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PROLOGO

La accion pedagogica en situacion de hospitalizacion tuvo un origen
muy anterior a la configuracion de las aulas y escuelas hospitalarias.
La sensibilidad, la implicacion y el compromiso de ciertos profesiona-
les han contribuido especialmente a que se avanzara hacia lo que hoy
se denomina pedagogia hospitalaria (PH). Tal ha sido su alcance, que
en la actualidad esta denominacion resulta insuficiente. A pesar de
ello, seguimos utilizandola como signo de identidad para preservarla
como disciplina y presentarla al mundo con un nombre propio. Sin
embargo, seria mejor referirse a ella en términos mas amplios como
pedagogia en situacion de enfermedad, o accién psicoeducativa de per-
sonas con enfermedad, entre otras posibilidades, puesto que se incide
en el aprendizaje y la formacion, teniendo en cuenta las dificultades
que supone la enfermedad, tanto en lo concerniente al aspecto esco-
lar o académico curricular como en lo que se refiere al desarrollo
personal y social (educacion emocional, educacion para la salud y las
habilidades sociales, entre otras areas). El propésito es siempre reducir
el impacto biopsicosocial derivado de esta situacion vital estresante
y contribuir a la normalizacion de la vida diaria, tanto de la persona
con enfermedad como de su familia.

Por otro lado, estamos de acuerdo en que otro elemento impor-
tante para el desarrollo de la PH es la consideracion de las bases
que la sustentan. En primer lugar, garantizar el derecho a la edu-
cacion para todos, sin discriminacion por motivo de enfermedad,
desde la equidad, que implica igualdad de oportunidades y justicia
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social; en segundo lugar, el enfoque de educacion inclusiva desde
modelos educativos de atencion a la diversidad, centrados en la per-
sona y sus necesidades, y no en la enfermedad y sus limitaciones;
en tercer lugar, la inclusion social para reducir la estigmatizacion
que puede representar la enfermedad, y en especial algunas de ellas
como pueden ser las enfermedades minoritarias, o los trastornos
mentales; en cuarto lugar, el enfoque resiliente, que fortalezca a
la persona y a su familia para afrontar la enfermedad, desde la
construccion de un nuevo sentido de la vida con un rol mas activo
y positivo para que, de este modo, la persona se encuentre a si mis-
ma, adquiera mayor autoestima y autoconfianza, reconozca el apo-
yo en su entorno y tenga la capacidad de empujar la enfermedad a
un lado para que enfrente esté su propia vida (igualmente, cuando
el desenlace es contrario a la vida, el enfoque resiliente puede con-
tribuir a dicho fortalecimiento, para afrontar la pérdida, y convivir
mejor con el dolor que inevitablemente aparece y permanece); en
quinto lugar, la PH basada en la evidencia y las buenas practicas,
puesto que se trata de una disciplina que, por atender a personas
en situacion de vulnerabilidad por motivos de salud, representa una
gran responsabilidad y compromiso por parte de los profesionales.
Estos deben estar seguros de que sus intervenciones tienen altas
probabilidades de ser exitosas y de responder a las necesidades y
objetivos planteados.

Otro elemento fundamental para considerar en el momento
actual es la PH a lo largo de la vida, pues la enfermedad se puede
presentar en cualquier edad o etapa vital, y la cronicidad permanece
y acompaiia durante largos afios. Este enfoque (lifelong learning) viene
impulsado por la Unesco (2015) en sus dos informes: Learning to be
(1972) y La educacion encierra un tesoro (1996), y esta ratificado por el
Marco de Accion de Belém del Institute for Lifelong Learning (2010)
y por el Foro Mundial sobre la Educacion, celebrado en Corea en el
2005 con el lema: «Educacion de calidad, equitativa e inclusiva, asi
como un aprendizaje durante toda la vida para todos en 2030. Trans-
formar vidas mediante la educacion».

