querido ofrecer un marco tedrico unificador de todos los aspectos del
pensamiento, un marco que incluya la codificacion inicial de la informacion, su
almacenamiento y su recuperacion, y abarque tanto el conocimiento declarativo
como el procedimental, en este modelo el conocimiento declarativo se presenta
por medio de estructuras semejantes a los esquemas o0 agrupamientos, que
codifican la categoria y los contenidos de la informacion. Y por ultimo el modelo
conexionista en este los cientificos cognitivos han sostenido que la cognicion
humana es como un ordenador. Se introduce la informacién, se procesa en el
procesador central de la memoria de trabajo y se almacena en la memoria a largo

plazo, de donde se puede recuperar.

Teniendo una visibn mas clara de todo lo que implica la memoria como dispositivo

basico de aprendizaje es pertinente resaltar que en la poblacion infantil en
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tratamiento de cancer puede estar mas afectada la memoria a largo plazo que la
memoria de trabajo o a corto plazo, por las condiciones de su tratamiento la
observacion realizada nos permitié constatar lo que habiamos hipotetizado con la
revision bibliografica y es que estos nifios sufren unas series afectaciones a nivel
cognitivo de donde se desprenden sus dificultades en el aprendizaje estas
dificultades en el aprendizaje se hacen evidente cuando los dispositivos basicos
de aprendizaje estan afectados, aungue reciben la informacion y la pueden utilizar
en el momento especifico que se esta trabajando, con el tiempo no la logran

evocar para hacerla practica en su vida.

En todo lo que se refiere a los conocimiento del curriculo escolar con los nifios y
nifias en tratamiento de cancer deben implementarse algunas estrategias que les
permitan mantener activa la memoria y hacer lo posible por darle continuidad a
todo lo que se trabaje con ellos a nivel escolar entre mas continuo sea menos

riesgo hay de llegar al olvido.

13.5 MOTIVACION

Es importante retomar en primera instancia la definicion de motivacion propuesta
por Beltran, 1993; Bueno, 1995; McClellan, 1989, quienes la conciben como un
conjunto de procesos implicados en la activacion, direccion y persistencia de la
conducta. Partiendo de esta definicion cabe resaltar que la motivacién es un
proceso inherente al aprendizaje en el desarrollo académico del ser humano pues
las actitudes, percepciones, expectativas y representaciones que tenga el
estudiante de si mismo, de la tarea a realizar, y de las metas que pretende
alcanzar constituyen factores de primer orden que guian y dirigen la conducta del
estudiante en el d&mbito académico, y podriamos decir que si el docente no
implementa unas buenas estrategias motivacionales dificulta el proceso de

aprendizaje de los nifios.
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En esta misma direccidbn se plantea que la motivacion esta integrada por tres
componentes: el primero, el componente de expectativa, relacionado con el auto-
concepto, el cual guarda relacion con los niveles que tenga en nifio en todos sus
autos entre ellos su autoestima, puesto que un nifilo con baja autoestima atribuye
los fracasos a la poca capacidad y esto va a afectar seriamente sus niveles
motivacionales, tanto es que podria decirse que un joven con un fracaso reiterativo
en alguna actividad por no saber usar sus capacidades ya no va a tener ganas de
intentarlo de nuevo, pero él no visualiza que el problema no es que no tenga la
capacidad para hacerlo sino que no sabe aprovecharla. EI segundo componente
es el de valor, el cual se refiere a las metas de aprendizaje, en el cual se resalta
gque dependiendo de las metas que se elijan se dan los distintos patrones
motivacionales. Un tercer componente es el afectivo, relacionado con las
emociones, para este componente se plantea que las emociones forman parte
importante de la vida psicologica del escolar y que tiene una alta influencia en la
motivacion académica y en las estrategias cognoscitivas y por ende en el

aprendizaje y en el rendimiento escolar.

Consideramos importante resaltar algunos aspectos inherentes a la motivacion tal
como lo afirma: GRAU, (2002), quien plantea que "Para motivar a un nifio hay que
usar cosas que le interesen y le creen expectativas. Los padres y cuidadores del
nifio son fundamentales en este proceso”, Afirma, ademas que es ‘vital
proporcionar al niio desde pequefio, un ambiente que le resulte agradable,
fomentando la creatividad, las buenas ideas y la iniciativa personal”

En las distintas observaciones realizadas a la poblacion infantil en tratamiento de
cancer constatamos que las dindmicas ludicas utilizadas al interior del aula ludico-
pedagogica elevan los niveles de motivacion de los nifios y nifias en tratamiento
de cancer Yy posibilitan las relaciones interpersonales entre docente-nifios-padres

y pares.
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Ademas tanto la observacion participante como la observacidon no participante,
permitieron darnos cuenta que para los niflos que se encuentran hospitalizados es
muy importante contar con un apoyo social que garantice tanto su estabilidad
emocional como fisica. Esto teniendo en cuenta que los nifios y nifias al asistir al
aula muestran algunos signos de mejoria. Se pudo evidenciar que quienes
asisten a este tipo de espacios mejoran aunque sea un poco en su estado animico

y comportamental.

Dentro del trabajo de campo realizado, el personal entrevistado en los diferentes
entes (administrativos, médicos, familias, profesores) coincidié en sefalar que los
nifios y nifias en tratamiento de cancer que hacen parte del programa educativo
del aula ludico-pedagdgica muestran una mejoria considerable en su tratamiento,
ademas se sienten mas motivados para continuar con sus estudios y muestran
mejoria a nivel de todas las areas del desarrollo en las que sufren afectaciones
durante el tratamiento.

Para concluir consideramos importante resaltar que existen cierto tipo de
actividades que generan interés y motivacion en los nifios, por lo cual es
indispensable el poder ser innovadores y creativos en el momento de planear o
proponer las actividades que deberan llevarse a cabo en cualquiera sea el
contexto educativo en el cual nos desempefiemos como docentes. Con base en
ello podemos destacar que los trabajos manuales planeados para realizarlos al
finalizar las diferentes actividades propuestas despiertan en los nifios altos niveles
de participacion, ya que les motiva culminar la actividad con algo tangible que
puedan desplazar hacia su habitacion y exhibirlo, tanto al personal médico como a

sus familias.
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13. 6. PROCESOS DE APRENDIZAJE

Es indispensable destacar que aprender es una actividad que puede resultar muy
facil para algunos y un poco compleja para otros; el grado de dificultad también
estd limitado a lo que debemos aprender; la definicion de aprendizaje dice
entonces que éste comprende las actividades que realizan los seres humanos
para conseguir el logro de los objetivos que se pretenden; es una actividad
individual que se desarrolla en un contexto social y cultural y se lleva a cabo
mediante un proceso de interiorizacion en donde cada estudiante concilia nuevos
conocimientos. Para que el aprendizaje sea eficiente se necesitan de tres factores
basicos: inteligencia y conocimientos previos, experiencia y motivacion; aunque
todas son importantes debemos sefialar que sin motivacion cualquiera sea la
accion que realicemos, no sera el 100% satisfactoria. La definicion de aprendizaje
asegura que la motivacion es el “querer aprender”, es fundamental que el
estudiante dirija energia a las neuronas; la misma se puede conseguir mediante la
practica de metodologias especiales que se vera limitadas a la personalidad y

fuerza de voluntad de cada persona.

Otros autores que abordan el concepto de aprendizaje y que han marcado el
mundo con sus teorias son Vigotsky y Piaget. El primero, considera el aprendizaje
como uno de los mecanismos fundamentales del desarrollo. En su opinién, la
mejor ensefanza es la que se adelanta al desarrollo. En el modelo de aprendizaje
gue aporta, el contexto ocupa un lugar central. La interaccion social se convierte
en el motor del desarrollo. El introduce el concepto de 'zona de desarrollo
préximo' que es la distancia entre el nivel real de desarrollo y el nivel de desarrollo
potencial. Para determinar este concepto hay que tener presentes dos aspectos: la
importancia del contexto social y la capacidad de imitacién. Aprendizaje y
desarrollo son dos procesos que interactian. El aprendizaje escolar ha de ser

congruente con el nivel de desarrollo del nifio. El aprendizaje se produce mas
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facilmente en situaciones colectivas. La interaccion con los padres facilita el
aprendizaje. 'La Unica buena ensefianza es la que se adelanta al desarrollo’,
ademas describe que el aprendizaje esta determinado por el medio en el cual se
desenvuelve el nifio y su zona de desarrollo proximo o potencial.

Piaget, a su vez plantea que el desarrollo de la inteligencia consta de dos
procesos esenciales e interdependientes: la “adaptacion” y la “organizacion”.
Mediante la adaptacion (entrada de la informacion), se consigue un equilibrio entre
la asimilacion de los elementos del ambiente (integracion de los elementos nuevos
y de las nuevas experiencias a las estructuras previas) y la acomodacion de
dichos elementos a través de la modificacion o reformulacion de los esquemas y

estructuras mentales existentes.

La inteligencia se desarrolla, asi, por la asimilacion de la realidad y la
acomodacion a la misma. La organizacion, por su parte, es la funcién que sirve
para estructurar la informacion en las unidades que van a configurar los esquemas

de conocimiento. (Teoria genética de Piaget).

En todo caso, los dos autores recién descritos conciben el aprendizaje como una
reestructuracion progresiva de la informacion. Dentro de las diferentes teorias que
abordan el aprendizaje se consideran algunos conceptos como basicos para el
buen desarrollo de la inteligencia pero se dejan por fuera algunos otros conceptos
gue nos parece deben ser retomados como los aspectos inherentes a la
autonomia y a las relaciones interpersonales de lo cual se destaca que debe
tenerse en cuenta factores tales como la voluntad y el deseo del propio nifio al
momento de iniciar una actividad pedagogica o simplemente asistir a la escuela o
al contexto educativo. Por su parte las relaciones interpersonales son un aspecto
relevante para mencionar, partiendo de que el objetivo de nuestra observacion
estd basado en las relaciones interpersonales de las personas encargadas de la

atencion de los nifios dentro del aula, de dicha relacion puede afirmarse que no
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estd basada en el dialogo como herramienta para recrear espacios de
retroalimentacion, sino a la relaciébn que pueda establecerse entre pares o entre
docente — nifio para la ejecucion y la participacion activa dentro del aula. Pues de
la seguridad y confianza que logre el nifio o nifia en tratamiento de cancer con sus
contextos y personas mas cercanas depende que sus procesos de aprendizaje
sigan hacia el camino de la inteligencia y todo este proceso no se vea afectado por
falta de voluntad o por falta de confianza a si mismo o a los demas miembros que

acomparian su proceso.

A modo de conclusion se puede determinar que el aprendizaje significativo parte
de la estructura o del planteamiento de la actividad, de sus objetivos tanto general
como especificos y del enfoque que el docente le dé a la actividad de acuerdo a lo
gue se quiere lograr, es decir, aunque el docente tiene como funcién el generar o
despertar la motivacion de sus estudiantes para que estén abiertos a todo tipo de
aprendizaje, también deben de establecer un enfoque pedagodgico a las
actividades por mucho contenido ludico que estas posean, si el enfoque es el
adecuado el aprendizaje sera siempre significativo y constructivo para los
estudiante.

Con base en lo anterior se destaca que los procesos de aprendizaje son
independientes en cada uno de los nifios, cada uno de ellos posee su estructura
mental y sus estrategias meta-cognitivas para llevar a cabo procesos de
asimilaciéon y acomodacion de nuevos saberes. Como lo ha mostrado la teoria y el
trabajo de campo realizado los nifios que se encuentran o han pasado por
tratamiento de cancer, evidencian efectos secundarios a largo plazo por los
medicamentos, por ello podemos deducir que existen afectaciones no sélo a nivel
cardiovascular, hepético, del aparato digestivo, etc., sino también afectaciones de
tipo cognitivo que pueden intervenir en los procesos de aprendizaje,

imposibilitando de esta manera el aprendizaje e interiorizacion de nueva
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informacion de una manera mas significativa. De igual manera los problemas de
estados de animo demasiado bajos que presentan estos nifios cuando son
diagnosticados con céncer y hospitalizados por primera vez son bastante

traumaticos y retrasan los procesos académicos de ensefianza — aprendizaje.

13. 7 AFECTACIONES Y CAMBIOS SIGNIFICATIVOS

Los nifios con leucemia tratados con radiacion craneal y quimioterapia combinada
(tratamiento profilactico del sistema nervioso) tienen secuelas neuroldgicas que se
manifiestan en dificultades de aprendizaje, provocadas por problemas en el
desarrollo del lenguaje, coordinacién motora fina y gruesa, memoria a corto y largo
plazo, y lapsos de atencion. Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la
lectoescritura, matematicas, audicion, y lenguaje. De igual manera pueden
generarse alteraciones emocionales y cambios comportamentales producidos no
s6lo por la enfermedad, sino también por la situacion de estrés, como
consecuencia de las hospitalizaciones y tratamientos. Los trastornos del
comportamiento mas comunes son: impaciencia e irritabilidad; apatia, indiferencia
ante el entorno y depresion; perturbaciones emocionales (impulsividad, suspicacia,
euforia y desinhibicion, y ansiedad y agitacion); anormal deseo de descansar y

estar acostado; y dependencia de los adultos y falta de cooperacion.

Estas alteraciones comportamentales tienen una influencia negativa en la
experiencia y ajuste social. Las dificultades se manifiestan en un pobre auto-
concepto, baja autoestima, aislamiento social, insatisfaccion respecto a las
relaciones con sus compafieros, y falta de capacidad para tener amigos. Es
importante trabajar programas de entrenamiento en habilidades sociales, de

mejora del auto-concepto y autoestima en el aula.



67

Todas las reacciones y cambios que experimentan los nifios y nifilas en
tratamiento de cancer estan influidas por cuatro factores basicos que son: las
variables relacionadas con el nifio , etapa del desarrollo, sexo, personalidad y
experiencias previas de hospitalizacion y procedimientos médicos; Variables
relacionadas con la enfermedad : razén de la hospitalizacion, duracion de la
hospitalizacion y naturaleza de ésta y tiempo de preparacion a la hospitalizacion;
Variables relacionadas con la familia : caracteristicas familiares, habilidad
parental para desempefiar una funcion de apoyo y la posibilidad de ser visitados
por padres, hermanos y pares; Variables relacionadas con el hospital : la
relacion médico paciente y relacion entre miembros del equipo.

Es de resaltar ademas que los padres no son consientes de que estos nifios
sufren un dafio cerebral. Si estos nifios tuvieran un problema motor grave o de
lenguaje evidente, lo verian. Pero padecen dafios leves, solo detectables mediante
la neuropsicologia. Una resonancia magnética o un TAC permiten detectar las

alteraciones estructurales y la neuropsicologia, las funcionales.

En la literatura y fuentes consultadas (pediatras oncélogo, neuro-pediatra) sobre el
tema, pudimos evidenciar que hay ciertos patrones durante el tratamiento del
cancer que generan un sin namero de afectaciones en todos los niveles
(psicologico, social, académico...), que interrumpen significativamente el
desarrollo integral del ser humano. En nuestro trabajo nos centramos directamente
en analizar cudles de esas afectaciones y cambios inciden en el buen desarrollo
del campo pedagogico. En bibliografia estudiada sobre el tema logramos
encontrar que se ven afectados en su gran mayoria todos los dispositivos basicos
de aprendizaje y que estas afectaciones con una buena intervencion pedagdgica

pueden ser de tipo transitorio.
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Puede observarse un déficit enorme en todas las areas o solamente en algunas de
ellas, aun cuando el esfuerzo y el empefio del mismo sean cada vez mayores. Los
déficit cognitivos generados por el tratamiento son multiples y diferentes,
dependiendo de cada nifio, del tipo de cancer, de la ubicacion de las lesiones y los

tratamientos recibidos.

