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Presentacion.

La pedagogia hospitalaria, tal como hoy la entendemos y practicamos, tiene un
breve recorrido en la historia, acompafnado del reconocimiento de los derechos del
nino desde su propia singularidad, separada de la sombra de un adulto
empequefiecido. Debemos tener en cuenta que los hospitales pediatricos en
Espafia datan del ultimo cuarto del siglo XIX, y que no es hasta principios del XX
cuando el Ministerio de Educacion reconoce la “Escuela” en los hospitales. Son
aproximaciones débiles, pero que dan lugar, hacia mediados del siglo pasado a la
construccion de la primera escuela en el Hospital Clinico San Carlos, si bien, con
anterioridad a su instauracion, ya existian experiencias de voluntariado para atender
a los niflos hospitalizados, especialmente a los de larga duracion. De hecho, tras la
guerra civil espafiola, el Hospital Nifio Jesus se convierte en referencia para el
tratamiento hospitalizado de la infancia, y alli se gesta también la necesidad de
atender, de forma singularmente ajustada, las necesidades del nifio enfermo, a
pesar de la carencia de estructuras institucionales que organizaran y fundamentaran

dicha atencion.

En Espafia, la década de los 70, la proliferacion de la poliomelitis obliga a tomar
conciencia de las necesidades del nifio hospitalizado, debido a la cantidad de nifios
gue ingresan en hospitales durante largos periodos, algo que repunta en la década
de los ochenta con el Sindrome del aceite Téxico -SAT-, lo que lleva a construir

aulas en los hospitales publicos que atienden poblacién pediétrica.

Serd préximo a la década de los 90, con la aprobacién de la Ley 13/1982 de
integracion social del minusvalido -LISMI- con la que se obligue, a través de su
articulo 29, a la creacién de secciones pedagdgicas en los hospitales con unidades
pediatricas para evitar la marginacion del proceso educativo de los nifios
ingresados. No sera hasta 1998, apenas hace 20 afios, cuando se firma el Convenio
entre el Ministerio de Sanidad y Consumo Yy el Instituto Nacional de la Salud para
sentar las bases y la politica compensatoria que resuelva las necesidades de

escolarizacion de nifios enfermos ingresados en centros hospitalarios.



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

A nivel internacional, principalmente desde Europa, quizas con mayor antelacion, el
proceso era similar, desde la toma de conciencia de las singulares necesidades del
nifio enfermo, a la construccién de hospitales pediatricos y a la necesidad de
reconocer el derecho a la educacién del nifio enfermo, y asi, las unidades escolares
en centros hospitalarios, conocidas como aulas hospitalarias, para intentar paliar las
graves alteraciones que sufre el nifio hospitalizado al ser alejado de su entorno, mas
aun cuando resultan periodos de larga estancia hospitalaria. Destaca como hito
relevante la propuesta del Parlamento Europeo de la Carta Europea de los
Derechos del Nifio Hospitalizado, donde se reconoce el derecho a proseguir su
formacion, a disponer de materiales ludicos y educativos apropiados a su edad, y a
recibir estudios en su domicilio en caso de hospitalizacién parcial o largos periodos
de convalecencia, lo que impulsa y promueve gran parte de las estructuras

educativas que hoy conocemos para la atencion al nifio enfermo.

Sirva este breve recorrido para evidenciar la necesidad de seguir trabajando por la
formacién de profesionales de la educacién capaces de atender al nifio enfermo
desde su propia singularidad, y de ahi la relevancia de la pedagogia hospitalaria en
la universidad, si bien adn su importancia no esta suficientemente reconocida por
estas instituciones. Sirva también para justificar la importancia de generar
estructuras como la que da pie a este monografico, donde la formacion inicial y
permanente de profesionales educativos de la pedagogia hospitalaria sea posible,
contribuyendo asi al aseguramiento de la calidad en el reconocimiento del derecho

a la atencion pedagdgica que precisa el nifio enfermo hospitalizado.

El presente nimero monogréfico es fruto del trabajo llevado a cabo en el Il Congreso
Internacional Universitario de Pedagogia Hospitalaria, realizado en Madrid durante
los dias 4 y 5 de marzo de 2019, en la Facultad de Educacion -Centro de Formacion
del Profesorado- de la Universidad Complutense de Madrid, con el titulo La inclusion
educativa: una realidad en el aula hospitalaria, convocado desde la Unidad Docente
de Didactica y Organizacion Educativa del departamento de Estudios Educativos —

antiguo Departamento de Didactica y Organizacion Escolar-.
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Junto con la edicidn anterior, realizada un afio antes, en el mismo lugar, con el eje
central Las tecnologias en el aula hospitalaria, se da continuidad a las Jornadas
Internacionales de Pedagogia Hospitalaria que, con caracter anual, venian
desarrollandose como espacio de formacidon para aspirantes a maestros de
educacion infantil y primaria, y profesionales de la educacién ya en ejercicio, ante la
ausencia de la asignatura Pedagogia Hospitalaria, que venia impartiéndose durante
mas de una década en los planes de estudio de las Diplomaturas de Maestro en
Educacion Infantil y Maestro en Educaciéon Primaria de la Facultad de Educaciéon —
Centro de Formacion del Profesorado- de la UCM. Estas jornadas internacionales,
junto con estos dos congresos internacionales, suponen un destacado espacio de
reflexion y formacion para aspirantes y profesionales de la educacién, con gran
acogida y satisfaccion continuada. De hecho, la Ill Jornada Internacional de
Pedagogia Hospitalaria supuso un importante hito para el desarrollo de los
Congresos Internacionales, al ser el seno en el que se gestaron los cimientos que
impulsaron los actuales encuentros como congresos internacionales universitarios,
demandados durante varias ediciones en las jornadas que les preceden. Estos
encuentros han concentrado profesionales de la Pedagogia Hospitalaria de
diferentes Comunidades Autbnomas y paises, con una gran acogida y aceptacion

de los asistentes y participantes.

El Il Congreso Internacional de Pedagogia Hospitalaria, La inclusién educativa: una
realidad en el aula hospitalaria, se presenté como un espacio de analisis y reflexién
de la respuesta educativa al alumnado enfermo y convaleciente, asi como de las
buenas practicas en la atencion educativa a este colectivo. La principal finalidad con
la que se desarroll6 este encuentro perseguia dar a conocer la normativa que regula
la atencion al niflo enfermo, las diferentes actuaciones educativas que se
desarrollan con él, y contribuir a completar la formacion de los estudiantes
ampliando sus conocimientos en esta materia, asi como compartir experiencias con

los profesionales relacionados con la atencion al nifio enfermo.

El encuentro contd con la participacibn de mas de cincuenta profesionales y
académicos de diferentes universidades e instituciones, entre doctores en

pedagogia, psicologia, medicina, psiquiatras, enfermeros y docentes de diferentes
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etapas educativas, ademas de directoras de aulas hospitalarias y de centros
educativos terapéuticos, asi como de diferentes grupos de investigacion.

Entre sus principales ejes teméticos se encontraban las aulas hospitalarias y el
servicio de apoyo educativo domiciliario, la inclusién educativa de los alumnos
hospitalizados, el uso de la tecnologia como soporte para la inclusion, y diferentes
experiencias de trabajo con nifios enfermos, desde la musicoterapia hasta los
centros educativos terapéuticos. Un aspecto para resaltar fueron las aportaciones
al campo de la pedagogia hospitalaria y las aulas hospitalarias de profesionales de
diferentes paises, entre los que se encuentran Portugal, Paraguay, Escocia,

Hungria, Rumania, Ecuador y Colombia.

En este monografico se incluyen una parte importante de los contenidos y
reflexiones del congreso con el propésito de contribuir a la difusion de las ideas
presentadas y a la formacién de los profesionales de la educacion y ambitos

relacionados con la pedagogia hospitalaria.

A través de ocho articulos se abordan los cuatro ejes tematicos anteriormente
sefialados. un primer articulo, con el titulo Aulas hospitalarias: diferentes
actuaciones. Una realidad de inclusion educativa. que incluye las bases de la
pedagogia hospitalaria, los principales objetivos que se persiguen desde sus aulas
y algunas experiencias novedosas que se gestaban en uno de los hospitales que
forman parte de la red de aulas hospitalarias en Madrid; seguido de otro titulado
Atencion a las necesidades de los hermanos de nifios enfermos: un cometido de la
pedagogia hospitalaria y donde se analizan las caracteristicas de los principales
programas de &mbito nacional e internacional que incluyen actuaciones para apoyar
a los hermanos de nifios enfermos, mostrando con ello la necesidad de atender a
dicho colectivo, invisibilizado en gran nimero de ocasiones. Con el titulo, Propuesta
de intervencion desde el Modelo Ludico Cooperativo de intervencion en el aula
hospitalaria, el tercer articulo presenta una propuesta de intervencion para
incorporar el juego en las aulas hospitalarias como metodologia de apoyo para

incrementar la motivacion y el logro de objetivos educativos que contribuyan a

11
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superar la tendencia a considerar la enfermedad como principal eje tematico en la

vida del nifio.

Los articulos cuarto y quinto, con los titulos respectivos Aulas Hospitalarias en
Paraguay y Estoy enfermo jpero estoy en clase! La realidad de la educacion
inclusiva en Portugal, contribuyen al conocimiento de la pedagogia hospitalaria,
mostrando la realidad de las aulas hospitalarias desde una perspectiva

internacional.

La inclusién del nifio enfermo se aborda especificamente desde los dos siguientes
articulos, al analizar los beneficios que para ello pueden ofrecer las tecnologias de
la informacion y la comunicacion, con el articulo titulado Analisis de las ventajas
sociales y educativas de las TIC para el nifio enfermo, y las ensefianzas artisticas,
tema que se aborda desde Fomento de la inclusion a través de las ensefianzas
artisticas en centros docentes y aulas hospitalarias. La pedagogia hospitalaria no
puede dejar de lado la realidad de los nifios con enfermedad mental grave que se
ven obligados a permanecer durante un tiempo alejados de la escuela, para
promover su inclusion desde los centros educativos terapéuticos, aspecto que se
aborda desde el ultimo articulo que conforma este monografico, titulado Centros

educativos terapéuticos. Atencion al alumnado con trastorno mental grave.

De esta manera, esperamos contribuir a visibilizar la necesidad y la realidad de la
pedagogia hospitalaria como derecho fundamental del nifio enfermo, procurando
con ello favorecer el impulso de experiencias educativas destinadas a atender a
este colectivo y a mejorar el conocimiento que de esta realidad se tiene,
promoviendo su fortalecimiento y expansion, tanto a nivel académico en la
formacion inicial y permanente de profesionales de la educacion como practico en

las instituciones encargadas de atender la salud de estos nifios.
Coordinadores del Monografico
Dra. Pilar Gutiez Cuevas
Dra. Victoria Mufioz Garrido

Dr. José Luis Aguilera Garcia
Dr. Victor del Toro Alonso

12



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

AULAS HOSPITALARIAS: DIFERENTES
ACTUACIONES. UNA REALIDAD DE INCLUSION
EDUCATIVA.

(Hospital Classroom: Different actions. A reality of
educational inclusion.)

Gutiez Cuevas, Pilar

(Universidad Complutense de Madrid)
Mufoz Garrido, Victoria

(Directora del Aula Hospitalaria

Hospital Gregorio Marafién)

ISSN: 1889-4208

e-ISSN: 1989-4643

Fecha recepcion: 15/07/2019
Fecha aceptacion: 30/11/2020

Resumen

El alumnado que, por razones de salud, debe permanecer temporalmente
hospitalizado, se encuentra en situacibn de desventaja dentro del sistema
educativo, su asistencia irregular al centro educativo y las posibles alteraciones
emocionales gque suelen de este alumnado en las instituciones hospitalarias,
puede originar retrasos escolares, por lo que estos alumnos necesitan una
respuesta educativa adecuada a las necesidades que pueden manifestarse en
cada uno de ellos. Esta respuesta educativa, debe orientarse a garantizar la
continuidad del proceso educativo del alumno, contemplando tanto las
necesidades educativas especificas relacionadas con aspectos curriculares,
como necesidades de tipo afectivo-personal, emocional y relacional

Los sistemas educativos deben dar respuesta a las demandas sociales y
necesidades de los ciudadanos a los que sirven, facilitando una educacion y una
formacion de calidad. La atencion educativa al nifio enfermo se asumia por las
familias o instituciones benéficas. Este hecho dej6 de tener un caracter
extraordinario y de voluntariedad hace tiempo. Actualmente en Espafia existe
una amplia regulacién normativa al respecto y sobre los diferentes recursos para
llevarla a cabo.

Plantear una escuela inclusiva supone reconocer el derecho que todas las
personas tienen a sentirse miembros de la comunidad educativa a la que
pertenecen, cualquiera que sea su medio social, su cultura de origen, su
ideologia, su sexo, su etnia 0 sus situaciones personales derivadas de una

Como citar este articulo:

Gutiez Cuevas, P., y, Mufioz Garrido, V., (2021). Aulas hospitalarias: diferentes actuaciones. Una
realidad de inclusiébn educativa. Revista de Educacion Inclusiva, Monografico, Aulas
Hospitalarias, 13-25.

() EXT



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

discapacidad fisica, intelectual, sensorial, emocional o de sobredotacion intelectual
y situacion personal.

Avanzar hacia la inclusion supone ofrecer una escuela que responda a la diversidad
del alumnado, reorientar los servicios y un conocimiento experto. Palabras Clave:
Pedagogia Hospitalaria, Inclusion educativa, aula hospitalaria

Abstract

Students who, for health reasons, must remain temporarily hospitalized, are
disadvantaged within the education system, their irregular attendance at the school
and the possible emotional alterations that usually occur in this student in hospital
institutions, can lead to school delays, so these students need an adequate
educational response to the needs that can manifest themselves in each of them.
This educational response should be oriented to ensure the continuity of the
educational process of the student, contemplating both the specific educational
needs related to curricular aspects, as well as needs of affective-personal, emotional
and emotional Relational

Education systems must respond to the social demands and needs of the citizens
they serve, facilitating quality education and training. Educational care for the sick
child was taken care of by families or charities. This fact ceased to have an
extraordinary character and willfulness long ago. Currently in Spain there is a wide
regulatory regulation in this regard and on the different resources to carry it out.

To raise an inclusive school means recognizing the right that all people have to feel
members of the educational community to which they belong, whatever their social
means, their culture of origin, their ideology, their gender, their ethnicity or their
situations physical, intellectual, sensory, emotional or intellectual overdose disability
and personal situation.

Moving towards inclusion means offering a school that responds to the diversity of
students, reorientservices and expert knowledge.

Key Words: Hospital Pedagogy, Educational inclusion, hospital classroom

1. Fundamentacion Pedagogia Hospitalaria

La enfermedad es un acontecimiento dificil de afrontar, estresante, que interrumpe
nuestra vida normal. Cuando aparece en la infancia o adolescencia, se produce una
interrupcion en su desarrollo, que dificulta la adquisicién de nuevos aprendizajes y
habilidades. Esta dificultad es aun mayor, si la enfermedad le fuerza a romper su
rutina habitual y a un cambio drastico de ambiente, que se produce durante un
periodo largo de tiempo, como puede ser una larga hospitalizacién.

La Pedagogia Hospitalaria hace referencia a la atencion educativa que
requieren los nifios que presentan problemas de salud, en etapas escolares (Ortiz,
C. 2001). La Pedagogia Hospitalaria tiene por objeto de estudio, investigacion y
atencion al alumno hospitalizado, que le permita continuar progresando en el
aprendizaje cultural, formativo y, especialmente, en el modo de afrontar la
enfermedad. (Gonzalez Simancas J.L.: 1991).

Alo largo de las ultimas décadas, se ha ido conformado un cuerpo disciplinar
conocido como Pedagogia Hospitalaria. Se trata de todas aquellas actuaciones
encaminadas a atender las necesidades de los menores que a pesar de la situaciéon
de enfermedad, pretenden continuar con lo propio de las personas, esto es, con la
educaciéon que fomenta valores, actitudes, habitos, disposiciones, conocimientos, ...

14
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que permiten el manejo, de forma prudente y responsable, de las experiencias
propias que aparecen con la enfermedad. Una circunstancia personal del sujeto que
aprende es en la Pedagogia Hospitalaria, la situacion de enfermedad y aunque no
es la habitual en los menores, muchos nifios en edad escolar se encuentran
sometidos a esa situacion.

Los avances en la regularizacion y atencion educativa, no solo tienen que ver
con las tecnologias de la informacion y de la comunicacion, las transformaciones
sociales y econdmicas, el acceso a la informacién y las posibilidades de
comunicacion; también guardan una estrecha relacion con la obligacion de atender
a la diversidad y hacer una realidad la inclusion educativa.

La Pedagogia Hospitalaria se centra, principalmente, en prevenir y evitar el
retraso de los menores ingresados o convalecientes que pudiera derivarse de su
situacién de enfermedad en relacibn a su proceso educativo. Se ocupa de la
consecucién de las competencias establecidas para todo alumnado en edad
escolar, pero no solo de eso, la pedagogia hospitalaria esté orientada y configurada
por el hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada por el &mbito concreto
que constituye la institucion hospitalaria donde se lleva a cabo. La pedagogia
hospitalaria tiene que ver con la salud y con la vida, pero sin renunciar a los
contenidos especificos de la ensefianza escolar, va més alla de ésta.

La pedagogia hospitalaria, como una pedagogia del presente que, no olvida
los aspectos académicos, pero se centra prioritariamente en la situacién del alumno
enfermo. Esto supone una actuacion pedagogica inclusiva que conlleva
actuaciones educativas en el contexto sanitario, con el nifio y el adolescente y su
familia, con el objetivo de favorecer la autonomia, autorregulacion y el autocontrol
para mejorar su calidad de vida.

Es una pedagogia que se focaliza en la situacién actual, de lo que importa
el momento presente para la vida del nifio enfermo. Se ofrece como una pedagogia
vitalizada, de la vida y para la vida, que constituye una constante comunicacion
experiencial entre la vida del educando y la vida del educador, que aprovecha
cualquier situacion, por dolorosa que pueda parecer, para enriguecer a quien la
padece, cambiando su sufrimiento en aprendizaje. Lizasoain, O. (2016). Grau, C.y
Ortiz, C. (2001)

La pedagogia hospitalaria es pedagogia porque constituye el conjunto de
medios puestos en accidn para servir a la funcion educativa y es hospitalaria ya que
se realiza y se lleva a cabo dentro del contexto hospitalario o en ambitos
relacionados con él, hospitales, hospitales de dia, servicio de atencién domiciliaria.
Mufoz,V.(2012)

El alumno enfermo puede sufrir diversas alteraciones no sélo debidas a su
enfermedad, sino también por la situacion de separacion de sus padres y a la
desvinculacién del contexto escolar que experimenta. La intervencién educativa
trata de contribuir a la estabilidad emocional del alumno, a su felicidad y a su pronta
recuperacion.

Aunque parece que principalmente se enfatiza la ensefianza curricular, no se
trata solo de impartir una serie de materias y conocimientos, lo que realmente tiene
importancia es proporcionar a los alumnos oportunidades de desarrollo personal e
intelectual.

Asi pues la pedagogia hospitalaria se encarga de la educacion de la persona
enferma y hospitalizada, con el objetivo de responder a las necesidades
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psicoldgicas, educativas y sociales que surgen de la situacion de enfermedad y de
la hospitalizacion.

1.1. Trayectoria de las Aulas Hospitalarias

La imposibilidad de los alumnos que se encuentran hospitalizados de asistir a los
centros educativos, requiere de una respuesta orientada a garantizar su proceso
educativo. Dicha atencion la proporcionan las Unidades Escolares de Apoyo en las
Instituciones Hospitalarias, denominadas Aulas Hospitalarias, en el ambito de
competencia de la Comunidad de Madrid.

Tienen, entre otros objetivos, el de proporcionar atencion educativa al
alumnado hospitalizado, para asegurar la continuidad del proceso de ensefianza y
aprendizaje y evitar el retraso escolar que pudiera derivarse de su situacion.

La Consejeria de Educacion de la Comunidad de Madrid proporciona esta
atencién educativa al nifio y adolescente en situacién de enfermedad, a través de
diferentes vias: Aulas Hospitalarias, Centros Educativos - Terapéuticos y el Servicio
de Apoyo Educativo Domiciliario (AA.HH, CET y SAED) para hacer realidad el
principio de normalizacion e inclusién educativa.

Estas actuaciones forman parte de un conjunto de medidas para la
compensacion de las desigualdades educativas, respondiendo asi al derecho
bésico a la educacion recogido en la Constitucion Espafiola y que incluye a los que
se encuentran en situacion de desventaja educativa por motivos de enfermedad.

La escolarizacion universal es un principio basico del sistema educativo y La
Constitucion Espafiola en su articulo 27 contempla este derecho de todos los
espafioles y encomienda a los poderes publicos que promuevan las condiciones
para que este derecho sea disfrutado en condiciones de igualdad por todos los
ciudadanos.

Desde la creacion de la Unidad de ensefianza especial del Hospital
Provincial de Madrid., actual Hospital General Universitario Gregorio Marafion, que
se publicé en el B.O.E. del 3 de marzo de 1966, hasta las Instrucciones de 29 de
noviembre de 2018 de la Direccion General de Infantil Primaria y Secundaria que
regulan el funcionamiento y organizacion de las Unidades Escolares en instituciones
hospitalarias, existe una regulaciébn normativa de mas de cincuenta afios, que se
ha ido adaptando a las necesidades de los alumnos y a los cambios normativos y
leyes educativas.

L.I.S.M.l Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion social del minusvalido
(BOE, 20/04/82) ya derogada por Ley General de Discapacidad, disponia en su Art
29 “Todos los hospitales, ..., tendran que contar con una seccién pedagodgica para
prevenir y evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad
escolar internados en dichos hospitales. “

El RD 299/1996, de 28 de febrero, de ordenacion de las acciones dirigidas a
la compensacion de desigualdades en educacion en su art 19.1 prevé la creacion
de unidades de apoyo en los centros hospitalarios que mantengan regularmente
hospitalizado un suficiente numero de alumnos en edad escolar obligatoria

Resolucién de 3 de Julio de 1998, de la Secretaria General Técnica, por la
gue se da publicidad al convenio suscrito entre el Ministerio de educacion y Cultura,
el Ministerio de Sanidad y Consumo y el Instituto Nacional de la Salud para la
atencion educativa a los nifios hospitalizados.

Resolucién de 11 de junio de 2001, por la que se dictan instrucciones de la
Direccion General de promocion Educativa, relativas al seguimiento y evaluacion
del alumnado hospitalizado o con convalecencia prolongada. La DGPE ha puesto
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en marcha el Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario (S.A.E.D.) para el alumnado
que, por prescripcion facultativa, no pueda asistir a su colegio o instituto, siempre
que el periodo de convalecencia sea superior a treinta dias.

La Orden 992/2002, de 11 de diciembre, de las Consejerias de Educacion y
Sanidad de la Comunidad de Madrid, por la que se establece la colaboracion entre
ambas Consejerias, para la atencion educativa de la poblacion hospitalizada en
edad de escolaridad obligatoria, (BOCM de 23 de enero de 2003), dispone en su
articulo primero “el desarrollo de un programa de atencion educativa dirigido a la
poblacion hospitalizada en edad escolar obligatoria, que permita la continuidad de
su proceso educativo, favorezca su promocioén académica y facilite, al tiempo, un
marco educativo en los hospitales préximo a las necesidades psicosociales y
afectivas de los nifios hospitalizados”.

Instrucciones de la Direccion General de Educacion Infantil y Primaria, 9
diciembre de 2010 para el funcionamiento de las Unidades Escolares de Apoyo en
Instituciones Hospitalarias de la Comunidad de Madrid.

Instrucciones de la Direccion General de Educacion Infantil y Primaria de 9
diciembre de 2010 para el funcionamiento de las Unidades Escolares de Apoyo en
Centros Educativo-Terapéuticos de la Comunidad de Madrid.

Instrucciones de la Direccién General de Educacion Infantil y Primaria de 9
diciembre de 2010 para el funcionamiento del Servicio de Apoyo Educativo
Domiciliario en la Comunidad de Madrid., modificadas parcialmente por
Instrucciones de 12 de marzo de 2015 de la DGIP por las que se modifican
parcialmente las instrucciones de 8 de septiembre de 2014.

Instrucciones de la Direccion General de Educacion Infantil, Primaria y
Secundaria de 28 de noviembre de 2018 para el funcionamiento de las Unidades
Escolares de Apoyo en Instituciones Hospitalarias de la Comunidad de Madrid.

En ellas se establecen los destinatarios, objetivos, la organizacion y
curriculum, asi como el proceso de coordinacion imprescindible en la atencion
educativa al niflo enfermo en cualquiera de sus modalidades.

En ellas se establecen los objetivos de las AAHH que entre otros son:

Proporcionar atencién educativa al alumnado hospitalizado para asegurar la
continuidad del proceso de ensefianza y aprendizajes, y evitar el retraso escolar
que pudiera derivarse de su situacion.

Asegurar la continuidad del proceso de ensefianza y aprendizaje, mediante
una coordinacion adecuada entre los distintos profesionales que entran en contacto
con el alumnado enfermo

Favorecer, a través de un clima de participacion e interaccion, la integracion
socio-afectiva de los alumnos hospitalizados, evitando que se produzcan procesos
de angustia y aislamiento.

Facilitar la incorporacion del alumnado enfermo a su centro educativo, una
vez transcurrido el periodo de convalecencia.

Los destinatarios de las Aulas Hospitalarias son los nifios hospitalizados en edad
de escolaridad obligatoria y de aquellos que se encuentren matriculados y cursando
estudios de etapas no obligatorias.

Teniendo en cuenta la edad y la etapa en la que se encuentra el alumnado, la
atencion educativa se prioriza de acuerdo a los siguientes criterios:

Alumnado escolarizado en etapas educativas obligatorias

Alumnado de larga estancia (mas de tres semanas)
Alumnado de media estancia (entre una y tres semanas)
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Alumnado de corta estancia (menos de una semana)
Alumnado escolarizado en ensefianzas no obligatorias
Alumnado de larga estancia (més de tres semanas)
Alumnado de media estancia (entre unay tres semanas)
Alumnado de corta estancia (menos de una semana)

Las actividades educativas se desarrollan, dependiendo de la movilidad del
alumnado, en las aulas y/o en las habitaciones, permitiendo una atencion
individualizada, personalizada, adecuada a la edad y nivel escolar del alumnado,
asi como a sus condiciones de salud, y se caracterizan por la flexibilidad y
adaptacion a las necesidades del alumnado hospitalizado.

Los profesionales en este &mbito tienen la labor de acomodar los planes y
programas educativos segun las capacidades de los alumnos y las condiciones
especiales en las que se encuentran.

1.2. Nuevas propuestas en el Aula Hospitalaria del Hospital Gregorio Marafion:
Modelo de actuaciones

En el Aula Hospitalaria del Hospital Gregorio Marafion, cabe destacar dos nuevas
actuaciones, que este curso se han puesto en funcionamiento, ademas de las ya
existentes, para incluir a todos los alumnos de acuerdo a sus necesidades
sanitarias y educativas.: Oncologia de adolescentes (4°Planta, 2018-19) De 1° ESO
a 2° BTO. Encamados y PRISMA (2018-19)

La oncologia de adolescentes, tiene como objetivo la atencion individualizada
a adolescentes oncolégicos encamados. En la planta 32 de distintas se siguen
manteniendo la atencién a alumnos de diferentes especialidades y oncologia para
menores de 12 afios.

Esta actuacion educativa sigue el mismo modelo que hasta ahora se ha
llevado a cabo con todo el alumnado de esta especialidad, pero ubicada en una
planta nueva, adaptada a sus necesidades y en las que la actividad educativa puede
llevarse a cabo en la propia habitacién individualmente (si el alumnado no puede
salir de ella) o bien en la sala a de usos multiples, para aquellos alumnos que
puedan estar juntos, si sus circunstancias sanitarias se lo permiten.

Respecto a la otra propuesta, el acrénimo PRISMA corresponde a
Programas Intensivos de Salud Mental Adolescente. Es un dispositivo terapéutico
intermedio, para tratamiento ambulatorio intensivo y especifico, puente entre
dispositivos hospitalarios y ambulatorios, para adolescentes (12-17 afios) con
Trastorno Mental Grave.

PRISMA forma parte del Servicio de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente del
HGUGM y esta integrado en la Red de Salud Mental de la Comunidad de Madrid.

Prisma tiene como objetivo ofrecer tratamiento intensivo con breve tiempo de
espera para la entrada en el recurso, manteniendo al adolescente en su medio
habitual familia, barrio, colegio e instituto- en aquellos casos que, por su gravedad
y mayor necesidad de contencion, desborda las posibilidades terapéuticas de un
Centro de Salud Mental y/o podrian verse perjudicados por una hospitalizacién
prolongada.

Los Programas intensivos especificos de que dispone son tres: Programa de
Transicion, Programa intervencion en Psicosis en la Adolescencia y Programa de
tencidn al adolescente con riesgo suicida.

Las claves fundamentales de PRISMA que les diferencian de cualquier otro
dispositivo existente hasta ahora son:

Evaluacion inmediata y toma a cargo.
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Tratamiento ambulatorio, intensivo y especifico.

Tratamiento enfocado a mejorar la funcionalidad del adolescente y su
entorno promoviendo su recuperacién y reinsercion.

Apoyo a la familia y al medio social.

Evitar la iatrogenia manteniendo al paciente en su medio familiar y social.

Coordinar con los dispositivos de la Red para asegurar la continuidad de

cuidados en adolescentes con trastorno mental grave y sus familias.