14 | Laintervencion de la escuela hospitalaria en el proceso de escolarizacién
del estudiante en situacion de enfermedad



La aplicacion de estas bases requiere profesionales —tal como
referiamos al inicio de este prélogo— que, mas alla de lo que repre-
senta la tarea profesional que se tenga que desempeiiar, demuestren
un saber ser y un saber hacer que les haga alcanzar el profesiona-
lismo, es decir, saber combinar la rigurosidad con la honestidad, la
ética y la eficacia. Creo importante destacar que la obra que aqui se
presenta responde a la vocacion, tenacidad, responsabilidad y com-
promiso de su autor, un profesional que un dia creyé en esta moda-
lidad educativa, como él mismo defiende, y que, en la actualidad,
ha ido creciendo hacia lo que él mismo se atribuye como «pasion» y
«obsesion». Los que tenemos la oportunidad de escucharle, a la vez
que mostramos una sonrisa afectiva, comprendemos el sentido de
estas expresiones. A mi parecer, es una manera de expresar c6mo
siente y vive él la profesion, consecuencia de interiorizar el significado
que tiene la escuela en el hospital, la accion educativa y los vinculos
afectivos, tanto para los nifios y las nifias con enfermedad como para
sus familias.

A este conjunto de elementos a los que nos hemos referido, hay
que ainadir el valor que le otorga el autor a la formacién. Ademas de
su amplio conocimiento y experiencia profesional en el Ministerio de
Educacion, el convencimiento de la importancia de la profesionaliza-
cion mediante formacion especializada le lleva a obtener el titulo de
Master por la Universidad de Barcelona. Para todo el equipo docente
y estudiantes fue un verdadero privilegio compartir con él espacios
de formacién e intercambio. En esta obra se muestra la investigacion
realizada en el marco del trabajo final de master, de la primera edi-
cién del Master en Pedagogia Hospitalaria a lo Largo de la Vida, de
la Facultad de Educacion de la Universidad de Barcelona, que tuve
el honor de tutorizar. Este trabajo ha sido revisado por el autor para
ofrecer a los lectores la informacion actualizada en la fecha de su
edicion.

La lectura atenta de este libro permitira conocer los resultados
y las conclusiones de una investigacion contextualizada en el pais de
Chile, que facilita una mejor comprensién de la realidad respecto a la
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intervencion de la escuela hospitalaria en el proceso de escolarizacion
del estudiante en situacion de enfermedad.

La estructura de la obra sigue el formato de un proyecto de inves-
tigacion rigurosamente sistematizado. Se inicia con una primera parte
en la que se justifica y plantea el problema o situacion que da lugar
a la investigacion. A continuacion, se presenta una fundamentacion
tedrica en tres bloques o apartados tematicos. En el primero se des-
criben y analizan los fundamentos de la PH, y se ofrece una aproxima-
cion a la situacion de Europa y de América Latina. El segundo bloque
muestra la realidad de la PH en Chile, por ser el marco contextual de
la investigacion. En este apartado, partiendo de los objetivos de la PH
en Chile, se hace un recorrido sobre la atencion educativa en las aulas
y escuelas hospitalarias, finalizando con el modelo pedagégico. En el
tercer bloque o apartado tematico se ofrece un analisis del paradigma
de la educacién inclusiva desde la perspectiva de la inclusion como
un derecho y se incide en los condicionantes, para finalizar con las
implicaciones en la PH.

Este marco de referencia sirve para formular los objetivos de la
investigacion y el disefio metodoldgico de caracter cualitativo. Los
resultados y las conclusiones permiten plantear recomendaciones de
mejora para la practica y la politica en el campo que nos ocupa.

Merece ser destacado el hecho de que la investigacion cualitativa
ha permitido conocer en profundidad las percepciones de personas
relevantes en este ambito desde la propia practica y experiencia. Se
realizd mediante entrevista a profesionales implicados desde distintas
areas de responsabilidad e intervencion, con un perfil profesional
caracterizado por la amplia experiencia en el tema, lo cual da espe-
cial relevancia a las conclusiones extraidas del estudio.