Debido a avances cientificos en los tratamientos, en la actualidad el nifio con
cancer tiene grandes probabilidades de curacion, por lo que debe procurarse que
tengan unas expectativas y un proyecto de vida igual a las de los demas nifios. De
este modo la enfermedad sera solo un paréntesis que implica una suspension de
las actividades, pero no tiene por qué inferir en su desarrollo personal, intelectual,

ni social.

Durante el trabajo de campo realizado y con algunas investigaciones revisadas
pudimos evidenciar que la neuropsicologia permite afinar el diagndstico de las

secuelas que sufren los nifios tras un tratamiento por cancer.

Aunque los adultos de su entorno pueden pensar que los nifios y niflas en
tratamiento de cancer son “lentos o torpes”, no lo son; su déficit se debe a la
enfermedad y a la terapia. El 30%, por ejemplo, sufre un trastorno de déficit de
atencion. Por fortuna, el prondstico de quienes superan la enfermedad es bastante
bueno y en la mayoria de los casos s6lo presentan secuelas leves. Lo explica
Jordi Bernabéu, neuro-psicologo del Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital

de la Fe, profesor de la Universidad de Valencia.*

Un gran namero de nifios enfermos de cancer sufre problemas de depresion. La

depresion del nifio y del adulto son dos enfermedades diferentes. Para el

* CLARA BASSI, Oncologia Pediatrica del Hospital de la Fe, de Valencia.
http://www.consumer.es/web/es/salud/atencion_sanitaria/2008/06/03/177421.php
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diagnéstico de la depresion del nifio se pueden utilizar los siguientes criterios:
estar tristes y tener una expresion triste, y mostrar los siguientes sintomas todos
los dias durante un minimo de 2 semanas (cambios en el apetito, no dormir o
dormir demasiado, mostrarse inactivo o demasiado activo, perder el interés por las
actividades normales, parecer que todo le da igual, estar cansado o tener poca
energia, sentirse inutil, critico de si mismo o culpable, no poder concentrarse, y

estar pensando en la muerte o suicidio) (DMS-1V, 1.994).°

Finalmente es importante mencionar cada uno de los aspectos en los cuales se ve

afectado el nifio por el tratamiento de cancer:

A nivel Neuro-cognoscitivo: Los efectos tardios neuro-cognoscitivos suelen
surgir después del tratamiento de tumores que requieren una terapia dirigida al
sistema nervioso central (SNC), como la radiaciéon craneal y la quimioterapia
intraventricular o intratecal (IT); por lo tanto, se ven afectados mas comunmente
los nifilos con tumores del SNC, sarcomas de la cabeza y el cuello y leucemia
linfoblastica aguda (LLA). Los déficits ocurren en una serie de aspectos, entre las
gue figuran las siguientes:

Inteligencia general.

Evolucién del desarrollo propio de la edad.

Logros académicos (sobre todo en lectura, lenguaje y matematicas).
Capacidades motoras: visuales y perceptivas.

Memoria verbal y no verbal.

Atencion y lenguaje receptivo y expresivo.

5

http://209.85.215.104/search?q=cache:idAGm14Wn68J:dewey.uab.es/PMARQUES/dioe/graucancer.doctpro
cesos+de+aprendizaje+en+ni%C3%B1os+con+cancer&hl=es&ct=clnk&cd=10&gl=co
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Tanto en el caso de tumores del SNC como en el de la LLA, mientras mas joven
es el nifio en el momento en que recibe el tratamiento, mayor es el déficit
neurocognoscitivo relacionado con este. De igual manera la quimioterapia sola

como tratamiento de la LLA puede traducirse en disfuncién cognoscitiva.

A nivel psicosocial: Muchos supervivientes de cancer infantil sufren
consecuencias adversas de la calidad de vida u otras secuelas psicolégicas
adversas. Podria resultar de gran valor incorporar andlisis psicolégicos a las
visitas clinicas de los sobrevivientes del cancer infantil; sin embargo, limitar tales
evaluaciones a aquellos que regresan a las clinicas de seguimiento a largo plazo
puede dar como resultado una sub-muestra con distorsién hacia aquellos que
presentan mayores dificultades y pudiera dificultar el establecimiento de tasas de

prevalencia precisas.

Andlisis llevados a cabo sobre dicho tema han llevado a la descripcion del
trastorno por tension postraumatica (PTSD, por sus siglas en inglés) en algunos
sobrevivientes de cancer infantil y sus madres. Las caracteristicas centrales de
este trastorno aparecen a continuacion

» Tener la experiencia de un suceso percibido como potencialmente mortal,

con una reaccion concomitante de temor, horror o desamparo intenso.
* Repeticion persistente de la experiencia del suceso.

» Evitar las cosas, los acontecimientos o las personas conectadas con el

suceso 0 mostrar falta de sensibilidad a estos.

» Sufrir sintomas persistentes de trastornos crecientes del dormir, irritabilidad,

hipervigilancia y dificultad de concentracion.
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Como el evitar los lugares y las personas conectadas con el cancer forma parte
del PTSD, este sindrome puede impedir que el paciente reciba atencién adecuada
para su salud. Los que padecen del PTSD percibieron mayores amenazas
actuales a su vida o a la vida de sus hijos. Otros factores de riesgo son el mal
funcionamiento de la familia, la disminucién del apoyo social y otros factores

estresantes no relacionados con el cancer.

A nivel auditivo: La pérdida de la audicion es un efecto tardio comun en los
sobrevivientes de canceres del SNC y de canceres de la cabeza y el cuello que
han recibido altas dosis de radioterapia y quimioterapia a base de platino. Se
puede presentar: sequedad y espesamiento de la membrana del canal y
timpéanica, pérdida conductiva del oido, perforacion de la membrana timpanica.

A nivel Optico y orbital:  Las complicaciones orbitales son comunes después de
la radioterapia en los sarcomas infantiles de la cabeza y el cuello, los tumores del
SNC vy el retinoblastoma, y como parte de la irradiacion de todo el cuerpo. En los
sobrevivientes del retinoblastoma, un pequefio volumen orbital puede ser
consecuencia de la enucleacion o la radioterapia. Es posible que la edad menor de
1 afio aumente el riesgo. Se puede presentar: Ojo seco, rojo e irritado, sensacion

de tener cuerpo extrafio.

En la literatura revisada encontramos que en la edad escolar los nifios se
encuentran segun Piaget en el Periodo operacional concreto, pero el nifio y/o la
nifia cronicamente enfermo, se siente distinto ya que él a diferencia de sus pares:
Tiene frecuentes visitas al doctor, toma medicamentos constantemente, su

asistencia al colegio es irregular y presenta limitaciones en sus actividades fisicas.

Finalmente es importante resaltar que si bien las afectaciones que sufren los nifios
y nifias en tratamiento de céncer se evidencian en la mayoria de las areas del

desarrollo, pueden ser tratadas por profesionales que apoyen su recuperacion y
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todas las afectaciones que sufren a nivel cognitivo pueden ser abordadas por un
educador especial que lo acompafie en su proceso escolar y complemente la
atencion integral a la que tiene derecho.

13.9 FRACASO ESCOLAR:

El fracaso escolar es aquella situacion en la que el sujeto no alcanza las metas
esperables para su nivel de inteligencia, de manera tal que ésta se ve alterada

repercutiendo en su rendimiento integral y en su adaptacion a la sociedad.
Existen asi, dos tipos de fracaso escolar:

1. El fracaso del nifio o del adolescente de modo tal que su capacidad intelectual

no le permite seguir el ritmo normal de la clase.

2. Puede darse también el caso del sujeto que fracasa siendo su inteligencia,

atencion, memoria e interés normales o incluso superiores.
Algunas causas que generan dicho fracaso:

Causas Fisicas y sensoriales: La edad parece ser critica alrededor de los 13 afios.

Es a esta edad cuando los nifios mejor dotados obtienen los resultados mas bajos.

Sexuales: Comparadas con los nifios mejor dotados, las mujeres parecen mostrar

un mejor rendimiento.

Salud: La salud tiene una influencia negativa en el rendimiento escolar. La
responsabilidad del tutor en relacién a este aspecto, supone:

- Observar los sintomas de enfermedad
- Ajustar la ensefianza a los nifios con menor vitalidad

Temperamento: Estos son algunos de los elementos influyentes al respecto:
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- Estabilidad e inestabilidad emocional

- Animo o depresion

- La fluidez; hay caracteres mas fluidos y otros mas dispuestos al bloqueo
- La capacidad de concentracion, de atencion, la voluntad

- La velocidad psiquica

- La seguridad personal

Integridad sensorial: la percepcion es un elemento basico en todo el proceso

cognoscitivo.

Causas intelectuales y neuroldgicas: Se ha considerado a la inteligencia el factor
mas importante de los que influyen en los escolares. Existe pues, una correlacion
entre inteligencia y rendimiento. Pero existen otros factores de rendimiento
intelectual como la atencién que permite la concentracion de fuerzas y la memoria,

gue es un instrumento de primera importancia para el aprendizaje.
Causas afectivas y emocionales
- La perseverancia en una tarea determinada

- La pasion, que puede ser motivadora o por el contrario, generar una

sobreexcitacion contraproducente

- El nivel de aspiracion, porgue la predisposicion al rendimiento puede estar

determinada por la autoestima y la confianza en si mismo.

- La voluntad
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Causas ambientales: Dentro de las causas ajenas al individuo, se incluye el
método, la desproporcion de los deberes impuestos fuera del horario escolar, la

sobrecarga de trabajo, etc.

Otras causas como la fatiga o el stress de las grandes ciudades, también podrian
ser consideradas.

Algunos otros factores, se plantean como posibles hipotesis de causalidad: el
ambiente socioecondémico, el ambiente familiar y la dificultad del comportamiento

de los maestros.

Como se hace evidente son muchas las causas por las cuales se puede presentar
un fracaso escolar y en el nifio, nifia con cancer estas posibilidades se
incrementan en la medida que los tiempos, los efectos y secuelas del tratamiento
pueden influir en la salud, causas intelectuales y neurolégicas y causas afectivas y
emocionales debido a la inmadurez e incapacidad de cada nifio para entender el
porqué de su enfermedad y la separacidon con sus contextos mas cercanos. En
este espacio recobra importancia las diferentes experiencias obtenidas con las
padres de los nifios participantes en la investigacién puesto que cada uno desde
su propio lenguaje y sentimientos manifestaban como el solo hecho de comenzar
con un tratamiento de recuperacion para combatir el cancer era necesario para
tomar la dura decision de retirar del entorno escolar a sus nifios, razén que si bien
justifica de cierta manera el fracaso escolar en los nifios y nifias con cancer,
conlleva a cuestionar si en realidad el derecho a la educacion se cumple o si solo
se retoma desde la concepcidén general que se tiene sobre brindar educacion y

atencion integral en la institucion educativa o dentro del aula de clase.

A modo de conclusién consideramos que en la medida en que el docente de aula
hospitalaria trabaje en pro del fortalecimiento de cada uno de los dispositivos

basicos para el aprendizaje en los niflos y nifias en tratamiento de cancer
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garantizara en gran parte el éxito en sus actividades escolares al momento de

reingresar a la escuela, evitando a si el fracaso escolar.

13.10 ROL DEL DOCENTE

El docente es un facilitador que domina su disciplina y que, a través de
metodologias activas, ofrece las herramientas necesarias para que los estudiantes
comprendan el mundo desde diversos lenguajes, se relacione en sociedad y sea

productivo ante ella.

Para comenzar es relevante mencionar la relacién existente entre: educando y
educador sobre lo cual se describen la Teoria Cognitiva de aprendizaje, en la cual
el autor Cobian Sanchez,. (1998) plantea que el aprendizaje implica que el
estudiante adopte una disposicién para aprender y busque comprometerse a
trabajar para conseguirlo, donde el docente tiene como principal funcion de

preparar la clase y actuar como mediador entre el estudiante y la cultura.

Por su lado, Cobidn Sanchez, et al. (1998) afirma que para esta teoria parte a
partir desde lo que los estudiantes ya saben, de los conocimientos previos, de su
nivel de desarrollo cognitivo, posteriormente, la actividad se centra en programar
experiencias que promuevan el aprendizaje significativo. Es en la capacidad
cognitiva del alumno donde esta el origen y finalidad de la ensefianza al
desempefarse éste, en forma activa ante el conocimiento y habilidades que el
docente desee ensefarle. En cuanto a la funcion del docente, sefiala que desde
esta teoria el profesor debe partir desde la concepcion de que el estudiante es
activo, que aprende de manera significativa, de manera que su papel se centra en
elaborar y organizar experiencias didacticas que logren esos fines, no centrarse en
ensefiar exclusivamente informacion ni en tomar un papel Gnico en relacion con la

participacion de sus estudiantes. El docente debe preocuparse por el desarrollo,



76

induccién y enseflanza de habilidades o estrategias cognitivas y metacognitivas
del estudiante, es decir, el docente debe permitir a los estudiantes experimentar y
reflexionar sobre tépicos definidos o que surjan de las inquietudes de los

educandos con un apoyo y retroalimentaciéon continua.

Afirma, ademas que el docente debe estar profundamente interesado en promover
en sus estudiantes el aprendizaje significativo de los contenidos escolares, para
ello es necesario que se centre en exposiciones de los contenidos, lecturas y
experiencias de aprendizaje, en los cuales se pretenda conseguir que los
estudiantes logren un aprendizaje de verdad significativo. Dentro del aprendizaje
el docente debe preocuparse no solamente en los contenidos de lo que se va
ensefiar, sino también en la manera que imparte, es decir, la manera como va a
proporcionar informacién al estudiantes, consecuente a esto el docente debe tener
claro cuales son las capacidades de sus educandos, las necesidades y sus

caracteristicas de aprendizaje.

Es asi como el educador consciente de las necesidades y de las exigencias que
tiene sus educandos dentro de la sociedad debe plantear posturas ante las
situaciones actuales, con el fin también de encontrar espacios de intervencion. Es
decir, liderar equipos de gestion y proyectos de mejoramiento de la calidad que
contribuyan al desarrollo social. Es desde este nivel, desde la conciencia de lo
cotidiano y actual, que hemos visualizado al educador especial desde otro

espacio de accién y transformacién, como son las aulas hospitalarias.

El docente hospitalario desarrolla su trabajo en un extenso dmbito de actuacion,
procurando atender educativamente la diversidad de los nifios y nifias pacientes,
asi mismo, dentro del contexto de aula hospitalaria presta un servicio educativo
gue contempla tanto aspectos formativos, informativos y curriculares como los de

asesoramiento y apoyos pedagdgico y afectivo.
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Es al docente de aulas hospitalarias a quien le corresponde explorar
continuamente la realidad que se vive en las areas pediatricas de los hospitales
para establecer lineamientos de trabajo que satisfaga las necesidades de los nifios
y niflas. Todo ello respetando las normas y procesos de evolucién que dicho
ambiente supone. Ello implica el desarrollo de actividades para lograr los

siguientes objetivos;

% Mediante el programa de pedagogia hospitalaria, garantizar la prosecucion
de estudios de los nifios y niflas hospitalizados en las areas de pediatria.