La capacidad es para hasta 20 adolescentes presenciales por dia y hasta 30
adolescentes a cargo en tratamiento

Estas dos nuevas actuaciones se llevan a cabo en el marco del Aula
Hospitalaria y su regulacién normativa se rige por las recientes Instrucciones ya
citadas.

1.3. Organizacion y curriculum

Las diferentes realidades presentes en las Aulas Hospitalarias dan cierta
particularidad a la intervencién educativa en ellas, pero a la vez se hace necesario
gque esta intervencion educativa proporcione una organizacion comuan y
“‘normalidad” a la actividad educativa durante la estancia en el Hospital, ya que los
alumnos, pueden asistir al aula fisica, o recibir la atencidon educativa en su
habitacion, a la par que el tiempo dedicado a la actividad curricular, debe estar muy
estructurado y a la vez flexibilizado segun su la situacién individual y emocional de
cada unoy su realidad sanitaria.

La Orden 2316/1999, de 15 de octubre, del Consejero de Educacion, por la
gue se regula el funcionamiento de las acciones de compensaciéon educativa indica
gue los modelos organizativos que se establezcan en estas unidades se
caracterizaran por la flexibilidad y adaptacion a las necesidades del alumnado
hospitalizado y a las posibilidades de utilizacion de espacios y recursos del centro
hospitalario. En este sentido, las actividades educativas se desarrollardn en aula
hospitalaria (espacio especificamente destinado a actividades educativas) o en
salas de hospitalizacion (cuando no exista espacio especifico o para la atencion al
alumnado que debe permanecer encamado).

El modelo organizativo de las Aulas Hospitalarias se caracteriza, por tanto,
por la flexibilidad, y la adaptacion a las necesidades y circunstancias de individuales
de cada alumno hospitalizado.

Las actividades educativas se desarrollan, dependiendo de la movilidad del
alumnado, en el aula y/o en las habitaciones y permiten una atencion
individualizada, personalizada, adecuada a la edad y nivel de competencia
curricular del alumnado, asi como a sus condiciones de salud.

Esta organizacion permite a los profesionales de la educacién, proporcionar
la atencion educativa adecuada a los alumnos hospitalizados para asegurar la
continuidad del proceso educativo y evitar el desfase escolar que pudiera derivarse
de su situacion, a la par que poder ofrecerles la mayor “normalizacién” posible en
un contexto de hospitalizacién

La Orden 2316/1999, de 15 de octubre, del Consejero de Educacion, por la
que se regula el funcionamiento de las acciones de compensacion educativa,
contempla que el profesorado de las unidades escolares de apoyo en los centros
hospitalarios garantizaran la continuidad de dicho proceso educativo en
coordinacion con el centro de referencia del cada alumno.

Los menores hospitalizados mantendran su escolarizacion, a efectos de
evaluacion y promocién, en sus respectivos centros. Para garantizar la continuidad
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del proceso educativo del alumnado de larga y media hospitalizacion, el profesorado
de las Unidades Hospitalarias debera establecer contacto con el centro de cada
alumno o alumna para solicitar informacion relativa a su nivel de competencia
curricular en las distintas areas y sobre la programacion general del aula en que
estad escolarizado. Esta informacion orientara el disefio y desarrollo del plan de
trabajo individual del alumno en el periodo de hospitalizacion. Cuando finalice el
periodo de hospitalizacion, el profesorado de las Unidades Hospitalarias remitira al
centro un informe de evaluacion del plan de trabajo individual desarrollado por el
alumno. Lo que hace imprescindible la coordinacién.

Este proceso de coordinacion con los centros de referencia debe dar respuesta
al curriculum, arbitrando procedimientos y facilitando la coordinacion entre los
profesores del centro de referencia del alumno, con los profesores del Aula
Hospitalaria en las actuaciones relacionadas con el seguimiento y la evaluacion de
los alumnos atendidos en la misma, teniendo en cuenta sus necesidades
especificas de apoyo educativo.

La coordinacion con los centros de referencia es esencial ya que permite dar
respuesta al curriculum, contribuyendo al proceso de normalizacion, y ser el Aula
ese elemento “normalizador” imprescindible durante el periodo de hospitalizacién
del alumno.

Los profesionales del Aula Hospitalaria son los responsables de coordinarse
con los centros de referencia del alumnado y los encargados de adaptar las
actividades curriculares propuestas, a la situacion emocional de cada alumno,
planificando, modificando y disefiando, actividades curriculares y Iudicas que
disminuyan el nivel de ansiedad del alumno, adaptando el curriculum mediante una
metodologia individualizada.

El Aula, ofrece a los alumnos, encontrar un espacio de normalidad, donde
generar seguridad confianza en si mismos, reforzando las capacidades y
competencias exigidas por el curriculum., a la vez que se favorece la consecucion
de objetivos educativos y emocionales en ellos.

La Orden 992/2002, de 11 de diciembre, de las Consejerias de Educaciéon y
Sanidad de la Comunidad de Madrid, establece la colaboracion entre ambas
Consejerias, para la atenciéon educativa de la poblacion hospitalizada en edad de
escolaridad obligatoria, contempla el cupo de profesorado de las Unidades
Escolares de Apoyo en Instituciones Hospitalarias estableciéndose, con caracter
general, conforme al nimero de camas pediatricas, exceptuando las camas
destinadas al Servicio de Neonatologia.

En cada una de las Aulas Hospitalarias, y para la atencion a los destinatarios
de los diferentes niveles atendidos y para cumplir con los requisitos establecidos
cuenta con profesorado de Educacion Infantil, Primaria y Secundaria de ambitos.

& Ambito Cientifico-Técnico: Matematicas, Fisica, Quimica, Biologia, Tecnologia
& Ambito Lingiiistico-Social: Lengua Castellana y Literatura, C. Sociales, Arte,

Filosofia.

Las edades del alumnado se extienden desde los 3-18 afios, edades que
abarcan los diferentes niveles educativos del sistema educativo espafiol: Educacion
Infantil, Educacion Primaria, Educacion Secundaria Obligatoria, Bachillerato,
Formacion Profesional Basica y Educacion Especial que se encuentren
hospitalizados, que son los destinatarios de las Aulas Hospitalarias.
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2. Metodologia
Algunos principios metodolégicos imprescindibles en el Aula Hospitalaria son la
individualizacion, globalizacion y adecuacion.

La ensefianza individualizada, es un principio a seguir en las Aulas,
adecuada a la edad, al nivel educativo, al ritmo de aprendizaje, a los modos de
aprender y respetando siempre las condiciones fisicas, emocionales y sanitarias del
alumno. La individualizacion se expresa en todo su contenido semantico, y la
ensefianza personalizada se expresa en el respeto a cada sujeto, a su ritmo de
aprendizaje y sus circunstancias personales.

Aunque nuestro referente siempre es el curriculum, nuestra intervencion en
el Aula deja espacio a la globalizacion, evitando convertir las materias en
compartimentos estancos, flexibilizando la actividad docente y evitando la rigidez
que en ocasiones impone el curriculum, permite la participativa, y dejando espacios
de decision al alumno, siempre que sea posible.

Adecuacion al contexto. Conocer al alumno y sus circunstancias nos obliga
a seleccionar contenidos en funcién de sus peculiaridades manteniendo unos mas
generales adecuando a otros mas especificos, y seleccionar estimulos ambientales
adecuados a la situacion de ensefianza-aprendizaje compensando las dificultades
gue puedan o pudieran originarse.

Los recursos de las Aulas Hospitalarias son los mismos que poseen los
centros educativos: Libros de texto, bibliografia de apoyo, TIC, lecciones
ocasionales y actividades complementarias, juegos educativos...

2.1 Plan de Trabajo/Coordinacién

A su ingreso en el Aula, el alumnado realiza una ficha de recogida de datos
personales y de su centro de referencia, que sirve de registro de la asistencia del
alumnado al Aula. Este primer contacto en ocasiones es dificultoso ya que el alumno
no puede aportar mucha informacién académica y curricular, y en otras su situacion
se presenta con total claridad, se procede a una evaluacion inicial. Silas previsiones
apuntan a una estancia corta trabajamos el curriculo del alumno, partiendo de su
nivel de competencia curricular. Si las previsiones apuntan a una estancia media o
larga, se procede al contacto y coordinacion con el centro de referencia, a través de
los protocolos oficiales que los centros docentes ya conocen y a los que responden,
como se les insta en ellos, a la mayor brevedad posible aportando datos del alumno,
su motivacion y estilo de aprendizaje, a la vez que actividades curriculares concretas
a realizar de los dos ambitos cientifico y linglistico, para llevar a cabo durante su
estancia en el hospital. Una vez que el alumno se va de alta médica, se remite un
informe al centro de referencia aportando informacién de las actividades remitidas
realizadas durante el periodo de hospitalizacién, con la valoracién de las mismas, la
actitud y aspectos a resefiar que puedan ser de interés para la evaluacion del
alumno.

Podemos indicar que esta es la cronologia a seguir:

+ Recogida de datos alumno y asistencia

& Evaluacion inicial

& Contacto con centros educativos

& Seguimiento conjunto Aula y Centro Educativo

& Contacto periddico centros educativos (orientador o tutor)

& Realizacion plan de actividades alumno y examenes

& Seguimiento individual del trabajo del alumno
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& Informe final

La coordinacién no solo se realiza a nivel escolar, existe la necesidad de
realizarla también con el &mbito sanitaria y con otras instituciones con las que el
Aula Hospitalaria y el alumnado tienen relacion durante su estancia en el hospital y
su posterior vuelta a la normalidad.

A Escolar: Centros de referencia
A Sanitaria: Sesiones clinicas diarias, semanales trimestrales
A Otras Instituciones:

La intervencion educativa propuesta se acomete desde el modelo en el que se
valora a los sujetos por lo que son, que se parte de sus potencialidades, realizando
una previa evaluacion de su situacion académica, destacando la importancia del
Aula para el restablecimiento posterior de su actividad escolar al alta del hospital, y
para la recuperacion de su bienestar psiquico, centrando nuestra mirada en las
posibilidades de cada sujeto, actuando lo antes posible sobre la reconstruccion de
las distorsiones generadas por la situacion de enfermedad, desarrollando
habilidades para buscar ayuda, encontrar apoyos y favoreciendo en todo momento
la motivacion de eficacia, la autonomia y la participacion.

2.2 Intervencion en el aula
La intervencidn educativa se fundamenta desde estos aspectos basicos a trabajar:
La aceptacion individual de cada persona.
Reconocimiento de sus recursos personales y apoyos sociales.
Reconocimiento de sus recursos académicos y logros personales desde
el modelo de resiliencia. Grotberg, E. (19959.
Yo tengo
Yo soy/ estoy
Yo puedo

El Aula es a la vez un espacio fisico y emocional y un lugar de aprendizaje
que:
Ayuda a descubrir y dar sentido a la vida.
Es un espacio para la atencién a la diversidad y la inclusion educativa.
Como herramienta que fomento de la autoestima.
Como lugar donde tiene cabida el sentido del humor.
Lugar para desarrollar un sentido ético y un pensamiento critico.

En el Aula Hospitalaria se tiene un concepto de educacion muy humanista, se
tiene en cuenta al ser humano como unico e irrepetible, es un encuentro personal
con el otro ser humano. Es una educacion humanista y humanizadora. Es necesario
cambiar la mirada, es construir lo positivo y desde lo positivo. En el aula hospitalaria
se estable una gran confianza, y donde se establece un vinculo afectivo y educativo
gue favorece el aprendizaje teniendo siempre como referencia el curriculum y desde
el curriculum poder llenarse de esperanza y tener expectativas altas para su
recuperacion y aprendizaje.
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3. Conclusiones y propuestas

La Pedagogia Hospitalaria supone una respuesta necesaria y ajustada para el
alumnado enfermo o convaleciente que propicia la evolucion positiva de la
enfermedad

Su actividad supone una educacién compensatoria ante las carencias que
sufren, proporcionando la atencion educativa que les permita asegurar la
continuidad del proceso ensefianza-aprendizaje y paliar el retraso escolar, si
pudiera darse, por las circunstancias adversas que presentan, al tiempo que evita
procesos de angustia y aislamiento al establecer las medidas necesarias para que
el alumno se aleje lo menos posible de su nivel de desarrollo personal, académico,
del contacto con compafieros, tutor, etc.

La intervencidn educativa en el Aula Hospitalaria debe verse desde una
perspectiva interdisciplinar con el fin de mejorar algunos aspectos del desarrollo
proporcionando al alumnado, el apoyo que necesitan y facilitar a la vez la figura de
un adulto significativo, que les transmita confianza y les dedique un tiempo de
atencion individualizada, positiva, sistematica y periddica en un contexto protegido,
que permita al menor expresar y reconocer sentimientos y emociones, adquirir de
modelos internos positivos. Favorecer experiencias educativas ricas y variadas
como favorecer la fantasia, la curiosidad, el sentido del humor, el deseo de
aprender, la motivacion de logros. Promover en todas las actividades una adecuada
interaccion con los compafieros. Entrenar habilidades educativas concretas a cada
situacion que favorezcan su autoestima y su motivacidon de eficacia en su
realizacion.

Y, para todo ello, es necesario contar con la formacién adecuada, con una
formacién inicial y permanente que le de una gran importancia a la Pedagogia
Hospitalaria, ya que se constituye como un elemento de prevencion y de
compensacion de desigualdades y favorece la inclusion de todo el alumnado y sobre
todo de aquel que pasa por una enfermedad.

Desde el Aula Hospitalaria el paradigma de la resiliencia nos proporciona a
los profesionales, un modelo comprenhensivo para fomentar el éxito académico
personal y social de todos los alumnos, aplicando, desde la reflexion, la indagacion
y la propia practica docente, aquellas acciones que nos lleven a inculcar en cada
uno de nuestros alumnos actitudes que refuercen sus capacidades, mejoren sus
relaciones , favorezcan su autoestima, su autocontrol su capacidad de relacionarse,
les ayude a afrontar las situaciones por las que atraviesan y a mirar hacia el futuro
con la mirada de la resiliencia

El acto didactico que proponemos desde el Aula Hospitalaria, mira al ser
humano con los ojos del afecto, del optimismo, del humor, ingredientes esenciales
para que el alumno llegue a conseguir el objetivo ultimo, restablecer su salud y su
bienestar.

Por ello, desde estas lineas, también queremos reclamar la necesidad de
formar en esta tematica a todos los profesionales que trabajan en educacién puesto
gue es, practicamente inevitable, que encuentres sus aulas alumnos en esta
situacion adversa qué es la enfermedad y a la que deben saber responder para
ayudar al progreso de sus alumnos.
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Resumen

La finalidad del trabajo es analizar los programas o acciones especificas para el
apoyo y orientacion a hermanos de nifios con enfermedades de larga duracion y
el ajuste a sus necesidades educativas. El disefio de la investigacion es
descriptivo, no experimental, con caracter cualitativo, usando la metodologia de
analisis de contenido de paginas web. El instrumento de recogida de informacién
es una matriz elaborada ad hoc, con diez categorias de andlisis, validada
mediante juicio de expertos.

Para la seleccion de la muestra se tomaron como referencia diez hospitales
nacionales y diez internacionales, ademas de la busqueda en las bases de datos:
Proquest, Eric, Medline, PscArticles, WorldCat.org y Web Of Science, sobre
programas para hermanos de nifios enfermos, completando con otros programas
disponibles en la red.

Resultados: solo dos programas incluyen casi todas las categorias analizadas.
El resto de los programas, apenas consideran el 50%, de las categorias, si bien
se aprecia que algunos superan dicha cantidad.

Conclusiones: las necesidades de los hermanos de nifios con enfermedades de
larga duracion constituyen un tema poco abordado en la literatura cientifica, dado
gue las acciones suelen estar focalizadas, casi exclusivamente, en los padres.
Los programas nacionales apenas contemplan actuaciones dirigidas a hermanos
de nifios enfermos y, cuando lo hacen, adolecen de la necesaria coordinacion y
compromiso de los profesionales de la educacién y de la salud. En este trabajo
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se evidencia la necesidad de impulsar programas dirigidos a hermanos de nifios
afectados por enfermedades de larga duracion.

Palabras clave: Hermanos, niflos enfermos, necesidades, programas,
pedagogia hospitalaria

Abstract:

The purpose of the work is to demonstrate the limited presence of specific
programs or actions for the support and guidance of siblings of children with long-
term illnesses. The design of the research is descriptive, not experimental,
qualitatively, using the methodology of content analysis Web pages. The
instrument for collecting information is an ad hoc matrix, with ten categories of
analysis, validated by expert judgment.

Ten national and ten international hospitals were selected for the selection of the
sample, as well as the search in the databases: Proquest, Eric, Medline,
PscArticles, WorldCat.org and Web Of Science about programs for siblings of
sick children, completing with other programs available on the network.

Results: only two programs include almost all the categories analyzed. The rest
of the programs, only consider 50%, of the categories analyzed, although it is
appreciated that some exceed this amount.

Conclusions: the needs of siblings of children with long-term illnesses constitute
a topic that is little addressed in the scientific literature, given that the actions are
usually focused, almost exclusively, on the parents. National programs hardly
contemplate actions aimed at siblings of sick children and, when they do, suffer
from the necessary coordination and commitment of education and health
professionals. This work evidences the need to promote programs aimed at
siblings of children affected by long-term illnesses.

Key Words: Brothers, sick children, needs, programs, hospital pedagogy
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Universidad Complutense de Madrid.

1. Presentacion

Vivimos en un periodo tecnoldgico de progreso, donde los avances médicos han
permitido que nifios y jovenes enfermos de larga duracién vivan mas tiempo y
residan en casa al cuidado de sus familias en lugar de en una institucion médica
(Hollidge, 2001). En Espafa, estas cifras, segun los datos publicados por el
Instituto Nacional de Estadistica (2017), la poblacién entre 0 y 14 afios es de
6.878.502 nifios, de este numero, las enfermedades cronicas censadas son:
Alergias cronica (no asma) el 10,59%; Asma, el 5,53%; Trastornos de conducta
(incluye la hiperactividad), el 1,78%; Trastornos mentales (incluye depresiéon y
ansiedad), el 0,6%; Autismo o trastornos de espectro autista, el 0,56%; Lesiones
permanentes por accidentes, el 0,43%; Diabetes, el 0,2% y Epilepsia, el 0,2% 1,
si bien otras enfermedades como las cardiopatias, epilepsias, enfermedades

! Instituto Nacional de Estadistica_INE/base. Encuesta nacional de salud

https://www.ine.es/jaxi/Datos.htm?path=/t15/p419/a2017/p01/10/&file=02014.px
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raras o las derivadas de las discapacidades no estan recogidas, de manera
diferenciada para el tramo de la edad infantil, en esta estadistica. Asimismo, no
hay estadisticas sobre los hermanos; no obstante, estos datos llevan a inferir
gue, al menos, un namero analogo son hermanos de los nifios enfermos.

Justificacion del problema
El problema que se plantea en este trabajo de investigacion es que los hermanos
de los nifios enfermos de larga duracion, pueden tener necesidades especificas
de apoyo educativo, aunque estas necesidades sean muy heterogéneas,
diversas, inestables, cambiantes y poco predecibles (Grau, 2004), pero no por
eso, deben ser desconocidas y, por tanto, desconsideradas, en los dos &mbitos
basicos de referencia para el desarrollo del nifio: su familia y su escuela. Estas
necesidades pueden sintetizarse en las siguientes:
1)_Necesidades de informacién sobre la _enfermedad de su hermano:
precisan saber con sinceridad qué le ocurre a su hermano, necesitan
respuestas francas a las preguntas que puedan surgirles (Lizasodin y
Onieva, 2010), puesto que la confusion o mentiras pueden conducirles a
generar sentimientos negativos con respecto a su hermano y su familia
(Lizasodin, 2009).
2) Necesidades de ayuda para mantener su equilibrio emocional y expresar
sSus sentimientos: requieren comunicar lo que sienten, ser escuchados,
expresar sus sentimientos, negativos o contradictorios, sin sentirse
culpabilizados, ni juzgados; necesitan también aprender cuéal es su nuevo
rol en el funcionamiento familiar y en el cuidado e interaccién con el
hermano, tanto en situaciones de juego como en la vida cotidiana
(Lizasoain y Onieva, 2010).
3) Necesidades especificas de apoyo educativo, en momentos o
situaciones vivenciales concretas, durante el curso escolar: los hermanos
soportan una presion indirecta provocada por la situacién de la enfermedad
de su hermano, lo que puede conllevarle a alteraciones en el rendimiento
escolar (Schorr-Ribera, 1993). En ocasiones, el impacto de la enfermedad
en el hermano puede derivar en trastornos del comportamiento en la
escuela, mostrando conductas regresivas, como chuparse el dedo pulgar
en clase, aumento de la dependencia de un profesor o compariero de clase
(Grau y Fernandez, 2010) o, incluso, sufrir sintomas fisicos. Todo ello,
puede conducirle a un desinterés por el aprendizaje escolar y, por
consiguiente, una bajada de su rendimiento escolar.

La atencion educativa familiar de los hermanos de nifilos enfermos. La
escuela de padres como ambito de la pedagogia hospitalaria.

Convivir con una persona que padezca enfermedad cronica conduce a una
reestructuracion de las rutinas de la familia (Newton et al 2010; Quesada, Diaz,
Romero y Garcia, 2014), alterando su normal desarrollo: se modifica el orden de
la casa, se cambian los habitos, se redistribuyen las responsabilidades, se
disminuye el tiempo de ocio, etc. De manera que la enfermedad impacta de
forma, casi determinante, el funcionamiento de la vida familiar (Serradas, 2003)
Yy, mas aun, si el enfermo es un nifio. En estos casos, y cuando en la familia hay
otros hijos es importante también cuidar del bienestar fisico, mental y social de
los hermanos de los nifios enfermos; puesto que la falta de normalidad puede
ser especialmente dificil para los nifios (Steinberg 2010); puesto que, con
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frecuencia, se les asignhan nuevos roles y expectativas (Goode, 1960; Biddle,
1986) que, a veces, son dificiles de ajustar (Fathleen, et al, 2005) y que le
produce tensiones emocionales y desajustes en las relaciones.

Como se ha anticipado, cuando aparece la enfermedad de un nifio, se
producen cambios significativos en las relaciones de los miembros de la familia
Y, en estos casos, es frecuente que los padres centren sus esfuerzos en el hijo
enfermo (Llorens, Mirapeix y Lopez-Fando, 2009), pudiendo llegar a reducir la
atencién de estos, incluso olvidando sus necesidades (Grau y Fernandez,
2010).Teniendo en consideracion la complejidad y variabilidad de las relaciones
que pueden darse en las familias, en general, Ochoa y Lizasodin (2003) afirman
gue la intensidad de las reacciones de los padres ante un hijo enfermo depende,
en gran medida, del grado de comprension de la enfermedad; de los recursos de
la familia para afrontar la nueva situacion; de las cualidades personales de los
miembros de la familia, incluidos del propio nifio enfermo y de los apoyos que el
entorno inmediato proporcione a la familia (Lizasodin, 2007). En este sentido,
Iriarte y Ibarrola-Garcia (2010) manifiestan que el caracter de los padres, su
capacidad de resiliencia, la comunicacion, la cohesion familiar y la forma de
resolucién de conflictos anteriores al diagnéstico, las rutinas familiares y sus
modificaciones, son, probablemente, predictores de las dificultades de ajuste de
los hermanos (Ponce, 2007). El nivel socioecondémico, el tamafio de la familia, el
estrés parental y el tipo de enfermedad del nifio también son predictores —como
indican Lovell y Wethrell (2016)- de los problemas emocionales y de conducta
de los hermanos de nifios enfermos.

Todo lo anterior conlleva considerar que cuantos mas seguros estan los
padres, mas se involucran en el cuidado y estimulacion de sus hijos, propiciaran
relaciones fraternales positivas y equilibradas (Hesse, Danko y Budd, 2013), por
lo que la seria importante y conveniente que se ofreciese la oportunidad de que
los padres recibieran apoyo y orientaciéon pedagogicos (Macias y Aguilera,
2018), desde el espacio especifico y sistematico de formacion de padres y
madres, como una accion propia de la pedagogia hospitalaria.

La atencion educativa escolar del hermano del nifio enfermo. Los
programas especificos para hermanos como ambito de la pedagogia
hospitalaria.

A partir de lo expuesto en parrafos anteriores, los hermanos de nifios enfermos
vivencian emociones conflictivas pueden abrumarlo (Bentrim 2010), por tanto
necesitan cuidados que garanticen el mantenimiento de su calidad de vida
(Chronister y Chan 2006). En este sentido, la escuela, como institucion educativa
comparte con los padres la responsabilidad de apoyar a los hermanos de los
nifos enfermedades de larga duracion, en el sentido de procurar que en las
relaciones del nifio se encaminen a construir sentimientos de afecto, seguridad,
sentirse querido, que forma parte de un grupo y que sus maestros, como adultos
de referencia para el nifio, muestren actitudes de disponibilidad y de ayuda
informativa, emocional y material (Steinberg 2010).

El reconocimiento de este apoyo esta implicito entre los objetivos del
sistema educativo espafol, que se describe de calidad, inclusivo, integrador y
exigente, garantizar la igualdad de oportunidades y hacer efectiva la posibilidad
de que el alumnado desarrolle el maximo sus potencialidades (Ley Orgéanica
8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa, Preambulo ).
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En el caso de los hermanos de nifios enfermos es indispensable desarrollar
medidas preventivas y de intervencion individuales. Sin embargo, en ninguna
normativa sobre educacion se menciona la atencion al hermano del nifio enfermo
y hospitalizado. Aunque si se reconoce en diferentes Reales Decretos la
intervencién educativa del nifio hospitalizado y convaleciente: asi, en el RD
334/1985 de Ordenacion de la Educacion Especial se indica la necesidad de
dotar en las instituciones sanitarias publicas que tengan servicios pediatricos
permanentes de recursos pedagogicos para prevenir y evitar la marginacion del
proceso educativo; en 1986, y como medida que desarrolla parte de la Ley
general de sanidad de 25 de abril, se implanta el Plan de Humanizacion de los
hospitales que, entre otras disposiciones, norma la incorporacion de maestros
en los hospitales infantiles.

Pero no es hasta la promulgacién de la Resolucion de 3 de julio de 1998,
por la que se publica el Convenio firmado el 18 de mayo de 1998 entre el
Ministerio de Educacion y Cultura, el Instituto Nacional de la Salud y el Ministerio
de Sanidad y Consumo para la atencion educativa de los nifios hospitalizados,
cuando las Comunidades Autbnomas que van asumiendo las competencias en
educacion (Ley Organica 9/1992, de 23 de diciembre de transferencias en
competencias, en cumplimiento del articulo 134 de la Constitucién espafiola, de
1978) comienzan a legislar, de manera descoordinada las medidas concretas
para la atencion educativa al nifio hospitalizado o convaleciente. No obstante,
desde la Administracion central se seguira legislando al respecto, asi, en el RD
696/1995 de 28 de abril, de Ordenacion de la Educacion de los Alumnos con
Necesidades Educativas Especiales, en el articulo 3.6 se dispone que el
Ministerio de Educacion y Ciencia promovera la creacion de centros hospitalarios
y de rehabilitacion, de servicios escolares para el adecuado desarrollo del
proceso educativo del alumnado de educacion infantil, primaria y secundaria
obligatoria. En el RD 299 de 1996, de 28 de febrero, de Ordenacion de las
acciones dirigidas a la compensacion de desigualdades en educacién, en la
Seccion Il, sobre Actuaciones educativas dirigidas a la poblacion hospitalizada,
en el art 18.1 se indica que el alumnado hospitalizado mantendra su
escolarizacion en el centro ordinario en el que se desarrolle su proceso
educativo. En la Circular del 11 de diciembre de 1996, de la Direccion Nacional
de Centros Educativos se establecen los criterios generales para la organizacion
de las actuaciones dirigidas a al alumnado hospitalizado y convaleciente. En la
actualidad, sélo se reconocen como alumnado con necesidades especificas de
aprendizaje aquellos que presentan altas capacidades intelectuales, la
incorporacion tardia al sistema educativo o las condiciones personales o historia
escolar (parte vigente la Ley Orgéanica 2/2006, de 3 de Mayo de Educacion, en
su Titulo Il sobre la Equidad en la Educacién, art 71.1) y alumnado con Trastorno
de atencion e hiperactividad (Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la
mejora de la calidad educativa, introduciendo, art. 68). De todo lo anterior se
evidencia que los hermanos de los nifios con enfermedad de larga duracion son
ignorados por el sistema educativo y carecen de los apoyos que pudieran
necesitar. Ahora queda dar un paso masy legislar para que éstos nifios puedan,
en caso de necesitarlo, recibir los apoyos especificos oportunos.
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El pedagogo hospitalario, especialistas de para el apoyo a hermanos de los
nifnos con enfermedad crdénicay sus familias.