De la investigacion se desprende que la escolarizacion de los
nifios con enfermedad se da en todos los niveles educativos, lo que
contribuye a la continuidad educativa y al desarrollo personal, pues
existe coordinacion con los servicios de salud y se estan observando
beneficios en la metodologia grupal, con lo que se esta introduciendo
en las escuelas. A pesar de que la educacion hospitalaria y domicilia-
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ria se ha desarrollado ampliamente en Chile, hay aspectos que deben
fortalecerse y reforzarse, como la coordinacién con la escuela de ori-
gen o la capacitacion de los profesionales. El gran reto que se plantea
es que la PH sea una modalidad educativa propia sin depender de la
Unidad de Educacion Especial.

Solo queda afadir la importancia que tiene la investigacion en
el desarrollo de la PH y de la profesion. Por tanto, hay que animar a
lectores y lectoras a articular su tarea profesional con la investigacion,
la formacién y la practica reflexiva, ya que son pilares necesarios para
alcanzar el profesionalismo.

La difusion del conocimiento y de las buenas practicas culminaran
el proceso, haciéndolo extensivo a otros profesionales, representantes
politicos y a la poblacién, en general, para una mayor sensibilizacion
y corresponsabilidad de todos ellos. Sabemos que, hoy por hoy, para
poder avanzar y recibir el reconocimiento es necesario mostrar lo que
a veces ya podemos intuir, aunque no siempre.

Quiero agradecer al autor de esta obra la oportunidad de escri-
bir este prélogo, pues me permite expresar mi perspectiva y poderla
compartir con otros lectores, y estoy convencida de que no seran
pocos. También, por ir construyendo y consolidando desde hace mas
de una década una relacion profesional en la que hemos ido conflu-
yendo en numerosos principios y puntos de vista.

Para finalizar, cito una frase del autor, Tomas Arredondo Vallejos,
con la cual me siento especialmente identificada: «Gracias a la vida,
por haberme dado la gran oportunidad de ser uno mas en la ruta de
la pedagogia hospitalaria».

MARIA CRUZ MOLINA GARUZ

Doctora en Medicina

Universidad de Barcelona
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INTRODUCCION

La educacion es un derecho humano al que debe tener acceso toda la
poblacién, sin considerar distincion de raza, religion, situacion social,
econémica, cultural, politica, edad, sexo, discapacidad, enfermedad,
etc.; es decir, con igualdad de oportunidades para todos y todas.

En el caso del Estado de Chile, la Constitucion de la Repiiblica
asegura como obligacion doce aifios de escolaridad, que comprende
los niveles de la Educacion Basica y de la Educacion Media para toda
la poblacion chilena y residente en el pais.

En este caso me quiero centrar en forma especifica en nifios/as y
jovenes en situacion de enfermedad, hospitalizados o en tratamiento
médico ambulatorio o domiciliario, y en cémo se esta dando cum-
plimiento a la normativa vigente que les asegura la continuidad de
estudios en la Republica de Chile.

Son numerosos los hospitales publicos y privados que cuentan
con una escuela hospitalaria en su interior, reconocida oficialmente
por el Ministerio de Educacion, donde este colectivo puede acceder
a clases en forma diaria, pero creo que es necesario preguntarse y
saber como es la intervencion y accion de la escuela o aula hospita-
laria en los procesos de escolarizacion de los estudiantes en situacion
de enfermedad y como son sus practicas educativas, si estan dan-
do respuestas educativas de calidad y van acompaiiadas de buenos
aprendizajes para su colectivo en cuestion.

Por otro lado, es necesario conocer si esta atencion educativa
alcanza a todo el colectivo en situacion de enfermedad hospitalizado
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o en tratamiento médico ambulatorio o domiciliario, si hay cobertura
universal para nifios, nifias y jovenes que asi lo necesiten o si solo
alcanza a un grupo limitado de este colectivo.