% Crear un ambiente de armonia en las areas pediatricas que incorpore a la
comunidad hospitalaria (nifios pacientes, padres, equipo de salud y otros) en
el desarrollo del programa.

¢+ Contribuir con el desarrollo integral de los nifios y nifias hospitalizados.

Es preciso mencionar, como en nuestra diaria interaccion en el contexto
hospitalario del HUSP y en cada una de las actividades alli realizadas tuvimos la
oportunidad de observar como la docente enfrenta cada una de las nuevas
situaciones hospitalarias, proporcionando ambientes agradables, herramientas,
recursos y estrategias que ayudan a desplegar en los nifios y nifas
potencialidades en su procesos de desarrollo integral. Sin  embargo,
consideramos que para dar mejores respuesta a las necesidades y funciones
requeridas dentro del aula hospitalaria es necesaria mas de una docente y de
esta manera garantizar acciones de ensefianza — aprendizaje oportunas Yy

mejores condiciones en la calidad de vida de las personas atendidas.

Por ultimo es importante mencionar que tanto la educacion y la ayuda al nifio o la
nifia en tratamiento de cancer es todo un reto para los educadores, por ende las
diferentes acciones educacionales y escolares que utiliza el docente deben estar

de las manos con las acciones del personal medico y familiar, y de este modo
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garantizar el éxito en el trabajo integral que se promueva al nifio o nifia en

tratamiento de cancer.
13. 11 PEDAGOGIA Y LUDICA

Es importante ahondar sobre los conceptos de pedagogia y ludica, aclarando que
la pedagogia nos ofrece a diario cambios que han venido revolucionando el papel
del docente en el aula. Estos cambios suceden debido al momento crucial por el
cual pasa la sociedad. Cada dia, gracias a la tecnologia, son mas faciles las
modalidades como se adquieren conceptos y experiencias por parte de los
estudiantes. Las instituciones deben renovarse y aunque se podrian disefar
muchas estrategias la opcion por la actividad ladica es la mas conveniente. El
juego como instrumento pedagdgico constituye la potencializacion de las diversas
dimensiones de la personalidad como son el desarrollo psicosocial, la adquisiciéon
de saberes, el desarrollo moral, ya que permite la construccion de significados y
de un lenguaje simbdlico mediante el cual se accede al pensamiento conceptual y

al mundo social.

Los educadores comprometidos saben que su mision es mediar en el desarrollo
de la capacidad del nifio para hacerse persona autonoma, responsable, solidaria y
trascendente y construirse un espacio vital en un mundo que cambia con
apresuramiento. Y el juego es un instrumento metodolégico apropiado para
cumplirla. Como la educacién es una actividad intencional desarrollada de forma
consciente, toda teoria pedagdgica debe ser una fusion de la teoria y la practica
educativas donde su validez depende de sus consecuencias practicas y su origen
estd en los profesionales de la educaciéon que reflexionan en torno a las

interrogantes que su labor diaria presenta. Una de ellas es la actividad ludica.

Para concluir el tema de pedagogia y ludica podria decirse que jugar es la forma

normal de comportamiento para nifios y adultos, sélo que en los nifios es mas
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predominante. Es asi como el autor Luis Beltran Pietro Figueroa (1996, p. 36):
plantea que: “Jugar es expresion del espiritu infantil y los instrumentos para
realizar el juego deben ser adecuados para que éste produzca mayor satisfaccion.
Por ejemplo, los juguetes...Sélo los que hemos tenido la dicha de construir
nuestro propio trompo, nuestro propio papagayo para verlo elevarse sobre el
viento, podemos medir el sentido y alcance que tiene construirse un mundo para

vivir en él.”

13.12. LAS ESTRATEGIAS PEDAGOGICAS DEL APRENDIZAJE

Las estrategias de aprendizaje se definen como “secuencias de procedimientos o
actividades que se realizan con el fin de facilitar la adquisicion, el almacenamiento
y la utilizacién de la informacion”; pozo (1990), Danserau (1985), Nisbett y
Shuckcmith. Es decir se trata de actividades intencionales que se llevan a cabo
sobre determinadas informaciones, ya sean orales, escritas o de otro tipo, con el

fin de adquirirlas, retenerlas y poderlas utilizar.

Es asi como dentro de la labor del maestro dichas acciones pedagodgicas tiene
como proposito facilitar la formacion y el aprendizaje de las disciplinas en los
estudiantes. Para que no se reduzcan a simples técnicas y recetas deben
apoyarse en una rica formacion tedrica de los mismos, pues en la teoria habita la
creatividad requerida para acompafar la complejidad del proceso de ensefianza -

aprendizaje.

Solo cuando se posee una rica formacion tedrica, el maestro puede orientar con
calidad la ensefianza y el aprendizaje de las distintas disciplinas. Y es en su labor
educativa donde las estrategias pedagdgicas se van construyendo y constatando
en la atencion personalizada que requiere el nifio o nifia en tratamiento de cancer
sobre todo en lo que al manejo del tiempo y el espacio se refiere y es en esta

atencion donde el docente debe centrar su tarea, ya que la elaboracion de las
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estrategias pedagodgica no sélo debe plantearse desde los aspectos meramente
pedagogicos, sino tener en cuenta los aspectos relacionados con los contextos

inmediatos en los cuales se desempeiia el nifio 0 nifia cotidianamente.

Por tanto el docente del aula hospitalaria debe realizar estrategias y
procedimientos de enseflanza que vayan dirigidos a los aprendizajes o
necesidades individuales, a la consecucion de actividades que promuevan el
desarrollo de las capacidades del nifio, potenciando todas aquellas que conlleven
un trabajo en comun, favoreciendo la cooperacion mediante el trabajo en grupo,
intercambio de experiencias que conlleven a confrontar aprendizajes, relaciones
afectivas dado que las mismas brindan la posibilidad de compartir pensamientos,

sentimientos y desarrollar habilidades sociales de comunicacion, entre otros.

El docente del aula hospitalaria debe utilizar estrategias de ensefianza de
acuerdo a los aprendizajes o necesidades individuales, dentro de estas estrategias
se puede sugerir trabajo en grupo, recuentos y confrontaciones que facilitan el
aprendizaje significativo en ellos, dado que brindan la posibilidad de compartir
sentimientos, pensamientos y conocimientos sobre las diferentes tematicas que

se plantean durante las sesiones de trabajo.

La docente del aula hospitalaria del HUSVP donde se desarrollé el trabajo de
campo sefiala “que por medio de las actividades que se hacen, se disminuyen los
niveles de ansiedad, estrés, angustia de los nifios, mas que todo de los pequefios
gue en muchas ocasiones no saben porque estan aqui. Y ademas, no es solo
jugar, sino, que aprenden algo”. La docente considera que se trabajan aspectos
basicos dentro de las actividades como lo son: los procesos de lecto escritura, de
pensamiento l6gico matematico y pensamiento creativo, con el fin de potencializar

las habilidades de los nifios asistentes.
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En una de las preguntas elaboradas en la entrevista se puede evidenciar la
concepcion sobre el rol docente del aula ladico-pedagdgica, ya que la misma
considera que el objetivo radica en que los nifios continden con el proceso de
ensefianza aprendizaje, a partir del juego, el arte, la musicoterapia, los titeres y la
ludica, propiciando que no haya una apatia por la escuela. Basadas en esta
experiencia podemos deducir que el componente pedagdgico no es tenido en
cuenta desde un aspecto individual y primordial en el momento de generar un
espacio de aprendizaje significativo, destacando que las actividades ludicas
pueden plantearse de cierta manera con un objetivo especifico que gire en torno a
la creacion de conflictos cognitivos que conlleven a la adquisicion de nuevos

conocimientos.
Recursos tecnoldgicos

Desde hace algunas décadas se viene insistiendo en la idea de mejorar los
procesos de ensefianza y aprendizaje mediante la utilizacion de las tecnologias de
punta que van surgiendo y desarrollandose, pero es en la actualidad donde toma
mas fuerza esta idea y mas recursos se destinan a este fin.

Las posibilidades de las Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones
(TIC) que ofrecen a la Educacion es un tema que ha sido ampliamente abordado
en la aplicacion de procesos de educacion y de ensefianza. De ahi que, el uso de
estas Tecnologias en el ambito educativo es una de las caracteristicas que

definen la evolucién de la ensefianza en los Ultimos afios.

Las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion en el campo de la educacion
posibilitan una mejora cualitativa en los procesos de ensefianza, adquiriendo una
importancia especial en el campo de las necesidades educativas especiales, ya
gue, en muchos casos, el acceso a estas tecnologias puede suponer una

condicion necesaria para poder acceder a la educacion.
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En un articulo (Negre, 2003) comentaba que en el campo de la educacion
disponemos de bibliografia y experiencias que demuestran que las TIC pueden
facilitar y potenciar el aprendizaje humano, incrementando la eficacia de los
procesos de ensefianza; en este sentido, y en el campo de las personas con
discapacidad esta funcionalidad se suma a la de procurar un medio que permite la

participacién de forma mas activa en estos procesos.

Para desarrollar las diferentes labores dentro del aula hospitalaria, es necesario
contar con las diferentes posibilidades que brindan los recursos técnicos de
comunicacion las cuales son de gran importancia que se inserten en el
funcionamiento del aula ludico pedagdgica y que dan paso a nuevas tecnologias
entendiendo esta como aquellos medios que surgen a raiz del desarrollo de la
microelectronica, fundamentalmente los sistemas de video, informética y
telecomunicaciones, capaces de crear, almacenar, recuperar, seleccionar,
transformar y transmitir informacion a grandes velocidades y en considerable
cantidad, proporcionando al docente a través de dichas -caracteristicas
posibilidades innovadoras que ofrecen los nuevos medios y canales de la
comunicacion, para adecuar el sistema educativo a los retos de una sociedad
totalmente computarizada y a las necesidades individuales causadas por los

sintomas propios del cancer y los largos periodos de hospitalizacién.

Para Guillen y Mejia (2002) las circunstancias que rodean al nifio hospitalizado
pueden provocar angustia, ansiedad, desmotivacion, aburrimiento,.. y se deben
tener en cuenta a la hora de trabajar con él por lo que se debe acudir a técnicas
encaminadas a fomentar su creatividad, el perfeccionamiento de sus destrezas,
habilidades, capacidades manipulativas y la utilizacion de las nuevas tecnologias.
En este caso las T.1.C. se convierten en un recurso imprescindible para lograr una

mejora significativa en la situacion de los nifilos y nifias en tratamiento de cancer,
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ya que la grave afectacion a nivel motor que muchas veces sufren por sus

tratamientos imposibilita una adecuada interaccion con el medio.

Si bien objetivo principal de las TIC consiste en posibilitar un sistema de
interaccion con el ordenador y otros medios tecnoldgicos estas ayudas técnicas
pueden posibilitar su participaciéon activa en el aula hospitalaria realizando las
mismas tareas que otros alumnos en el caso de una discapacidad motora por
causa del tratamiento de cancer, consultar informaciones interesantes por internet
y sobretodo, permiten mejorar sus habilidades sociales (escuchar con interés,
conversar i interesarse por otras personas).

Estas Tecnologias busca sistematicamente el camino hacia su uso en la aulas
educativas, pero es necesario crear un modelo que permita relacionar el curriculo,
los agentes educativos y las Tecnologias de Informacion y Comunicacion, en un
contexto de cambio, donde la calidad de los docentes, el sentido de
responsabilidad y su compromiso para el cambio proporcionen de forma efectiva
la recuperacion integra de los nifios y niflas en tratamiento de cancer asistentes al
aula

Para finalizar consideramos que el avance tecnoldgico de los ultimos afios, obliga
a las instituciones que brinda atencion educativa a ponerse a tono con las
demandas sociales que caracterizan el momento actual. El uso, manejo y dominio
de las Tecnologias de la Informacion y Comunicacion en el aula hospitalaria, sera
de gran aporte al mejoramiento sustancial del aprendizaje y tratamiento del nifio o
nifia con cancer, pero todo esto implica una serie de transformaciones
metodoldgicas, estrategias y didacticas orientadas a explotar al maximo las
posibilidades y bondades que ofrecen las Tecnologias de la Informacion y
Comunicacion.
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Metodologia

El término de Metodologia, enmarca multiples acepciones o significados usuales,
de los cuales acogemos la definicién del Autor Victor Morles (2002) el cual, sefiala
Metodologia como la ciencia de los métodos, es decir, es el estudio critico del
conjunto de operaciones y procedimientos racionales y sistematicos que utiliza el
ser humano para encontrar soluciones éptimas a problemas complejos, tedricos o

practicos.

En el caso de metodologia de ensefianza se refiere especificamente al sistema de
acciones o conjunto de actividades del profesor y sus estudiantes, organizadas y
planificadas por el docente con la finalidad de posibilitar el aprendizaje de sus

educandos.

Con el fin de dar respuesta educativa a las necesidades que presentan los nifios y
nifia en tratamiento de cancer es imprescindible establecer servicios que
favorezcan la continuidad escolar mediante el establecimiento de un plan de
enseflanza-aprendizaje que contemple su condicion. En este sentido la
metodologia pedagdgica para la atencion de los nifios en tratamiento de cancer.
Representa para el maestro de aula hospitalaria:

Una propuesta coherente para la finalidad del modelo educativo de atencion: el
acceso al curriculum.

Un reto para identificar los recursos apropiados para la ensefianza, determinar las
estrategias, realizar la interpretacion adecuada y definir las lineas de accion

pedagogicas pertinentes.

Los principios basicos en los que se fundamentan las acciones pedagdgicas de un

profesor de aula hospitalaria tienen muy presente la ludica y lo pedagdgico, a
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partir de esto consideramos necesario establecer la relacion entre actividades

ludicas y actividades pedagdgicas, considerando que:

Las actividades ladicas ; Son actividades en las que los nifios y nifias conocen,
practican y experimentan con materiales alternativos, las dindmicas son
actividades amenas que desarrollan capacidades y competencias a través de la
participacién activa y afectiva de los participantes en el proceso, por lo que en este
sentido el aprendizaje se transforma en una experiencia altamente gratificante y
emotiva. El Curriculo de Educacion Inicial, refiere que es indispensable adaptar lo
lidico como actividades fundamentales dentro del aula y aplicarlo en la
planificacion educativa, destacando el juego como una actividad didactica, para
lograr distintos objetivos, pero tomando en cuenta que no se deben perder de

visita los intereses de los nifios y nifias.

La metodologia ludica utiliza como gran parte de su contenido actividades
nombradas como "talleres vivenciales" o "talleres experimentales”; estas aplican
una dindmica grupal, encaminada a desarrollar en los participantes: el liderazgo,
estimulando los valores, toma de decisiones, buUsqueda de objetivos,
motivaciones, sensaciones de logro, entre otros. Las dinamicas combinan la
diversion y la sorpresa del juego, provocando un gran interés en los participantes,

valido para concentrar la atencion hacia los objetivos pretendidos.

Es importante destacar que el nifio o nifla mediante lo ladico “aprende a hacer”

éste tiene la oportunidad de desarrollar entre otras las siguientes capacidades:

Realizar actividades y juegos que requieren de grandes movimientos y destrezas

motoras finas con orientacion hacia acciones pertinentes.