En este apartado, partimos del hecho de que el perfil profesional de la pedagogia
hospitalaria es inexistente en la actualidad en los planes de Estudio del Grado
en Pedagogia, en las Facultades de Educacion, en Espafa, aunque si estan
reconocidas las especializaciones de pedagogia laboral, social y escolar. Es
mas, soOlo en algunas Facultades, se oferta la materia optativa: Pedagogia
hospitalaria. No obstante, la necesidad de esta figura profesional es importante,
por los motivos siguientes: 1) porque la pedagogia es el @mbito de conocimiento
gue se encarga de los fundamentos y métodos de la educacion, con la finalidad
de contribuir al desarrollo de la persona durante todo su ciclo vital, guiando a la
persona para que construya su conocimiento que le sirva para vivir. Y esto lo
hace desde una estrecha y continua coordinacion y complementariedad con
otros profesionales; 2) porque la diversidad de formacion de los profesionales
que desarrollan su labor con nifios que padecen enfermedades de larga duracion
(docentes, clinicos, psicélogos, trabajadores sociales, personal auxiliar) no
tienen formacioén especifica para ello, puesto que no estan incluidos entre
cometidos derivados de su profesion y; 3) porque la situacion de vulnerabilidad
de los niflos enfermos y sus hermanos no puede depender de las buenas
voluntades (Gonzalez, Macias, et al, 2002), sino que las necesidades especificas
de apoyo de estos nifios deben ser respondidas por profesionales
especializados. De manera que el enfoque multidisciplinar es esencial en la
atencién educativa para los nifios enfermos sus hermanos.

El pedagogo hospitalario tiene la funciéon de coordinar el trabajo de
escuelas y los hospitales o centros de rehabilitacion, a la vez que proporcione
informacion y apoyo a las familias, los maestros y los hermanos de los nifios
enfermos, en todos los @mbitos de accidon propios de la pedagogia: identificar,
prevenir e intervenir, orientar y acompafiar a las personas en su proceso vital.
Esta coordinacién se ha de plasmar en la elaboracién y puesta en préactica de
planes, programas y, cuando sean precisas, medidas educativas, normalmente
no estrictamente curriculares, para ayudar desde la escuela a hermanos de los
nifos enfermos. Este apoyo debe dirigirse a mejorar el bienestar de los
hermanos y su compromiso con el aprendizaje, con la adquisicion y desarrollo
del conocimiento, como uso de la razén, y no directamente a sus efectos o
conductas (lbid.). Para ello la complementariedad con la actividad de los
pedagogos hospitalarios con la de los maestros es esencial para que en la
escuela se les ofrezcan los cuidados que precisa; de manera que el nifio consiga
la comprension de la enfermedad; cuente con ayuda para expresar sus
emociones; se desarrollen acciones para sensibilizar a los compafieros sobre la
enfermedad y sus consecuencias; y realizar las adaptaciones curriculares o no,
cuando sea preciso, para compensar las secuelas cognitivas, sensoriales,
motoras y afectivas derivadas de las situaciones provocadas en la familia por la
enfermedad y de los tratamientos. En definitiva, la accion pedagogica contribuye
a disminuir las situaciones de sufrimiento que vivencian los hermanos de los
nifios con enfermedad cronica.

2. Metodologia

El disefio de la investigacidon consiste en un estudio descriptivo, no experimental,
con caracter, cualitativo, (Hernandez Sampiery otros (1998), a la que se ha
aplicado la técnica del analisis de contenido (Blaxteri, 2008) al ser una técnica
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de interpretacion de textos, ya sean escritos, grabados, pintados, filmados..., u
otra forma de registros de datos, trascripcion de entrevistas, discursos,
protocolos de observacion, documentos, videos... el denominador comun de
todos estos materiales es su capacidad para incluir un contenido que leido e
interpretado, adecuadamente, proporcione informacién sobre diversos aspectos
y fendmenos de la vida social. Las pautas seguidas para realizar dicho analisis
(Abela, (2002) son las siguientes:

Concrecion del tema de analisis: Programas de informacién, ayuda u
orientacion dirigidos a hermanos de nifios enfermos.
Seleccion del sistema codificaciones: la codificacion se realizado mediante la
presencia o ausencia de elementos indicados, marcando con un (xX) en cada
Programa la categoria analizado.

Sistema de categorias: se seleccionaron tres posibles niveles para la
medicion de cada categoria.

Validacion de la Matriz por 5 expertos en la materia

Realizacion de inferencias, a partir de los Programas analizados.

El problema que se plantea en este trabajo es que los hermanos de nifios
enfermos tienen necesidades derivadas de la situacion vivenciada en la familia
y, por tanto, necesitan cubrir estas necesidades especialmente manifestadas
como trastornos emocionales que suelen conllevar a desajustes en el
rendimiento escolar, que suele provocar el desconocimiento de la enfermedad y
sus sintomas. Del problema planteado surgen la siguiente cuestién: ¢Existen
Programas o0 actuaciones concretas para informar, ayudar y orientar a los
hermanos de nifios enfermos?

2.1. Objetivo
La finalidad del trabajo es evidenciar la escasa presencia de programas o
acciones especificas para el apoyo y orientacion a hermanos de nifios enfermos.

2.2 Muestra

Para la seleccién de la muestra se tomaron como referencia los diez mejores
hospitales, por especialidad de pediatria, de ambito nacional, segun el ranking
Monitor de Reputacion Sanitaria -MRS-, estudio de caracter independiente
realizado por Monitor Empresarial de Reputacion Corporativa (MERCO, 2018)—
MERCO- durante el afio 2018, completando la muestra nacional con los datos
aportados por el Observatorio del Sistema de Salud de Cataluia?, el
Observatorio de Resultados del Sistema Madrilefio de Salud?, y el indice de
Excelencia Hospitalaria -IEH- para el afio 2018%, elaborado por el Instituto
Coordenadas de Gobernanza y Economia Aplicada. Ademas, en el ambito
internacional se incluyeron los diez mejores hospitales con atencion pediatrica
en Estados Unidos segun el ranking elaborado por U.S. News & World Report.
De esta manera, la muestra inicial de hospitales seleccionados queda reflejada
en la Tabla 1

2 http://observatorisalut.gencat.cat/es/central_de resultats/

3 http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/observatorio-resultados-servicio-madrileno-
salud

4 https://www.institutocoordenadas.com/es/lineas-de-actuacion/informes-y-estudios/ranking-de-
los-mejores-hospitales-por-especialidades-sequn-el-ieh-2018-del-instituto-

coordenadas 20016 102.html
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Hospitales Espafioles Hospitales Estadounidenses

Hospital Universitario La Paz Boston Children's Hospital

Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Madrid Children's Hospital of Philadelphia

Hospital Universitari Vall D'hebron Cincinnati Children's Hospital Medical Center

Hospital Sant Joan De Déu De Barcelona Texas Children's Hospital, Houston

Hospital General Universitario Gregorio Marafién | Children's Hospital Los Angeles

Hospital Universitario 12 De Octubre Children's National Medical Center, Washington,
D.C.

Hospital Universitari | Politecnic La Fe Nationwide Children's Hopsital, Columbus, Ohio

Hospital Universitario Virgen Del Rocio UPMC Children's Hospital of Pittsburgh

Clinica Universidad De Navarra John's Hopkins Children's Center, Baltimore

Hospital Universitario Rey Juan Carlos De | Seattle Children's Hospital

Méstoles

Tabla 1: Muestra Inicial de Hospitales seleccionados

De cada uno de los hospitales expuestos en la tabla 1, se consultaron sus
paginas web, buscando programas para la atencion a las necesidades de nifios
con enfermedades de larga duracién y/o organizaciones que desarrollaran
programas o acciones con hermanos de nifios enfermos. La busqueda se
complementé con otros programas para hermanos de nifios enfermos con
informacion disponible en la red de internet.

Como criterios para la seleccion de programas se establecieron los
siguientes: que estuvieran vigentes en los ultimos 10 afios, con informacién
detallada en espafiol e inglés, y que se desarrollaran en colaboracién con
instituciones hospitarlarias. Se excluyeron aquellas paginas web que solo
contenian la recomendacion o necesidad de atender a los hermanos de nifios
con enfermedades de larga duracion, sin incluir acciones y programas concretos.
Estos mismos criterios se utilizaron para la basqueda en las bases de datos
Proquest, Eric, Medline, PscArticles y WorldCat.org y Web Of Science, utlizando
los términos “hermano”, “enfermedad grave”, “sibling”, “ilI’ y “program’,
encontrando 11 resultados, relacionados con trastornos psicologicos vy
psiquiatricos (Bowman, Alvarez-Jimenez, Wade, Howie, & McGorry, 2014;
Pitman, & Matthey, 2004), con discapacidades (Moyson, & Roeyers, 2012), y con
enfermedades oncoldgicas (Buchbinder, Casillas, & Zeltzer, 2011; Kizmazoglu,
et. al. 2019; Sjoberg, Pole, Cassidy, Boilard, Costantini, & Johnston; 2018), entre
otros.

La busqueda de programas se completdé siguiendo los enlaces e
informaciones que se encontraban al revisar las paginas web de los hospitales,
organizaciones sociales que desarrollaban convenios con el hospital para
atender a nifios con enfermedades de larga duracion y enfermedades graves y
sus parientes, y los diferentes programas que iban apareciendo. Con estos
criterios se seleccionaron 10 programas que se muestran en la tabla 2.

2.3. Instrumentos

Para la recogida de datos e identificacién de las caracteristicas de los programas,
se elabor6é una matriz ad hoc, validada por cinco expertos, todos profesores
universitarios especialistas en pedagogia hospitalaria, con informacion sobre la
presencia, mencion y exclusion de 10 categorias de analisis

Programa especifico para hermanos de nifios con enfermedades de larga
duracion (PES).
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Programa con informacion sobre las enfermedades mas comunes de la infancia
(PIF).

Programa con orientaciones sobre las necesidades emocionales mas
frecuentes en los hermanos de nifios con enfermedad de larga duracion (POE).

Programa que ofrece ayuda para la construccion de redes sociales y/o
grupos de apoyo de hermanos de nifios con enfermedad de larga duracion
(PRH).

Programa que incluye a los hermanos y sus relaciones con los demas
miembros de la familia (PHF).

Programa con orientaciones para la vida diaria de hermanos de nifios con
enfermedad de larga duracion (POI).

Programa con orientaciones para mejorar las relaciones fraternales
(POH).

Programa con orientaciones para los profesionales que lo implementan
(PFP).

Programa con recursos adicionales de ayudar a los hermanos y familiares
de nifios con enfermedad de larga duracion (PARA).

Programa que contempla el posible fallecimiento del nifio con enfermedad
de larga duracién. (PMH).

3. Resultados

De los estudios encontrados en las bases de datos, casi todos analizaban los
efectos producidos por la situaciébn que vivian los hermanos de nifios con
enfermedades de larga duracion en el entorno familiar y, en este sentido, su
correspondencia con las necesidades de los hermanos (Bowman, Alvarez-
Jimenez, Wade, Howie, & McGorry, 2014; Moyson, & Roeyers, 2012;
Buchbinder, Casillas, & Zeltzer, 2011; Kizmazoglu, et. al. 2019; Sjoberg, Pole,
Cassidy, Boilard, Costantini, & Johnston; 2018) y el efecto que producia sobre la
familia el desarrollo de algun programa (Niemitz, & Goldbeck, 2018; Daggelmann
et. al., 2017; Neville, Hancock & Rokeach, 2016; Mdéller, Schepper, Herrmann &
Gude, 2016; Besier, Holling, Schlack, West & Goldbeck, 2010) sin lograr
identificar el programa en cuestidn, salvo en uno de los resultados (Pitman &
Matthey, 2004), donde se informé de un programa para hermanos de nifios con
enfermedad mental, si bien no fue posible asegurar su continuidad en la
actualidad. A través de los enlaces a las paginas web de los hospitales y de las
entidades que mediante convenios de colaboracion con los hospitales
desarrollaban acciones de apoyo a familiares de nifios con enfermedades graves
y de larga duracion, se localizaron diez programas que aparecen recogidos en la
tabla n° 2.

Organizacion/Institucié

n Programa Pais Enlace Web

Estados Unidos,
Inglaterra,
Canada, Japon,

1 | Sibling Support Project Sibshops Sibnet Nueva Zelanda, e e N NPT

ltalia, Islandia, gl
Trinidad y
Tobago
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https://www.siblingsupport.org/
https://www.siblingsupport.org/

2 | Plena inclusion

Alex’s Lemonade
Stand Foundation

Organization for
Autism Research

5 | Sibs

New South Wales

Goverment

Hospital Sant Joan de
Déu Barcelon.

Servicio de
Neonatologia. Unidad
de Cuidados Intensivos
(UCl

Hospital Vall d'Hebrén
ayuda a los hermanos
de nifios ingresados en
la UCI

9 Nemours

Children of parents
1 . .
0 with a mental illness -
COPMI-

¢ QUué le pasa atu
hermano?

Supersibs

Autism
Support.

Sibling

YoungSibs
Supporting Young
Siblings

SidebySide

Programa de
acompafamiento
a hermanos de
nifos en cuidados
paliativos

Proyecto
hermanos

kidshealth

SMILES program

Espafia

Estados Unidos

Estados Unidos

Reino Unido

Australia

Espafia

Espafia

Estados Unidos

Australia

http://www.plenainclusion.org/
informate/actualidad/noticias/
2016/que-le-pasa-tu-
hermano-un-libro-para-los-
hermanos-de-personas-con
https://www.alexslemonade.o
rg/campaign/supersibs-
sibling-support-childhood-
cancer-families

https://researchautism.org/ho
w-we-help/families/sibling-
support/

https://www.sibs.org.uk/

https://www.adhc.nsw.gov.au/
individuals/support/for _familie
s_and_children

https://solidaritat.santjoanded
eu.org/es/actualidad/nuevo-
programa-apoyo-dirigido-
hermanos-ninos-en-curas-
paliativas

https://www.vallhebron.com/e
s/qaleria-
multimedia/proyecto-
hermanos

https://kidshealth.org/en/pare

nts/sibling-
care.html|?WT.ac=pairedLink

http://www.copmi.net.au/smile
s-program#info

Tabla n° 2: Programas de apoyo a hermanos de nifios con enfermedades de

larga duracion.

Sobre los programas incluidos en la Tabla 2 se aplico la matriz de analisis

construida con las diez categorias. La informacién obtenida se incluye en la
Tabla 3. Para tener un breve conocimiento de los programas, a continuacion se
explican los aspectos fundamentales de cada uno de ellos.

Sibshops y Sibnet. Es un proyecto dirigido y elaborado por Don Meyer en
1990, consistente en una serie de reuniones denominadas Sibshops,
organizadas con el propodsito de que hermanos de nifios con cualquier
enfermedad de larga duracién pueda conocerse. No distinguen entre las
diferentes edades y su propdésito es generar redes de apoyo entre hermanos que
atraviesan situaciones similares, basandose en la idea de que los hermanos van
a ser las personas que mas tiempo pasen con el nifio enfermos, por lo que
conviene ofrecer apoyo y conocimientos especificos. También se organizan
foros on-line, denominados Sibnet, divididos en varios portales, segun la edad,
con la idea de compartir experiencias, sentimientos, dudas...El formato de este
proyecto se ha implementado en diferentes estados de Estados Unidos y otros
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paises como Inglaterra, Canada, Japdn, Nueva Zelanda, Italia, Islandia, Trinidad
y Tobago.

¢, Qué le pasa a tu hermano? El Programa lo desarrolla la organizacion
Plena Inclusion en Espafia, y esta elaborada en base a experiencias de
hermanos que exponen las emociones sentidas, junto con los consejos, ayudas
e ideas de profesionales. Aunque el objetivo es dar apoyo a los hermanos de
cualquier nifio con enfermedad, tiene un apartado dedicado Unicamente a los
padres, para explicarles dudas comunes que tienen estos: explicar el problema
del nifio, normalizar la situacion, compartir la carga atencional, etc.. Ofrece
orientaciones y propuestas para el desarrollo de la vida diaria.

Supersibs. Es un proyecto que desarrolla la fundacion Alex’'s Lemonade
Stand Foundation, de ayuda a los nifios con cancer. Su objetivo es ofrecer apoyo
a los hermanos de los nifios con cancer, y esta dirigido desde los 4 afios en
adelante. El programa se centra en el bienestar emocional de los hermanos,
aconsejandoles y ofreciéndoles pautas que puede seguir en funcion de la
situacion en la que se encuentren. Proponen actividades que puede realizar de
forma autonoma cualquier nifio, ademas de apoyo durante 2 afios via e-malil,
junto con la posibilidad de enviar correos electrénicos a profesionales para
resolver dudas o expresar sus sentimientos. Incluyen un apartado especial para
los hermanos que han sufrido la muerte de su hermano por la enfermedad de
cancer con informacion y atencion especifica.

Autism Sibling Support. El programa se conforma de tres guias dedicadas
a los distintos miembros de la familia: nifios pequefios, adolescentes y padres.
Consta de relatos de experiencias y preguntas de hermanos con respuestas de
profesionales. Ponen de ejemplo a dos nifios con hermanos con autismo y
explican situaciones que les ocurren, sus emociones y estrategias para mejorar
la relacién fraternal. Ademas, ofrecen informacion adicional sobre el autismo y
ayudas para mantener un vinculo fuerte entre hermanos.

YoungSibs y Supporting Young Siblings. Es un programa desarrollado por
la organizacién Sibs de Reino Unido dirigida a hermanos de nifios, con cualquier
enfermedad. Ofrece informaciones y ayudas a los hermanos, de cualquier edad.
Contiene una pagina web exclusiva para hermanos, denominada YoungSibs,
con informacion sobre los sentimientos propios, el entorno familiar y el
afrontamiento de situaciones dificiles. En estos apartados se les da
explicaciones y ayudas. Hay un apartado especial para hablar de la previsible
muerte del hermano. También tiene un foro-chat para comentar dudas y/o
experiencias. También tiene una pagina web dirigida a profesionales, padres y
maestros, denominada Supporting Young Siblings, donde se ofrece soporte para
la puesta en funcionamiento de grupos de apoyo de hermanos de nifios con
enfermedad de larga duracion.
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1123]1/2(3}]1/2/3)1/2 3}J1/2(31]|2/3]1/2 |3]1/2(3]1/2/3}]1|2|3
PROGRAMA ESPECIFICO. XX X X XX X X X1 90.00%
Informacion sobre enfermedades. | X| X[ | X | X X[ | | X X | X x| x| 30,00%
Necesidades emocionales. X | | X| X| | X| X[ | x| X X| x| X| 100%
Orientaciones para la vida diaria. X x| X x| X X X | X | X[ X | 60,00%
Orientaciones para la interaccion " " X " X X < | x . X 90,00%
fraternal. | | | || | || | | |
Cpntempla.a_l los hermanos dentro del X " X " X X X X " « | 70.00%
« | ndcleo familiar. | || | || | || | | |
< | Formacion a profesionales. X | X X[ X X[ | x| X | X | | X | X[ | 50,00%
% Construyen redes X | | X x| X x| X X X | X X| 40,00%
(La Ofrecen recursos adicionales X | | X x| | X| X x| X X | | X X| | 50,00%
L . -
e Contemplan el posible fallecimiento X X X X X X X X x x 20,00%
O | del hermano

(1) Incluye la categoria manifiestamente; (2) No incluye la categoria y; (3) Menciona la categoria analizada
Tabla 3: Categorias que incluyen los programas.
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SidebySide. Consiste en una pagina que contiene una Guia elaborada por
el Ministerio de Familia y Servicios Sociales, de Nueva Gales del Sur (Australia),
con el propoésito de ofrecer ayudas y orientaciones a las familias y, de forma
especifica a los hermanos. Presenta una guia basada en experiencias de
hermanos de nifios con enfermedades, donde expone sus necesidades
informativas y emocionales y ofrece propuestas para desarrollar la resiliencia.

Programa para hermanos de nifios ingresados en cuidados paliativos del
Hospital Sant Joan de Déu. Es un programa muy novedoso de reciente creacion
gue atiende a nifios entre 8 y 13 afios, con hermanos en la unidad de cuidados
paliativos pediatricos. Ofrecen grupos de apoyo de periodicidad mensual, para
favorecer la expresion de emociones y fomentar relaciones entre ellos. Dispone
de muy poca informacién sobre el programa publicada.

Kidshealth es un programa dirigido a hermanos de nifilos con
enfermedades graves, donde se ofrece orientacién y apoyo a los padres sobre
como tenerles en cuenta y atenderles. Es un programa dirigido a padres pero
centrado en los hermanos, donde se ofrece informacion sobre sus sentimientos,
reacciones y como atenderlas. Se desarrolla desde un sistema de salud, con
caracter no lucrativo.

Programa SMILE dirigido y centrado en hermanos de nifios con
enfermedades mentales, ofrece diferentes actividades y propuestas que pueden
ser desarrolladas por los propios destinatarios de forma autdbnoma, todas
descargables en formatos pdf. También ofrece informacion para profesionales.
Lleva varios afios desarrolldndose y se publican las memorias de actividades y
evaluacion del programa.

Como se aprecia en la tabla 3, todos los programas ofrecen informacion
sobre las necesidades emocionales de los hermanos de niflos con
enfermedades de larga duracién y en relacion a la interaccion fraternal, lo cual
era esperable, por el tipo de poblacién destinataria. Si bien la informacion va
dirigida a los hermanos, se puede observar la escasa informacion para los
profesionales que atienden al nifio enfermo (50%), a diferencia de la dirigida a
los padres, en relacion a como incluir en la experiencia a los hermanos. Algo
similar ocurre con al informacién sobre las diferentes enfermedades, trastornos
y discapacidades, donde solo el 30% de los programas contiene informacién
directa y otro 30% menciona dicha informacion, pero no la desarrolla. Es muy
importante poder ayudar a entender los hermanos qué les ocurre a los nifios
enfermos, pues ayuda encontrar explicaciones, poder hablar de ellas y despejar
dudas, ademas de prevenir estados emocionales negativos derivados de una
atribucion errénea a las casusas de la situacion que estan vivenciando.

Algo que también es comun a todo los programas es la consideracion de
la atencién a los hermanos como parte del nacleo familiar, lo cual es positivo,
pues permite abordar las situaciones de forma global. Tan solo dos programas
parecen no ofrecer apoyo de esta manera, normalmente porque sus actuaciones
se centran en el desarrollo de grupos de apoyo con hermanos de nifios enfermos
( Sibshops/Sibnet y el programa para hermanos de nifios en la UCI de paliativos)
o bien porque el desarrollo consiste en una serie de actividades individuales
(SMILE). Si bien estas actuaciones pueden ser muy positivas por la creacion de
redes de apoyo mutuo, hacerlo de manera descontextualizada de la unidad
familiar puede conllevar el riesgo de no contemplar adecuadamente las
singularidades que se producen en cada nucleo familiar, algo que sucedera de
manera inevitable.
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Por ultimo llama la atencién el escaso numero de programas que atienden
especificamente la posibilidad del fallecimiento del nifio enfermo. En algunos
casos es comprensible, pues la enfermedad se hace crénica y no tiene un
elevado riesgo de fallecimiento, como ocurre en SMILES o Autism Sibling
Support. Sin embargo, el hecho de contemplarlo solo en dos de los programas
parece estar indicando la dificultad para hablar de la muerte a los nifios y sobre
todo, cuando se trata de un miembro de la familia tan cercano. Estos aspectos
requieren una clara mejoria, para ajustarse a la realidad, si bien no de todos los
nifos, si de varios de ellos, ademas del elevado riesgo de que pueda sucederles
a todos. Dada la gravedad de la enfermedad, y las manifestaciones, tratamientos
y hospitalizaciones que lleva asociados, no es dificil que el tema de la muerte
puedan vivenciarlo tanto los nifios enfermos como sus familiares, incluyendo los
hermanos. Por ello, poder atender sus dudas, miedos Yy, en definitiva,
necesidades de conocimientos, seria necesario en todos los programas.

También la importancia de ofrecer recursos adicionales al programa es un
aspectos que se presenta con cierta necesidad de mejoria (solo el 50% lo
contempla de forma directa), dado que, en muchas ocasiones, no se pueden
atender desde un mismo programa todas las necesidades, o bien las propuestas
para satisfacer las mismas no se ajustan a la singularidad de todos los
destinatarios, o simplemente, pueden ofrecer apoyo temporal, durante el tiempo
de hospitalizacion del nifio enfermo, continuando la necesidad una vez se ha
producido el alta hospitalaria.

4. Conclusiones
De los programas analizados, puede observarse que ninguno cumple con todas
las categorias analizadas, en beneficio de las necesidades de los hermanos de
nifios con enfermedades cronicas. Solo los programas Supersibs y Youngsibs se
presentan cumpliendo casi todos los criterios, excepto el de proporcionar
informacion sobre la enfermedad (Supersibs) y el de ofrecer recursos adicionales
(Youngsibsl). El resto de los programas, apenas cumplen el 50%, de las
categorias analizadas, si bien se aprecia que algunos superan dicha cantidad.
Las necesidades de los hermanos de nifios con enfermedades de larga
duracion, constituyen un tema poco abordado en la literatura cientifica y en el
conjunto de programas de apoyo a pacientes y sus familiares. En los ultimos
afos, por el interés por humanizar la sanidad, especialmente la destinada a
nifos, el interés por estos programas ha ido creciendo, pero aln se encuentran
en una fase muy incipiente de su desarrollo. Se aprecia una falta de programas
vinculadas a los centros hospitalarios y otros centros de tratamiento, que
consideren de forma especifica a hermanos de nifios enfermos, dado que los
programas orientados a familiares, en muchas ocasiones, se focalizan casi
exclusivamente en los padres. En el ambito de la pedagogia hospitalaria, los
programas nacionales contemplan muy débilmente estas actuaciones y, cuando
lo hacen, en varias ocasiones adolecen de la necesaria coordinacion y
compromiso de los profesionales de la educacién y la salud. Lo que se pone de
manifiesto en este trabajo es, tanto la necesidad de impulsar programas dirigidos
a hermanos de nifios afectados por enfermedades de larga duracion, como la de
investigar sobre el efecto que dichos programas producen, el ajuste a las
necesidades que presentan y una evaluacion de los resultados que producen.
Se evidencia también el interés y la oportunidad para su impulso, desde el
enfoque de la pedagogia hospitalaria, para lograr los objetivos que desde esta

39



se persiguen, extendiendo los beneficios educativos hasta donde se hacen
claramente necesarios.
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Resumen

El juego es una buena herramienta para potenciar el aprendizaje en el aula
hospitalaria. Permite estimular todas las areas del desarrollo del nifio. Es una
actividad que permite estimular todas las areas del nifio, puesto que atiende, de
manera holistica a su desarrollo, formando parte de él. Le acompafia a lo largo
de toda la vida, siendo una actividad vital.

El aula hospitalaria es un recurso del sistema educativo para atender a la
diversidad de aquellos alumnos que durante un periodo de su escolarizacion
afrontan una enfermedad. El aula se propone como elemento normalizador del
desarrollo del nifio. Por ello, a lo largo de este articulo, se presenta el Modelo
Ludico-Cooperativo de intervencion, como una herramienta que proporciona al
nifio recreacion, diversion y aprendizaje para que este olvide su enfermedad.
Posteriormente, se incluye ademas de la fundamentacion y justificacion de
utilizar un modelo ludico en el aula hospitalaria, ; una propuesta de intervencion
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con una serie de actividades de tipo ludico cooperativo que fortalecen la cohesion
del grupo, el trabajo en equipo, la creatividad, la comunicacion y la socializacion.
Palabras Clave: Atencion a la Diversidad, Aula hospitalaria, Juego, Modelo
ludico-cooperativo.

Abstract

The game is a good tool to enhance learning in the hospital classroom. It
stimulates all areas of child development. It is an activity that is part of the child.
It accompanies you throughout life, being a vital activity.

The hospital classroom is a resource of the educational system which meets the
diversity requirements of those students who, during a period of their schooling,
face a disease. The classroom is proposed as a normalizing element of the child's
development. For this reason, throughout this article, the Ludic-Cooperative
Model of intervention is presented as a tool that provides the child with recreation,
fun and learning so that the child can forget their illness.

Subsequently, it also includes the rationale and justification for using a playful
model in the hospital classroom, a proposal for intervention with a series of
cooperative play activities that strengthen group cohesion, teamwork, creativity,
communication and socialization.

Keywords: Attention to diversity, Game, Hospital classroom, Ludic-cooperative
model.

1. Introduccion

La inclusién de las denominadas pedagogias activas en el aula es una realidad
de nuestro sistema educativo. El juego es una herramienta fundamental para
consolidar el proceso de ensefianza- aprendizaje del alumno vy facilita, a su vez,
la intervencion en aquellos nifios/as que presentan o pueden presentar
necesidades educativas especiales.

La escuela actual, entendida como escuela inclusiva, plantea que todas
las personas tienen derecho a sentirse como miembros de su comunidad,
independientemente de sus condiciones o caracteristicas (Mufioz Garrido,
2013).

El aula hospitalaria, es un recurso dentro del sistema educativo que
permite dar una respuesta a aquellos alumnos que por un periodo de su vida
presentan una enfermedad que les impide desarrollar sus estudios de forma
normalizada. Por ello, las aulas hospitalarias acercan el curriculum a estos
nifios/as atendiendo al principio de normalizacién, inclusién, igualdad efectiva y
no discriminacion detallado en el art. 74.1 de la Ley Organica 2/2006, de 3 de
mayo, de Educacion, LOE, ratificado por la Ley Organica 8/2013, de 9 de
diciembre, de Mejora de la Calidad Educativa, LOMCE.

El nino enfermo necesita herramientas para hacer frente a su enfermedad
desde la normalidad. Una de las formas mas idéneas de motivarle, es el juego.
Proponiendo espacios ludicos de motivacion ante el aprendizaje, el nifio puede
adquirir progresos en las areas mas significativas del curriculum ordinario.
Transversalmente, realiza agrupaciones de nifios con caracteristicas similares,
que por su condicién de enfermedad, estan alejados del sistema educativo. Con
ellos, se trabajara de manera cooperativa, asegurando el progreso académico y
dotandoles de estrategias para superar y afrontar el proceso de hospitalizacion.