Las practicas pedagogicas que se estan dando en el contexto de la
escuela y aula hospitalaria estan permitiendo la continuidad de estu-
dios de su poblacion y facilitan la reincorporacion a su escuela de ori-
gen; asi mismo, contribuyen a evitar el desfase escolar y una posible
desercion. ;Son realmente un puente entre el escolar en situacion de
enfermedad y su escuela de origen? Otro de los grandes objetivos
de este estudio es identificar las fortalezas y debilidades de las escuelas
y aulas hospitalarias de Chile, y de qué manera nos aportan pistas muy
relevantes para tomar medidas que favorezcan acciones exitosas basan-
donos en los logros obtenidos, o, por el contrario, cdmo tomar medidas
paliativas y correctivas frente a las falencias detectadas. En todo caso,
es un desafio que se debera afrontar de la mejor manera posible por el
bien de nuestros nifios/as y jovenes.

Otro de los grandes interrogantes que necesitamos despejar es
saber si las acciones pedagdgicas son de caracter inclusivos y estan
permitiendo el mejoramiento de los aprendizajes de sus estudiantes, y
si sus respuestas estan siendo efectivas y apuntan a un proceso integral
y globalizado de la ensefianza, teniendo como referente que, en este
caso, lo primero es la salud de este colectivo y enseguida la escolaridad.

Las acciones pedagdgicas consideran todos los aspectos mas rele-
vantes que se deben considerar en su marco de accion y apuntan a la
formacion de los profesores hospitalarios, a las innovaciones educativas
y a la creatividad de sus docentes; saber si la familia esta incorporada
en este proceso y hay preocupacion por ello, si existen vinculos impor-
tantes de coordinacion con el personal sanitario del centro hospitalario,
si la coordinacion y comunicacion con la escuela de origen es realmente
permanente y efectiva, y si logra contribuir en la atencion educativa
que ofrece la escuela y aula hospitalaria a sus pacientes-alumnos.

La escuela y aula hospitalaria esta siendo capaz de dar respues-
ta a la diversidad de sus estudiantes, y en ella se perciben acciones
educativas con un enfoque inclusivo. En sus modalidades de atencion
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educativa, se desarrollan nuevas estrategias de aprendizaje que estan
beneficiando a su poblacion escolar.

Realmente, los profesores hospitalarios estan desarrollando su
trabajo pedagogico en funcion de lo que le demandan sus estudian-
tes, las familias y el personal sanitario. Este nuevo marco de accién
pedagogico es suficientemente efectivo y contribuye a la regulariza-
cion de la calidad de vida de estos pacientes-alumnos, logra reincor-
porarlos al tejido social y evita el sindrome del hospitalismo.

La escuela y aula hospitalaria chilena esta permitiendo que nifios,
nifas y jovenes en situacion de enfermedad sean sujetos de derechos
respecto a la continuidad de sus estudios. En ella se crean las con-
diciones y se prepara para recibir y atender a todos los estudiantes
que la requieren, se adapta a las demandas y requerimientos de su
poblacién especifica que atender y esta cumpliendo con el sello de lo
que debe ser una escuela inclusiva.

En cuanto a la recoleccion de la informacion, en este caso se
analizaron seis experiencias de expertos chilenos y uno a nivel inter-
nacional en pedagogia hospitalaria, con afios de bagaje en el tema
y con formacion especifica y general en el sistema educativo; todos
vinculados a escuelas y aulas hospitalarias de hospitales publicos y
privados de la Region Metropolitana, de la zona norte y sur del pais.

El estudio es descriptivo y de aproximacion cualitativa. Su obje-
tivo es entregar una panoramica de como es la intervencién de la
escuela hospitalaria en el proceso de escolarizacion del estudiante
en situacion de enfermedad en Chile, resefiando la experiencia de
los expertos. Y partir de ahi, generar nuevas recomendaciones que
permitan al sector entregar nuevos apoyos a los procesos educativos
que se imparten en las escuelas y aulas hospitalarias del pais.

La presente investigacion ha sido organizada de la siguiente for-
ma: en la primera parte se presenta el problema y la justificacion,
luego el marco tedrico, enseguida se presenta el disefio metodolo-
gico y, a continuacion, el analisis de los resultados; hacia el final se
resumen las principales conclusiones y se plantean recomendaciones
especificas.
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