86

Realiza juegos y actividades de aprendizaje con diversos materiales con la ayuda

del adulto, otros nifios o nifias y por iniciativa propia.

Utilizar objetos, juguetes, instrumentos y materiales disponibles como medio para
su aprendizaje y modificar su entorno.” (Curriculo de Educacion Inicial, 2005, p.
46)

Ademas se puede agregar que el docente, en su rol de mediador tiene la
responsabilidad de planificar actividades y juegos acordes con la edad de los
nifos y niflas y a los aprendizajes que se quieren generar con dichas
experiencias establecidas, de forma que se logre un aprendizaje significativo,
en el que el nifio y nifla desarrollen diversas caracteristicas cognitivas, de

lenguaje, social y emocional.

Las actividades pedagdgicas : Nos remite al curriculum basico, a los planes
y programas de educacién basica al que deben responder los nifios o nifias
segun su ciclo educativo, en los que se establece, como una prioridad, el

dominio de la lectura, la escritura y la expresion oral.

Ejercicios de lectura, escritura y de pensamiento l6gico matematico son una
clara muestra de actividades ludicas que tienen también dentro de sus
objetivos y metodologia conllevar al descubrimiento, apropiacion cognoscitiva y

aplicacion de procesos de aprendizaje. Por lo tanto las actividades pedagogicas

deben apuntar a:

Elaborar programas flexibles y sobre todo individualizados, en los que el punto
de partida sean los intereses, expectativas y nivel de competencia curricular

gue presenta cada nifio
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Deben establecerse las medidas necesarias para que el nifio o la nifia pierda
lo menos posible, el contacto con sus compafieros, tutor, etc. Del centro de
origen.

Debe procurarse mantener viva la inquietud por aprender y ejercitar el habito
de trabajo.

Hay que favorecer la ocupacion constructiva del tiempo libre, mediante
actividades estructuradas que fomenten la lectura, escritura, y el pensamiento

I6gico y que contribuyan al desarrollo integral del nifio o la nifia.

Durante las observaciones realizadas en el aula ladico pedagdégica del HUSP, se
observo que los contenidos y actividades desarrolladas dentro de su dinamica van
referidas en su mayoria a la realizacion de trabajo lidicos, en donde los cantos,
los cuentos, las manualidades y los juegos didacticos (loterias, rompecabezas,
bloques, etc.) prevalecen mas que las actividades pedagogicas que fomenten la
escritura y el pensamiento lo6gico, aunque si bien la docente del Aula al momento
de planear los objetivos tienen en cuenta lo pedagdgico su objetivo se pierde en la
ejecucion de las actividades.

Por tanto consideramos que el docente debe utilizar una metodologia pedagogica
organizada donde utilice estrategias didacticas que encaminen sus objetivos y
orienten los mismos durante la ejecucién de su labor, es importante que el mismo
propicie diversos espacios donde los nifios puedan interactuar, expresarse

creativamente.

Es primordial destacar que las actividades Iudicas y pedagdgicas son
fundamentales para el desarrollo cognoscitivo e intelectual del nifio y la nifia;
ambas articuladas pueden favorecer la imaginacion y creatividad de los mismos y

promover significativamente procesos cognoscitivos de aprendizaje.
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En sintesis, la metodologia a aplicar de este modo serd muy activa y ludica, unida
a una aplicacion del curriculo agradable, teniendo en cuenta las necesidades y

caracteristicas individuales de cada alumno y alumna de aula ludico pedagdgica.

14. PROPUESTA PEDAGOGICA

Basadas en estos resultados se disefid una propuesta que a partir de
fundamentos teoricos y practicos pretende orientar el acompafiamiento
pedagogico para atender adecuadamente las necesidades educativas de los nifios
y nifias en tratamiento de cancer y que favorecer su continuidad escolar. Para ello
se tuvieron en cuenta tres ambitos: el hospitalario, en el modelo de pedagogia

hospitalaria; el familiar, a través de la atencion educativa domiciliaria; el escolar a

partir las adaptaciones curriculares y organizativas en la institucion educativa.

14. 1 ATENCION PEDAGOGICA AL NINO Y LA NINA EN TRAT AMIENTO DE
CANCER EN EL AMBITO HOSPITALARIO

La actividad pedagdgica con nifios enfermos en los hospitales o convalecientes en
sus domicilios no es reciente. Sin embargo, lo que hasta no hace muchos afios se
venia haciendo a través de instancias con un marcado caracter caritativo-
asistencial, poco a poco se ha ido convirtiendo en una nueva Ciencia en el marco
educativo y en una actividad profesional: la Pedagogia Hospitalaria. Esta nueva
forma de hacer Pedagogia comprende, por el momento, la formacion integral y
sistematica del nifio enfermo y convaleciente, cualquiera que sean las
circunstancias de su enfermedad, en edad escolar obligatoria, a lo largo de su

proceso de hospitalizacion.
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(McPherson y cols., 1988; en Ortiz, 2001, p.31). Como toda ciencia que acaba de
nacer, se caracteriza por una cierta falta de consenso entre los autores para llegar
a una definicién clara, delimitar su campo de actuacion y filosofia. Para algunos
constituye una modalidad de la Pedagogia Social, pues, aunque su tarea se
desarrolla fundamentalmente con nifios, el hecho de que no se inscriba dentro de
un contexto escolar y que frecuentemente se deba extender a personas del
entorno del sujeto, hace que su funcion se parezca mas a la de un educador que
trabaja en contextos sociales. Sin embargo, para la mayor parte de los autores de
dentro y fuera de nuestras fronteras reviste las caracteristicas de la Educacion
Especial, al entender que esta accion educativa en los hospitales es basicamente
atencion a la diversidad en cuanto ensefianza adaptada a las necesidades
educativas especiales derivadas de la enfermedad y la hospitalizacion, esto es,
derivadas de unas necesidades asistenciales especiales. En este contexto, nifios
con necesidades asistenciales especiales son aquellos que sufren un proceso
cronico de tipo fisico del desarrollo o que estan expuestos al riesgo de padecerlo,
y requieren ademas servicios sanitarios y complementarios que por su naturaleza
0 su cuantia van mas alla de lo que precisan generalmente los nifios. Por otro lado
Noemi Avila Valdés en su articulo “Educacion artistica y creatividad en el nifio
hospitalizado (apuntes para el desarrollo del recurso curarte on — line) define la
Pedagogia Hospitalaria, como una parte de la pedagogia, cuyo objeto de estudio,
investigacion y dedicacion es el individuo hospitalizado (nifio o adulto), para que
continde con su aprendizaje cultural y formativo, y ademas para que sea capaz de
hacer frente a su enfermedad, haciendo hincapié en el cuidado personal y en la
prevencion. Dicha pedagogia enmarcada en un enfoque formativo que ayude al
perfeccionamiento integral de la persona aun en situacion anémala, como es la de
la hospitalizacion. Un enfoque instructivo o didactico basado en las tareas de
ensefianza y aprendizaje necesarias para recuperar, mantener y facilitar la
reanudacion cultural e intelectual del nifio hospitalizado y un enfoque

psicopedagogico, que se encargue de la preparacion para la hospitalizacién y
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también para procurar que el ajuste a esta situacion y condiciones sea lo menos
estresante posible.

¢Por qué la pedagogia la pedagogia hospitalaria?

Durante la etapa escolar son numerosos los nifios que por diversas causas deben
someterse a largos tratamientos médicos, intervenciones quirargicas con el fin de
superar trastornos fisicos o enfermedades cronicas entre la que se destaca el
cancer infantil. Por estas razones deben permanecer hospitalizados por largos
periodos y continuar con otros en convalecencia en su hogar. Esta situacion les
impide, en algunos casos, iniciar su escolarizacion, y en otros tener un normal
desarrollo en su proceso escolar puesto que el cancer infantil tiene secuelas
neuroldgicas que se manifiestan en dificultades de aprendizaje, provocadas por
problemas en el desarrollo del lenguaje, coordinacibn motora fina y gruesa,
memoria a corto y largo plazo, y lapsos de atencion. Estas dificultades del
aprendizaje se manifiestan en la lectoescritura, matematicas, audicion, y lenguaje.
De igual manera pueden generarse alteraciones emocionales y cambios
comportamentales producidos no solo por la enfermedad, sino también por la
situacion de estrés, como consecuencia de las hospitalizaciones y tratamientos.
Los trastornos del comportamiento mas comunes son: impaciencia e irritabilidad,;
apatia, indiferencia ante el entorno y depresion; perturbaciones emocionales
(impulsividad, suspicacia, euforia y desinhibicion, y ansiedad y agitacion); anormal
deseo de descansar y estar acostado; y dependencia de los adultos y falta de

cooperacion, factores que pueden incidir en un fracaso escolar.

Para contrarrestar la anterior problematica el modelo de atencion Pedagdgico al
nifio (a) oncoldgico, bajo la pedagogia hospitalaria pretende que el trabajo en el
hospital le brinde a cada nifio en situacion de vulnerabilidad una atencion integral
con calidad, pensada no de tipo asistencialista, sino centrada en el desarrollo

normal particular de acuerdo a las capacidades de cada nifio promoviendo la



91

continuidad de procesos de aprendizajes basados en las capacidades
cognoscitivas las cuales eviten que no se presente una ruptura significativa con
su proceso escolar por medio de la relacién entre instituciones prestadoras de

servicios como lo es la escuela y el hospital y el trabajo constante con la familia.

Conceptualizacion del aula

Se denomina aula por las caracteristicas y herramientas encontradas en este
espacio fisico que brindan bienestar y conformidad permitiendo reunir a todos los

agentes necesarios para la atencion.

Ladico- pedagdgica porque si bien es cierto que los objetivos de la propuesta
estan orientados a contrarrestar el fracaso escolar y por ende las necesidades
educativas especiales del nifio con cancer. Existiran momentos dentro de cada
etapa del tratamiento de la enfermedad que no permitiran lograr ambientes
adecuados para alcanzar aprendizajes significativos, para los cuales seran
necesarios propiciar espacios de esparcimiento, diversion o tranquilidad, todo esto
trabajado desde la lddica, siendo importante mencionar que el proceso de
ensefianza aprendizaje por las caracteristicas de la poblacion no es conveniente
gue sea un proceso basado en el modelo tradicionalista sino dirigido en algunas
oportunidades desde el juego, los actos comunicativos, vinculos afectivos, dirigido
desde la teoria cognitivista ya que como lo menciona el autor Cobidn Sanchez, et
al. (1998) para esta teoria es importante partir desde lo que los estudiantes ya
saben, de los conocimientos previos, de su nivel de desarrollo cognitivo,
posteriormente, la actividad se centra en programar experiencias que promuevan
el aprendizaje significativo. Es en la capacidad cognitiva del alumno donde esta el
origen y finalidad de la ensefianza al desempefarse éste, en forma activa ante el

conocimiento y habilidades que el docente desee ensefiarle.
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Caracteristicas infraestructurales:

El aula ludico pedagdgica se debe caracterizar por ser un lugar amplio, de facil
acceso, con buena ventilacibn e iluminacion, sus paredes por razones de
salubridad no deben contener ningun tipo de humedad o filtraciones al contrario
deben engalanar el espacio con colores llamativos que no causen fatiga visual, e
imagenes infantiles alusivas al ciclo vital.

Este espacio debe estar dotado de mobiliario y materiales de uso educativo los
cuales deben cuenten con criterios claros en cuanto a su: uso pedagoégico y

ludico, factibilidad de ejecucion y facilidad de desinfeccion.

Mobiliario:

Este recoge aquellos elementos organizativos entre los que se encuentran mesas,
sillas para diferentes pesos y contexturas que se adapten a las diferentes
ergonomias de la poblacion, colchonetas, barandas espejos y closets ubicados en
el aula de manera que faciliten la movilidad y el desplazamiento de la poblacion

para acceder a ellos.

Materiales de uso educativo:

Las personas involucradas dentro de dicho acto educativo deben contar con el
material de consumo necesario y adecuado para desarrollar actividades planeadas
dentro de un marco pedagoégico, ademas de recursos como cuentos infantiles de
acuerdo a las diferentes etapas del desarrollo, mitos y leyendas, adivinanzas,
cultura general, enciclopedias o libros de estudio, bloques légicos, loterias y
rompecabezas de diferentes temas, colores e imagenes que no sobrepase el
namero de 40 o 50 fichas para que tengan el tiempo y la disposicion suficiente para
armar cada juego y de esta manera puedan aprender mientras se divierten,
también recursos tecnoldgicos como computadores, grabadora, televisores,
DVD,VHS y video beam.
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Para lograr mayor facilidad y agilidad en el proceso de desinfeccion se debe tener
en cuenta que el ambiente hospitalario es una fuente potencial de infecciones para
los pacientes, los visitantes y los trabajadores de la salud. Los agentes causales
pueden estar presentes en las superficies como los muebles del aula, materiales
de trabajo o suspendidos en el aire. Los procesos de limpieza y desinfeccién de la
planta fisica y los muebles deben ser metddicos, programados y continuos, de

forma que garanticen la disminucion de las infecciones y su transmision.

El personal encargado de la limpieza y desinfeccién de los hospitales debe tener
un conocimiento adecuado tanto de los procesos como de la necesidad de brindar
seguridad y maxima eficiencia. Segun la estandarizacion de procesos que le brinda
el hospital en el marco de la politica de calidad para cada proceso en las labores
de limpieza y desinfeccion los cuales son: Lavar, trapear, sacudir, desinfectar las
superficies y muebles de los hospitales, y la limpieza y desinfeccion de los fluidos
biolégicos si en algin momento los hay.

Como se hace evidente el proceso de limpieza y desinfeccion por su rigurosidad e
importancia, es una actividad diaria a la cual se le debe dedicar largos periodos de
tiempo de ahi la necesidad que las docentes encargadas del aula ludico
pedagdgica tengan un control de los elementos en cuanto a su cantidad y su
material. Un claro ejemplo puede ser utilizar rompecabezas de 100 fichas ya que al
momento de desinfectarlo su cantidad es tediosa y su material de carton puede
tener altas probabilidades de deterioro. Otro ejemplo claro alude a un material
llamativo como lo es una piscina de pelotas para los nifios pero poco funcional
tanto por sus condiciones como por el gran tiempo que lleva su desinfeccion y

cuidado.
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Caracteristicas operacionales

Se argumenta la necesidad de la labor de un docente de educacion especial ya
gue este se encuentra en la capacidad de desarrollar una intervencion
encaminada a mejorar las condiciones para que las personas atendidas logren
aprendizajes significativos y mejoren su calidad de vida. La atencion se constituye
por el proceso de evaluacion y de apoyo. Este proceso involucra la intervencion de
las dimensiones o0 ambitos personal, escolar y familiar.