Por lo tanto, el Modelo Ludico Cooperativo de intervencion (MLCI) tiene
por objeto, en este caso, proponer al alumno con enfermedad un formato
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atractivo y motivante, que le ayude a acceder al aprendizaje mientras dura su
hospitalizacion y esta convaleciente.

La finalidad de este articulo es generar una guia de trabajo para poder
incluir el juego dentro de la metodologia diaria en el aula hospitalaria, que permita
que los alumnos puedan acceder a los distintos aprendizaje de forma motivadora
y que suponga para ellos una herramienta para afrontar de mejor manera el
dolor, la inestabilidad sobre su salud y las dificultades que implican padecer una
enfermedad.

Por todo ello, esta propuesta comienza explicando qué es el aula
hospitalaria, para posteriormente introducirnos en desarrollar el Modelo Ludico-
Cooperativo de Intervencion (MLCI) para poder aplicarlo en las unidades
educativas de los hospitales.

2. Fundamentacion teérica:
2.1 El aula hospitalaria un contexto de aprendizaje.

El aula hospitalaria es un recurso pedagogico enmarcado dentro de la atencion
a la diversidad que posibilita favorecer una continuidad en el proceso educativo
en momentos en el que el menor se encuentra hospitalizado. Dependiendo de la
hospitalizacion, el nifio se encontrara en el hospital con una estancia corta
(menor a 15 dias), media (entre 15 dias y un mes) o larga (por encima del mes
de hospitalizacion).

De acuerdo con Mufioz Garrido (2013) la pedagogia hospitalaria tiene que
estar relacionada con el concepto de salud y con la vida, teniendo en cuenta los
contenidos que en ella se deben dar, pero que van mas alla de estos.
Coincidimos con la autora en cuanto a que,

la pedagogia hospitalaria es pedagogia porque constituye el
conjunto de medios puestos en accidon para servir la funcion
educativa y es hospitalaria ya que se realiza y se lleva a cabo
dentro del contexto hospitalario o en ambitos relacionados con él,
consultas, centros educativos terapéuticos-hospitales de dia,
atencion domiciliaria (Mufioz Garrido, 2013, p. 102).

La atencion a la diversidad del alumnado, cambia totalmente de
perspectiva con la aparicién del Informe Warnock (1978). En él se expone, por
primera vez, el concepto de necesidades educativas especiales, no desde el
punto de vista del modelo de déficit, sino enmarcado desde una idea puramente
escolar, en la que todos los alumnos presentan necesidades. Este informe
resalta que la educacion debe ser igual para todos, identifica el concepto de
necesidades educativas especiales como un continuo y expone que estas
necesidades no surgen del alumno, sino del entorno.

Segun la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educaciéon (LOE),
asumida en estos puntos por la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, de
Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE) en el Titulo Il, capitulo 1, articulo 71.2,
se entiende por alumno con necesidad especifica de apoyo educativo, acneae,
como aquellos alumnos que presentan necesidades educativas especiales,
integracion tardia en el sistema educativo espafiol y alta capacidad intelectual.
De igual forma, la LOMCE incluye en la seccion cuarta en el articulo 79 bis, que
es la administracion educativa quien deba adoptar las medidas necesarias para
identificar al alumno con dificultades especificas de aprendizaje y valorar de
forma temprana sus necesidades, siendo su escolarizacién ordinaria.
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Desde el articulo 73 de la LOE/LOMCE, se define alumnos con
necesidades educativas especiales como “aquel que requiera, por un periodo de
su escolarizacion o a lo largo de toda ella, determinados apoyos y atenciones
educativas especificas derivadas de discapacidad o trastornos graves de
conducta” (LOE, 2006, p. 54).

En el aula hospitalaria se atienden a alumnos que presentan necesidades
educativas especiales ligadas a la presentaciéon de una enfermedad. Por ello,
precisan de una serie de atenciones especificas durante el momento de su
hospitalizacion e incluso durante el tiempo en el que su enfermedad fisica altere
el proceso de ensefianza-aprendizaje del alumno.

Las necesidades educativas especiales de un nifio hospitalizado, se
relacionan con multiples factores. En primer lugar, su enfermedad no solo
trastoca su desarrollo fisico, sino también afecta a su estado emocional, mental
y a su perspectiva de vida. Por otro lado, hay que tener en cuenta aspectos como
son: el tipo de enfermedad, el periodo de hospitalizacién, su edad y evolucién
psicoldgica, y su situacion familiar y social (Ariza, 2014).

Todos estos factores, nos permiten situar al alumno atendiendo a
necesidades educativas relacionadas con el tipo de enfermedad. De esta forma,
podemos encontrar alumnos crénicos, que son aquellos nifos/as que, por su
enfermedad, deben estar hospitalizados periodos largos de tiempo relacionado
por la espera en un diagnostico o el tratamiento prolongado de su enfermedad;
y alumnos agudos, que son aquellos nifio/as que van a estar hospitalizados un
periodo muy breve de tiempo, normalmente inferior a una semana. Claramente,
la atencion educativa difiere en cada uno de estos casos, estableciéndose
mayores necesidades tanto en el plano fisico, mental, emocional y social en
aquellos alumnos que por su enfermedad y contexto vulnerable precisan de
largas estancias en el hospital.

Debemos partir de la idea que la enfermedad genera un impacto en la
personalidad del nifio que le puede provocar dificultades en su desarrollo
(Lizasoain, 2007; Grau, 2004; Gaite, Cantero, Gonzalez Lamufoy Garcia
Fuentes, 2005). Independientemente de su duracién, provoca un parén o
estancamiento en el dia a dia del nifio. Modifica su plan de vida y el de su familia
(Barlow & Ellard, 2006; Houtzager, Grootenhuis & Hoekstra-Weebers, 2006).
Todo ello, supone situar al nifio en una situacion de vulnerabilidad presentando
mayor probabilidad de generar depresiones, alteraciones conductuales,
dificultades de atencion, ansiedad o miedos, entre otros. (Lizasoain y Ochoa,
2003).

Esta situacion de vulnerabilidad del nifio y de la familia requiere una
respuesta ajustada a sus necesidades con el propdsito de acercarles a una
mayor normalizacion. Por ello, el aula hospitalaria debe ser un lugar especial
donde poder pasar del tiempo de forma ludica para olvidar su enfermedad (Ariza,
2014). Un lugar donde el nifio encuentre estrategias para afrontar su enfermedad
aprendiendo y jugando.

La respuesta educativa en estas aulas hospitalarias se sustenta desde el
Real Decreto 696/ 1995 de 28 de abril, de ordenaciéon de los alumnos con
necesidades educativas especiales, en su articulo 3.6., donde se expone que el
Ministerio de Educacién y Cultura promovera la creacion de servicios educativos,
de la etapa de Educacion Infantil, Primaria y Secundaria, en los centros
hospitalarios y de rehabilitacion (Real D 696, 1995). Por otro lado, en el Real
Decreto 299/1996, de 28 de febrero, de ordenacion de acciones dirigidas a la
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compensacion de desigualdades en educacion, en el articulo 19.1., se expone
que el Ministerio de Educacién y Cultura creara unidades escolares de apoyo en
los centros hospitalarios sostenidos con fondos publicos, que mantengan un
numero de nifos hospitalizados regularmente en Educacion Primaria (RD 299,
1996) y en la Orden 2316/1999, de 15 de octubre, del Consejero de Educacion,
por la que se regula el funcionamiento de las acciones de compensacion
educativa, donde se regula la continuidad del proceso educativo de los alumnos
hospitalizados (O 2316, 1999). Siendo mas especificos, en las Instrucciones de
la Direccion General de Educacion Infantil y Primaria para el funcionamiento de
las Unidades Escolares de Apoyo en Instituciones Hospitalarias de la Comunidad
de Madrid de 9 de diciembre de 2010, se exponen como objetivos: proporcionar
la atencion educativa a los alumnos hospitalizados para asegurar se continuidad
educativa; establecer los cauces de coordinacion entre los distintos
profesionales; favorecer la comunicacién entre los alumnos y sus centros de
referencia, fomentar la utilizacion del tiempo libre en el hospital; y, finalmente,
facilitar la incorporaciéon de los alumnos enfermos a su centro escolar de
referencia.

De acuerdo con Lizasoain (2000), la pedagogia hospitalaria puede
dividirse en diferentes grupos o areas de intervencion, dentro de los cuales
incluimos: la ensefianza escolar, las actividades ludico-recreativas, la orientacion
personal y escolar y las estrategias especificas de intervencion. En base a estas
propuestas, la respuesta educativa en el aula hospitalaria debe atender no solo
el conjunto de saberes y la adquisicion de competencias, sino también aquellos
aspectos relacionados con la orientacion al alumno y a la familia, la gestion de
su ocio y tiempo libre, la atencion de sus afectos y emociones, ademas del
respeto a su desarrollo. En todos ellos, el juego debe contemplarse como una
herramienta fundamental para aumentar su motivacion por el aprendizaje, con el
proposito de no olvidar su normalidad, para hacer mas llevadera su estancia en
el hospital y para potenciar la resiliencia del alumno persiguiendo el objeto de
luchar contra su enfermedad. La actividad ludica puede convertirse, por tanto, en
una herramienta que facilite la normalizacion en tiempos dificiles.

2.2.El Modelo Ludico - Cooperativo de Intervencion (MLCI).

Este modelo parte de laidea que el juego es una herramienta ideal para estimular
el aprendizaje en la etapa escolar. Podemos concebir el juego, como una
actividad motivadora, creadora, placentera, libre e innata que le ayuda al nifio a
desarrollarse alo largo de toda la vida. De igual forma, es una herramienta infantil
que no solo se relaciona con el ocio, sino con el aprendizaje, ya que tiene relacion
con todo aquello que no es juego (Garaigordobil, 1990). Esto supone que esta
actividad, genera beneficios en todos los ambitos del desarrollo del nifo.
Principalmente, estimula el pensamiento, en concreto, los procesos psicoldgicos
basicos y superiores (Bruner, 2007; Garaigordobil, 1990; Piaget, 1979; Vygotsky,
1979; Wallon, 1980). Ademas, estimula el desarrollo psicomotor, comunicativo-
linguistico y afectivo- social (Garaigordobil, 1990), potencia la cooperacion entre
iguales (Garaigordobil y Fagoaga, 2006) y impulsa la creatividad porque no esta
sujeto a reglas de la realidad y esta libre de presiones sociales (Bruner, 2007).

Partiendo de las caracteristicas de la actividad ludica, rescatamos, que el
juego potencia la autoexpresion, la reafirmacion de la personalidad del nifio, el
desarrollo del simbolismo y el control emocional (Garaigordobil, 1990).
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En el aula hospitalaria, el juego tiene un objetivo fundamental, que es
generar actividades de tipo ludico-recreativo (Lizasoain, 2000), para que el
alumno pueda olvidar su enfermedad (Ariza, 2014) y de esta forma, afrontarla de
mejor manera.

Por otra parte, la actividad ludica, aparece en el desarrollo atendiendo a
las necesidades del nifio en cada etapa. En los primeros momentos del ciclo vital,
la importancia del juego sensoriomotor y el juego de imitacion para el desarrollo,
es fundamental. El nifio/a construye su propio cuerpo y comienza a conocer las
funciones de los objetos y de las otras personas. En todo este proceso, se fija en
los demas para incluir nuevas acciones en su repertorio. Todo ello, ayuda a
comprender y manejar simbolos, en lo que se conoce como el juego simbdlico.
De tal forma que, el acceso al mundo simbdlico depende de las experiencias
sensoriales, motoras y funcionales a lo largo de los primeros cuatro afos de vida.

Posteriormente al dominio de la capacidad simbdlica, el nifio se introduce
en el mundo del manejo de reglas simples, que va a ir complejizandose en
funcién de la edad. El juego de reglas se caracteriza por la introduccion en la
actividad ludica de las normas sociales y las estructuras grupales (Garaigordobil
y Fagoaga, 2006). Aparece en torno a los 5 o 6 afos, pero se maneja
principalmente a partir de los 7 hasta los 12 afos. Durante este tiempo, que
corresponde a la etapa Educacion Primaria, el juego es un elemento de
socializacion (Varela y Rodriguez, 2014).

Entendiendo qué puede ofrecer el juego al desarrollo del nifio, debemos
componer el modelo ludico-cooperativo de intervenciéon (MLCI) que parte de
entender el juego como base de aprendizaje en el nifio. De acuerdo con Bruner
(2007) la actividad ludica debe ser libre ya que si se le introducen normas
externas que lo limiten, pierde su funcion.

Este modelo parte de la premisa que es necesario incluir el juego como
herramienta de aprendizaje en la escuela, respetando el principio de activacion
en el nifo. Esto supone que el nifo debe ser protagonista de su propio
aprendizaje. No se trata, por lo tanto, de incluir el juego en determinados
momentos como el patio o Educacion Fisica, sino que el aprendizaje escolar
tenga en si un caracter ludico (Garaigordobil, 1990).

El Modelo Ludico- Cooperativo de Intervencion se basa en las siguientes
premisas:

- Parte de los principios de constructivismo (Bruner, 2007; Piaget, 1979;

Vygotsky, 1979) y del modelo ecolégico (Bronfrenbrenner, 1979).

- Debe basarse en una perspectiva interaccionista y cooperativa

(Garaigordobil y Fagoaga, 2006).

- Incorpora la pedagogia del asombro como génesis de la actividad ludica
en el aula.

- Contempla como principio fundamental la activacién del alumno.

- Se ampara en el “Learning by doing” o “aprender haciendo” (Dewey,

1938).

- El maestro debe ser el mediador y guia en la actividad ludica.
- Debe ser programado y a la vez permitir la libertad en el juego.
Para que en un aula se trabaje en funcion del juego se deben respetar
las siguientes fases:
- 12 fase: Preparacion de objetivos en funcion de las necesidades
educativas de los alumnos.
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- 2%fase: Preparacion del entorno de aprendizaje, utilizacion de materiales
y espacios. Esto supone generar un entorno donde sea posible jugar y
aprender con una actividad inicial que permita conectar al alumno.

- 32 fase: Generar un banco de posibles actividades, libremente elegidas
por el alumno.

- 4° fase: Reflexionar sobre lo aprendido. Intercambio de experiencias en
grupo cooperativo.

- 5% fase: Evaluacién del desarrollo de la actividad.

3. Panoramica actual

En la actualidad, existen una gran cantidad de estudios (Angulo, 2009; Ariza,
2014; Guerrero, 2011; Hendon, & Bohon, 2008) que justifican la necesidad de
intervenir de otra forma en el aula hospitalaria. Ya no se trata de abarcar el
curriculo centrandose unicamente en los contenidos o saberes, sino tratar otros
aspectos del desarrollo humano que se pueden ver trastocados durante el
proceso de la enfermedad.

Uno de los aspectos mas importantes a trabajar es el desarrollo
emocional. Existen bastantes evidencias de la necesidad de trabajar los
aspectos relacionados con las consecuencias emocionales para ayudar al
bienestar del nifio (Hernandez Gonzalez, 2009; Hilliard & O Neill, 2010; Livesley,
2005), tales como la pérdida de autoestima (Angulo, 2009), desmotivacion
(Lizasoain, 2003) o pérdida de autocontrol (Grau y Ortiz, 2001; Polaino-Lorente,
1996; Serradas y Ortiz, 2001). La aparicién de miedos, son manifestaciones muy
comunes en el desarrollo del nifio hospitalizado como no saber afrontar la nueva
situacion, la soledad, los efectos secundarios de los tratamientos o incluso el
miedo a la muerte (Lizasoain, 2000; Lizasoain y Ochoa, 2003; Valiente, Sandin,
Chorot y Tabar, 2003). Por otra parte, encontramos la aparicién de estrés y
ansiedad (Grau y Ortiz, 2001; Lizasoain, 2003; Lépez, 2011; Ortiz, 2001) o la
aparicion de tristeza o depresiéon (Fernandez y Lépez, 2006; Lizasoain, 2000).
Todo ello influye en una peor calidad de vida del menor (Gonzalez-Gil y Jenaro,
2007; Hernandez Gonzalez, 2009).

Atendiendo a estas evidencias, desde el aula hospitalaria se deben
manejar intervenciones que normalicen el desarrollo del nifio durante el proceso
de hospitalizacién. Propuestas que contemplen el desarrollo de los aprendizajes
del nifo y le presente la posibilidad de disfrutar de su propio ocio y tiempo libre
(Angulo, 2009). Un aumento o mejora en la toma de decisiones, favorece un
aumento de autoestima y del sentido positivo de si mismo en el nifio (Coyne,
20006).

De igual forma, es necesario generar una cultura del humor (Mufioz
Garrido, 2013), que permita al alumno normalizar su situacion y crear estrategias
para afrontar la enfermedad.

Desde esta propuesta el juego puede ser una herramienta ideal para
potenciar el desarrollo del nifio enfermo en situacién de hospitalizacion y, por
supuesto, dar una respuesta integral que no abandone el curriculum pero que
incorpore el tratamiento del desarrollo cognitivo, comunicativo, emocional y
social. Son muchas las propuestas que avalan la utilizacion del juego en el aula
hospitalaria como herramienta normalizadora e inclusiva, que permita al nifio
continuar con su vida, que le facilite el aprendizaje y le disminuya el estrés
(Valdés y Flores, 1995), que le ayude a divertirse y le proporcione recreacion
(Serradas, 2011), que potencie la expresién (Martinez 2011), que le permita
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aprender en base a estrategias cooperativas (Guerrero, 2011) y que se proponga
como una estrategia terapéutica en el entorno hospitalario (Costa, 2000; Palomo,
1999).

Por lo tanto, podemos resaltar la importancia que tiene la actividad ludica
en el desarrollo del nifio (Garaigordobil y Fagoaga, 2006) y sus beneficios en
aquellos niflos que presentan necesidades educativas especiales (Del Toro,
2015), y de forma concreta el aquellos nifios en situacion de hospitalizacion
(Ariza, 2014), utilizando la musica y el juego (Hendon & Bohon, 2008). Especial
mencion requiere la utilizacion de videojuegos y redes sociales en la continuidad
social y escolar (Nisselle, Hanns, Green y Jones, 2011).

4. Una propuesta de intervencion ludico-cooperativa en el aula hospitalaria.
Como se ha ido exponiendo a lo largo de este trabajo, el juego es una
herramienta ideal para potenciar el aprendizaje de los alumnos en las distintas
edades. Por otra parte, también se ha remarcado el papel rehabilitador (Bruner,
2007) y normalizador del juego (Ariza, 2014). Un nifio necesita jugar. El juego
modela su sistema nervioso y le ofrece una gran cantidad de posibilidades para
prepararse para la vida adulta. En este sentido hablamos de aprendizaje a través
de una actividad libremente elegida (Bruner, 2007). Cuando el nifio realiza algo
por imperativo, pierde toda la motivacién, el placer y las posibilidades de
aprendizaje. De igual forma, el juego ofrece una gran cantidad de posibilidades
de desarrollar el ambito afectivo- emocional y social (Garaigordobil y Fagoaga,
2006). Sabemos que este desarrollo, se bloquea en la mayoria de las situaciones
en las que un menor afronta una enfermedad (Hernandez Gonzalez, 2009;
Hilliard & O Neill, 2010; Livesley, 2005).

Teniendo en cuenta estas caracteristicas, el Modelo Ludico-Cooperativo
de Intervencion, representa una filosofia de trabajo que se ampara en el
constructivismo, el modelo ecoldgico - transaccional, el aprender haciendo y las
propuestas cooperativas, con el proposito que el alumno pueda aprender
jugando y afrontar su enfermedad de mejor forma posible.

La primera de las fases, relacionada con la preparacion de objetivos
educativos, requiere conocer las necesidades de los alumnos y disefiar una
propuesta curricular que impulse el desarrollo del nifio/a. Para ello, es necesario
proponer una serie de criterios que permitan seleccionar los objetivos
adecuados, tales como:

- Perseguir en todo momento el principio de normalizacion.

- Utilizar entornos lo menos restrictivos posibles.

- Partir de medidas ordinarias de atencion a la diversidad.

- Potenciar el aprendizaje en grupo y la accion comunicativa.

- Favorecer los aprendizajes funcionales.

- Desarrollar la autonomia personal.

- Realizarlo en base al placer, al disfrute y a la motivacién por aprender.

En la segunda de las fases, el maestro debe preparar el entorno de
aprendizaje y los recursos utilizados. En la mayoria de las ocasiones, el éxito de
la actividad depende de un entorno rico en posibilidades, flexible y en el que los
niRos puedan cooperar y proponer. Para ello, es necesario crear distintas zonas
de juego donde todos los alumnos del aula puedan participar en las actividades.
Existira una zona dedicada a la explicacion inicial de la actividad ludica, un
espacio en el que se pueda realizar los juegos propuestos y otra zona para poder
trabajar en comun la reflexion final. Se utilizaran todo tipo de recursos materiales
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y tecnoldgicos para desarrollar los juegos. Estos estaran adaptados a las
necesidades de cada nifio.

En esta fase es especialmente resefable, la presentacion de una
actividad inicial motivadora que ayude a conectar al nifio con el aprendizaje
propuesto. En esta presentacion debe quedar claro el objetivo propuesto y una
serie de pasos u opciones que permitan que el alumno pueda realizar la actividad
de forma libre y elegida.

Durante /a tercera fase, el maestro debe proponer una serie de
actividades, elegidas por los alumnos en la que se incluya el componente
cooperativo, interactivo, comunicativo, creativo y que permita el disfrute. Desde
esta perspectiva encontramos distintos tipos de juegos:

- Juegos de imitacion grupal: se proponen para alumnos en etapa Infantil o
en el primer curso de Educacion Primaria. Uno de los alumnos es el
responsable de guiar la actividad de imitacion. Durante el juego, el alumno
realizara movimientos y el resto tienen que imitar lo que esta haciendo.
Todas estas acciones a imitar, pueden relacionarse con un tema
determinado como pueden ser los animales, oficios, deportes, etc.

- Juegos de placer perceptivo-corporal: se trata de juegos en los que se
trabajan los sentidos y el propio cuerpo en movimiento. Dentro de este
grupo, encontramos actividades ludicas que permiten desarrollar los
aspectos propioceptivos y tactiles, tales como talleres con materiales que
proporcionen sensaciones diferentes y experiencias con el propio cuerpo
como se produce con los masajes.

Dentro de estos juegos podemos incluir talleres o experiencias con todo

tipo de materiales atractivos al tacto, pintura de dedos, mantas de

diferentes texturas, distintos tipos de alimentos, etc.

- Juegos comunicativos como el “veo, veo”, “dime, jcomo te sientes?,
dibujamos con palabras, el teléfono escacharrado o el buzén del aula.
En el “veo, veo”, juego al que se puede jugar a partir de los 4 anos de

edad, se persigue desarrollar la capacidad de observacion del entorno por
parte del nifo. Ademas de trabajar atencion sostenida y selectiva,
proporciona un intercambio comunicativo entre los participantes en
relacidn con el objeto buscado. En el juego, uno de los nifios piensa en un
objeto que esté a la vista del resto de participantes. En ese momento, se
establece una conversacion entre él y el resto de participantes en el que
se emplea la siguiente formula: pregunta / respuesta: “veo, veo” / “;qué
ves?”; “una cosita” / “4 qué cosita es?”; “empieza por la...”. A partir de este
momento los participantes tienen que adivinar la palabra propuesta.

En el juego “dime, ;como te sientes?” es una actividad disefiada para dar
voz a todos los nifios del aula y poder hablar de cdmo se sienten con sus
companeros. Esta actividad debe estar guiada por el maestro y se
realizara a través de una cadena de preguntas y respuestas entre todos.
La pregunta es siempre la misma: s como te sientes? La respuesta solo
puede ser una palabra que represente como te sientes. Esta palabra
puede ser una emocion, un color, un objeto o una caracteristica. En base
a esta respuesta, los alumnos, una vez acabado la cadena de preguntas
y respuestas tienen que reflexionar sobre lo que necesita cada uno en
funcién con la respuesta dada.

El juego “dibujamos con palabras”, se potencia las competencias
linguisticas fomentando la imaginacion y la comunicacién entre iguales.
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Los alumnos tienen que describir una persona, animal, situacién u objeto
que ha sido pactada anteriormente por el grupo. Existe un alumno que va
a ser el encargado de dibujar en un lienzo, pizarra o papel continuo lo que
el resto de companeros describen.

En el “teléfono escacharrado”, uno de los alumnos inicia el juego diciendo
una frase al oido del compafero. Realizando una cadena de
comunicacion, el mensaje tiene que llegar al ultimo participante. El juego
termina cuando se compara el mensaje propuesto con el mensaje recibido
por el ultimo participante.

El “buzdén del aula” es una actividad en la que los alumnos tienen que
escribir un texto a un companero sobre un tema propuesto por el maestro.
Este planificara la actividad para que todos los alumnos tengan a quien
escribir y reciban alguna carta. La actividad termina cuando todos reciben
su carta y tienen que adivinar quien se la ha escrito. Normalmente los
temas elegidos se relacionan con la personalidad de cada integrante, sus
gustos o pensamientos. Es una actividad que permite conocer al grupo y
profundizar sobre determinados temas relacionados con su personalidad.
Juegos creativos (Garaigordobil y Fagoaga, 2006): en el que se incluyen:

a. Juegos grafico — figurativos, como “dibujar una cancion”, los
dibujos cooperativos o cualquier tipo de collage.

“Dibujar una cancion” es una actividad en la que un alumno tiene
que elegir una cancion y dibujarla en un lienzo, pizarra o papel
continuo. El resto de alumnos tienen que ir haciendo preguntas que
puedan acercarse al titulo de la cancion. El alumno que dibuja, solo
puede contestar con caliente o frio.

Los dibujos cooperativos es una actividad de dibujo libre en el que
los alumnos tienen que crear una obra comun en base a lo que se
vaya proponiendo en el lienzo o papel donde se realiza.

El Collage es una actividad cooperativa donde los alumnos
participan en un proyecto comun. Esta técnica permite ensamblar
diferentes elementos para formar un todo, utilizando fotografias,
recortes de revistas, peridédicos, comics, etc.

b. Juegos plastico — constructivos, como crear un cuento en grupo,
introducir nuevos personajes en una historia, jugar a “y si hubiera
ocurrido”, historias cooperativas o la creacién de instrumentos.

El objetivo de todas estas actividades ludicas sera el de construir
propuestas, historias u objetos entre todos los miembros de la
clase. Se utilizaran la construccion de textos en grupo, la
descripcion de personajes inventados en un libro o cuento que ya
existe o la creacion de nuevas historias, herramientas o
instrumentos.

Es importante hacer especial mencion al juego “y si hubiera
ocurrido” una actividad ludica muy interesante para trabajar la
historia u otros aspectos de las ciencias sociales o naturales. Se
trata de proponer una historia alternativa a la real y trabajar en
funcion a esa idea alternativa.

c. Juegos de dramatizacion, como el gestos, realizar funciones
teatrales adecuadas a la edad, bailes en grupo o la representacion
de palabras con el cuerpo.
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d. Juegos de creatividad verbal, como describir el personaje de un
cuento, busqueda de sindbnimos o jugar a “nombres de...”. En esta
ultima actividad, se propone un tema relacionado con un campo
semantico en el que los alumnos tienen que contestar todos los
nombres que recuerdan dentro de este campo.

- Juegos de cohesion grupal: este tipo de juegos buscan afianzar la
pertenencia a un grupo realizando un trabajo todos juntos. El proceso es
compartido, de igual forma que el aprendizaje y el resultado expuesto.
Podriamos considerar juegos de cohesion, actividades como: mural
cooperativo, gymkanas a ciegas, crear cuentos o historias cooperativas o
la busqueda del tesoro en grupo, siempre teniendo en cuenta las
caracteristicas clinicas de los alumnos que acuden al aula hospitalaria.

- Juegos de mesa como el ajedrez, las damas, el parchis, el Party, el
pictionary o distintos juegos de cartas como el Uno, la Pocha, el Tute o el
Mus.

- Videojuegos como MinecraftEDU ya que permite jugar utilizando el
espacio virtual con otras personas e incluso cooperar para resolver
problemas.

Durante /a cuarta fase, se pretende proporcionar de un espacio donde los
alumnos y el profesor puedan reflexionar sobre lo que se ha trabajado
ludicamente. En este momento se incorporaran preguntas como: ¢ Qué ha sido
lo mejor y lo peor de la actividad? ; Como os habéis sentido? ; Qué aspectos os
han sorprendido mas? ¢Habéis tenido algun problema durante el juego?
¢ Habéis necesitado la ayuda de vuestros comparieros?, etc.

Dentro de las actividades de tipo cooperativo que podemos incluir en la
tarea de reflexion encontramos:

- La descripcion conjunta: se trata de una actividad en la que todos los
miembros del grupo tienen que describir como se ha desarrollado la
actividad. Esta se realizara en la pizarra por un responsable asignado por
el grupo que ira escribiendo lo que le proponga su grupo. Para ello, todos
los miembros del grupo tienen que estar de acuerdo con la descripcion
propuesta.

- Reflexién por pares: es una actividad sencilla en la que dos miembros del
grupo realizan un trabajo de reflexion y sacan unas conclusiones que mas
tarde expondran al grupo.

- Eljuego de las palabras (Kagan, 1994): en este caso es el profesor quien
escribe en la pizarra una palabra relacionada, en este caso, con la
actividad realizada. Los alumnos propondran ideas sobre esa palabra,
terminando con una puesta en comun sobre la actividad.