Desde esta perspectiva, la educacion especial es la respuesta educativa que
consiste en disefiar y ejecutar acciones de ensefianza, de aprendizaje y de
evaluacion de acuerdo a las necesidades causadas por el cancer 0 sus
tratamientos. Sustentando de igual forma Grau Rubio (2001)* “la pedagogia
hospitalaria y la educacion especial tienen numerosos puntos en comun pues las
dos suponen una accién multidisciplinar y consideran que las dificultades de
aprendizaje y los problemas de salud no pueden ser abordados exclusivamente
desde la pedagogia o la medicina” esto permite tener un mayor dominio de la
pedagogia y hacer énfasis en algunas pautas importantes para la atencion de
estas necesidades en el ambito hospitalario ademas al momento de la
implementacion de estrategias pedagogicas se cuente con adaptaciones como: De
Acceso a la Comunicacion : Materiales especificos de ensefianza - aprendizaje,
ayudas técnicas y tecnologicas, sistemas de comunicacion complementarios,
sistemas alternativos... Por ejemplo: Braille, lupas, telescopios, ordenadores,
grabadoras, Lenguaje de Signo,

Adaptaciones Curriculares Individualizadas : aquellos ajustes o modificaciones
que se efecttan en los diferentes elementos de la propuesta educativa
desarrollada para un alumno con el fin de responder a sus necesidades educativas
especiales (NEE) y que no pueden ser compartidos por el resto de sus

comparfieros.
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Adaptaciones no Significativas : que Modifican elementos no prescriptivos o
basicos del Curriculo. Son adaptaciones en cuanto a los tiempos, las actividades,
la metodologia, las técnicas e instrumentos de evaluacion... En un momento
determinado, cualquier alumno tenga o no necesidades educativas especiales
puede precisarlas. Es la estrategia fundamental para conseguir la individualizacion
de la ensefianza y por tanto, tienen un caracter preventivo y compensador.

Adaptaciones Significativas o Muy Significativas . realizadas desde la
programacion, previa evaluacion psicopedagogica, y que afectan a los elementos
prescriptivos del curriculo oficial por modificar objetivos generales de la etapa,
contenidos béasicos y nucleares de las diferentes areas curriculares y criterios de
evaluaciéon. Estas adaptaciones pueden consistir en: - Adecuar los objetivos,
contenidos y criterios de evaluacion. - Priorizar determinados objetivos, contenidos
y criterios de evaluacion.- Cambiar la temporalizacion de los objetivos y criterios de
evaluacion, - Eliminar objetivos, contenidos y criterios de evaluacion del nivel o
ciclo correspondiente. - Introducir contenidos, objetivos y criterios de evaluacion de
niveles o ciclos anteriores. Acuerdo a las necesidades evidenciadas dentro de la
dinamica educativa, realizando un seguimiento de las mismas, en colaboracion con
la familia y fomentando la implicacion de todos los profesores que atienden al

alumno coordinar el proceso con ellos.

Para desempefiar las funciones requeridas dentro del aula Iudico — pedagdgica
debe pensarse en la contratacion de dos docentes quienes lideren la continuidad
de actividades con fines educativos y de esta manera se garantice los
conocimientos béasicos como el nombre, la edad, escolaridad, restricciones
manipulativas causadas por la enfermedad y principales aprendizajes (leer,
escribir, operaciones matematicas) de cada nifio antes de ingresar al aula los
cuales sean tenidos en cuenta para desarrollar o planear las actividades de cada
dia, el contacto continuo con el nifio (anotaciones en el cuaderno, llamadas

telefonicas, correo electronico entre otros) motivarlo para que establezca
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relaciones positivas y evitar asi conductas de retraimiento, transmitirles los padres
la sensacion de que se esta en contacto directo con el centro educativo y hacerle
saber como sera la relacion escuela — hospital.

En estas actuaciones se tiene también muy presentes los padres y el personal
sanitario: médicos, enfermeras, etc. sin los cuales dificiimente la actuacion del
maestro del aula hospitalaria podria desempefiar su labor plenamente. la relacion
con los padres debe ser diaria y permanente, ya que son ellos, junto con sus hijos,
los primeros en orientar al maestro sobre el nivel educativo de éstos, al mismo
tiempo que sirven de conexién entre el colegio y el docente del aula hospitalaria.
En cuanto al trato con el personal médico ha de ser también diario, siendo
considerada su labor como imprescindible ya que deben estimular y apoyar en
todo momento la asistencia de estos nifios al aula. Por otra parte, ellos se
convierten en el primer transmisor de la informacion a las docentes encargadas
del aula referente a cada nifio que ingresa en el hospital o los cambios que se
produzcan en el estado animico o en la salud, de aquel otro que ya lleve tiempo
ingresado. Ellos seran, en definitiva, quienes determinen si deben acudir o no al

aula y si conviene, por el contrario, que se les atienda en su habitacion.

Aspectos metodoldgicos:

Las actividades implementadas deben responder a un cronograma de actividades
o planeaciones previas con tematicas globales referidas a temas que concuerden
con el nivel escolar, la edad cronoldgica y necesidades educativas que presente el
nifio. Dentro de las planeaciones de cada actividad se debe contemplar a nivel
estructural aspectos cémo: objetivos, contenidos, recursos, actividades y
evaluacion, es decir, Teniendo claro la poblacion hospitalaria (ingresados,
ambulatorios y/o convalecientes) y condicion del nifio la actuacion ludico-
pedagdgica debe contener objetivos planteados dentro del caracter educativo-
formativo, que no sélo permita alcanzar objetivos propiamente pedagodgicos sino

también de formacion humanistica y personal que permita al nifio hospitalizado
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conocer y superar los efectos psicolégicos producidos por la enfermedad;
aprovechar el tiempo libre en el hospital; prepararse para vuelta al colegio; etc. En
cuanto a los contenidos estos deberan responder a los propios del curriculo
(dependiendo del nivel educativo del nifio hospitalizado), contenidos especificos
del aula hospitalaria, es decir, en este se pueden tener en cuenta tematicas de
acuerdo a las celebraciones del mes, contenidos artisticos como recurso creativo y
de comunicacion, etc. Las actividades, como se ha mencionado durante todo el
transcurso de dicho modelo partira del seguimiento del curriculum que el propio
colegio tenga de cada nifio hospitalizado, de tal manera que este pueda seguir un

ritmo escolar si su salud lo permite, estas estaran divididas en tres pilares:

Actividades curriculares . Dirigidas a la continuidad del proceso de aprendizaje-
ensefianza conforme a los criterios generales para el disefio y evaluacion del plan

de trabajo individual.

Actividades formativas . Dirigidas a mejorar la situacion personal, psicoafectiva y

social del nifio enfermo hospitalizado.

Actividades complementarias y extraescolares. De apoyo, ampliaciéon a la

tarea escolar.

La ejecucion de las actividades en el aula se debera realizar de forma individual y
de forma grupal. en este sentido se potenciaran todas aquellas actividades que
conlleven realizar un trabajo en comudn, ya que la cooperaciéon entre los nifios vy,
especialmente, entre los que estdn hospitalizados es fundamental para su

integracién dentro del espacio hospitalario.

Para la ejecucion de estas actividades se propone tres momentos:
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Actividades de iniciacién (antes).  Entendidas éstas como aquellas actividades
de marcado caracter ludico y de toma de contacto con el nifio hospitalizado, las
cuales buscan motivar disponiendo al nifio en cuanto al trabajo del dia, ampliar

esquemas de conocimiento y reconocer saberes previos de los mismos.

Actividades de desarrollo (durante).  Entendidas éstas como aquellas actividades
que buscan la consecucion de los objetivos propuestos, la implementacion de
estrategias para el desarrollo de aprendizajes, el seguimiento en la ejecucion de
actividades por parte de los alumnos, el desarrollo de conceptos y por ende la
consolidacion de los mismos.

Actividades (después ). Las cuales buscan la socializaciéon de aprendizajes, y la
evaluacion de la consecucidon de objetivos, proponiendo en este sentido mas que
una evaluacion una co-evaluacion en la cual los alumnos tengan la posibilidad de
evaluar sus propios aprendizajes. Una socializacion puede consistir en lecturas
producidas por los nifios, realizaciéon de manualidades etc.

En cuanto el tiempo de atencion y su ubicacidon dentro del espacio del aula, se
recomienda que dicho espacio cuente con dos horarios de atencién mafana y
tarde, asignados para actividades pedagdgicas y ludicas, a los cuales el docente
basandose en criterio como: Asistencia por salas (pediatria, oncologia, etc.), edad
cronolégica, necesidades educativas especiales o nivel escolar (leer, escribir,
operaciones matematicas), debe establecer las distribuciones necesarias de los
nifios asistentes al espacio lo cual facilite la ejecucion de las actividades en su

labor docente.

Reiterando el caracter inclusivo bajo el cual esta enmarcado el aula, la atencion
del nifio oncoldgico no solo debe visualizarse en sus periodos de hospitalizacion

sino contemplar la atencion de este durante los recesos de tratamiento, brindando
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asi la posibilidad de acudir de manera espontanea a las actividades educativas y

de esparcimiento que brinda el aula.

Evidentemente cuando el nifio se encuentra ante un diagnostico de cancer, se
enfrenta a un cambio significativo entre sus actividades cotidianas y sus
actividades futuras; cambios de horarios, la separacion con su familia, amigos y
escuela, el malestar que siente por su enfermedad son factores que pueden llegar
a convertirse en un verdadero trauma que no puede ser superado solo desde el
ambito clinico y amerita unir esfuerzos para propiciar que disciplinas como la
medicina y la pedagogia se unan a favor de una atencion que permita una
recuperacion integral, en busca de dicha recuperacion se cree que con la
implementacion de la presente propuesta se puede lograr un impacto positivo que
permita llevar los periodos de hospitalizacion y recuperacion de la mejor manera
evitando una ruptura entre el nifio y la escuela ya que puede afirmarse que las
actividades escolares representan para los nifios no solo una oportunidad de
aprendizaje, sino también una ayuda idonea para sobrellevar de mejor manera su

enfermedad.

Por medio de la construccion tanto tedrica como practica durante todo el recorrido
investigativo salié a la luz que es necesario dejar de visualizar al aula como un
espacio de estadia o esparcimiento y dar paso a una visualizacion mas educativa
por medio del cual se convierta en un ente que trabaje en pro de mejorar la calidad
de vida de los nifios, disminuyendo el riesgo de desercion escolar, contribuyendo
en su desarrollo natural y fomentando durante su estadia un enriquecimiento

cultural y/o formativo.

En definitiva es en espacios como el hospitalario La educacion y la formacién
tienen una dimensidon mas completa que la que tradicionalmente se les ha

otorgado y tienen una decisiva importancia en el desarrollo de la persona en el
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seno de una sociedad tolerante y solidaria, basada en los principios de respeto de
los derechos humanos y de la igualdad de oportunidades. En consecuencia, se
exige y demanda a la administracién educativa que aporte los recursos necesarios
para garantizar que el derecho a la educacion no se vea obstaculizado por factores
relacionados con la desigualdad social; que arbitre las medidas necesarias para
gue las situaciones personales transitorias de salud no generen condiciones de
desigualdad en el disfrute del derecho a la educacion; y que apoyen en definitiva
los modelos de aula hospitalaria como un paso a inclusivo de la educacion a otros

espacios.

14. 2 ATENCION PEDAGOGICA AL NINO Y LA NINA EN TRAT AMIENTO DE
CANCER EN EL AMBITO ESCOLAR

Algunas consideraciones generales

Cuando un nifio es diagnosticado con cancer uno de los vinculos que se rompe de
forma inmediata es con el entorno escolar, por ello se debe tener en cuenta que
no se debe dejar perder el vinculo del nifio con la escuela durante su periodo de
hospitalizacién sino que ademas al momento de regresar al colegio deben darsele

todas las garantias necesarias para nivelarse con sus compaferos de curso.

Para hablar de la integracion escolar del nifio con cancer, tenemos que hablar de
los procesos de disgregacion que se producen como consecuencia de la
enfermedad y de las vivencias dolorosas y trauméaticas que acompafian a la
misma. Esta disociacion escolar se produce un dia, sin mas, cuando ingresan al
nifio en el hospital y abandona el colegio.

Es importante que el profesor cuente con informacion de la evolucion educativa

del nifio. Dicha informacion se puede solicitar a la familia, el profesor que le esté
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visitando en el domicilio, o del profesor encargado de la atencion en el aula

hospitalaria.

Una vez que se conozca que el nifio va a volver a la clase seria conveniente
preparar su reincorporaciéon. Para ello se pueden desarrollar actividades dirigidas
a la diferentes personas del colegio que van a tener relacion con el nifio (otros
profesores, personal administrativo, compafero, etc.) y actividades apropiadas

para realizar en la clase.

La mayoria de los nifios y nifias que se encuentran en tratamiento de cancer estan
escolarizados. La escuela, junto con la familia, constituye el medio natural donde
ellos se desenvuelven. Y la escolarizacion es la tarea primordial a desarrollar
como medio especifico de formacién, desarrollo y socializacion. A primera vista, la
idea que surge es de desconexion, separacion de su ambiente de convivencia
cotidiana, de un paréntesis en la formacion educativa. Por ello es indispensable
ofrecer un programa de acompafiamiento pedagogico para que el nifio o la nifia
con cancer no permanezca en su casa esperando a que su salud le permita

reorganizar su vida en todos los aspectos (Serradas, 2002b).

La suspension temporal de la escolaridad a causa del ingreso hospitalario supone
la alteracion en el ritmo de aprendizaje, lo que, probablemente, tendra numerosas
repercusiones a corto y largo plazo, que tal vez se agraven en algunos de los
casos a consecuencia de las secuelas de la enfermedad que el pequefio padece y
por los efectos secundarios de los tratamientos y de su impacto sobre sus

capacidades de aprendizaje (Baysinger y otros, 1993).

La propuesta pedagdgica en el ambito escolar debe responder a las necesidades
educativas especiales del nifio con céancer, tal como lo plantea Grau (2002) son 3
las necesidades educativas especiales del nifio enfermo de céancer, la primera

relacionada con la asistencia sanitaria, la segunda relacionada con la adaptacion
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emocional del nifio y la familia a la enfermedad y la tercera y ultima relacionada
con las adaptaciones curriculares de acceso para evitar el fracaso escolar. Es en
esta uUltima, donde centraremos nuestra propuesta de intervencion pedagoégica en
el &mbito escolar. Entendiendo las adaptaciones como el proceso a través del cual
el individuo asimila una nueva forma de supervivencia. Por consecuencia se
adapta a nuevas situaciones y busca formas de interrelacion. Estas adaptaciones
en el ambito escolar deben ser de Acceso Fisico, de Acceso a la Comunicacién y

Adaptaciones Curriculares Individualizadas.

En cuanto a las adaptaciones

Es indiscutible que una de las afectaciones que se presenta cuando los nifilos son
diagnosticados de cancer es el alejamiento escolar, por tal motivo es sumamente
importante elaborar propuestas de atencién que proporcionen o favorezcan la
continuidad del proceso escolar en dicha poblacién, algunos aspectos importantes
a tener en cuenta son: en primer lugar el uso o creacién de aulas hospitalarias, en
segundo lugar el utilizar de forma significativa la ensefianza o atencion domiciliaria
y en tercer y ultimo lugar tener en cuenta como eje fundamental las adaptaciones
gue deben generarse en el centro escolar, en el cual el nifio se desempefiaba
cotidianamente. En esta misma linea se debe establecer un plan de trabajo
individual que contemple la situacion real del nifio y los posibles cambios que se
generen con base en el tratamiento o proceso de recuperacion de la enfermedad,;
es imprescindible aclarar que debe realizarse con la colaboracion de todos los

servicios educativos que se deriven del sistema escolar.

Dejando de lado lo anterior podemos determinar que las secuelas de la
enfermedad y del tratamiento en algunos nifios pueden provocarles importantes
dificultades de aprendizaje, un ejemplo especifico es de los nifios con tumores

cerebrales. Las necesidades educativas especiales que se presentan en estos
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nifios por lo general son permanentes, y en algunos casos graves y pueden estar
derivadas del déficit sensorial, motor, intelectual y afectivo producido por la

enfermedad y su tratamiento.

Por ultimo se puede argumentar que los nifios con leucemia tratados con radiacion
craneal y quimioterapia combinada (tratamiento profilactico del sistema nervioso)
evidencian secuelas neuroldgicas manifestadas en la mayoria de los casos en
dificultades de aprendizaje y provocadas al mismo tiempo por problemas en el
desarrollo del lenguaje, coordinacién motora fina y gruesa, memoria a corto y largo
plazo, y lapsos de atencion. Es por ello que se puede considerar que estas
dificultades del aprendizaje se manifiestan en areas basicas como: La

lectoescritura; las matematicas; la audicion el lenguaje.

Continuando con el tema deben entenderse las adaptaciones como
modificaciones que son necesarias realizar en los diversos elementos del curriculo
basico para adecuarlos a las diferentes situaciones, grupos y personas para las

gue se aplica.

Creemos que las adaptaciones para el trabajo con los nifios y nifias en tratamiento
de cancer no deben convertirse en transformaciones rigurosas del curriculo, sino
unas adaptaciones muy flexibles que le permitan de una manera mas amena
acceder a los contenidos del curriculo. Debido a los cambios fisicos y de
comportamiento en el nifilo (pérdida de pelo, pérdida o aumento de peso,
limitaciones, si es que las hay, y por supuesto la necesidad de algiun cuidado
especial); estas adaptaciones no deben de buscar en ningdn momento la
promocién automética de grados, sino buscar la permanencia con el entorno

escolar.
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Dentro de estas adaptaciones se deben tener en cuenta las tres estrategias
didacticas de ensefianza-aprendizaje propuestas por Jesus Garrido Landivar y
Rafael Santana Hernandez, en el libro de “Adaptaciones Curriculares”. Estas
estrategias estan referidas, las primeras a “las estrategias derivadas del
conocimiento de los procesos cognitivos mediante los cuales aprenden los
estudiante; las segundas “estrategias derivadas de los procedimientos del
aprendizaje por descubrimiento” y las terceras “estrategias surgidas del desarrollo
actual de los procedimientos socializados y técnicas de grupo; este se refiere a las

estrategias cooperativas.

Finalmente, es importante sefalar la necesidad de establecer un plan de trabajo
individual que contemple la situacién del nifio y los posibles cambios que se
puedan producir. (GRAU, 2002).

Papel del docente

Pensamos que el docente del aula regular cumple un papel muy importante en
cuanto a la implementacion de estrategias metodoldgicas para el acompafiamiento
pedagogico al nifio y la nifla en tratamiento con cancer cuando reingresa al

colegio.

Los profesores deben estar seguros y tener claro que su rol es la ensefianza y que
el rol del hospital es el tratamiento y por tanto pueden trabajar de manera
simultanea pero respetar sus responsabilidades y obligaciones, por ello se
recomienda que reciban por parte del personal médico algunas sugerencias sobre
las maneras de ayudar a que el estudiante se adapte a la escuela y asi ayudar a
reducir su ansiedad acerca de la enfermedad en el aula debera crearse una
atmosfera dentro de la cual el nifio se sienta libre para expresar sus

preocupaciones.
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Es importante considerar en un primer momento que el contacto del nifio con
cancer con el colegio y sus comparfieros le permite el contacto con su vida
cotidiana y refuerza la esperanza de sentirse bien y de curarse. Es funcion que a
través del docente toda la comunidad educativa proporcione al nifio un entorno

acogedor, sensible y tolerante ante la problematica que la enfermedad le plantea.

El verdadero rol docente debe girar en torno a promover el aprendizaje
significativo de los contenidos escolares, para ello es necesario que se centre en
exposiciones de los contenidos, lecturas y experiencias de aprendizaje,

fomentando de esta manera un aprendizaje significativo.

Dentro del aprendizaje, el docente debe preocuparse no solamente en los
contenidos de lo que se va ensefiar, sino también en la manera que imparte, es
decir, la manera cdmo va a proporcionar informacion al estudiante, para lograr que
pese a las dificultades o secuelas que deja el tratamiento, estos nifios y nifias
puedan estar nivelados en cuando a contenidos con todos los compafieros de un

mMismo grupo.

Finalmente, el docente del aula regular debera contar con la informacion oportuna
y pertinente sobre el nifio en tratamiento de cancer, para organizar los apoyos y
realizar las adaptaciones curriculares necesarias, teniendo en cuenta los efectos
de la enfermedad y los tratamientos en el funcionamiento académico y cognitivo
de los niflos. Asimismo, deberé& tener un cuidado especial en la elaboracion de un
programa para el reingreso, cuyos objetivos deberan estar enfocados en implicar a
toda la comunidad escolar en este programa, preparar al grupo clase para aceptar
y comprender el nuevo estado de su compafero, proporcionar al nifio estrategias
de actuacion frente al grupo y establecer las adaptaciones curriculares adecuadas

a sus necesidades educativas.
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El docente debe considerar que si el nifio tiene mas de un profesor y todavia no
estan informados, es conveniente hacerlo. De igual manera es indispensable
valorar la necesidad de comunicar la situacion al resto de los profesores del centro
para que no surjan problemas en los momentos de actividades de todo el colegio,
Informar al grupo de comparferos de la incorporacion y del estado en que se

encuentra el nifio enfermo, posibles cambios fisicos, emocionales, animicos, etc.

La familia y el entorno escolar

La familia es la primera fuente o contacto de informacion que tiene la escuela, su
papel en el acompafiamiento escolar del nifio con cancer sera fundamental para
gue la escuela sea lo mas asertiva posible. En tanto que la escuela debera
conocer con precision todo lo relacionado con la enfermedad y la recuperacion del
nifio dentro de la educacion. Por lo anterior es muy importante que la familia
reciba por parte de la unidad hospitalaria y el grupo interdisciplinario que atiende al

nifio toda la informacion necesaria y clara.

Sin embargo, en nuestra interaccion con los padres y familias del nifio con cancer
encontramos que, en su generalidad, las familias desconocen las implicaciones de
la enfermedad y las afectaciones a las que esta conlleva, en muchos casos su
nivel de analfabetismo tiene incidencia en el desconocimiento y de igual manera
influye el poco apoyo profesional que reciben, esto lo que no les ha permitido
cumplir un rol de padres mas integral que les permita acompafiar a sus hijos no
solo en el tratamiento médico si no en todos los otros aspectos que hacen que el
nifio enfermo de cancer este siendo atendido de una manera integral. Ademas el
trabajo de campo también nos permitié evidenciar que muchos de los padres de
estos niflos no poseen las habilidades necesarias para acompaifar el proceso
escolar de sus hijos; por otro lado las evaluaciones realizadas a varios nifios en
tratamiento de cancer nos permitieron también evidenciar que efectivamente su

proceso escolar va muy lento demostrando que influye el temor a realizar
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actividades que ya habian realizado antes, por ejemplo: escribir, esto nos permite
demostrar que en realidad es evidente el aislamiento del nifio durante su estadia

en el hospital con el proceso educativo.

Pensamos que es indispensable que la escuela ofrezca apoyo y asesoria a la
familia, de manera que le permita al nifilo o nifia con cancer desarrollarse sin
sensacion de fracaso y frustracion en ambiente acorde con sus necesidades e
intereses, proporcionandole estimulos adecuados que faciliten el proceso de

aprendizaje y su adaptacion al ambito educativo.
El regreso del nifio a la escuela

Es importante considerar que algunos nifios tendran grandes limitaciones en su
actividad y funcionamiento intelectual; otros no. Ciertas discapacidades seran
permanentes; otras, transitorias. Y en un periodo largo de tiempo la gravedad de la
discapacidad puede aumentar, disminuir 0 permanecer estacionaria (Heward,
1.998).

Las necesidades educativas especiales de los nifios y nifias en tratamiento de
cancer difieren de las de los nifios con otros déficits. La enfermedad les provoca
una disminucién de su energia y concentracion e influye negativamente en su
desarrollo cognitivo, afectivo y social. Asimismo, las enfermedades cronicas
difieren en intensidad. Unas veces, las necesidades educativas pueden atenderse
en el aula ordinaria con ayuda educativa, en el hospital, o en casa; otras,
necesitaran programas especificos de educacion especial (Lynch, Lewis y Murphy
1.992).

Una vez que el nifio o la nifia esta listo para volver a la escuela, es indispensable
establecer buenos canales de comunicacion entre el personal de hospital y los

profesores de la institucion educativa al cual pertenece el nifio o la nifia para el
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programa de reincorporacion escolar. En esta comunicacion se debe dejar claro
gue el rol de los profesores es la ensefianza, mientras que el rol del hospital es el
tratamiento. Esto libera a los profesores de preocupaciones innecesarias,
ansiedades o depresiones al ver los problemas fisicos del nifio. Es bueno
entregarles sugerencias a los profesores sobre las maneras de ayudar a que el
nifio se adapte a la escuela y asi ayudar a reducir su ansiedad acerca de la
enfermedad. Debe crearse una atmdsfera dentro de la cual el nifio se sienta libre

para expresar sus preocupaciones.

Dentro de la propuesta consideramos importante resaltar el primer momento en el
gue el niflo o nifia enfermo de cancer vuelve a la escuela, es indispensable
entonces que su proceso escolar no se interrumpa inmediatamente se conoce el
diagnostico. Se debe mas bien mantener un canal de comunicacion muy activo
entre los tres contextos significativos en los que vive el nifio con cancer que son su
familia, el hospital y la escuela y lo principal es que deben ponerse de acuerdo en
algunas cuestiones préacticas relacionadas con el nifio para que asi cada uno
desde su campo de accién pueda aportarle al maximo a su recuperacién sin dejar
de lado el otro. Con una buena comunicacidon entre estos tres contextos la
integracion escolar del nifio puede ser planificada y la escuela va a estar
preparada para atender las posibles consecuencias fisicas emocionales y
cognitivas a las que se enfrentara el nifilo o nifia con cancer que pueden ser
temporales, de largo plazo o incluso crénicas. Dentro de las secuelas fisicas nos
encontramos basicamente con problemas motores, cambios hormonales, fatiga;
algunas consecuencias emocionales estan relacionadas con la ansiedad de
posibles recaidas y finalmente las consecuencias o los problemas cognitivos
relacionados con el déficit de atencion, los problemas para mantener su
concentracion en clase, los problemas con su atencion selectiva, los problemas de
memoria que son hallados, de manera general, en los nifios. Ellos enfrentan

grandes dificultades al tratar de recordar informacion que se encuentre fuera de un
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cierto contexto, como las capitales de los paises del mundo o las tablas de

multiplicacion, problemas con el procesamiento de la informacion entre otras.

Consideramos que la reintegracion del nifio con cancer al entorno escolar es una
parte esencial del programa del tratamiento total. Debe empezar durante el
periodo de diagnostico, continuar durante el periodo de tratamiento, y extenderse
incluso una vez finalizado el tratamiento. Sélo la cooperacion entre la familia, la
escuela y un programa adicional bien estructurado puede ayudar a alcanzar el

objetivo de prevenir resultados negativos serios como el fracaso escolar.

En cuanto a lo metodoldgico

Desde este punto de vista, la educacion debe trabajar las destrezas basicas, de
modo que sean funcionales para el contexto en que se desarrolla el nifilo o nifia
con cancer; del mismo modo, el contexto se ha tomado como punto de referencia
para la comprension de comportamientos de los estudiante y de sus estilos de
vida, con el objeto de planificar los apoyos necesarios. Asi, se da gran
importancia a la comunidad, en la que los estudiantes viven y son apoyados, y se

considera al niflo o nifia como una parte integrante de dicha comunidad.

Es indispensable retomar en el proceso educativo un tipo de ensefianza que se
centre en los intereses y motivaciones de los nifios y nifias con cancer durante la
elaboracion de proyectos especificos, esto permite favorecer la autoestima, un
control del aprendizaje por parte del estudiante y el desarrollo de las habilidades
basicas. Lo que se busca es que las actividades permitan la continuidad en el

trabajo escolar y el cumplimiento de los objetivos escolares.

Es por ello que el programa de acompafiamiento pedagogico debe utilizar

estrategias de ensefianza que promuevan que el nifio con cancer cree y modifique
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procesos de aprendizaje, mas que mantener el mismo ritmo que el de sus

compafieros de clase, incluso cuando esté enfermo en su casa .

Ahora bien, lo primero que debe hacer la escuela para dar respuesta a todo el
conjunto de consecuencias y secuelas que deja el tratamiento es reconocer que
todos los nifios son anico, que desarrollan diferentes estrategias para enfrentar las
diferentes situaciones que se presenten, por ello es fundamental evaluar a cada
nifio o nifia por separado, tratando de establecer las necesidades individuales de
cada uno de ellos asi como las posibilidades de su ambiente, incluyendo familia y

escuela.

Desarrollo y afianzamiento de la lecto escritura y los procesos logico

matematicos

Dentro de este apartado es importante considerar que el docente cumple un rol
indispensable en el reingreso del nifio o nifia con cancer al contexto educativo y
por supuesto en el desarrollo y afianzamiento de las habilidades que el nifio posea
para realizar actividades como leer, escribir o solucionar problemas légico

matematicos.

Con base en lo anterior se destacan algunos aspectos importantes en dicho
proceso, en primer lugar el docente debe tener presente las condiciones tanto
fisicas como cognitivas de los nifios 0 nifias con cancer con le objetivo de lograr
gue estos puedan terminar las tareas o actividades establecidos dentro del aula de
clase; en segundo lugar el docente debe proporcionar al nifio o nifia tareas mas
simples dando instrucciones oralmente claras y concisas y si la situacion lo
requiere utilizar un soporte visual. En tercer lugar se deben propiciar aprendizajes
en ambientes que favorezcan el desarrollo del nifio o nifia con céncer,

reconociendo y estimulando sus capacidades, a partir de sus conocimientos
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previos. Y en ultimo lugar es importante seleccionar actividades que atiendan a la
educacion personalizada modificando metodologia, pero teniendo en cuenta que

cada una de ellas tiene sus potencialidades y sus limitaciones.
En lecto-escritura
Para la adaptacion de textos

Es recomendable utilizar textos que partan de contextos y experiencias cercanas
al nifio y a su entorno, que puedan resultarle motivadoras (cuentos, expresiones e
historias populares, narraciones sencillas...), en el texto subrayar el vocabulario
gue considere basico, acomparfia los conceptos no muy familiares o abstractos
escribiendo a continuacion de los mismos entre paréntesis, sindnimos o
explicaciones breves, reescribe las frases demasiado largas, dividiéndolas en

varias mas simples.

Para reforzar las técnicas instrumentales el docente debe emplear estrategias

como.

- Realizar actividades de comprension lectora por medio de preguntas
literales, inferenciales, entre otras.

-« Solicitar a los nifios la escritura de lo leido, a modo de sintesis.

« Es muy importante que el docente por medio de un trabajo grupal y
cooperativo realice la seleccion de las palabras claves contempladas en el
texto.