- 1-2-4 (Johnson & Johnson, 2000): en este caso se forman equipos de
cuatro alumnos y el profesor propone una pregunta. Dentro del equipo, se
forman dos grupos de dos alumnos cada uno que reflexionan sobre la
pregunta y le dan una solucién conjunta. Posteriormente, se expondra en
cada grupo de cuatro integrantes que tendran que consensuar la misma
respuesta.

- Parejas de discusion (Johnson & Johnson, 2000): en este caso, el maestro
realiza a lo largo de la reflexion una serie de preguntas. Los alumnos se
pueden reunir en parejas para compartir opiniones sobre las respuestas
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posibles. Por ultimo, el profesor pide la respuesta a algunas de las

parejas.

- Elfolio giratorio (Kagan, 1994): es una técnica que persigue que todos los
miembros de un grupo o equipo de trabajo realicen una aportacién. Se
suele realizar utilizando un folio que va rotando por todos los integrantes
del grupo. De esta forma se resuelven problemas cooperativamente en el
aula.

- Cabezas juntas numeradas (Kagan, 1994): esta técnica se utiliza para
realizar ejercicios de sintesis en el aula. Para ello, se tienen que formar
grupos de maximo cuatro alumnos. Cada alumno del grupo sera
numerado del 1 al 4. El maestro propone una pregunta a la que todos
contestan individualmente. Posteriormente, dentro del grupo, se propone
una respuesta comun. Para concluir la actividad, el profesor elige un
numero y ese alumno tiene que contestar lo que ha pactado el grupo.
Delimitadas las cuatro primeras fases que incluye el modelo, nos vamos

a centrar en la estructura de las sesiones. Desde el punto de vista del aula y una
vez que el maestro ha disefado la actividad contemplando objetivos, el espacio
y las actividades, se organizara cada sesién con una actividad de presentacion,
en la que se expongan los objetivos a desarrollar y las normas a respetar durante
la sesion. Realizada esta parte y elegidas las actividades ludicas, se desarrollara
la sesion partiendo del principio de activacion, el modelo cooperativo y el juego
libre.

Posteriormente, comenzara la actividad de reflexion en la que el alumno
trata los aspectos mas importantes de la sesion, donde incorporaremos
actividades de tipo cooperativo donde el alumno pueda construir, en compafia
de sus companieros una idea final del juego.

Una vez terminada esta fase, se acabara la sesidn realizando una breve
evaluacion de la actividad por parte del alumno.

Por ultimo, en /a quinta fase, se produce una evaluacion de aprendizaje y
del proceso de ensehanza. Para ello, contamos con todos los miembros del aula,
realizando una autoevaluacion por parte de los alumnos de su propio aprendizaje
y una evaluacion, por parte del maestro, del proceso de aprendizaje del alumno.
Por otra parte, el profesional del aula debe evaluar la propuesta realizada. Sera
fundamental analizar aspectos como si los objetivos han estado ajustados a las
necesidades de cada participante o si se han disefiado en base a los criterios
propuestos. Por otro lado, se tendra en cuenta si el espacio ha estado bien
disefiado, incorporando aquellos aspectos que puedan haber faltado vy, si las
actividades utilizadas han permitido motivar al alumno y si este ha podido
participar en ella de forma autébnoma. En ultimo lugar, se analizara el desarrollo
de la actividad de reflexion, destacando si se ha podido llegar a puntos de
encuentro o si se ha trabajado de forma cooperativa.

A modo de conclusion, es fundamental resaltar el papel del juego, con
cuyas caracteristicas inherentes modifica la percepcion de la enfermedad para
el nino y su familia, dotando a la ensefanza de sentido, fuera del centro
educativo y normalizando su situacién, en un entorno hostil, como es el complejo
hospitalario.
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Resumen

En el presente articulo se profundiza sobre las ventajas de las TIC en las Aulas
Hospitalarias, asi como, en la Atencién Educativa Domiciliara. Desde una perspectiva
cualitativa de la investigacibn hemos seleccionado la descripcion del caso. Entre las
técnicas aplicadas para la triangulacion de resultados destacamos la observacion
participante, la realizacién de entrevistas semiestructuradas a informantes claves y el
analisis documental sobre proyectos que implican la inclusién de las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacién (TIC) en las aulas hospitalarias o0 en su caso, en los
domicilios del alumnado convaleciente. Los resultados muestran que las TIC se
pueden utilizar para la mejora del proceso de ensefianza y aprendizaje del nifio
enfermo hospitalizado vy, a través de estas, nos permiten desarrollar las habilidades
sociales y comunicativas a través de la participacion, interaccion y retroalimentacion
con sus iguales durante el periodo de la hospitalizacion y su recuperacion posterior en
el hogar. En la linea de las investigaciones analizadas, los resultados muestran la
importancia de la inclusion de las TIC para la mejora del bienestar del nifio enfermo, a
su vez, consolida la continuidad del proceso de enseflanza-aprendizaje y posibilita la
colaboracion y comunicacion con sus iguales.

Palabras clave: tecnologia, estudio de casos, Pedagogia hospitalaria, aulas
hospitalarias, atencion domiciliaria.

Abstract:

In this article, the advantages of in theHospitals Classrooms are explored, as well as in
the Domiciliary Educational Attention. From a qualitative perspective of the investigation
we have selected the description of the case. Among the techniques applied to the
triangulation of results, we highlight the participant observation, the semi-structured

Como citar este articulo:

Fuentes Cabrera, M.J., y, Sanchez Romero, C., (2021). Analisis de las ventajas sociales y educativas
de las TIC para el nifio enfermo. Revista de Educacion Inclusiva, Monogréfico, Aulas Hospitalarias, 59-
75.

(@her |



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

interviews with key informants and the documentary analysis about the projects that
involve the inclusién of Information and Communication Technologies in the hospital
classrooms or in your case, in the homes of convalescent students. The results show
that technology can be used to improve the teaching and learning process of sick
hospitalized children and, through these, social and communication skills have not been
developed through participation, interaction and feedback with their peers. During the
period of hospitalization and subsequentre covery at home.

With the researches analyzed, the results show the importance of the inclusion of
technologys for the improvement of the well-bein gof the sickchild, in turn, consolidating
the continuity of the teaching-learning process and enabling collaboration and
communication with their peers

Key Words: technology, case studies,hospital Pedagogy, hospital classrooms, home
care.

1. Presentacioén y Justificacion del Problema.

La Pedagogia Hospitalaria se ocupa de la continuidad del proceso de ensefianza-
aprendizaje en aquellos nifios que se encuentran en edad escolar hospitalizados. De
esta manera, pueden continuar su proceso educativo en el hospital, al tiempo que
hacen frente a la enfermedad. Investigar acerca de la Pedagogia Hospitalaria es un
tema de gran utilidad ya que es importante que un nifio que se encuentre en una
situacién de enfermedad pueda seguir recibiendo una educacion, fuera del edificio de
la escuela, pero si formando parte de ella. La pedagogia como describen Polaino-
Lorente y Lizasoain (1992) se presenta como complemento a la accibn médica del nifio
hospitalizado que puede sufrir varios trastornos psicopatologicos.

En este sentido, es muy importante la implicacion de toda la comunidad
educativa, tanto padres, como profesores del colegio y profesores que forman parte
del Equipo de Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria (EAEHD) para que el
proceso educativo del nifio sea lo mas significativo posible (Parlamento Europeo,
1993). Autores como Hunt, Soto, Maier, y Doering (2003) han analizado las
implicaciones del proceso de colaboracion entre equipos educativos describiendo la
importancia del proceso para la mejora de habilidades académicas e interacciones
sociales. Segun Paz, Espinosa, y Serrano Sanchez (2012), las Tecnologias de la
Informacién y Comunicacion (TIC) deberian utilizarse en el ambito hospitalario para
mejorar el aprendizaje por parte de los alumnos y ademas adaptarse a las diversas
realidades del contexto sociocultural de cada momento.

Los nifios hospitalizados interrumpen su proceso de ensefianza-aprendizaje
porque dejan de asistir a la escuela por los periodos de hospitalizacion y su
recuperacion posterior en el hogar (Nisselle, Hanns, Green, y Jones, 2012). Esto
autores junto a otros como Hopkins, Wadley, Vetere, Fong, y Green (2014); Vetere et
al., (2012) describen la necesidad de mantener a los estudiantes que tienen dificultades
de asistir a la escuela por la salud, conectados con la misma y con el aprendizaje para
evitar aspectos como la ausencia escolar, la desvinculacion del trabajo escolar y los
compairieros, la reduccion del rendimiento; y el abandono escolar. Las aplicaciones
como “App Presence”, analizada por los autores anteriores, tiene las ventajas de que
los estudiantes tengan una presencia continua en el aula respetando la privacidad e
intentando minimizar las irrupciones en el hospital y en el aula, a través de
herramientas como la videoconferencia y el correo electrénico que permiten conectar
a los estudiantes hospitalizados con la escuela.

Por ello, hemos profundizado en el contexto de las aulas hospitalarias y la
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atencion domiciliaria, a través de un estudio de caso, en el cual se muestra como las
aulas hospitalarias son un factor esencial en el desarrollo educativo del alumnado
hospitalizado mediante el uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion
(TIC) para mejorar la atencion educativa de los estudiantes hospitalizados evitando la
desconexion durante su proceso de ensefianza aprendizaje.

La enfermedad y la hospitalizacion tienen un gran impacto en la vida futura del enfermo,
autores como Nisselle, et al., (2012) considera que es crucial mantener el aprendizaje
y la socializacion. Esta autora presenta un estudio sobre los pacientes del Royal
Children Hospital de Melburne sobre un programa multidisciplinario con tecnologias
educativas (ordenadores y iPad) mostrando resultados positivos para el acceso a
oportunidades de aprendizaje flexibles y para socializar a los nifios y a los jévenes
hospitalizados.

La TIC se puede utilizar para mejorar como y qué aprenden los alumnos en el
aula pero permiten entre otras caracteristicas de participacion, interaccion y
retroalimentacion, la conexién a contextos del mundo real (Roschelle, Pea, Hoadley,
Gordin, y Means, 2000). En este sentido, se presenta como un medio importante para
el niflo enfermo que a través de las TIC puede conectar con el aula de su centro
educativo.

Algunos estudios sobre la comunicacién a través de videoconferencia
demuestran esta importancia, la de llevar el aprendizaje a cualquier contexto.
Destacamos el estudio de Fels y Weiss (2001) quienes muestran que combinar las
tecnologias de videoconferencia y un avatar fisico como recursos beneficiosos para
que los niflos enfermos puedan asistir a la escuela y seguir las clases.

Otros estudios, en esta linea, afirman las posibilidades que tienen el contexto
virtual de aprendizaje en nifios enfermos, como los de Jorissen, Di Fiore, Vansichem,
y Lamotte (2007) quienes muestran la necesidad de crear plataformas educativas con
entornos virtuales en red 3D y Comunidades interactivas virtuales como un entorno
basado en redes y tecnologias que permitan establecer una participacion de alta
calidad en nifios enfermos hospitalizados a largo plazo de forma que se encuentren
con un escenario de comunicacion con su entorno de aprendizaje original en el aula.
También, destacamos La efectividad del juego terapéutico, utilizando juegos de
computadora de realidad virtual, para promover el bienestar psicolégico de los nifios
hospitalizados con cancer (Li, Chung, & Ho, 2011)

Las TIC facilitan la comunicacion e interaccion en diferentes contextos,
destacamos en el contexto hospitalarios experiencias como la aplicaciébn conocida
como Providing Education By Bringing Learning Environments to Students (PEBBLES)
de Fels y Weiss (2001) como recurso educativo que permite un sistema de
comunicacién mediado por video que vincula al nifio en el hospital con su aula.

También los sistemas de teleconferencia bidireccional multipunto entre
diferentes institutos de secundaria y el hospital, permiten afirmar la mejora de insercién
social de los nifios que tienen una enfermedad de largo ingreso por el tratamiento de
Favrot et al., (1993)quienes nos presentan esta experiencia entre los centros y el
Hospital Edourard-Herriot donde los objetivos eran mejorar la educacion impartida a
los nifios y adolescentes que estan hospitalizados en largos periodos por el tratamiento
del cancer, establecer relacione entre nifilos sanos y enfermos a través de la ensefanza
y el juego; y facilitar la insercién social de los nifios enfermos al salir del hospital. En
este sentido, la teleconferencia mejoraba también la insercion social de los nifios en su
entorno.

Por ello, las TIC pueden ayudar en la labor educativa y social de los nifios que
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permanecen hospitalizados; a su vez, que facilita a los docentes que forman parte del
Equipo de Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria (EAEHD) su labor. Por tanto,
asi como para el alumnado que se encuentra hospitalizado como para aquellos que se
encuentran convalecientes en sus domicilios la utilizacion de las TIC en el desarrollo
de la ensefianza y la aplicacion de los recursos tecnoldgicos en las aulas hospitalarias
facilitan enormemente la interrelacion y conexion con el mundo exterior y el nifio
hospitalizado con otros nifios. Esto hace que aumenten la motivacion del nifio que se
encuentra hospitalizado, provocando una mejora en el proceso de ensefianza-
aprendizaje y en los procesos socializacion interrumpidos por el factor de riesgo que
es la enfermedad.

Destacamos el Proyecto con TIC (aul@encasa,es) analizado, entre otros, que
se caracteriza por una metodologia global, flexible e integradora que se lleva a cabo
por el Equipo de Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria de la Comunidad de
Castilla-La Mancha. Se presenta comuna herramienta muy 0til que da respuesta a las
necesidades curriculares y psicoafectivas-sociales de los nifios convalecientes, lo que
le permite al estudiante enfermo aumentar su nivel de competencia curricular y
desarrollar un trabajo cooperativo con sus compafieros, profesores y su propia familia
(Celestino & Tajuelo, 2006). Autores como Serrano Sanchez y Castafieda Quintero
(2016) han analizado programas con TIC para el nifio enfermo como el Proyecto
ALTER (Serrano Sanchez, Prendes Espinosa, y Gutiérrez Porlan, 2012) y describen
gue mejoran las dinamicas habituales en la atencion educativa hospitalarias.

La aplicacion de estos programas plantea nuevos retos y la evolucién en el
discurso de la pedagogia hospitalaria a las necesidades de cambio a los modelos
asistenciales, a los modelos educativos, a la realidad social existente y a las
necesidades de la persona con enfermedad (Molina y Violant, 2010)

2. Método.

La metodologia llevada a cabo en esta investigacion se encuentra dentro del
paradigma cualitativo, siguiendo las recomendaciones de autores como Creswell
(1994), Peter (2000), Tobergte y Curtis (2013). La metodologia cualitativa como afirma
Alvarez y Jurgenson (2003) busca la comprension y, es sensible a los efectos que el
investigador mismo produce en la gente que constituye su objeto de estudio, cada vez
mas considerada por la aplicacion de método e instrumentos valiosos para conocer y
entender la realidad social.

Bisquerra (2009) describe técnicas cualitativas que permiten comprender un
fendbmeno desde dentro, determinando el significado del fendmeno antes que su
cuantificacion, entre ellas destacamos la observacion, analisis de documentos y la
entrevista como técnicas de recolecciéon que hemos utilizado en el estudio de caso
planteado.

Para el desarrollo de algunos procedimientos mas habituales que se proponen
para realizar una investigacion cualitativa se han considerado los rasgos de que la
investigacion ha sido bien desarrollada como la atencion a la definicién del problema,
el disefio de investigacion, la recopilacion de datos; y el analisis e interpretacion de los
mismos como sugieren Lankshear y Knobel (2000).

Hemos seleccionado dentro de la investigacion en ciencias sociales desarrollar
el estudio de casos en un aula hospitalaria en los que tienen cabida los instrumentos
cualitativos definidos anteriormente. Considerando el contexto de investigacion
seleccionado hemos seguido las indicaciones de Yin (2003) respecto a que el
investigador tiene poco control sobre los acontecimientos y que nos centramos en un

62



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monogréfico, Aulas Hospitalarias

fendmeno contemporaneo dentro de un contexto de vida real para superar las criticas
que el propio autor considera sobre éste método.

Para llegar a obtener la méxima objetividad y calidad en esta investigacién
cualitativa, he empleado la triangulacion de meétodos (Ruiz Olabuénaga, Villa, y
Alvarez, 2003), es decir, he aplicado tres técnicas e instrumentos de andlisis de datos
como son la revision bibliografica, la observacion participante y las entrevistas
semiestructurada.

A continuacion, detallamos las fases del proceso de investigacion:

Tabla 1. Procedimiento Metodologico
Fase 0: Revision de la literatura existente Analisis documental de las experiencias con
sobre aulas hospitalarias y Tecnologias de la TIC en aulas hospitalarias y domiciliarias.
Informacién y la Comunicacién (TIC).

Fase 1: disefio de instrumentos y técnicas de Disefio de la matriz de Observacion Participante

recogida de informacién. en el Hospital y en los domicilios de los
estudiantes convaleciente.
Realizacion de entrevistas a informantes claves:
coordinadora del Equipo de Atencién Educativa
Hospitalaria y Domiciliaria (EAEHD) como a los
padres del nifio que recibe la atencion
domiciliaria.

Fase 2: entrada al campo del aula hospitalaria. | Solicitud de los permisos necesarios para el

estudio de casos.

Fase 3: realizacion de la observacion Periodo 3 meses.

participante. Recopilacion de datos a través de la técnica de
cuaderno de campo.
Fase 4: realizacion de entrevistas. Realizacion de entrevistas semiestructuradas a

informantes claves (coordinadora del equipo)
Entrevista grupal (a los padres de un paciente que
recibe este tipo de educacién)

Fase 5: puesta en marcha de la propuesta de Elaboracion de una propuesta de invencién
intervenciodn y recogida de datos. propia basada en la utilizacién de las Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacién (TIC).
Aplicacién: 2 semanas en el aula hospitalaria.

Fase 6: Andlisis de datos. Andlisis de la recopilacién de datos con los
instrumentos detallados.
Fase 7: Resultados y conclusiones. Resultados y conclusiones.

En el momento de la aplicacién, se han recogido todas las observaciones para
una posterior evaluacion del proyecto llevado a cabo en el aula hospitalaria a través de
la técnica de diario de campo. Las entrevistas semiestructuradas y grupales se han
grabado, trascrito y analizado a través del programa Atlas ti.

Muestra.
La muestra participante se ha conformado por:

-Profesionales que trabajan en el aula hospitalaria y en atencion domiciliaria. Un
total de cinco profesionales formado por: coordinadora de equipo del aula hospitalaria,
un docente de Educacion Primaria, un docente de Educacion Secundaria Obligatoria y
Bachillerato que trabajan exclusivamente en el hospital; y dos docentes que trabajan
en los domicilios de los alumnos convalecientes que se encargan de la atencion
domiciliaria.

- Doce estudiantes: Alumnado hospitalizado o convaleciente en su domicilio.
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Siete nifios se atendian en el aula hospitalaria y cinco nifios en atencion educativa
domiciliaria.

- Familiares de los alumnos que se encuentran ingresados o convaleciente en
sus domicilios. Concretamente dos familias.

Objetivos.
El objetivo general es:

Analizar las ventajas sociales y educativas de las Tecnologias de la Informacion
para el nifo enfermo.

Para cumplir con este objetivo general me he marcado los siguientes objetivos
especificos:

Profundizar sobre el estado actual de la Pedagogia Hospitalaria y el papel que
desarrollan las TIC en las aulas hospitalarias.

Disefiar una propuesta de intervencion para implantar posibles sistemas de
mejora en las aulas hospitalarias mediante TIC.

Propuesta de intervencion didactica.

Con esta propuesta se pretende desarrollar destrezas intelectuales y de comunicacién
por medio de los recursos tecnoldgicos con alumnado enfermo. Se han seleccionado
actividades curriculares con recursos tecnoldgicos para que los nifios de las aulas
hospitalarias y en domicilio realizasen las mimas.

Una media de 6-8 alumnos por dia han realizado las actividades propuestas a
continuacion. Las actividades se han realizado en un ambiente relajado, donde los
alumnos se han sentido comodos y no han tenido ninguna presion por el estudio. Estas
actividades que se han seleccionado pueden adaptarse a la edad del alumnado que
se encuentre hospitalizado, aumentando o disminuyendo el nivel o grado de

complejidad de la actividad.

Tabla 2. Propuesta de intervencion didactica

“Cuerpo
humano
en un clic”

La aplicacion se denomina “Cuerpo
humano en un clic” y permite
visualizar imagenes en 3D de las
funciones de nutricién, relacion y
reproduccion.

Ademas, se puede utilizar un
laboratorio virtual, en el que se
explorar los diferentes 6rganos del
cuerpo humano. También cuenta
con un apartado de evaluacién de
los aprendizajes contenidos en la
pagina vy un apartado de
documentacion. En enlace es el
siguiente:
http://Intic.educacion.es/w3/eos/Mate
rialesEducativos/mem2007/nuestro__
cuerpo_clic/interactiva/

Actividad propuesta: el alumnado accede a
esta pagina web y a continuacién clicara en
el icono de la funcién de nutricion. En esta
pantalla activara los sonidos para poder
escuchar en todo momento las
explicaciones. Tendra que realizar una
lectura y escucha de las partes que
conforman el aparato digestivo como son la
boca, el eséfago, el estobmago, el higado, el
intestino delgado y el intestino grueso.
Mientras realiza la escucha, el alumnado
debera clicar en las imagenes en 3D e ir
observando cémo son dichas partes.
Posteriormente, realizaremos una lluvia de
ideas acerca de lo que hemos visto en esta
pagina web y qué funcidn tiene cada parte
del aparato digestivo.

“Animacio
nes de
Biologia vy
Geologia”

Se trata de una pagina web que
contiene animaciones de Biologia vy
Zoologia animal en la que se pueden
realizar multiples actividades de
manera interactiva.

El enlace es el siguiente:
http://www.lourdes-

Actividad propuesta: el alumnado accedera a
esta pagina web y en la parte izquierda de la
pagina aparece todo lo que esta nos ofrece.
Clicaran en el apartado de clasificacion de los
seres vivos y observardn como aparece un gran
esquema con imagenes. El alumnado tendra
gue ir pinchando en cada categoria de la
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luengo.org/animaciones3/

clasificacion y a posteriori irA ampliando la
imagen del animal que aparece. También
activando el sonido, podra escuchar la
onomatopeya de dicho animal.

“Diccionar | En esta pagina web podemos encontrar | Actividad propuesta: el alumnado accedera a
io Visual” | un diccionario visual, con 17 temas | este diccionario visual y les propondré diversos
diferentes. Contiene la definicién y su | términos, que a mi parecer desconocen v,
imagen divididas en  multiples | tendran que hacer uso del teclado para iniciar la
categorias como son astronomia, | busqueda de estos. Las palabras propuestas
tierra, reino animal, reino vegetal, ser | para la busqueda han sido:
humano, alimentos, bricolaje, | Siervo. *Marsupial
comunicacion, transporte, ciencia, | Carpa. *Sinagoga
entre otros. También podemos | Diluir. * Ortopedia
encontrar con juegos de | Bivalva (concha).  *Fragata
entretenimiento para potenciar la | Planetario. *Satélite
concentracion del alumnado.
El enlace es el siguiente:
http://www.ikonet.com/es/diccionariovi
sual/static/esp/games_archives
“Ciencia Ciencia Exprés es una pagina de Actividad propuesta: el alumnado accedera a
Exprés” cultura cientifica, en la que podemos esta pagina web y cada uno haciendo uso de
encontrar numerosos videos de ciencia unos cascos, visualizara el video: “Qué son los
gue ensefian a los nifios de manera agujeros negros”. Cada alumno podra parar el
divertida y breve muchos de los video cuando le sea necesario, asi como,
aspectos fundamentales en ciencia. retroceder para volver a escuchar Ila
Por ejemplo, qué son los agujeros informacién. Este video en concreto tiene una
negros, como funcionan las vacunas, duracién de casi dos minutos. Una vez que el
cémo se forma un tornado, qué es el alumnado lo ha visualizado deberan escribir en
gluten, etc. un maximo de 200 palabras qué han entendido
El enlace es el siguiente: de los agujeros negros.
https://culturacientifica.com/categoria/c
iencia-expres/
“Aplicacié | VOKI es wuna aplicacion gratuita | Actividad propuesta: el alumnado creara su
n VOKI” disponible en Internet que permite crear | propio avatar con esta pagina web y le pondra
un personaje virtual, un avatar | un nombre. Mediante voz o texto, iran
educativo que habla de acuerdo a las | introduciendo lo que su avatar quiere que
indicaciones que le transmites por | reproduzca. Podemos introducir al principio y al
medio de un ordenador, mediante la | final las normas de cortesia y saludos, junto a
tecnologia text-to-speech, es decir, | oraciones que el alumnado elija de forma
pasa del texto a la voz. La herramienta | individual. Una vez realizado, podemos publicar
proporciona un avatar o mascota virtual | los avatares compartiéndolos por medio del
al que se le puede afadir voz. Es muy | enlace que generan, bien por las redes sociales
configurable, ya permite elegir entre un | o bien por el blog o revista digital del aula
monton de personajes, animales, etc. | hospitalaria.
Se pueden modificar sus vestidos, su
apariencia y al final del proceso genera
un link para compartirlo a través de
cualquier aplicacion.
El enlace es el siguiente:
https://www.voki.com/
“La La estacion azul de los nifios es un Actividad propuesta: el alumnado accedera a
estacion programa cultural y familiar que Radio esta web y elegird una la revista cientifica
azul delos 5 de Radio Nacional de Espafa ofrece publicada la pasada primavera. Hojeara esta
nifios” a los mas pequefios. Un tren azulado revista y concretamente leeran el breve articulo

repleto de entretenimiento y
aprendizaje destinado a pasajeros
mayores de tres afios, ideal para
escuchar en familia. Este programa de
radio incorpora titulos de literatura

“Un dia en la vida de un curioso”, que trata sobre
como viven los monos. Una vez leido, el
alumnado debatira guardando el turno de
palabra acerca de la importancia de cuidar a los
“curiosos”.
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infantil, canciones, concursos,
peliculas, viajes, solidaridad, charlas
con sabios pasajeros y un rincén en el
gue los propios niflos pueden
expresarse y jugar a la radio.

El enlace es el siguiente:
http://www.rtve.es/alacarta/audios/la-
estacion-azul-de-los-ninos/

La revista | La revista NeuroMan es una revista | Actividad propuesta: el alumnado accedera a
de Ciencia | online que esta dirigida al publico | esta web y elegird una la revista cientifica
denomina | infantil para divulgar la ciencia. Se | publicada la pasada primavera. Hojeara esta

da pueden encontrar noticias, | revista y concretamente leeran el breve articulo
“NeuroMa | curiosidades, experimentos sencillos, | “Un dia en la vida de un curioso”, que trata sobre
n” recomendaciones de libros y | como viven los monos. Una vez leido, el
bibliografias. alumnado debatird guardando el turno de
El enlace es el siguiente: palabra acerca de la importancia de cuidar a los

https://issuu.com/revistaneuroman/doc | “curiosos”.
s/neuromanprimavera2016

3. Resultados.

A continuacion, mostramos los resultados de los analisis realizados.

Analisis documental.

La bibliografia sobre las TIC en las aulas hospitalarias y atencion domiciliaria destacan
procesos de innovacion, comunicacion e interaccion que tienen un papel relevante
desde el punto de vista social y educativo en el nifio enfermo. Las TIC proporcionan
cercania al contexto préximo del nifio y permiten establecer comunicacion cuando se
encuentran aislados por su enfermedad. Con las tecnologias se pone a disposicion de
los pacientes dispositivos que les permiten acceder a contenidos tanto de ocio como
educativos, y les facilita la posibilidad de estar en contacto diario con la familia, amigos
y centro escolar (Bienzle, 2008).

Las TIC en el aula hospitalaria tienen diferentes finalidades. Siguiendo a
Serrano Sanchez y Prendes Espinosa (2015) destacamos la utilizaciébn para el
desarrollo y ampliacion del curriculum vy la comunicacion del nifio hospitalizado, a
través de protocolos de actuaciéon de los hospitales y el centro educativo.

Las tecnologias permiten mantener la conexion entre el contexto hospitalario y
la clase a través de la conexién con recursos Tecnoldgicos como la videoconferencia
y el correo electronico; y destacan por sus ventajas educativas y sociales en el
estudiante hospitalizado porque fomentan la motivacion, la continuidad escolar,
mantienen la normalidad en el contexto vulnerable, y se presentan como un elemento
distractor de la enfermedad.

En lalinea del estudio realizado por (Prendes et al., 2012) sobre las experiencias
en las Aulas Hospitalarias hemos adaptado el mismo y analizado la finalidad del uso
de las TIC en cada una de ellas:

Experiencias Aulas | Organismo que lo | TICs como | Finalidad del uso de
Hospitalarias y TIC lleva a cabo herramienta las TICs
Mundo de estrellas Hospital Universitario | TIC

Virgen del Rocio. Su | Juego
finalidad principal es | Comunicacion -
acercar  al nifio | Videoconferencias -

hospitalizado al | Chats Formativa
mundo de las TIC y Educativa
gue estos aprendan Comunicativa
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Acciones de formacion y
seguimiento de Educacion
Bésica, Vigo Dixital

Hospital de Vigo

Plataforma virtual
Unidades didacticas
Pizarra digital

Teleducacién en Aulas | Ministerio de | 29 aulas
Hospitalarias Educacién, Cultura y | hospitalarias de
Deporte Espafia

Herramientas
técnicas, formativas
y organizativas.
Espacio de
aprendizaje,
comunicacion y
apoyo en el ingreso

Proyecto Educalia Fundacion Caixa Portal de recursos
educativos para
Educacion  Infantil,
Primaria y
Secundaria

Aprendizaje ladico

Murcia Pequesalud

Hospital de Murcia

Herramienta
accesible
Contenido ludico
Ordenadores
portatiles

Red inalambrica

Aula@encasa

Castilla — La Mancha

Trabajar con las TIC
desde los domicilios.
Herramienta de
comunicacion y
trabajo a través de
Internet

Proyecto NEFREDUCA

Ministerio de
Educaciébn 'y es
desarrollado por la
Universidad
Auténoma de
Barcelona

Plataforma virtual
para alumnos de
secundaria

hospitalizados.