- Desarrollar y fortalecer en los nifios la comprension textual por medio de la
seleccion de ideas principales del texto, la descomposicion de frases mas
importantes, el cambio de personajes, el ejercicio de segmentacion de

palabras a nivel de silabas y fonemas entre otros.
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« Y por ultimo realizar actividades que permita a los nifios vivenciar por medio
de la simulacion, musica, ritmo, cintas de vides, diapositivas la teméatica

especifica que se esta tratando.
En I6gico matematicas

Durante el desarrollo de las habilidades I6gico matematicas se busca que el nifio
tenga desarrolladas diversas capacidades, conocimientos y competencias que
seran la base fundamental para su desenvolvimiento social y académico. El area
I6gico matematico es una de las areas de aprendizaje en la cual los padres y
educadores ponen mas énfasis, puesto que para muchos, las matematicas es una
de las materias que gusta menos a los estudiantes. Es por ello que actualmente se
considera de suma importancia apropiarse de estrategias que se utilizan para
ensefiar o ser un mediador de dichos aprendizajes. Ademas de las estrategias
lidicas que se utilicen con materiales concretos y experiencias significativas para
el nifio o nifa, se debe generar un clima de ensefianza agradable para que

cualquier materia o aprendizaje sea comprendido e interiorizado de manera solida.

Para reforzar estas técnicas es indispensable que el maestro utilice estrategias

como:

- trabajar problemas matemaéticos de la vida cotidiana

« desarrollar y afianzar conceptos de prematematica.

« proporcionar o generar el reconocimiento de figuras geométricas

« el docente debe recordar siempre que para el aprendizaje de las

matematicas el nifio requiere partir de lo concreto hacia lo abstracto

En la escuela
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* Revalorizar el juego como metodologia que posibilita la formacion de la
autoestima, la seguridad personal, la confianza en si mismos, la tolerancia,

entre otros.

 Si la ayuda en el aula no es suficiente, un docente competente para la
atencion de poblacion en situacion de discapacidad puede ayudar por
medio de clases individuales. También se puede solicitar al concejo un
equipo interdisciplinario que ayude al nifio o nifila enfermo de cancer con el

proceso de reingreso a la escuela.

« De igual manera se pueden anticipar las posibles burlas o bromas que
pudieran producirse en relacion a la enfermedad o al aspecto fisico del nifio

en sus companeros.

« Aportar al resto de los nifios unas sencillas pautas de comportamiento hacia
su compafiero teniendo en cuenta aspectos como:
o Ayudar, pero no compadecerse del compafiero.
o Interesarse por su enfermedad, pero no interrogarlo.
o Ser amables, pero no consentidores.
o Preparar una pequeiia bienvenida, siempre y cuando esta actividad

pueda ser positiva para el nifilo enfermo.
El acompanamiento de la escuela en casa

Durante el tratamiento es imprescindible que el docente mantenga contacto con la
unidad pedagodgica del hospital con el fin de coordinar las acciones necesarias
para continuar el proceso escolar.

La informacién que se ofrezca a la familia sobre la situacién escolar del nifio, de

sus intereses, actitudes y de los contenidos que se estan trabajando en el curso,
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seran de gran utilidad para trabajar y reforzar los procesos de ensefianza-

aprendizaje.

En ocasiones se hace necesaria algun tipo de guia que provenga desde afuera del
colegio. Los profesores del hospital pueden ser quienes provean esta ayuda. De
igual manera se debe contemplar el integrar a las familias a través de mejores y
mayores canales de comunicacion, reconociéndola como agente educador y
socializador. Otro de los aspectos inherentes a este acompafiamiento es reforzar
la préctica oficial a través de la preparacion y actualizacion docente, y por ultimo
en algunos casos el nifilo necesita mas de lo que la escuela le puede ofrecer por
tanto es necesario que su atencion esté siendo llevada a cabo por un equipo

interdisciplinario que pueda brindarle una atencion integral.

Todas estas generalidades deben tenerse en cuenta a la hora de que el nifio o
nifia con cancer se integre nuevamente al colegio pero dentro de la propuesta de
la escuela también debe contemplar atender al nifio en el tiempo que esta
hospitalizado o esta en casa. Por ello proponemos que mientras el nifio este en
casa y por motivos médicos no se exponga asistiendo a la escuela fisica como
tal, sino en cambio lograr que la escuela se traslade a su casa convertida en una
atencion educativa domiciliaria. La atencién educativa debe ser paralela a la
asistencia médica, por lo cual el nifio necesitara que un maestro se desplace a su
domicilio para continuar en la medida de lo posible el curriculo escolar, este
maestro debe ser asignado por la institucién educativa con el fin de que el nifio

enfermo de cancer continle con su proceso escolar.

Para finalizar, es importante retomar Grau (2.002)° cuando afirma que a la

reintegracion del nifio con cancer al colegio es una parte esencial del programa de




115

tratamiento total. Empieza durante el periodo de diagnostico, continia durante el
periodo de tratamiento, y se extiende incluso una vez finalizado el tratamiento.
Solo la cooperacion entre la familia, el equipo de cuidado y un programa adicional
bien estructurado puede ayudar a alcanzar el objetivo de prevenir el fracaso

escolar.

14.3 ATENCION PEDAGOGICA A NINOS Y NINAS EN TRATAM IENTO DE
CANCER EN EL CONTEXTO DOMICILIARIO

Consideraciones Generales

Uno de los principales problemas derivados de las enfermedades, especialmente
en patologias cronicas como el cancer infantil, es el que los nifios y las nifias que
la padecen no pueden asistir con regularidad a su centro educativo o en algunos

casos ni siquiera inician su proceso escolar.

En ellos, es necesario considerar, no sélo su patologia (aguda, cronica, con mayor
0 menor gravedad, etc.), sino su ritmo de aprendizaje, sus habitos, método de
estudio, nivel curricular y las limitaciones psicoldgicas y fisicas que le impone su
enfermedad, su tratamiento y que les obliga a prolongados periodos de

hospitalizacién y convalecencia.

Estos niflos y niflas, suelen acumular retrasos escolares que soOlo se pueden
disminuir con la adopcion de medidas de apoyo, medidas que también son Utiles
para reducir la ansiedad provocada por su enfermedad y que esta fundamentada

en “la atencion a la diversidad y la educacion flexible”, garantizando asi el poder
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recibir la atencion educativa que haga efectivo el principio de igualdad, mediante el

ejercicio de su derecho a la educacion.

Consideramos que para lograr lo planteado en las lineas anteriores, es necesario
pensar en la implementacion de un Programa Educativo Domiciliario, como
medida de apoyo. Dicho programa se sustenta en un servicio de caracter
itinerante en el contexto domiciliario, cuya finalidad debe ser responder a las
necesidades educativas de los nifios y niflas en tratamiento de cancer.

Basada fundamentalmente en tratar de compensar los efectos de la desercion
escolar; adaptando los contenidos, materiales y recursos a las necesidades de
cada uno de los nifios y las nifias asi como a las posibles limitaciones (transitorias

0 permanentes) derivadas de su enfermedad.

“La tendencia en los tratamientos medicos es reducir los periodos de
hospitalizacién y realizarlos en régimen de ambulatorio, o de asistencia
domiciliaria (los profesionales de la medicina se desplazan a los domicilios de
los nifios para proporcionarles el tratamiento adecuado). Esto supone que la
estancia del nifio en el hospital va a ser menor, pero tendra que permanecer
mas en casa sin poder asistir a la escuela debido, en algunos casos, a los
efectos de los tratamientos. La atencion educativa debe correr pareja a la
asistencia médica, por lo que el nifio necesitar4 que un maestro se desplace a
su domicilio para continuar en la medida de lo posible el curriculo escolar, en
colaboracion con el maestro del aula hospitalaria y con el centro educativo de

referencia’’.

7 La Atencién Educativa Integral del Nifio Enfermo de Cancer en la Escuela Inclusiva. Claudia Grau Rubio. Universidad De
Valencia.2000.
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Qué debe buscar la Atencion Pedagogica Domiciliaria

La atencién domiciliaria tendrd como objetivo principal mejorar la calidad de vida
de los nifilos y niflas en tratamiento de céncer, evitando las situaciones de
exclusion que la enfermedad les puede conllevar, en el Unico lugar donde la
pueden recibir: su casa. Para esto, sus acciones estaran encaminadas al logro de
la continuidad en el proceso educativo y favorecer la incorporacion del nifio o la
nifia enfermo a su institucion educativa, evitando asi la pérdida del habito de
trabajo y esfuerzo personal, con una atencién personalizada, adecuada a la edad
de cada uno que le permita alcanzar los objetivos educativos; lo cual requiere de
la coordinacion entre los diferentes profesionales que entran en contacto con esta

poblacion.

Nuestra propuesta alude también al fomento de la responsabilidad, mediante el
desarrollo de una programacion individual adaptada, teniendo como referente a la
del curso del nifio y la nifia, que sera proporcionada por su institucion educativa o
disefiada por un educador especial que haga parte de la propuesta de apoyo;
contando con diversas herramientas pedagobgicas y metodologicas que
contribuyan a la adquisicion del conocimiento y también que favorezcan los
procesos de socializacién. Para ello proponemos como un recurso pertinente el

uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TICs).

Es importante aclarar que aunque el objetivo de esta atencion es que el nifio o la
nifia en tratamiento de cancer realice las mismas actividades, dentro del hogar,
gue el resto de sus compaferos escolares, siendo su referente el curriculo

ordinario del grupo donde se encuentra escolarizado (a), lo que facilitarad su
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posterior integracion o escolarizacion, cuando pueda volver a clase; ello no quiere
decir que el docente tutor serd un “nivelador” u orientador para desarrollar las
guias escolares, sino que sera €l quien respetando los ritmos de aprendizajes
individuales, la étapa del tratamiento y las secuelas que éste trae consigo realice
las adaptaciones curriculares, de tiempo y frecuencia pertinentes para favorecer
tanto el proceso educativo como de inclusion. Para ello es importante también
mantener el contacto permanente con el docente regular de la institucion
educativa, que facilitard el proceso Yy sera quien le proporcione las unidades

didacticas, materiales y actividades que se han de llevar a cabo en el domicilio.

Condiciones generales para la Atencion Pedagodgica Domiciliaria

En la actualidad en nuestro contexto no se cuenta con un programa educativo que
incluya la Atencion Domiciliaria para la poblacion de nifios y niflas enfermos. Es
por ello que una primera condicion seria la creacion de politicas educativas donde

se legisle dicha atencion y se creen unidades de apoyo educativas domiciliarias.

Una segunda condicién tiene que ver con el recurso humano disponible, pues se
deberd contar con docentes de educacion especial que pertenezcan a las

unidades de apoyo y que trabajen en coordinacion con el aula hospitalaria.

Algunos nifios y nifias como consecuencia de los tratamientos necesitaran de
programas especificos de educacién especial destinados a estudiantes con
dificultades de aprendizaje, de las cuales conoce bien el educador especial.
Algunas de estas secuelas son neurolégicas las cuales dependiendo de la
ubicacién del tumor ocasionan problemas de comportamiento, de memoria, y de
atencion, que interfieren en el aprendizaje y en la adaptacion social; los
medicamentos anticonvulsivos afectan la atencion, habilidades cognitivas y
dificultades de aprendizaje. En resumen, los tratamientos pueden afectar en los

nifios y niflas en tratamiento de cancer la calidad del procesamiento de
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informacion, la atencién, concentracibn, memoria y recuperacion de la
informacién; habilidades visoespaciales y abstractas; habilidades de planificacion,

organizacion y motivacion.

El apoyo permanente de la institucion educativa es la tercera condicion que
garantizaria de alguna manera, la posterior integracion o inclusién del nifio o la
nifia al sistema escolar.

La dltima condicion es la referida a que todas los unidades hospitalarias que
atiendan a la poblacion en tratamiento de cancer tengan conocimiento de la
existencia de las unidades de apoyo educativo y mantengan un vinculo con las
mismas en pro de un tratamiento integral, de garantizar el derecho a la saludy a la

educacion y por ende a la mejora de la calidad de vida.
Participacion

La participacion del equipo de apoyo en el tratamiento integral del nifio y la nifia
en tratamiento de cancer parte del hecho de que se desarrolla en tres ambientes,
relacionados con el Aula Hospitalaria, la Atencion Domiciliaria y el
acompafiamiento en el centro educativo. En todos los casos éstos deben tener
en cuenta los cuatro pilares en los que se fundamenta la actividad de atencién
integral: los estudiantes, los padres, los docentes del centro educativo y el

personal sanitario.
A quién esté dirigida esta propuesta

La poblacion a la que esta destinada esta propuesta, comprende la de nifios y
nifas en edad escolar que se encuentren en tratamiento de cancer

convalecientes en su hogar.
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Los padres:

La familia y el propio nifio o nifia tienen una participacion activa en los programas
de tratamiento. Los padres son los agentes educativos mas importantes, ya que
ellos son los mas interesados en el buen desempefio de sus hijos e hijas, ellos son

las personas mas estables y activas en todo su proceso educativo.

Cuando las circunstancias impiden a un(a) estudiante acudir con regularidad a la
escuela, el rol que sus padres pueden ejercer es solicitar en el centro -publico o

concertado- que su hijo o hija reciba las clases en su hogar.

La relacién con los padres también juega un papel relevante en este servicio, ya

gue siempre deben estar en el hogar durante el horario de la asistencia.

Para acceder a la atencion pedagoégica domiciliaria, el padre debe mantener al
docente domiciliario informado sobre los estados sicolégicos y cambios fisicos del

nifio.
El personal sanitario:

La relacion con el personal sanitario sera, principalmente, de tipo informativo, ya
qgque son ellos los encargados de informar sobre los nuevos nifilos y nifias
ingresados al hospital, asi como de los que hayan sido remitidos al hogar para
continuar desde alli su tratamiento. Del mismo modo, éstos daran la informacién
sobre el estado de los nuevos nifios (as).En el caso de los nifios convalecientes,
sera el médico especialista quien determine el tiempo estimado en el que el nifio o
la nifia podrian reiniciar su proceso escolar en la modalidad de atencion

domiciliaria.

Los docentes del centro educativo:
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Estos seran los encargados de dar informacion a los docentes domiciliarios sobre
los procesos de aprendizaje de los estudiantes especialmente, cuando éstos van
a estar ingresados mucho tiempo en el hospital o0 posteriormente si van a seguir
un periodo de convalecencia en su domicilio. Con ellos se sugiere mantener
reuniones semanales o quincenales con el fin de evaluar el proceso, de conocer
como va el nifio o la nifia, como actlta el docente de atencién domiciliaria y como
puede integrarse en este programa de atencidon domiciliaria, etc. Se pretende asi
gue el estudiante no pierda contacto con su institucion educativa para lo que es

fundamental la ayuda de sus profesores y compafieros (as).

En cuanto a lo metodoldgico

A la hora de implementar una metodologia se deben tener en cuenta las
caracteristicas especiales en las que se encuentran los nifios y nifias en
tratamiento de cancer, ya que aun estando en su domicilio no pueden realizar sus
actividades normales, lo cual puede generar diferentes afecciones psicoldgicas,

pedagogicas y socioculturales.