Ladica
Inclusiva
Socializadora
Colaborativa
Accesible

Adaptado de (Prendes et al., 2012)

A continuacion mostramos el analisis de las ventajas socio-educativas de las
TIC en las aulas hospitalarias sobre la documentacion existente de la experiencia “App
Prences” de Hopkins et al., (2014) y el juego terapéutico a través de computadora de
realidad virtual (Li et al., 2011)
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Figura 1. Andlisis de las TIC en las aulas hospitalarias
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Los resultados muestran que las TIC permiten continuar con el proceso de
ensefianza-aprendizaje y la comunicacion e interaccién con sus iguales. Entre las
ventajas destacamos:

- Rompen con la rutina de la enfermedad.

- Ayudan a la motivacion del nifio enfermo.

- Hacen participes a los nifios hacia la socializacion en los periodos de
hospitalizacion.

- Flexibilizan la ensefianza.

- Permiten la continuidad curricular

En las diferentes experiencias analizadas las TIC ofrecen un caracter formativo,
educativo, comunicativo, ludico, inclusivo, socializador, colaborativo y accesible para
el nifio enfermo lo que propicia un abanico de oportunidades durante los periodos de
hospitalizacion y recuperacion domiciliaria que mejora el bienestar del nifio enfermo.

Analisis de la observacion participante.

Durante aproximadamente tres meses hemos recogido los siguientes datos de la
atencion educativa en las aulas hospitalaria y atencion en el domicilio particular a través
de la técnica de del diario de campo. Se han observado como mejoran las habilidades
socioeducativas de los estudiantes enfermos tanto en las aulas hospitalarias como en
la atencion domiciliaria principalmente a través de la comunicacion por mensajeria
electronica, participacion en la elaboracion de la revista digital y en la utilizacion de
programas y juegos adaptados a su edad a través del ordenador. En la linea de autores
como Division (2002); Rahmani y Boren (2012) quienes destacan que los videojuegos
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tienen un gran potencial positivo y que generan cambios en los comportamientos del
paciente.

Entrevistas con especialistas y familias.
Se ha realizado el analisis he estructurado las preguntas y respuestas en varios
bloques, para asi facilitar la tarea de analisis a través del programa Atlas ti. Los bloques
son los siguientes:

-Implicacion de docentes y familias.

-Uso de TIC

-Proyecto con TIC

Comunicacion y aprendizaje de TIC

Texto
=
Rutinas del hogar Lugar adecuado ‘\\ /‘ e t /
[ ] [ ] [A_O' cacion TIC en dreas curriculaes ] [Lsu de TIC para familias y alumnos ]
~_| ~ (=)
.
/ Contenidos curriculares m Participacién . / -_‘“Cfﬁgfa
Asesoramiento l Ilm#tl:iﬂnd!duumuyfmllin I“—“' Uso de TIC W _._
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e
—
Centro —
/ Intercambio con Francia :
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I : Conecimiento de TIC =
Revista digital
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Elaboracion propia. Andlisis de las entrevistas. Programa Atlas ti

A continuacion, presentamos extracto de la narrativa de informantes claves de
los especialistas del Aula Hospitalaria:
- E: ¢Qué contenidos se desarrollan mediante el uso de las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacién?
IC: “Nosotros establecimos un total de tres bloques de contenido. Un primer bloque
denominado la comunicacion y aprendizaje a través de las TIC, un segundo bloque
conocimiento y uso de Internet para familias y alumnos y el tercer bloque denominado
aplicacion de las TIC e Internet al desarrollo de las areas curriculares, animacién a la
lectura y al tiempo de ocio”.

- E: ¢ Como utilizan los recursos tecnoldgicos en el aula hospitalaria y en el domicilio
del alumnado?

IC: “En primer lugar se elabora un Plan de Trabajo adaptado a la etapa Educativa,
patologia o estado de salud de cada nifio y se establece una coordinacion entre todos
los implicados. Se valoran los recursos tecnolégicos de la familia y del centro de origen,
para la puesta en marcha de nuestro proyecto.

- E: ¢ Como concibe usted este proyecto?

IC: “En mi opinion, es una herramienta muy util que incide en desarrollo de diversos
ambitos del proceso educativo, dando respuesta a las necesidades curriculares,
psicoafectivas y sociales de los nifios convalecientes. Considero que con la aplicacion
de este proyecto, el alumno aumenta su nivel de competencia curricular, estimula un
trabajo cooperativo en el grupo con comparieros, profesores y su propia familia”.
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- E: ¢ Como valora personalmente el Proyecto?

IC: “Muy positivo desde todos los ambitos. Con este Proyecto, el alumnado ha podido
permanecer en sus clases de manera virtual y realizar trabajos cooperativos con sus
comparieros, recibir explicaciones de sus profesores y realizar un seguimiento
personalizado en diversas areas, ofreciendo normalidad a la situacién por la que el
alumno esta pasando”

Los resultados muestran la necesidad de implicacion de la Comunidad
Educativa. La participacion de los profesores y las familias es fundamental. La
implicacion del centro facilita que los alumnos puedan implicarse con la visita virtual y
las tareas educativas a los alumnos convaleciente.

Por otro lado, las TIC facilitan la trabaja la comunicacién en tiempo real a través
de internet, utilizando distintos tipos de comunicacién telematica, como la voz, el texto,
la imagenel alumnado busca informacién en la web y aprende diversas técnicas para
realizar una busqueda fiable. También se trabaja el envio de mensajes por correo
electronico, asi como la realizacion, en ocasiones de examenes mediante
videoconferencia.

El proyecto que se lleva a cabo durante el curso escolar permite al paciente
desarrollar practicas que se integran en el plan de trabajo del alumno que sirven de
evaluacion para los profesores. Del analisis sobre el Proyecto con el uso de TIC
destacamos los siguientes resultados para el alumnado enfermo:

- Aumento de la motivacion.

- Acceso a un gran abanico de recursos en diferentes contextos.
- Favorece la comunicacion e interaccion.

- Facilita el trabajo diario y el seguimiento del alumno.

Respecto a la percepcion de los padres en el inicio es de temor porque les
preocupa el estado de salud de su hijo les impida desarrollar las actividades escolares.
Una vez que se implican en el proceso describen la ventaja principal de este tipo de
apoyo escolar. La principal ventaja que ven a este programa es continuidad de la
escolarizacion de sus hijos y la socializacion con sus iguales sin que se puedan sentir
aislados de su enfermedad.

Andlisis de la Propuesta de Intervencion con TIC.
Para llevar a cabo la evaluacion del aprendizaje del alumnado hospitalizado, y conocer
el éxito de esta propuesta de trabajo que integra las TIC como herramienta motivadora
y facilitadora de aprendizajes se han realizado entrevistas y observacion para el
proceso.

A continuacion, presentamos el andlisis sobre la narrativa recogida del diario de
campo sobre la observacion realizada en el aula hospitalaria con las actividades TIC.
(Figura 2)
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Figura 2. Analisis del cuaderno de campo sobre las actividades-TIC en las aulas

hospitalarias
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Elaboracion propia. Analisis del cuaderno de campo sobre las actividades-TIC en las aulas
hospitalarias Programa Atlas ti

Las actividades se han realizado en un ambiente relajado y se pueden adaptar
las edades de los nifios atendiendo a la complejidad de las mismas. Estas actividades
mejoran las destrezas intelectuales y comunicativas mientras los estudiantes se
encuentran hospitalizados.

Los alumnos no han necesitado explicacién de cémo utilizar los recursos, los
docentes han facilitado la utilizacion de los mismo y las familias conciben estos
recursos como un medio que les ayuda a distraerles de la enfermedad y les ofrece la
continuidad del aprendizaje y el entretenimiento durante la hospitalizacion y la alta
domiciliaria.

A través de estas actividades los estudiantes consolidan las siguientes

competencias:
Competencia lecto-escritora, a través de la escucha activa y de la escritura. Con estas
actividades consolidan un vocabulario apropiado a la edad del alumno y desarrollan
una escucha activa de diferentes explicaciones sobre la tematica que se esté
trabajando.

Competencia socio-comunicativa, a través de estrategias didacticas como la
lluvia de estrella, el trabajo en parejas y el aprendizaje individualizado. El trabajo que
cada uno hace lo comparte con el resto del grupo de forma que se fomenta la
comunicacion grupal y la retroalimentacion en el grupo.

Competencia tecnolégica-digital, a través del disefio y la creatividad los
estudiantes se convierten en prosumidores tecnoldgicos creando sus propios avatares
y personalizando los mismos.

La principal limitacion de las actividades propuestas, para un éptimo desarrollo
en el proyecto aplicado fue contar con pocos equipos informaticos, seria necesario
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incorporar mas equipos y/o en su caso contar con tablets para la realizacion de alguna
actividad. EI niumero de recursos tecnologicos es suficiente, pero para desarrollar
actividades con TIC se queda bastante escaso y en ocasiones algunos ordenadores
fallaban, por lo que el alumnado tenia que agruparse en parejas para realizar la
actividad con un compafiero.

En conclusidn, estas actividades han despertado una gran motivacion y
curiosidad en el alumnado.

La triangulacién de los resultados a través de los diferentes instrumentos
utilizados desde una perspectiva cualitativa nos muestra la eficacia del uso de las TIC
en el contexto hospitalario y domiciliario porque permiten una inclusion ludica y
formativa del aprendizaje para estudiante hospitalizado y que se presenta como una
herramienta accesible y comunicativa en el contexto del nifio enfermo, lo que le permite
la colaboracion y socializacion con sus iguales.

4. Conclusiones.

El funcionamiento tanto de las aulas hospitalarias como la atencién domiciliaria es el
mismo, la Unica diferencia que existen es que la educacion se recibe en contextos
diferentes, siendo uno el hospital y otro el domicilio del paciente. La organizacién en
cuanto a tipo de actividades es la misma, siendo la atencion domiciliaria mas
individualizada aun, existiendo solamente un nifio por profesor. Pero en cuanto a la
actuacion, con cualquier tipo de atencion se pretende normalizar lo mas posible la
nueva situacion del nifio enfermo teniendo no solo en cuenta su nivel académico, sino
también su estado de salud y estado emocional.

Las actividades de comunicacion y relacion con las TIC en nifios hospitalizados
o con atencion domiciliaria favorece y refuerza las habilidades sociales de estos nifios
en un contexto de vulnerabilidad por la enfermedad. De forma, que la comunicacion a
través de las TIC evita la exclusion socioeducativa y favorece la inclusién del alumnado
enfermo. La mensajeria, el uso de videoconferencias y la utilizacion de los recursos
didacticos tecnoldgicos para la integracién curricular de éstos alumnos y, su
continuidad con el proceso de ensefanza-aprendizaje, fomenta el desarrollo del
aprendizaje y la interaccion con el mundo fisico y social, en la linea de los resultados
de investigaciones al respecto sobre el fortalecimiento de las relaciones entre iguales
a travées de mensajeria electronica y comunicacién entre iguales (Frison,
Subrahmanyam, y Eggermont, 2016; Kaveri Subrahmanyam, 2015; Subrahmanyam y
Greenfield, 2008a, 2008b). También en nuestro pais hay experiencias desarrolladas
sobre la mejora de las competencias curriculares con la inclusién de las TIC en
contexto hospitalario como herramientas apropiadas para el desarrollo del trabajo
escolar y la comunicacién (Serrano Sanchez et al., 2012)

La implementacion de las tecnologias se valora positivamente por todos los
agentes implicados. Este proyecto ayuda a permanecer en sus clases de manera
virtual y desarrollar trabajos cooperativos con sus compafieros, ademas de, realizar un
seguimiento personalizado de su proceso de ensefianza-aprendizaje basadas en las
comunidades de aprendizaje que mejoran la posibilidades de socializacion, de
intercambio personal, trabajo cooperativo y aprendizaje a través de las redes (Cabero-
Almenara, 2006; Diez Palomar & Flecha Garcia, 2010)

Las familias sufren mucho durante la enfermedad, y el tratamiento supone
muchos altibajos para el alumno e indirectamente para la familia; por eso es importante
tener en cuenta el estado emocional de los padres. Por ello, aconsejar a la familia en
la busqueda de vias de respiro, de ayuda externa o apoyo emocional porque su
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bienestar va a condicionar el bienestar del niflo. Una familia que consigue aceptar la
enfermedad y que la afronta activamente ofrece al nifio un ambiente seguro en el que
desarrollarse con normalidad a todos los niveles.

La participacion familiar es un elemento fundamental en el proceso de
enfermedad del alumno y para el desarrollo del proceso de ensefianza-aprendizaje del
alumno hospitalizado y con alta domiciliaria. ElI impacto de la enfermedad en las
familias conlleva experiencias trauméticas y de stress familiar (Grau, 2002). El
afrontamiento a través del uso de estrategias y recursos que ayudan al nifio y a su
familia a vivenciar la enfermedad mejoran la menor afectacion emocional y
comportamental de los miembros que la componen (Ortigosa, Méndez, & Riquelme,
2009)

Por tanto, consideramos interesante incorporar a la propuesta analizada la
creacién de un repositorio digital, en el que se recojan diferentes paginas web que
incluyen contenidos pertenecientes a la etapa de Educacion Primaria, y asi, facilitar la
labor de busqueda de este tipo de herramientas a los docentes de las aulas
hospitalarias y atencion domiciliaria. Para la mejora esta propuesta, por la limitacién de
la muestra, se invitaria a participar a todas las aulas hospitalarias de ambito nacional
para que fuesen afiadiendo paginas, enlaces y recursos de interés a este repositorio e
incluso ampliarlo a otras etapas educativas, por ejemplo, a la Educacion Secundaria
Obligatoria. Esto permitiria aumentar el uso de las TIC en las aulas hospitalaria para la
mejora del bienestar del estudiante enfermo.

La conclusion general de todo lo analizado destaca que la utilizacion de las TIC
ayuda a mejorar tanto el estado de bienestar del nifio ante la enfermedad, como la
continuacion del proceso de ensefianza-aprendizaje generando espacios inclusivos,
formativos y colaborativos con sus iguales durante el periodo de hospitalizacion y
posterior recuperacion en su domicilio.
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RESUMEN

Desde al afio 2009, el Ministerio de Educacion y Ciencia a través de un convenio
realiz6 tramites para la habilitacion de las aulas hospitalarias como propuestas
de solucion para nifios / nifias que padecen alguna enfermedad. Esta propuesta
se presenta como una facilidad para que los pacientes que estan cursando el
afo escolar sigan recibiendo el apoyo académico necesario, y asi continuar los
estudios que abandonaron.

Desde ese afio hasta el momento presente, las Aulas Hospitalarias han tenido
un crecimiento continuo en Paraguay.

Actualmente, los lazos de trabajo y el convenio entre los Ministerio de Salud y
de Educacion a través de las Aulas Hospitalarias son una realidad tangible que
garantiza la educacién a los pacientes pediatricos hospitalizados, y de esta
manera se evita que pierdan el afio escolar”.

Palabras clave: Aulas, aprendizaje, educacion, salud.

ABSTRACT

Since 2009, the Ministry of Education and Science through an agreement carried
out procedures for the establishment of hospital classrooms as proposed
solutions for children who suffer from any disease. This proposal is presented as
a facility so that patients who are attending the school year continue to receive
the necessary academic support, and thus continue the studies they left.

From that year until the present moment, the Hospital Classrooms have had a
continuous growth in Paraguay.

Currently, the work ties and the agreement between the Ministry of Health and
Education through the Hospital Classrooms are a tangible reality that guarantees
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education to hospitalized pediatric patients, and in this way, it prevents them from
losing the school year."
Key Words: Classrooms, education, health, learning.

1. Introduccion

La propia evolucion de la sociedad, especialmente tras las dos guerras
mundiales del siglo XX, puso en valor cada vez mas al individuo como una parte
esencial del desarrollo y de la modernidad. Tras la Segunda Guerra Mundial,
muchas naciones quedaron destruidas y gran parte de su poblacion murié en y
durante el conflicto. En muchas zonas se padecié una hambruna terrible, pero
surgio de toda esta negrura una llamada a la conciencia de todo ser humano que
se materializd, entre otras iniciativas, en las Naciones Unidas, que nacieron
oficialmente el 24 de octubre de 1945, una vez que sus primeros 51 paises
miembros firmaron el documento fundacional del Organismo, o sea, la Carta de
la ONU (Soler, 2017). Actualmente, 193 Estados forman parte de las Naciones
Unidas, y estan representados en un érgano deliberante que es la Asamblea
General.

Basta echar la mirada al afio 1945 y anteriores para comprobar que, a
pesar de las conciencias individuales, el colectivo estaba dominado por unas
ideologias de poder en las que la vida del individuo solo tenia valor como una
pieza mas de la masa a la que se la hacia mover hacia un lado o hacia otro,
segun los intereses de pequefios y determinados nucleos de poder en los que el
fin siempre justificaba los medios. En resumen, la vida de un ser humano no
tenia apenas ningun valor, salvo para su entorno mas proximo o para su familia.

¢ A alguien se le ocurriria hablar de atencién a la diversidad en esas fechas
tan lejanas, pero tan proximas? Evidentemente, no. Bastante tenian las personas
completamente sanas para sobrevivir o para encontrar el minimo alimento para
ellos y sus familias (Palomares-Ruiz, SAnchez-Navalén y Garrote-Rojas; 2016).

Si nos remontamos a la Primera Guerra Mundial (Bouchat et al, 2017) el
encarnizamiento de los frentes fue todavia mas brutal que en la siguiente guerra
(Gaudio, Betto, Vanin, De Guio, Galassi y Cattaneo; 2015). Todavia la estrategia
estaba basada en el cuerpo contra cuerpo y la tecnologia empezaba a irrumpir
timidamente a nivel de causar grandes destrozos o masacres en el enemigo.

Cuanto mas atras en el tiempo retrocedemos, mas comprobamos que el
ser humano se ha comportado como una bestia, sin 4pice de compasién ante
sus semejantes, salvo honrosas excepciones. El odio entre razas, entre castas,
entre pobres y ricos..., siempre ha sido un factor determinante para el inicio de
cualquier guerra. Las diferencias sociales son mucho mas pronunciadas cuanto
mas atras en el tiempo nos movemos.

Pero volviendo al siglo XXI, a nuestra época, pero sin perder de vista
nuestro pasado mas inmediato, vemos que la evolucion de la sociedad ha sido
espectacular. En los dltimos 50 afios, tras la Segunda Guerra Mundial, algo
cambio en la mente de muchas personas y en los dirigentes de los paises mas
avanzados. De ahi surgié la ONU en 1947 y, al cabo de un afio, el 10 de
diciembre de 1948, la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
(Albertini, 2017).

Este documento marca un hito en la consideracion de las personas y en
el reconocimiento de unos derechos basicos a todo ser humano. Fue tal la
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bestialidad empleada en la ultima Guerra Mundial que escandalizé las
conciencias de muchas personas hasta el punto de que les uni6 en la promesa
de que aquello no podia volver a repetirse. Las matanzas en masa que se
practicaron contra la poblacion civil no tenian parangon con anterioridad en la
historia del hombre. Quedé demostrado que, en la siguiente guerra, de
producirse, se produciria una exterminacién brutal y sistemética de la poblacion
civil, puesto que la tecnologia, una vez superada su timidez primeriza en estos
asuntos, quedo claro su valor para cerrar capitulos que, sin ella, representarian
un desgaste enorme de tiempo, esfuerzo y dinero.

Es en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos donde
encontramos el inicio del cambio en las sociedades modernas. Aquellos paises
con una clara vocacion democratica aplicaron rapidamente sus articulos y fueron
consolidando sociedades en las que los derechos de las personas se
convirtieron en la verdadera razon de ser de una democracia.

El preAmbulo de esta Declaracion no tiene desperdicio y, aunque es
posible consultarlo con solo teclear el nombre de la ONU en cualquier
navegador, merece la pena dedicar algunos de los primeros parrafos de este
preambulo en este articulo, solo para ver de donde venimos, no hace tantos
afos, y dénde estamos en estos momentos, hablando de aulas hospitalarias y
de unos servicios sociales que serian ciencia ficciébn 70 afios atras:

Considerando que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen
por base el reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos
iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana,

Considerando que el desconocimiento y el menosprecio de los derechos

humanos han originado actos de barbarie ultrajantes para la conciencia

de la humanidad; y que se ha proclamado, como la aspiracibn mas
elevada del hombre, el advenimiento de un mundo en que los seres
humanos, liberados del temor y de la miseria, disfruten de la libertad de
palabra y de la libertad de creencias, Considerando esencial que los
derechos humanos sean protegidos por un régimen de Derecho, a fin de
qgue el hombre no se vea compelido al supremo recurso de la rebelién
contra la tirania y la opresién, Considerando también esencial promover
el desarrollo de relaciones amistosas entre las naciones... (ONU, 1948).

En su Articulo 26 se indica que toda persona tiene derecho a la educacion.
En ese mismo punto se indica que ésta debe ser gratuita en la formacion basica
y que esta formacion sera obligatoria. Igualmente, continda diciendo que el
objetivo de la educacién es el pleno desarrollo de la personalidad humana vy el
fortalecimiento del respeto a los derechos humanos, asi como a las libertades
fundamentales. También amplia este articulo diciendo que seran los padres
quienes tengan el derecho de preferente a escoger la educacion de sus hijos.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos es el catalizador que ha
conseguido que gran parte de las constituciones de muchos paises incluyan
dentro de su propio articulado la esencia de los puntos la Declaracion. El vuelco
con respecto a lo que ocurria antes de la ONU es impresionante. Esto no significa
gue tras su aprobacion todo haya sido perfecto, ya que se trata de una evolucion
de conciencia que, para llevarla a la practica, tiene que ir acompafada de
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grandes inversiones que motiven el cambio de mentalidad, aspecto que todavia
no esta conseguido en muchos paises del mundo.

Sin embargo, aquellos paises que han ido avanzando en la aplicacion de
los puntos de la Declaracion se han ido democratizando y valorizando cada vez
mas la opinion y el bienestar de su ciudadania.

Esta aplicacion ha conllevado que, a partir de la década de los 80, muchos
paises asumieran la ensefianza gratuita y obligatoria hasta una determinada
edad, como signo de igualdad de oportunidades. Las diferencias existentes en
la actualidad entre estos paises son minimas. Unos inician la ensefianza
obligatoria desde los 3 afios y la contindan hasta los 14, otros la amplian hasta
los 16 y en otros, en breve, la incluiran desde los 0 afios.

El adelanto en este campo ha sido tremendo si comparamos con los
altimos 50 afios. En la actualidad, en cualquier pais desarrollado, la ensefianza
cumple con los requisitos de la Declaracion Universal en materia de ensefianza,
lo que da una idea del avance sin paliativos que ha dado la humanidad.

El cumplimiento de todos los articulos de la Declaracion Universal es el
horizonte al que apunta toda sociedad democratica. En la actualidad, todos los
paises pretender cumplir la mayoria de esos puntos, pero solo aquéllos
realmente democraticos y con una holgura econdémica suficiente, lo han
materializado en gran medida (De Ynsfran, 2017).

Una sociedad moderna y democratica cuida de sus ciudadanos,
especialmente de aquéllos que estan en unas condiciones de debilidad frente a
otros. Por ello, surgen iniciativas como la de atencion a la diversidad, en las que
se valoriza al individuo y se presta atencién a su originalidad. Todos somos
diferentes y la sociedad debe adaptar la ensefianza al estilo de aprendizaje que
mejor le vaya a cada uno. Aqui se nos presenta otro gran contraste con las
estrategias que nos llevaron a las recientes guerras mundiales, dado que, en
estas ideologias, de uno u otro signo, al final se buscaba una pretendida
homogeneidad que no distinguia entre la diversidad humana y que aplicaba la
misma receta para todos, creando con ello una mayor injusticia y profundizando
en la desigualdad.

La diversidad enriquece y dignifica a aquellas sociedades que prestan la
atencién debida a sus ciudadanos para hacer realidad la Declaracion Universal
de Derechos Humanos.

En este contexto de atencion a la diversidad y del cumplimiento de la
Declaracion Universal, recogida en la constitucion de muchos de los paises
desarrollados, es donde nacen una serie de servicios a la sociedad que permiten
materializar todos los puntos y aspectos de la normativa (Duran, 2017). De ahi
surgen las aulas hospitalarias y servicios como el SAED (Servicio de Apoyo
Educativo Domiciliario), ambos complementarios, necesarios y de obligada
coexistencia al mismo tiempo.

Un servicio de apoyo domiciliario resulta imprescindible cuando se habla
de atender a alumnos que estan enfermos o que presentan alguna discapacidad
(Giménez, 2015), pues tanto antes como después del ingreso hospitalario, si es
que es necesario, el nifio permanecera en el domicilio y seran sus padres los
responsables de sus cuidados.

Volviendo la mirada de nuevo a la Declaracion Universal de Derechos
Humanos, vemos que su articulo 26 sobre la obligatoriedad de la ensefianza
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basica, asi como su gratuidad, ha calado en muchas constituciones dando pie a
que se estandarice un modelo de constitucién en la que se proteja con cuidado
a los menores y sea la sociedad la encargada de custodiarles en sus estudios y
de darles todas las oportunidades, incluso a la fuerza mientras sean menores de
edad y/o se encuentren en el rango de edad que comprende la ensefianza
obligatoria (distinta segun el pais). Esta custodia se materializa en varios
aspectos, pero el que nos interesa en esta introduccion es el de la
responsabilidad de la sociedad (Iéase del Gobierno o de la Administracién)
respecto de la obligatoriedad de la educacion basica. Si un Estado adquiere ese
compromiso, deberé desarrollar los medios necesarios para hacerlo cumplir, lo
cual nos lleva al punto en cuestion del alumno enfermo menor de edad (o dentro
de los parametros de la ensefianza obligatoria). Es el Estado el que debe
procurar soluciones para cuando se den estos casos. Por tanto, de ahi surge la
necesidad de crear un sistema de aulas hospitalarias y de apoyo docente en el
domicilio de los alumnos, dado que, de no existir, el propio Estado estaria
incumpliendo sus leyes y, en especial, su Constitucién, donde se recogen la
mayoria de los puntos de la Declaracion Universal de Derechos Humanos
(Ravetllat, Moudelle y Paticia; 2019).

Establecida y justificada la causalidad de las aulas hospitalarias y del
apoyo docente domiciliario, veamos con mas detalle en qué consisten y cuales
son las caracteristicas de estos servicios en Paraguay.

Las aulas hospitalarias son espacios educativos surgida dentro de los
hospitales con el fin de atender a los pacientes que se encuentran en edad
escolar (Padrés y Morales, 2016).

Las Aulas Hospitalarias poseen unas determinadas caracteristicas que
hacen que la actividad a desarrollar en ellas sea, en cierto modo, diferente: se
encuentran ubicadas dentro de un centro hospitalario y van dirigidas a niflos que
sufren diversos tipos de patologias. Estas dos premisas hacen que la actuacion
escolar que el profesor debe realizar requiera de unos comportamientos
diferentes a los que se llevarian a cabo en un aula normal. Es por esta razén por
la que el aula debe ser un espacio abierto y flexible, atento Unicamente a las
necesidades del nifio hospitalizado, donde éste pueda acudir libremente, con la
posibilidad de que siempre que lo requiera su asistencia médica y sanitaria
pueda ausentarse, para mas tarde volver de nuevo a reincorporarse a sus tareas
escolares.

En el Paraguay, las aulas hospitalarias funcionan en diferentes hospitales,
y cada uno con diferente modalidad.

Tanto el Ministerio de Salud como el resto de los sectores que le brindan
su apoyo, apuntan a fortalecer el trabajo de las aulas en los hospitales e incluir
un Departamento de “Aulas hospitalarias” con el que se pretende Instalar
espacios educativos en todas las cabeceras departamentales. Este es otro de
los proyectos que se contempla a fin de que los nifios internados o en tratamiento
no abandonen sus actividades educativas. “El entrar en contacto con otros nifios
y sin interrumpir su vida normal, hace que las defensas del paciente aumenten y
gue el tiempo de curacion se acelere”, esas palabras también fueron motivadoras
para acelerar la apertura a nivel nacional. Igualmente, el uso de metodologias
basadas en juegos ha demostrado que potencian el aprendizaje y ayudan a
estos alumnos a recuperar ilusion y ganas de vivir (Galindo-Dominguez, 2019).
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Las experiencias de referencia estan realizandose en la Capital. Estos
espacios educativos estan instalados actualmente en siete nosocomios dentro
del Sistema Publico:

. Hospital de Clinicas.

° IPS.

o Hospital Nacional de Itaugua.

. Pediatrico “Nifios de Acosta Nu’”.

o Instituto Nacional del Cancer (INCAN),

Hospital de Trauma.
o Regional de Encarnacion.

Durante el 2017, unos 1.250 nifios —pacientes hospitalizados y en
ambulatorios- recibieron este apoyo escolar, un promedio de 100 nifios al mes.

Con la apertura de aulas hospitalarias, los pacientes no pierden clases,
pese a estar internados. Si el paciente no puede acudir al aula, el docente va
junto él.

Durante las clases también se utilizan juegos, cantos y toda estrategia que
permita mantener despierta su atencion, que les haga olvidar un poco el dolor
(lervolino, 2016) y que no se convierta en un motivo de angustia cuando el
alumno siente que no puede asistir al local educativo.

Las clases se dictan con docentes del Ministerio de Educacion. Los
docentes que desarrollan el programa educativo en los hospitales trabajan
coordinadamente con los maestros de cada uno de los pacientes; se encargan
de realizar informes, enviar los examenes y todo lo correspondiente a las
exigencias del Ministerio de Educacion.

2. Fundamentacion

En Paraguay, la ensefianza es obligatoria y gratuita desde los 3 afios hasta los
14 (Ley N° 5136, 2013). De esta manera, el estado garantiza que todo ciudadano
en Paraguay tiene derecho a la educacion (Molinier; 2016).

El programa aula hospitalaria se inici6 en el afio 2009 en el Hospital
Pediatrico Nifios de Acosta Nu, y se extendié posteriormente al Hospital Central
del Instituto de Prevision Social (IPS), el Hospital de Clinicas de San Lorenzo, el
Instituto Nacional del Cancer de Aregua, el Centro de Emergencias Médicas y el
Hospital Nacional de Itaugua.

El servicio de atencion educativa compensatoria en aulas hospitalarias
cuenta con el apoyo del Ministerio de Educacion y Cultura (MEC) y permite evitar
el absentismo escolar y la repeticion de curso de los nifios que deben
hospitalizarse.

Los docentes, que tienen la autorizacién del MEC, desarrollan materias
basicas como matematicas, lengua, geografia, y otras (Cuende Montero, 2017).
Los nifios tienen también evaluaciones y examenes finales. Si el nifio esta
matriculado con la escuela de origen, se hace la comunicacion oficial a la
institucion educativa y se remite su proceso de aprendizaje con documentos. En
caso contrario, se inscribe al paciente en algin centro que curse los estudios que
le correspondan.

El programa, desde que inicié su andadura, atiende mayoritariamente a
nifios del interior del pais y guarani parlantes. Esto es porque en las grandes
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ciudades el nivel econdmico de las familias es singularmente superior y se
cuenta con mas medios que reducen el tiempo de hospitalizacién del alumno.
Sin embargo, en el interior es donde las familias tienen un poder adquisitivo
mucho més ajustado y donde se encuentran mas desamparadas, razon por la
que el Ministerio ha realizado un gran esfuerzo para que este servicio sea
conocido y se aplique de forma inmediata.

En las grandes ciudades, la estrecha interconexion que existe entre las
familias por proximidad hace que la informacion acerca de este servicio fluya
mucho mas rapido y sea recibido con mas naturalidad. A ello también contribuye
el nivel cultural promedio que poseen los padres. En el interior es todo méas
complicado y por ello la Administracion vela de forma mas directa por que este
servicio se conozca y se use con normalidad.

3. Panoramica

Las experiencias con el sistema de Pedagogia Hospitalaria implantado son muy
enriquecedoras y generadoras de un bienestar social inmediato a las familias a
las que se les ha concedido este servicio.

El lema es el de seguir aprendiendo a pesar de la enfermedad.

Este es el caso de un pequefio que sigue luchando contra el cancer y que
acude mensualmente al centro especializado para sus controles. Actualmente,
esta cursando el segundo curso en su escuela de procedencia. Pero es gracias
al espacio de aprendizaje hospitalario, que le ha permitido seguir sus estudios el
curso pasado, que no ha perdido el afio académico y, con mucho esfuerzo y el
apoyo de los profesores del Aula Hospitalaria, ha conseguido superarlo. En esta
aula se atiende a 35 nifios en el momento actual, si bien puede tener una
capacidad para llegar hasta los 50.

A pesar de los fuertes tratamientos que reciben los nifios, ellos se adaptan
a las clases, como un espacio de dispersion, recreacion y aprendizaje, como una
forma de mantener la normalidad de la vida. Obviamente, las clases también se
adaptan a ellos y se procura que el aula sea también un espacio en el que se
encuentren a gusto y en el que disfruten de estar con sus compafieros, asi como
con el profesorado.

Un promedio de 60 a 70 pacientes pediatricos es atendido mensualmente
en el aula hospitalaria, hasta llegar a los 1250 nifios que recibieron apoyo escolar
en 2017 por este sistema. Es decir, unos 100 nifios al mes.

Las aulas hospitalarias son un tipo de educacién Compensatoria, y €s muy
diferente al aula regular, ya que la propuesta de las aulas hospitalarias es
individual y depende de cada situacion, o, mejor dicho, de cada caso.

Cada hospital tiene particularidades en relacion a esta propuesta de aulas
hospitalarias, algunos van realizando una rotacion con pacientes dados de alta,
otros realizan actividades con apoyo de sus familias, como la fiesta de la
primavera, San juan, etc.

Las clases se desarrollan diariamente, segun la predisposicion del
paciente, y se realizan en cada sala de internacion, esto es, en la misma
habitacion o en una sala conjunta con capacidad y adecuada a la situacion.

El trabajo en el aula hospitalaria es bastante flexible, se da énfasis en
artes plasticas para que los nifios se entretengan y escapen al mundo del dolor
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que sufren durante el tratamiento, pero también, si el caso lo permite, se procura
dar el nivel suficiente que sepa asimilar el alumno.

Con las experiencias educativas se demuestra que los nifios y
adolescentes tienen una oportunidad de seguir aprendiendo, entre el dolor y la
enfermedad.

¢ Qué hacen en estos espacios?

Las maestras son personas que tienen la acreditacion del Estado por el
Ministerio de Educacion y Ciencias, estando el programa gestionado y
supervisado directamente por el mismo Ministerio. Las maestras siguen el
programa de acuerdo al nivel en el que estén estudiando los nifios. La
metodologia debe ser creativa y desarrollada para captar la atencién y la
concentracion de los alumnos, ya que algunos estan sometidos a tratamientos
dolorosos (Narvaez, 2016).

4. Propuesta

Desde 2009, se esta haciendo en Paraguay una auténtica campafia para
dar a conocer la realidad de las aulas hospitalarias (Oviedo, 2013). El beneficio
gue conlleva para las familias es muy alto y, especialmente, para los alumnos,
gue no se ven privados de acudir a clase y, dentro de la medida de lo que les es
posible, mantener y repasar los conocimientos ya adquiridos.

El aula hospitalaria les sirve también de estimulo en su dia a dia y les
permite alimentar la ilusién de que pronto se recuperaran y podran volver a llevar
una vida normal.

Desde el Gobierno de Paraguay existe el compromiso de dar a conocer a
toda la ciudadania las ventajas de estos nuevos servicios que consolidan la
democracia en el pais. No vayan a buscar estos servicios en paises pobres o
dependientes de una dictadura de cualquier tipo. Estos servicios lo son de
sociedades avanzadas y democraticas, en las que la estabilidad y la economia
se han hecho fuertes y se mira por el bienestar de la ciudadania.

A mas democracia mas importancia adquiere el ciudadano, que es la
pieza fundamental en toda sociedad avanzada. El ciudadano es el generador
primario de bienestar con su trabajo y su contribucion global al desarrollo de la
sociedad. El gobierno, en este caso, debe asumir el papel de un buen gestor y
mirar por que el desarrollo futuro vaya por un camino de mas y mejor democracia,
que redunde siempre en un mayor bienestar de la poblacion.

La atencion a la diversidad tiene en las aulas hospitalarias un punto de
inflexion que demuestra la madurez de una sociedad democratica que se
preocupa, y ocupa, de sus ciudadanos. Por ello el Gobierno de Paraguay quiere
hacer extensivo este programa hasta cubrir cualquier demanda en este sentido
por parte de la poblacion. Todo ello representa una inversion que antes no
existia, pero que, sin embargo, desde el momento en que se considera que la
educacién es obligatoria hasta los 16 afios, es también responsabilidad del
propio Gobierno hacer cumplir la ley. En el caso de los alumnos hospitalizados
y con minoria de edad, es el Gobierno quien tiene que instrumentalizar los
medios y la inversidn necesaria para que esos estudiantes sigan escolarizados.

Por todo ello, hay que favorecer los espacios educativos a través de la
modalidad aulas hospitalarias y profundizar en el qué y en el cobmo, pues no todo
empiezay acaba en las aulas hospitalarias, dado que su capacidad no es infinita,
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sino que se abren otros nuevos espacios en los que seguir mejorando la
sociedad, al tiempo que se consolida la escolarizacion de todo alumno dentro de
la franja de edad de la ensefianza obligatoria.

4.1. Maestras mochileras

El servicio de Aulas Hospitalarias quedaria incompleto si no se piensa en el antes
y el después, dado que al momento de la hospitalizacion le precede un antes en
el domicilio familiar que puede ser de dias, semanas o meses (Santisteban,
2017). En el caso del cancer, la hospitalizacion se produce cuando hay que tratar
al paciente de forma directa con radioterapia o con alguna técnica que requiere
la hospitalizacion. O bien porque, tras la sesion de tratamiento en el hospital, el
paciente queda tan debilitado que debe quedar en observacién durante un
tiempo para prevenir cualquier recaida o enfermedad grave.

De igual forma, también hay un después. Retomando el parrafo anterior,
el paciente permanecera hospitalizado el tiempo necesario para asegurar su
recuperacion vital tras el tratamiento médico. Esto puede representar semanas
0 meses, pero una vez superada la fase critica, el paciente volvera a su domicilio
y tendra alli los cuidados indispensables, a cargo de su familia, hasta su
recuperacion normal que le permita asistir de nuevo a clase en su colegio.

Por lo tanto, en ambos casos, en el antes y en el después, es necesario
un sistema complementario al de aulas hospitalarias, pues el paciente
permanece sin poder asistir a las clases, viéndose privado de ellas si no se le
pone remedio. Poco provecho se obtendria de tener un sistema que provee de
profesores mientras el nifio estd hospitalizado si luego se le deja en casa
semanas o meses sin nadie que le atienda a nivel académico. Perderia todo lo
aprendido, o mantenido, en el aula hospitalaria y acabaria repitiendo el curso. Es
decir, seria un fracaso en toda regla y se echaria por tierra una de las principales
razones de la existencia de este tipo de sistemas: el absentismo escolar.

Para evitar este extremo, en paises como Espafia de credé el SAED
(Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario), que consiste en enviar regularmente
a profesorado cualificado de los centros publicos a los domicilios de los alumnos
convalecientes en su propio domicilio por una larga temporada. Estos profesores
comparten la docencia convencional en el centro con unas horas de dedicacion
semanal a la atencion de este servicio. Por supuesto, se contempla también el
tiempo de desplazamiento del profesor al domicilio, reduciendo su carga docente
en la medida proporcional que corresponda.

En Paraguay se ha desarrollado el servicio de Maestras Mochileras, que
bien mirado, va un poco mas alla que el servicio espafiol del SAED, ya que en
realidad esta aplicando los conceptos y recomendaciones de la atencidn
temprana.

Los nifios, en la edad de 0 a 3 afios es cuando son mas vulnerables, pero
al mismo tiempo también es cuando mas facilmente resulta corregir cualquier
anomalia sencilla en su desarrollo. ElI Ministerio de Educacion (MEC) esta
potenciando este servicio, especialmente en las zonas indigenas, con el envio
de este grupo denominado de “maestras mochileras”, que van visitando los
domicilios de las familias que tienen nifios en sus primeros 1000 dias, que es
cuando mejor se puede afrontar, para corregirlo de forma sencilla, cualquier
deficiencia leve.
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Estas visitas se llevan a cabo de forma planificada y continua, informando
a los padres y haciendo las pertinentes revisiones a los nifios.

Sin ningun género de dudas, la atencion temprana llevada a cabo de esta
forma da lugar a un impresionante bienestar entre las familias, que ven como el
Gobierno pone medios para ayudarles cuando mas se necesita en el desarrollo
de la persona. A partir de los 3 afios de edad, un nifio empieza a consolidar su
cuerpo, sus 6rganos, todo su ser; todo lo que no se haya podido resolver ante
de los 3 afios representara dolor y sufrimiento para corregirlo, si es que se puede,
y, probablemente, una vida incompleta con la falta de algo que pudo haber sido
resuelto de forma sencilla con la atencion temprana (Pacheco et al, 2018).

Las maestras mochileras salen de las aulas para también buscar entre las
familias a aquellos pequefios de menos de 3 afos. Llevan en sus mochilas
instrumentos sencillos y de uso cotidiano en cualquier hogar para motivar y
estimular a los niflos. Son ejemplos de ello las cucharas, recipientes, esponjas,
etc. Con todo ello y la pedagogia necesaria, ensefian a los padres a estimular a
sus hijos con instrumentos béasicos y elementales.

La UNICEF esta participando activamente en este proceso (Brom, 2019),
que ha asumido como propio debido a su alto valor social e inmediata
repercusion en el bienestar de las personas y de las familias.

No obstante, la formacion de estas maestras debe ser mas profunda para
poder tratar con nifios discapacitados (Oliveira, 2018), tal como se encuentran
asiduamente. No basta con una formacién genérica de maestro, sino que es
necesario conocer los protocolos adecuados de la atencién temprana para ser
realmente efectivas (Dickerson, Foster y Andes; 2016). De hecho, em Ministerio
esta valorando la posibilidad de especializar una carrera de maestro en atencién
temprana, vista la gran acogida que esta teniendo y la gran demanda de
estudiantes por seguir este tipo de estudios.

El MEC realiza actualmente convocatorias de seleccion de personal
docente para ocupar puestos de, entre otros, maestras mochileras, de acuerdo
con el programa “Expansion de la atencién educativa oportuna para el desarrollo
integral de nifios desde la gestacion hasta los 5 afios a nivel nacional: alcance
ampliado”. (MEC, 2018).
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El guarani lo habla el 90 % de la poblacion paraguaya, si bien este
porcentaje pertenece a la familia Tupi-Guarani, que tiene alrededor de 12
millones de hablantes localizados mayormente en Paraguay y en Argentina
(Corvalan, 2016).

Tal como ocurre en otros paises del entorno, Brasil, Peru, Argentina..., la
poblacion indigena que no ha evolucionado vive en reductos selvaticos tal como
lo hacian hace cientos de afios, aunque si se dejan incorporar ciertas dosis de
modernidad, de forma que resulta bien extravagante contemplar su forma de vida
del pasado mezclada con elementos de la sociedad del siglo XXI. Pero, en todo
caso, estas poblaciones forman parte de la ciudadania de estos paises y gozan
de los mismos derechos que los ciudadanos que se apifian en las grandes
ciudades. Ademas, estos primeros son los verdaderos duefios del territorio,
aungue nunca ha estado en su conciencia ese sentimiento de propiedad global,
sino de coger lo que realmente necesitan para mantener su modo de vida
centenario (Masi et al, 2015).

En Paraguay, esta poblacion necesita mas recursos y mas medios debido
a lo indomito de la naturaleza en la que se desenvuelveny a la pobreza sistémica
gue les envuelve, ya que en su cultura no entra el acaparar bienes y el conseguir
de todo para el dia de mafiana. Es gente que vive al dia y que suele dejar que la
naturaleza medie en todo lo que hacen. Una primera consecuencia de ello es la
mortandad infantil o la lista de enfermedades o malformaciones con las que
nacen muchos nifios, debido a una pobre alimentacién, escasa en tal vez en
nutrientes basicos (Amarilla et al, 2016).

La funcibn de las maestras mochileras con esta poblacién es
extraordinaria, pues llevan la atencion temprana a sus casas y ensefian a los
padres técnicas para mejorar la calidad de vida de sus hijos con alguna
discapacidad, o bien les asesoran para que eviten cualquier malformacion
evitable en el feto o en el recién nacido.

En este aspecto, Paraguay esta a la vanguardia de la atencién temprana
y se espera seguir mejorando el sistema de maestras mochileras con la
contratacion de mas cupo y ampliando su formaciéon multidisciplinar para que
sean mas eficientes en sus visitas.
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Resumen:

La educacién inclusiva en Portugal es un asunto que viene asumiendo relevancia
en esta Ultima década. Genéricamente, corresponde al proceso que busca
responder a la diversidad de necesidades de los alumnos, a través del aumento
de la participacion de todos en el aprendizaje y en la vida de la comunidad
escolar. En este articulo, basandonos en una recension bibliografica,
intentaremos responder a las principales preguntas sobre el proceso de
educacién inclusiva: ¢Qué condiciones tienen los alumnos portugueses para
tener apoyo pedagdégico cuando no pueden asistir a las clases? ¢Como una
familia puede iniciar el proceso para pedir apoyo pedagdgico y utilizar las
potencialidades del servicio de videoconferencia para que el alumno pueda
acudir a las clases? ¢Qué productos y tecnologias de apoyo estan a la
disposicion del alumnado? Estas y otras preguntas seran respondidas
articulando las principales directrices que regulan los Centros de Recursos TIC
para la Educaciéon Especial. Finalmente, se presenta un conjunto de tecnologias
de apoyo pedagogico, incluido el servicio de videoconferencia Colibri Zoom,
ejemplificando la facilidad con que esta plataforma puede ser usada en las
instituciones educativas portuguesas, en particular el Instituto Politécnico de
Braganca.
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Abstract:

Inclusive education in Portugal is an issue that has assumed relevance in this last
decade. Generically, it corresponds to the process that try to respond to the
diversity of needs of the students, through the increase of the participation of all
in the learning process and in the life of the school community. In this article,
based on a bibliographic review, we will try to answer to the main questions about
the inclusive education process: What conditions Portuguese students have for
pedagogical support when they cannot attend classes? How can a family begin
the process to require pedagogical support and to use the potential of the
videoconference service? Which support products and technologies are available
to students? These and other questions will be answered by articulating the main
guidelines that regulate ICT Resource Centers for Special Education. Finally, we
present a set of technologies, including the Colibri Zoom videoconference
service, exemplifying the easiness how this platform can be used in Portuguese
educational institutions, mainly in the Polytechnic Institute of Braganca.

Key Words: Portuguese inclusive education, pedagogical support, resource
centers for special education, support technologies, videoconference

1. Introduccion

De acuerdo con UNESCO (2009), la educacion inclusiva es el proceso que busca
responder a la diversidad de necesidades de los alumnos, a través del aumento
de la participaciéon de todos en el aprendizaje y en la vida de la comunidad
escolar.

Un importante instrumento para reconocer y promover los derechos
humanos de las personas con discapacidad y para prohibir la discriminacién
contra esas personas en todos los ambitos de la vida es la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad, adoptada en la Asamblea General
de las Naciones Unidas en 2006 que se publico6 en Portugal en 2009
(Resoluciones de la Asamblea 56/2009 y 57/2009, 30 de julio). La Declaracion
de Salamanca y la Estrategia Europea de Discapacidad son otros documentos
de estrategia y politica para la inclusion a nivel europeo e internacional.
Respetando la politica educativa de inclusion de alumnos con necesidades
educativas especiales de caracter permanente, en las escuelas regulares,
Portugal sigue este marco de referencia a traves del Decreto-Ley n.° 3/2008, del
7 de enero.

La Ley n.° 71/2009 que crea el régimen especial de proteccion de nifios y
jévenes con enfermedad oncoldgica, en su articulo 3°, incluye el apoyo especial
educativo para todos los nifios y jovenes hasta los 18 afos. De referir que, en el
punto 2 de su articulo 11° - Medidas educativas especiales, el gobierno aprueba
con un diploma especial otras medidas educativas especiales dirigidas a asistir
a las clases, contribuir al éxito y el aprendizaje escolar y promover la plena
integracion de los nifios y jovenes con cancer, a saber: a) Condiciones
especiales de evaluacion y asistencia escolar; b) Apoyo educativo individual y /
0 en casa, cuando sea necesario; c) Adaptacion curricular; d) Uso de equipos
especiales de compensacion.

Recientemente, se ha publicado el Decreto-Ley n.° 54/2018, que instituyo
el régimen juridico de la educacion inclusiva. Esta prioridad politica concreta el
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derecho de cada estudiante a una educacion inclusiva que responda a sus
potencialidades, expectativas y necesidades en el marco de un proyecto
educativo comun y plural que proporcione a todos la participacion y el sentido de
pertenencia en condiciones efectivas de equidad, contribuyendo. Asi, de manera
decisiva, para mayores niveles de cohesion social.

El Decreto-Ley n.° 54/2018, en su articulo 17°, numero 1, refiere que “Los
Centros de Recursos de Tecnologias de la Informacién y Comunicacion (CRTIC)
constituyen la red nacional de centros de prescripcion de productos de apoyo del
Ministerio de Educacion bajo el Sistema de Asignacion de Productos de
Apoyo...".

Toda esta legislacion define el apoyo especializado en educacion
especial, describiendo las medidas educativas que deben aplicarse, incluidas las
tecnologias de apoyo y los servicios de apoyo en las escuelas.

Este texto intentara aclarar el proceso de educacion inclusiva, a saber: las
condiciones que tienen los alumnos portugueses para tener apoyo pedagogico
cuando no pueden asistir a las clases; el proceso para una familia pedir apoyo
pedagogico, usando si necesario las potencialidades del servicio de
videoconferencia para que el alumno pueda acudir a las clases; los productos y
tecnologias de apoyo que estan a la disposicion del alumnado y sus familias,
entre otros aspectos. Finalmente, se enuncian algunas de las tecnologias apoyo
e plataformas de videoconferencia y se presenta el servicio de videoconferencia
Colibri Zoom, ejemplificando la facilidad con que esta plataforma puede ser
usada en las instituciones educativas portuguesas, en particular el Instituto
Politécnico de Braganca y por las escuelas de ensefianza no universitaria.

2. Apoyo pedagdgico en la educacion inclusiva

El proceso de apoyo pedagdgico se encuadra en la educacion inclusiva. El
Decreto-Ley n.° 54/2018 establece los principios y normas que garantizan la
inclusién, como un proceso que apunta a responder a la diversidad de las
necesidades y al potencial de todos y cada uno de los estudiantes, al aumentar
la participacion en los procesos de aprendizaje y en la vida de la comunidad
educativa.

2.1. Educacion inclusiva

Segun el articulo 3° del Decreto-Ley n.° 54/2018, los principios de la

educacion inclusiva son:

a) Educacion universal, la suposicion de que todos los nifios y
estudiantes tienen la capacidad de aprendizaje y desarrollo educativo;

b) Equidad, asegurando que todos los nifios y alumnos tengan acceso al
apoyo necesario para realizar su potencial de aprendizaje y desarrollo;

c) Inclusién, el derecho de todos los nifios y estudiantes a acceder y
participar, de manera plena y efectiva, en los mismos contextos
educativos;

d) Personalizacion, planificacion educativa centrada en el estudiante para
gue las medidas se decidan caso por caso segun sus necesidades,
potencialidades, intereses y preferencias, a través de un enfoque de
multiples niveles;

e) Flexibilidad, gestion flexible del curriculum, espacios y jornadas
escolares, para que la accion educativa en sus métodos, tiempos,
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instrumentos y actividades puedan responder a las singularidades de
cada uno;

f) Autodeterminacion, el respeto por la autonomia personal, teniendo en
cuenta no solo las necesidades del alumno sino también sus intereses
y preferencias, la expresiéon de su identidad cultural y linglistica,
creando oportunidades para el ejercicio del derecho a participar en la
toma de decisiones;

g) Participacién de los padres, el derecho de los padres o tutores a la
participacion e informacion sobre todos los aspectos del proceso
educativo de sus alumnos;

h) Interferencia minima, la intervencion técnica y educativa debe ser
desarrollada exclusivamente por entidades e instituciones cuya accion
sea necesaria para promover efectivamente el desarrollo personal y
educativo de los nifios o0 estudiantes y el respeto por su vida privada y
familiar.

Las escuelas deben incluir en sus documentos las lineas de accion para
la creacion de una cultura escolar donde todos encuentren oportunidades para
aprender, respondiendo a las necesidades de cada estudiante, valorando la
diversidad y promoviendo la equidad y la no discriminacion en el acceso al
curriculo y la progresion a través de la escolarizacion obligatoria.

De referir que las lineas de accion para la inclusion vinculan a toda la
escuela con un proceso de cambio cultural, organizativo y operacional basado
en un modelo de intervencion multinivel que reconoce y asume las
transformaciones en la gestion curricular, en las practicas educativas y en su
seguimiento.

Entre los recursos especificos para apoyar el aprendizaje y la inclusién,
en el articulo 11 del Decreto-Ley n.° 54/2018, se destacan los recursos humanos
especificos, los recursos organizacionales especificos y otros recursos
especificos de la comunidad para responder a cada una de las especificidades
de los alumnos.

Los recursos humanos especificos para apoyar el aprendizaje y la
inclusion son los profesores de educacion especial, los técnicos especializados,
y los asistentes operacionales, preferentemente con formacién especifica.

De los recursos especificos de la comunidad, destacamos los Centros de
Recursos para la Inclusion (CRI). Los CRI son servicios especializados en la
comunidad, acreditados por el Ministerio de Educacion, que apoyan y mejoran la
capacidad de la escuela para promover el éxito educativo de todos los
estudiantes. El objetivo del CRI es apoyar la inclusién de nifios y estudiantes que
necesitan medidas adicionales para apoyar el aprendizaje y la inclusion a través
de medidas para la facilitacién del acceso a la educacién, a la capacitacion, al
trabajo, al ocio, a la participacion social y a la vida autonoma, promoviendo el
maximo potencial de cada estudiante en asociaciébn con las estructuras
comunitarias.

Dentro de los recursos especificos para apoyar el aprendizaje y la
inclusion destacamos los Centros de Recursos de Tecnologia de la Informacion
y Comunicacion (CRTIC) para la educacion especial. El acceso a los productos
de soporte es un derecho del estudiante garantizado por la Red Nacional CRTIC.
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Cada uno de los CRTIC evalla las necesidades de los estudiantes, a solicitud
de las escuelas, con el fin de asignar productos de acceso al curriculo.

En la seccion siguiente se ejemplificara el proceso de apoyo pedagdgico
para solicitar el apoyo no domicilio o por videoconferencia.

2.2. Proceso de apoyo pedagogico

El proceso de apoyo pedagdgico sea para apoyo no domicilio, sea para
apoyo por videoconferencia, debe iniciar-se con un pedido dirigido a la Escuela
0 Agrupamiento de Escuelas (figura 1).

El pedido debe ser enviado por el Servicio de Pediatria al director del
Agrupamiento de Escuelas del estudiante, indicando que el alumno esta
imposibilitado de ir a clase y solicitando su referenciacion como alumno en
educacion especial y la colaboracion de la Escuela para que este pueda tener
apoyo pedagaogico.

Figura 1 — Pedido de Apoyo Pedagdgico no Domicilio.
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Fuente: Archivo del “Agrupamento de Escola Abade de Bacal”.
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El proceso debe incluir la declaracion médica que confirma da enfermedad
y la necesidad de usar apoyo pedagdgico no domicilio o apoyo por
videoconferencia y, se necesario, otro tipo de apoyo pedagdgico especial (figura

2).

Figura 2 — Declaracion Médica.
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Fuente: Archivo del “Agrupamento de Escola Abade de Bacal’.

El equipo Ludico Pedagdgico de la institucion hospitalaria indicara la
referencia del alumno para la educacion inclusiva (figura 3).

Figura 3 — Resultado de la evaluacién del alumno.
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Fuente: Archivo del “Agrupamento de Escola Abade de Bacal’.
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3. Centros de Recursos de TIC para la Educacion Especial

La politica de inclusion de estudiantes con necesidades educativas especiales,
de naturaleza a largo plazo, en la educacion regular ha llevado a la creacion de
una red nacional de Centros de Recursos de TIC para la Educacion Especial. La
red consta de 25 Centros de Recursos basados en Agrupaciones de escuelas
en Portugal.

El propdsito de los Centros de Recursos de TIC para la Educacion
Especial (CRTIC) es evaluar a los estudiantes requirentes con el fin de adaptar
las tecnologias para satisfacer sus necesidades especificas, en la informacion /
capacitacion de maestros, profesionales, asistentes de educacion y familias
sobre los problemas asociados con los diferentes dominios de discapacidad
(CRTIC, 2018a).

Los CRTIC tienen sus propias instalaciones en las escuelas, equipadas
con tecnologias de apoyo que les permiten evaluar a los estudiantes. La
Direccion General de Educacion (DGE - Direcdo Geral da Educacéo) / Ministerio
de Educacion y Ciencia (MEC — Ministério da Educacéo e Ciéncia) otorga un
presupuesto operativo anual para la mejora de equipos, la compra de
consumibles y los gastos de viaje.

Estos centros tienen un equipo de maestros, generalmente dos maestros
de educacion especial con habilidades en tecnologias de apoyo (0 la
colaboracién de un maestro de TIC), preferiblemente vinculados a la escuela.
Este par debe estar totalmente comprometido con las funciones del CRTIC para
cumplir las actividades del CRTIC, teniendo en cuenta el universo de escuelas
que debe seguir en su area de influencia.

El proceso de establecimiento de la red de Centros de Recursos de TIC
para la Educacion Especial comenzo6 con la puesta en marcha parcial de 14
Centros en el afio escolar 2007-2008, y se completd con el resto en 2008-2009,
distribuidos en las cinco regiones educativas. Cada centro actla y apoya a otras
agrupaciones de escuelas a nivel de distrito. La red cubre todo el pais con 7
Centros en la Zona Norte, 6 en la Zona Centro, 7 en las areas de Lisbhoa y Vale
do Tejo, 4 en la zona del Alentejo y 1 en el Algarve (figura 4) (DGE, 2018).