Cuando el nifio o la nifia que se encuentran en tratamiento de cancer no pueden
asistir a la escuela el padre estd en el derecho de solicitar que su hijo reciba las
clases en su hogar, para lo cual se recomienda la elaboracion de un informe
medica con el cual la escuela pueda elaborar un expediente que finalmente sera
revisado y determinaran si es 0 no aprobada la solicitud, tratando siempre de

respetar el derecho a la educacion.

Se atenderia entonces a todos aquellos niflos y niflas cuyo periodo de
convalecencia en su domicilio sea superior a un mes, teniendo en cuenta siempre
el informe del médico especialista, que asi lo avale. A partir de ese momento, es

importante la coordinacion entre el aula hospitalaria y el docente de atencion
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domiciliaria, quien sera el que oriente el trabajo a seguir en compafiia del centro

educativo.

Estos estudiantes recibiran asistencia educativa tres veces en la semana en su
domicilio. Teniendo en cuenta las especiales circunstancias que causa la
enfermedad y el tratamiento y procurando que no se entorpezca su rendimiento
escolar, se hara un seguimiento individual de cada uno (a) de ellos(as),
coordinando las actividades y contenidos que su nivel requiera. Por otra parte, se
realizaran en mayor medida, si cabe, una serie de actividades motivadoras,
globalizadoras y creativas, que ayuden al nifio y la nifia convalecientes a mantener
su equilibrio psicolégico, asi como a fomentar los deseos de comunicacion y

relacién con los demas.

Globalizadora . Integrando el medio sanitario en el que los nifios y niflas estan
viviendo en la programacion del aula o el domicilio, dandole una dimension
positiva y sirviéndose del hospital o domicilio como fuente de recursos educativos
y motivacionales y dando una dimension real y significativa a los objetivos y

contenidos que se programen.

Personalizada . La programacion se adaptara a cada nifio o nifia, adecuandose a
su nivel escolar, a sus intereses y a su situacion afectiva y de salud, continuando
la programacion de su aula de origen y desarrollando los ajustes necesarios y las
adaptaciones curriculares que sean pertinentes, procurando que no pierda los
habitos de trabajo y que no pierda el vinculo con la Institucién Educativa, teniendo

en cuenta las interacciones que en ésta tienen lugar.

Participativa . El desarrollo de las programaciones debera realizarse con la
participacion de: el personal sanitario que podra asesorar en los aspectos técnicos
de la enfermedad del nifio o la nifia y en sus posibilidades fisicas y de salud que

aconsejan la atencion escolar e informan sobre las posibilidades de actividad y
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rendimiento; los profesores tutores que ofreceran los datos de informacion inicial.
Se tendrd muy en cuenta, una vez terminado el periodo de convalecencia la labor
de enlace del tutor, no so6lo a la hora de establecer las actividades, sino y lo que
consideramos como mas importante, en el proceso en el que el nifio, superada su
enfermedad, vuelve de nuevo a la clase; en ese momento los docentes de
atencion domiciliaria y el docente del aula regular elaboraran las estrategias
adecuadas para que el nifio o nifia no sienta ningun tipo de trauma en su vuelta a
la actividad normal. Las familias de los nifios o nifias hospitalizados y de atencion
domiciliaria, participan de los procesos de recuperacion de la enfermedad y en los
procesos educativos. En el caso de la atencion domiciliaria, en concreto, tendran
siempre cuidado de que esta atencion se lleve en un lugar adecuado dentro de la

casa (ventilado y con luz suficiente, amplia, etc.).

Motivadora . Se utilizaran todos los medios precisos, para que el estudiante se
encuentre dentro de su domicilio lo mas comodo y relajado que sus particulares

circunstancias requieren.

Socializadora . Asi mismo, se desarrollaran una serie de actividades en grupo, Si
la fase del tratamiento asi lo permite, encaminadas a fomentar entre los
estudiantes el deseo de socializacion y comunicacion que les ayuden en su

proceso psiquico-afectivo.

Disefio e implementacion de la propuesta

Para el disefio e implementacién de la propuesta a lo largo del periodo de
convalecencia de los nifilos y nifias en tratamiento de cancer se llevara a cabo,
siempre que su estado de salud lo permita, un seguimiento del curriculo
establecido con caracter general en el nivel correspondiente, realizando en caso
necesario las oportunas adaptaciones curriculares. Al mismo tiempo, dada su

importancia desde el punto de vista de la motivacion, se sugiere desarrollar
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actividades de Expresion Artistica, considerando que todo tipo de manualidad va
acompafiada de una serie de actividades cognitivas como concentracion y
aumento de la autoestima, fomento del pensamiento creativo y el sentido artistico,
perfeccionamiento de la habilidad manual, coordinacion ojo y mano, también

contribuyen a la relajacién, para mantener el equilibrio emocional.

Como alternativa ideal para el trabajo en el domicilio y mantener el enlace con la
Institucion Educativa se propone a lo largo del curso y atendiendo a la edad y
necesidades de cada nifilo o nifla que se ponga a disposicion de éstos una serie
de actividades que tienen como base la utilizacion de las nuevas tecnologias. A
traves de las cuales se haran actividades que fomenten la comunicacion. Todo ello

como un motivo mas de aumentar el deseo del nifio de regresar AL aula.
Proceso evaluativo

Tenemos claro que establecer unos criterios concretos de evaluacion desde el
plano formal para este programa de atencion domiciliaria es ciertamente
complicado debido a la ruptura escolar y a las secuelas del tratamiento. No
obstante y a pesar de las dificultades, proponemos una evaluacién por procesos
durante el trabajo diario con cada uno de los estudiantes, teniendo en cuenta los

objetivos especificos que se han determinado con anterioridad.

Considerando esta premisa y las especiales circunstancias del nifio y la nifia en
tratamiento de cancer, se tendra en cuenta a la hora de evaluar la importancia que
de su propio trabajo tenga el nifio o la nifia, de forma que sepa autoevaluarse
aludiendo de esta forma a los procesos meta-cognitivos, con la ayuda del profesor
y a aspectos como su rendimiento, motivacion, entre otros, dentro de la clase.
Asimismo, se reforzara cada uno de sus logros, mientras que se minimizaran los
errores cometidos, tratando, con todo ello, de motivar al nifio o nifia para la

consecucion de todas las actividades que se le planteen.



125

Teniendo en cuenta estos aspectos, se realizara de cada uno de los nifios y nifias

una evaluacién que constara de las siguientes fases:

Una evaluacion inicial , que proporcione los datos necesarios para conocer la
situacion de partida de cada nifio. En este primer momento se tendrd en cuenta la

informacion que proporcione el docente, asi como la que den los propios padres.

Una evaluacion del proceso de aprendizaje que tendra un caracter continuo y

formativo.

Un informe final que se emitira por escrito cuando culmine su periodo de
convalecencia y se prepare para el ingreso al colegio, su principal objetivo sera el
de dar informacién al docente regular sobre la programacion seguida con el
estudiante durante la atencion domiciliaria y sobre todos aquellos datos de
caracter cualitativo que se consideren pertinentes para situar correctamente al
docente respecto a su estudiante. Este informe se emitird sobre aquellos nifios y

nifias cuya permanencia en su domicilio, sea igual o superior a un mes

En aquellos casos en los que el nifio o nifia necesite una atencion mas prolongada
en el tiempo, por parte de este programa, sera de gran importancia el permanente
contacto con su docente regular, quien sera el encargados de supervisar, junto al

docente de atencion domiciliaria, el trabajo que vaya realizando el o la estudiante.

Sin embargo, esta evaluacion estara ligada a la que los docentes determinen, ya
gue la coordinacion con ellos es permanente y directa; por ello los miembros de
este equipo de apoyo se limitaran a cumplir con lo estipulado en el Plan del Centro
de cada uno de estos estudiantes. No obstante, y si asi lo estiman los docentes
regulares, aportaran sus propios criterios observados durante el trabajo llevado a

cabo.
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Factibilidad

Con esta propuesta pretendemos generar una situacion de continuidad en el
proceso escolar, caracterizada por la flexibilidad de las actividades y adaptada en
todo momento a las peculiaridades del nifio o nifia en tratamiento de cancer ;
consideramos que con la legislacion de unas unidades de apoyo domiciliario se
logre proporcionar atencion educativa domiciliaria a los nifios y nifias que por
causa de una enfermedad se ven obligados a pasar largos periodos de tiempo en

un hospital y después en su domicilio.

Con la oportuna coordinacion entre docentes domiciliarios, regulares, del aula
ludico pedagdgica y las familias es posible garantizar la continuidad de los nifios y
nifias en tratamiento de cancer, con el curriculo establecido con caracter general
en el nivel correspondiente a cada uno en el hospital o en su domicilio, realizando

en caso necesario las oportunas adaptaciones curriculares.

Lo anterior contribuye a facilitar la integracion del nifio en su nivel de
escolarizacion en el momento en que se produzca el final de su periodo de

hospitalizacién o convalecencia en su domicilio.

Con programas de apoyo como el que se plantea en este espacio se busca
aminorar el retraso escolar en las areas curriculares ocasionado por la ausencia al
centro escolar durante el tiempo de hospitalizacion y convalecencia a través de la
continuidad de las actividades escolares.

Pensamos que esta propuesta contribuye a resolver la dificultad de atender a un
estudiante que “no puede” asistir a clase, teniendo impacto y relevancia en
contextos diferentes al aula y favoreciendo tanto los procesos educativos como de

inclusién a futuro.
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15. PRINCIPALES HALLAZGOS Y CONCLUSIONES

Los hallazgos del presente estudio son aplicables en la investigacion para
identificar las necesidades educativas de los nifios (as) con céncer. La
variabilidad en la forma como la poblacion evidencia distintas necesidades durante
las diferentes fases del tratamiento indican la necesidad de estudiarlas en cada
una de ellas. Sandelowski®® sugiere que el tiempo debe tenerse en cuenta en el
muestreo de los participantes, la recoleccion y andlisis de la informacion y el
informe de los resultados sin importar el disefio utilizado pero sobre todo en los

estudios cualitativos donde los cambios a través del tiempo son mas relevantes.

A partir del analisis de entrevistas, observaciones, evaluaciones e historias de

vida, literatura revisada, los hallazgos mas representativos fueron:

» El general los nifios con cancer son retirados del sistema escolar, aunque
las entrevistas realizadas a los padres, muestran que estos quieren que
sus hijos continlen sus estudios pero las afectaciones de tipo fisico,
cognitivo, psicolégico, emocional a las que conlleva el tratamiento hacen
gue la familia opte por retirarlos de la escuela y esta a su vez no cuenta con
un plan de contingencia que le permita seguir acompafando a sus hijos en
Su proceso de ensefianza-aprendizaje.

* Actualmente, en nuestro contexto, no se cuenta con ningun programa
educativo legislado que garantice la continuidad escolar del nifio con cancer
en los momentos en los cuales este no pueda asistir a la escuela.

 El estudio nos permiti6 corroborar que para lograr que los nifios en
tratamiento de cancer no abandonen el sistema escolar se les debe brindar
una atencion integral en sus tres contextos inmediatos que son: el aula
hospitalaria, la familia y la escuela y basadas en esto construimos una

propuesta pedagogica que contemple los tres contextos.
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 En las respuestas obtenidas podemos deducir que todos los nifios se
encuentran desescolarizados, es importante aclarar que todos se
encuentran en diferentes etapas del tratamiento, por ello el diagndstico del
cancer se dio en diferentes momentos, sin embargo a nivel general puede
considerarse que todos los nifios fueron retirados del sistema escolar en el
momento del diagnostico algunos por temor al contagio y otros en cambio
por las consecuencias del tratamiento (por ejemplo la quimioterapia) que
generaron en ellos afectaciones fisicas perjudicando de esta manera el libre

desempefio de los mismos en el sistema escolar.

A nivel general podemos resaltar algunos aspectos importantes e inherentes a la

poblacion oncoldgica y a su atencién integral:

En primer lugar, las entrevistas realizadas a la parte administrativa de Hospital
Universitario San Vicente de Paul HUSVP dieron muestra de que uno de los
problemas mas criticos es la elaboracion y manejo de las historias clinicas o
especificamente de los registros clinicos, reiterando la importancia de tener
plasmados registros que den cuenta de informacion basica acerca del paciente,
su tratamiento y atencion dentro de una unidad hospitalaria, recordando de igual
forma que es una herramienta fundamental de caracter probatoria a la hora de
determinar responsabilidades civiles, penales y administrativas. Por tanto es esta
otra causa por las cuales actualmente en Antioquia no hay informacion
estadistica referida a porcentajes claros y datos de promedios acerca del cancer
infantil. De igual manera, en el aula hospitalaria del HUSVP aunque tienen
objetivos planteados y se enmarcan bajo diferentes teorias en mejora de la calidad
de vida de los nifios, su funcionamiento no da muestra de un trabajo centrado en

lo educativo.

En segundo, lugar es importante resaltar que el docente aparte de demostrar

interés por conocer la evolucion del nifio o nifia en su proceso de reingreso al
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colegio después de tratamiento y recuperacion del cancer, debe exigirle al nifio
como a todos los demas compafieros, utilizando diversas estrategias como el
llamar la atencion cuando sea necesario, recompensarlo ante logros sin enaltecer
situaciones en las que no sea necesario, entre otras situaciones especiales que
puedan presentarse dentro del aula de clase. En la misma linea es indispensable
gue el docente obtenga informacién relevante sobre el tipo de cancer del nifio,
para poder investigar y poder ahondar mas en el tema y encontrarse mas
preparado para el reingreso del nifio a la escuela, es por ello que se encontro
fundamental la elaboraciéon de un contacto directo entre el docente y la Unidad
Pedagogica del hospital, los padres del nifio pueden actuar como puente entre la

unidad hospitalaria y la institucion.

El docente regular debe favorecer la adaptacion escolar del nifio, evitando que se
perciba diferente y menos capaz, y a su vez facilitar su integracion en la sociedad
y mas concretamente en la escuela como parte de ella en el momento en que se

de el proceso de reinsercion al colegio.

Con base en lo anterior se resalta el rol de la institucion educativa, prevaleciendo
en que esta debe brindar una educacién que tenga como objetivo la atencién al
individuo como tal, al aprendizaje significativo y por supuesto al desarrollo integral
del mismo. De igual manera en esta se deben llevar a cabo procesos educativos
en los que el nifio pueda participar desde el hospital, permitiéndosele jugar un rol
protagonico en la adquisicion de nuevos conocimientos bajo la orientacion, guia y
control del profesor y en ultimo lugar se considera que debe proporcionar una
educacion dirigida a la unidad de lo afectivo y lo cognitivo, la formacion de valores,

sentimientos y modos de comportamientos.

En tercer y Gltimo lugar es importante retomar el rol de los padres, destacando que
éstos son los acompafiantes fundamentales e incluso mas estables en el proceso

de comunicacion con la escuela, se pudo evidenciar que estos requieren de un
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conocimiento mas preciso del estado de su hijo e indiscutiblemente debe primar
en estos procesos el apoyo de los profesionales para poder asumir su

responsabilidad en la educacion y tratamiento del mismo.

Para finalizar es importante destacar que el triangulo: familia, escuela y hospital
permite brindar la posibilidad de que cada nifio en situacion de vulnerabilidad
reciba una atencion integral con calidad, y de este modo todos trabajen en
fortalecer vinculos afectivos, superar etapas de duelo y promover motivacion y

recursos en todos los mismo ambitos
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