El 21 de mayo de 2015, se publico en D.R. el Despacho 5291/2015,
reconociendo a la red de CRTIC como entidades que prescriben productos de
apoyo, financiados por el Ministerio de Educacion y Ciencia (CRTIC, 2018a).

La distribucion geografica de los CRTIC se acordd entre los servicios
centrales y regionales del Ministerio de Educacién y las respectivas
Agrupamientos de Escuelas en las que se encuentran. Los territorios del area de
cobertura de cada CRTIC se definieron centralmente, a los cuales se entregaron
las respectivas listas de escuelas que deberian apoyar.

95



Revista Nacional e Internacional de Educacién Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monogréfico, Aulas Hospitalarias

Figura 4 — Red de Centro de Recursos de TIC para la Educacion Especial.
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Fuente: Direcdo Geral de Educacéo.

El directorio de tecnologias de apoyo nos permite buscar las instituciones
y empresas de tecnologias de apoyo.

Figura 5 — Red de instituciones y empresas de tecnologias de apoyo.
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Genéricamente las finalidades de los CRTIC se resumen a:

e Evaluacién de alumnos para la adecuacién de las Tecnologias de Apoyo
a sus necesidades, identificando las tecnologias de apoyo curricular para
asegurar la inclusién educativa de todos los estudiantes;

e Registro de los productos de apoyo prescritos en la plataforma
institucional SAPA (porteria n.° 192 / 2014, de 26 de septiembre, y demas
legislacion);

e Prestacion de servicios de informacion, capacitacion y proteccién a
maestros y a la comunidad educativa en general, en relacion con el uso
de productos / tecnologias de apoyo;

e Promocion de sesiones publicas en el contexto de necesidades
educativas especiales y el uso de productos / tecnologias de tecnologia
asistencial, destinadas a maestros, técnicos y padres, o sea, informacion
y formacion a la comunidad educativa en cuanto a la utilizacién de las
Tecnologias de Apoyo y otras tematicas en el ambito de la Educacion
Especial,

e Monitorizacion de la intervenciéon con los alumnos a lo largo de su
recorrido escolar;

e Mediacion en el proceso de instalacion de Teleeducacion “Teleaula” (o
uso de otros sistemas de videoconferencia);

e Gestion y mantenimiento de las Tecnologias de Apoyo;

e Conocimiento de las empresas y servicios publicos para la admision de
estudiantes a programas para la transicién a la vida postescolar;

e Articulacién con otros, creando asociaciones que puedan enriquecer la
dinamica del Centro de Recursos a través de la articulacion local con
servicios de salud y seguridad social, instituciones de educacion especial,
autoridades locales, autarquias, instituciones de ensefianza superior y
entidades dedicadas a necesidades educativas especiales en general.
Para mas informacion acerca del Guia de operacion de los CRTIC,

consulte la pagina web de la Direccion General de Educacion portuguesa
(CRTIC, 2018b).

Los productos de apoyo se prescriben en las unidades hospitalarias, en
consulta externa, para ser utilizados fuera del internamiento hospitalario, y se
suministran directamente a los usuarios.

Para facilitar el proceso, los centros de recursos pueden consultar algunas
bases de datos de productos de apoyo:

e Abeldata (EUA): http://www.abledata.com

Assistive Technology Australia: http://at-aust.org

Assistivetech (EUA): http://assistivetech.net

Catalogo del CEAPAT (Espanha): http://catalogo.ceapat.es

Catalogo del CIAPAT (Paises Iberoamericanos):
http://ciapat.org/pr/catalogo

Catalogo del INR: http://catalogo.inr.pt

e EASTIN (Europa): http://lwww.eastin.eu

¢ Rehadat (Alemanha): http://rehadat-hilfsmittel.de/en/index.htmi
Si hay necesidad de formacion, una posibilidad es el MOOC Dys

(http://wvww.moocdys.eu/pt/). EI MOOC Dys es un Massive Open Online Course
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(MOOC) abierto a todos, sin limitaciones o exigencias. Es un programa de
formacidn en linea gratuito dirigido especialmente a padres y profesores de nifios
y adolescentes con Dificultades Especificas de Aprendizaje (DEA) del espectro
Dys (dislexia, disfasia, disorcién, disortografia, discalculia y dispraxia).

Por un lado, los CRTIC estan presentes en el sitio web de DGE, con
informacion en las paginas de Educacion Especial:
http://dge.mec.pt/educacaoespecial/. Por otro lado, los CRTIC han desarrollado
Sus espacios web para promover sus servicios a través de sus propios sitios web
y blogs, asi como a través de las plataformas Moodle y de las redes sociales.

4. Disefio de la aprendizaje y tecnologias aplicadas

El disefio universal de aprendizaje (UDL-Universal Design for Learning) es la
concepcion de materiales didacticos que permiten el acceso y el éxito del
aprendizaje para todos, independientemente de sus habilidades de vision,
audicién, expresion, movimiento. Deben disefiarse desde cero para pensar en
todo tipo de usuarios.

El disefio universal de aprendizaje reconoce que cada estudiante aprende
de una manera Unica y que los maestros deben tener en cuenta las necesidades
individuales de sus estudiantes, ofreciendo diversas formas de acceso a la
informacion y el conocimiento, formas alternativas de compartir lo que saben y
multiples formas de participacion. del alumno. Por ejemplo, los estudiantes
podran aprender mejor con recursos basados en imagenes, animaciones, videos
y no estan restringidos al manual de la escuela. Este concepto es importante
para adaptar el curriculo y los apoyos pedagdgicos al perfil de los estudiantes.

Las tecnologias de asistencia o de apoyo pueden ser un medio necesario
para que ciertos estudiantes accedan a una computadora, 0 se comuniquen a
través de sistemas de simbolos, sintetizadores de voz o otros dispositivos que
faciliten su participacion en actividades escolares.

Al apoyar a los maestros, en particular en la definicion de estrategias para
el uso de equipos y en la creacion de actividades, los CRTIC deben tener en
cuenta los principios de Disefio Universal de Aprendizaje.

Las tecnologias de asistencia estan facilitando dispositivos disefiados
para mejorar la funcionalidad y reducir la incapacidad del estudiante, con el
impacto de permitir el desempefio de actividades y la participacion en los
dominios del aprendizaje y la vida profesional y social (Decreto-Ley n.° 3/2008).

Dado que las tecnologias de apoyo son una de las medidas educativas
contenidas en la legislacion vigente, el equipo educativo que elabora el Programa
Educativo Individual del estudiante debe considerar si el estudiante puede
beneficiarse de esta medida en particular y remitirlo a una evaluacion del CRTIC
de su area.

Ahora hay una mayor difusion de las tecnologias existentes para
necesidades especiales. La investigacion ha dado grandes contribuciones al
surgimiento de nuevas soluciones para diferentes tipos de discapacidad. Hay
una explosién de nuevas tecnologias con preocupaciones de disefio universal.
La divulgacion o revelacion lleva a una mayor demanda y un acceso mas amplio
por parte de los usuarios.

Cualquier tecnologia que se adopte y se destine a estudiantes con
necesidades de educacién especial, debe seguir las respuestas a las siguientes
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preguntas: (i) ¢Cuéles son las necesidades especificas del estudiante? (ii)
¢, Cudles son las habilidades escolares mas complicadas de lograr? (iii) ¢ Cuédles
son las fortalezas del alumno? ¢Hasta qué punto pueden las tecnologias de
asistencia ayudar a superar sus dificultades? ¢ Cuél es el interés del estudiante
y su experiencia en el uso de tecnologias de apoyo pedagdgico? ¢En qué
situaciones y entornos debe usar la tecnologia de apoyo pedagdgico?

4.1. Tecnologias para la vision

Los equipos de escritura en Braille, como las méquinas mecénicas
Perkins, las maquinas electronicas Mountbatten o las lineas en Braille para
conectar a la computadora, las impresoras en Braille y los lectores de
documentos estan destinados a personas ciegas.

Algunas de las tecnologias para la baja visiébn, compuestas por varios
equipos de aumento, que van desde lupas de vidrio comunes a lupa telescopicas
y lupas electronicas.

Ademas de estos dispositivos, existe una variedad de software comercial
y gratuito para instalacion en computadoras, para lectura de pantalla,
sintetizadores de voz, lectura 6ptica de documentos (OCR), software de
reconocimiento de voz y software de ampliacion de caracteres para baja vision.
4.2. Tecnologias auditivas

La forma de comunicacion entre las personas sordas es a través del
lenguaje de sefias, por lo que el uso de sistemas de videoconferencia o servicios
en linea que permiten el uso de la camara web se vuelve importante para ver los
gestos. Ademas del software de videoconferencia comercial, existe una oferta
razonable de sistemas gratuitos, como Skype o Google Hangout, Flashmeeting,
ooVoo, BigBlueButton, Wiziq, BigMarker, etc. que detallaremos en la seccion
siguiente.

Hay otros equipos que pueden ayudar a las personas con problemas de
audicién, como los sistemas de amplificacion de FM, que reducen el ruido
ambiental y capturan el sonido del altavoz, que en el aula puede tener sus
ventajas. Hay también sistemas de luz para alertar a las personas sordas.

4.3. Tecnologias parala comunicacion

Las personas utilizan diferentes medios de comunicacién, a saber, la voz,
las expresiones faciales y los gestos, pero algunos tienen limitaciones para
expresarse de esta manera.

Las dificultades de comunicacion pueden asociarse con diversos
problemas, trastornos del espectro autista, multideficiencia, paralisis cerebral,
sindrome de Down y otros, por lo que el uso de sistemas de comunicacién
alternativos y aumentativos puede facilitar la comunicacion mediante el uso de
imagenes y simbolos, tablas de comunicacion, signos, gestos, sintetizadores de
voz, entre otros.

Para que los estudiantes con problemas en hablar puedan participar en el
aula, hacer preguntas o responder y interactuar con compaferos, deben
considerarse las tecnologias existentes o solicitarse apoyo especializado en esta
area.

El uso de tablas de comunicacion con imagenes, simbolos, alfabeto,
palabras puede ser un recurso para que los estudiantes se comuniquen en el
aula, en el hogar o en cualquier situacion. Por lo tanto, muchos de los materiales
de ensefanza utilizados en el aula se pueden adaptar de acuerdo con este
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enfoque pictérico. Existe una variedad de software en el mercado (por ejemplo,
Grid, Boardmaker, Writing with Symbols, etc.) y software gratuito para la
produccion de estas tablas.

Hay dispositivos que asocian la imagen o el simbolo con el mensaje de
voz grabado, llamados comunicadores o escaneres de voz. Dependiendo de las
limitaciones de sus usuarios, pueden contener una cantidad reducida de
mensajes 0 varios mensajes. Estos dispositivos tienen un vocabulario
preprogramado con una seleccion adecuada para el usuario (p. Ej., Apellidos,
vocabulario asociado con la vida escolar, temas de aprendizaje, etc.), utilizan
sintetizadores de voz que reproducen el sonido de los mensajes.

Existen aplicaciones gratuitas que también utilizan sistemas de simbolos
para producir tablas de comunicacion (por ejemplo, Picto Selector, Plaphoons,
Makaton, Arasaac). El uso de tablas de comunicacion en la computadora se
puede facilitar con pantallas tactiles. En el caso de una pardlisis severa, el control
de la pantalla se puede hacer con la apariencia, utilizando dispositivos
especiales. El uso de terapeutas puede ser recomendable para un mejor uso de
estos dispositivos.

La seleccion de la tecnologia correcta debe abordar la interaccion entre el
usuario y la tecnologia, las tareas y funciones especificas que debe realizar y los
contextos y condiciones en los que este utiliza la tecnologia.

4.4. Tecnologias para acceder a la computadora

Las dificultades de acceso a la computadora estan, en algunos casos,
relacionadas con problemas neuromotores y paralisis, por lo que las soluciones
son muy personalizadas, segun las necesidades de cada persona. Cuando
existen limitaciones para controlar las manos y los brazos para manipular el
mouse de la computadora, se pueden usar varios tipos de interruptores. En
algunos casos, el joystick puede ser mas adecuado o el mouse de bola mas
grande (trackball). Cuando las extremidades superiores estan paralizadas, se
pueden encontrar alternativas para controlar la computadora con los punteros
para escribir en el teclado, o el interruptor montado en un brazo articulado. En
otras situaciones, el control de la computadora se puede hacer con la apariencia,
utilizando un software especifico.

Los sistemas operativos (Microsoft y Macintosh) tienen un rango de
accesibilidad que puede configurarse de acuerdo con las necesidades del
usuario (configuraciéon del cursor, ampliacion y contraste de caracteres, teclado
virtual, etc.).

4.5. Software libre para accesibilidad

Ademas del software comercial especifico (mas sofisticado), hay muchas
aplicaciones gratuitas y gratuitas para la accesibilidad de la computadora
(sintetizadores de voz, reconocimiento de voz, ampliacién, simbolos, etc.).
Muchas de estas aplicaciones se retnen en repositorios y se pueden descargar
desde sus sitios  web a la  computadora, por ejemplo:
https://freewareneesite.wordpress.com/. Destacamos las siguientes:

e Las tecnologias de audio relacionadas con software de grabacion y
reproduccion de voz (por ejemplo, Audacity, Wavosaur, Vocaroo,
Soundcloud, etc.).

e Las tecnologias para organizar informacion o ideas incluyen mapas
conceptuales, diagramas, organizadores de colecciones y otros (por
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ejemplo, Pinterest, Livebinders, Symbaloo, Bubbl.us, Mind42, Popplet,

etc.)

e Las tecnologias de lectura para aquellos que tienen problemas de vision,
sintetizadores de voz, software de reconocimiento de caracteres / lectura
Optica, documentos en formatos alternativos (por ejemplo, Balabolka,
Readspeaker, Philips Free Speech 2000, Daisy Reader, etc.

e Lastecnologias de escritura, desde las funciones en los procesadores de
texto que ayudan con las dificultades de escritura, como los predictores
de palabras o los correctores ortogréficos, hasta las aplicaciones que se
pueden instalar para ese fin. También hay teclados virtuales para quienes
tienen dificultades motoras y no pueden manipular el mouse o el teclado
(por ejemplo, Eugenio, Gaze Talk, Virtual Keyboard, etc.).

4.6. Tecnologias moviles

Las pizarras electronicas (tabletas) y los teléfonos inteligentes ofrecen
oportunidades de aprendizaje para todos los estudiantes, incluso aquellos con
necesidades especiales, dada su portabilidad, interfaz simple, velocidad de
procesamiento, asequibilidad y capacidades de comunicacion e informacién.

Algunas de sus caracteristicas tienen grandes ventajas para los
estudiantes con necesidades educativas especiales, como la pantalla tactil, que
con un simple toque proporciona una respuesta inmediata. Los estudiantes son
mas facilmente estimulados a través de medios visuales, de audio y tactiles.

Las tabletas permiten la personalizacion del dispositivo al habilitar las
aplicaciones que mejor se adaptan a las necesidades de cada uno. Es facil
cambiar y configurar el contenido segun las necesidades individuales, diferenciar
los estilos de aprendizaje y proporcionar alternativas para acceder y presentar
informacion con la que los estudiantes usan en la ensefianza tradicional.

Las tabletas pueden ser utilizadas por igual por todos los estudiantes con
las aplicaciones necesarias, sin el estigma de tener tecnologias de soporte
(tecnologias de apoyo) que solo son utilizadas por algunos y que las hacen
diferentes de las otras.

Las tabletas ofrecen un conjunto de accesibilidades tales como sintesis
de voz, ampliacibn de caracteres, cambio de contraste, subtitulacion,
reconocimiento de voz, etc. Con estas caracteristicas, las tabletas dan voz a las
personas que no pueden comunicarse, permiten que una persona ciega acceda
a los textos, proporcione sintetizadores y pictogramas para apoyar la lectura y
escritura cuando el texto es una barrera.

En algunos casos, las tabletas reemplazan ciertas tecnologias de
asistencia como los comunicadores de simbolos y son una alternativa a las
tablas de comunicacion impresas, escaneres de voz o software de comunicacion
alternativo y aumentativo especifico.

Las tabletas son un dispositivo inclusivo que sirve a estudiantes con y sin
discapacidades. En comparacion con otras tecnologias de soporte, la tableta
tiene un costo mas asequible.

5. Videoconferencia para la educacion inclusiva

Los CRTIC son las entidades responsables de identificar y enviar solicitudes de
sistemas telematicos y de videoconferencia a los estudiantes con enfermedades
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graves que no pueden asistir a clases en persona y monitorear su
funcionamiento.

Existen varias aplicaciones o plataformas de videoconferencia que se
pueden usar cuando hay necesidad de plantear apoyo pedagdgico por
videoconferencia. Dos posibilidades para establecer conexion entre profesor y
alumno son Google Hangouts (https://hangouts.google.com) y Skype
(https:/lwww.skype.com). Permiten realizar videoconferencias y los usuarios
pueden transmitir texto, video, audio e imagenes. Otros sistemas de
videoconferencia libres que incluyen pantalla con herramientas de escritura,
control de intervencion de audio, chat, compartir escritorio y grabacion de las
sesiones: Flashmeeting, ooVoo, BigBlueButton, Wiziq, BigMarker, etc. Adobe
Connect (https://www.adobe.com/products/adobeconnect.html) y Intermedia
AnyMeeting (https://www.anymeeting.com) son plataformas de conferencia web
(comerciales o de pago) que permiten experiencias de colaboracién que incluyen
video, audio, pantalla compartida, encuestas, chat, preguntas y respuestas,
intercambio de documentos y mucho mas.

En este texto vamos a hablar de dos aplicaciones que vienen siendo
usadas en el apoyo pedagoégico portugués:

e Teleaula para la ensefianza no superior;
e Colibri Zoom para la mayoria de las instituciones de ensefianza superior

0 universitaria.

5.1. Plataforma TeleAula

Teleaula es una aplicacion de videoconferencia que permite a las
personas, que no pueden asistir a clases en persona, participar en estas clases,
de forma remota, a través de una o dos cdmaras y uno o mas microfonos
instalados en el aula. Permite recibir y enviar video y audio entre las dos partes,
lo que le brinda la posibilidad de "asistir" a las clases y continuar con su
educacién escolar. Ademas de video y audio, Teleaula también permite la
comunicacién a través de mensajes escritos (chat), entre otras caracteristicas,
de acuerdo con el Manual de utilizacdo TeleAula de la Fundacdo Portugal
Telecom / PT Inovagéo).

Teleaula ofrece las siguientes funcionalidades:

e Videoconferencia;
Chat para el envio y recepcion de mensajes escritos;
Envio y recepcién de archivos;
Compatrtir aplicaciones;
Seleccion de la cdmara activa (de forma remota y local).

La Direccion General de Educacion, a través de la Fundacion PT
proporciona 25 sistemas PT Teleaula para estudiantes con necesidades
educativas especiales, que no pueden asistir a clases debido a una discapacidad
o enfermedad grave y estan identificados por las respectivas Direcciones
Regionales de Educacion. Uno de los "polos" del sistema esta instalado en la
escuela a la que asiste el estudiante y el otro en su residencia o en la instituciéon
donde reside.

Esta iniciativa se basa en un protocolo establecido entre la Fundacién PT
y la Direccion General de Educacion, organismo coordinador de educacion
especial del Ministerio de Educacion.

5.2. Plataforma Colibri ZOOM
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Existen alternativas que pueden equipararse al sistema Teleaula. La
plataforma Colibri ZOOM (https://videoconf-colibri.zoom.us) es una de esas
alternativas para la para la comunidad académica y cientifica de Portugal, para
reuniones, trabajos en grupo, clases y tutorias.

Colibri es un servicio de colaboracién web que proporciona un entorno
propicio para la realizacion de clases y reuniones a distancia. La plataforma es
un punto central de colaboracion que permite sesiones de videoconferencia con
participantes de multiples instituciones.

En la perspectiva de los profesores que tienen que iniciar este servicio,
los tipos de cuenta de Zoom utilizados en la videoconferencia de Colibri son los
siguientes: i) Cuenta basica: permite mantener un numero indeterminado de
reuniones con un limite maximo de 50 participantes y 40 minutos por reunion; ii)
Cuenta Pro: permite un numero indeterminado de reuniones con un limite
méaximo de 50 participantes, sin limite de duracion.

Muchas de las instituciones de educacion superior de Portugal usan esta
plataforma de videoconferencia con una cuenta Pro (figura 6).

Figura 6 — Website Colibri ZOOM

Faga 0 UPGRADE da sua conta COLIBRI

UPGRADE PARA CONTA PRO:

s @ 40 minutos

Fuente: https://videoconf-colibri.fccn.pt
Las figuras 7 y 8 muestran las principales interfaces de esta plataforma de
videoconferencia.

Figura 7 — Interface de una sala de videoconferencia Colibri ZOOM

© 10 da Reunido Zoom: 179-043-873 i %

Tépico da Reuniso:
Anfitrido:
URL do Convite

1D do Participante: 41

8 ~ wA . L 2 -

Fuente: https://videoconf-colibri.fccn.pt
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Figura 8 — Compartir en una sala de videoconferencia Colibri ZOOM
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Gravar
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Fuente: https://videoconf-colibri.fccn.pt

6. Conclusiones

La accesibilidad consiste en la facilidad de acceso y uso de entornos, productos
y servicios por parte de cualquier persona y en diferentes contextos, que
involucra el concepto de Disefo Universal.

Aqui nos interesa hablar de las accesibilidades de la computadora, ya sea
hardware (teclados de concepto, punteros, manijas, comunicadores de
mensajes, lineas de braille) o software (sintetizadores de voz, lectores de
pantalla, software de comunicacion aumentativa y alternativa).

Se debe tener en cuenta que la accesibilidad web esta relacionada con
los estandares internacionales de WCAG que aplican ciertas reglas y requisitos
de construccion de contenido web para que cualquiera pueda acceder,
independientemente de sus capacidades. Las Directrices de Accesibilidad al
Contenido Web (WCAG) 2.0 cubren una amplia gama de recomendaciones que
apuntan a hacer que el contenido web sea mas accesible. EI cumplimiento de
estas directrices hara que el contenido sea accesible para un mayor nimero de
personas con discapacidades, que incluyen cegueray baja vision, sordera y baja
audicion, discapacidades de aprendizaje, limitaciones cognitivas, limitaciones de
movimiento, incapacidad para hablar, fotosensibilidad y Los que tienen una
combinacion de estas limitaciones.

Tal como describe el Decreto-Ley n.° 54/2018, las diversas modificaciones
legislativas de esta década corresponden a un compromiso que también tiene
como finalidad cumplir los objetivos de desarrollo sostenible de la Agenda 2030
de las Naciones Unidas.

Asi, es importante que cada escuela reconozca el valor agregado de la
diversidad de sus alumnos, encontré formas de vivir con esta diferencia, adapté
los procesos de ensefianza a las caracteristicas y condiciones individuales de
cada alumno, movilizando los medios disponibles para que todos puedan
aprender y participar en la vida de la comunidad educativa. Se busca asegurar
gue todos alcancen el perfil de alumno a la salida de la educacion obligatoria,
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aunqgue a través de vias diferenciadas, que permitan a cada uno avanzar en el
curriculo con vistas a su éxito educativo.

Este trabajo intento aclarar el proceso de educacion inclusiva, o sea, las
condiciones que tienen los alumnos portugueses para tener apoyo pedagdgico
del CRTIC cuando no van a clase por motivo de enfermedad; el proceso para
una familia pedir ese apoyo pedagdgico; los productos y tecnologias de apoyo
gue estan a la disposicion del alumnado y sus familias, entre otros aspectos.

El proceso se desarrolla con el CRTIC preparando un informe que evalla
las necesidades y las soluciones recomendadas entregadas a la escuela, con
conocimiento de los participantes de la evaluacion.

Después aclaramos el concepto de disefio universal de aprendizaje e
identificamos algunas de las principales tecnologias de apoyo, tales como:
tecnologias para la vision, tecnologias auditivas, tecnologias para la
comunicacién, tecnologias para acceder a la computadora, software libre para
accesibilidad y tecnologias moviles.

Por fin, presentamos dos plataformas de videoconferencia que vienen
siendo usadas en el apoyo pedagogico portugués: Teleaula esencialmente para
la ensefianza no superior; e Colibri Zoom para la mayoria de las instituciones de
ensefianza superior o universitaria.

Mucho méas se podra hacer para mejorar el apoyo pedagdgico para
garantir la educaciéon inclusiva, pero estamos conscientes de que en estos
ultimos afios se ha evolucionado en las ayudas pedagdgicas y tecnologias
asociadas.
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Resumen:

Historicamente, las ensefianzas artisticas han recibido una infravaloracion por
parte de nuestra sociedad en cuanto a su importancia para el desarrollo de las
personas, siendo consideradas, en numerosos casos, asignaturas secundarias
o carentes de importancia frente a aquellas del ambito cientifico o lingdistico.
Para acabar con esta concepcion, se ha estudiado la relacion existente entre el
fomento de las ensefianzas artisticas y la inclusion educativa en el aula.

Se ha realizado una busqueda bibliografica acerca de esta relacion y se han
analizado los datos recogidos mediante cuestionarios a alumnos de Educacion
Secundaria para investigar la correlacién entre diversas variables.

Todos los documentos y estudios realizados con anterioridad al presente trabajo
indican que hay una relacién directa entre la realizacion de actividades artisticas
y la disminucion de la exclusion educativa por parte de los menores. En el
analisis de los cuestionarios llevados a cabo, esta relaciéon también aparece.
Por tanto, creemos que las ensefianzas artisticas deben ser reforzadas en los
Centros Educativos y en las Aulas Hospitalarias. Deben ser enseriadas de
manera que permitan el desarrollo de habilidades que los alumnos no adquieren
en ningun otro ambito como: creatividad, sensibilidad, flexibilidad... con el
objetivo de acabar con la exclusiéon educativa, tan ligada con una posterior
exclusion social.

Palabras clave: actividades artisticas, inclusion educativa, rendimiento
académico

Abstract:
Historically, artistic education has received an undervaluation by our society in
terms of its importance for the development of people, being considered, in many
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cases, secondary or unimportant subjects compared to those of the scientific or
linguistic field.

To end this conception, the relationship between the promotion of artistic
education and educational inclusion in the classroom has been studied.

A bibliographic search was carried out on this relationship and the data collected
through questionnaires for Secondary Education students were analyzed to
investigate the correlation between different variables.

All the documents and studies carried out prior to this work indicate that there is
a direct relationship between the performance of artistic activities and the
reduction of educational exclusion. In the analysis of the questionnaires carried
out, this relationship also appears.

Therefore, we believe that artistic education should be reinforced in the
Educational Centers and in the Hospitaller Classrooms. They should be taught in
a way that allows the development of skills that students do not acquire in any
other area such as: creativity, sensitivity, flexibility ... with the aim of ending
educational exclusion, so linked to a subsequent social exclusion.

Key Words: academic results, artistic activities, inclusive education.

1. Presentacion y justificacion del problema

Son numerosos los alumnos, especialmente en las edades en que se desarrolla
la Educacién Secundaria en nuestro pais, que recoge desde los 12 a los 18 ainos,
gue muestran una gran falta de interés hacia los conceptos y ensefianzas que
se imparten en las aulas, mostrandose poco incluidos en el desarrollo de la clase,
sin participar en las actividades propuestas por el docente e, incluso, sin
presentar ninguna motivacion hacia el proceso de ensefanza-aprendizaje que
se esta llevando a cabo en el Centro Educativo.

Todos estos factores descritos se van retroalimentando, potenciando asi
el abandono educativo temprano o el fracaso escolar que, en Espana, asciende
hasta un 20% de los jévenes, superando con creces, practicamente doblando, la
media de abandono escolar de la Union Europea, que se situa en un porcentaje
del 10,7%. Observando y analizando estos datos, cabe destacar que, excluir a
ciertas personas de una educacién de calidad, tiene unos costes tanto sociales
como econdémicos elevados (Solla, 2013), entendiendo como educacién de
calidad (segun la UNESCO), una educaciéon pertinente, con equidad en su
acceso y resultados y la obligatoriedad a respetar los derechos de las personas
(Duk y Narvarte, 2008).

Por esta razon, es de vital importancia analizar y llegar a conocer qué
factores pueden favorecer una inclusién educativa a nivel global en el aula, con
el objetivo de favorecer y mejorar la efectividad y eficacia del proceso de
ensefianza-aprendizaje en un aula con una gran cantidad de alumnos, asi como
disminuir el abandono escolar a edades tempranas, especialmente en aquellos
grupos de menores menos favorecidos socialmente. Teniendo siempre en mente
que, una educacion inclusiva, no favorece unicamente al alumno que se
encuentra en riesgo de exclusion educativa, sino a toda la comunidad educativa
en su conjunto (Solla, 2013), y a toda la sociedad de la que esta forma parte,
puesto que esta exclusion educativa es, en muchos casos, una antesala a la
exclusion social (Echeita, 2008).

107



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

Es cierto que, en los ultimos afos, se han ido haciendo progresos
paulatinos y que, la Conferencia de Salamanca, supuso unas modificaciones
importantes a favor de la inclusion educativa a nivel internacional (Duk y
Narvarte, 2008). Sin embargo, y a pesar de que se han estudiado y analizado
numerosas técnicas, y muy variadas, de como favorecer la inclusion educativa
en el aula, aun no se ha llegado a una conclusion clara. Por esto, es de gran
importancia investigar en esta area de estudio, para favorecer un aumento de la
eficiencia del proceso de ensefianza-aprendizaje. Ademas, conviene destacar
gue, en una encuesta realizada por Save the Children en el afio 2000, se observé
gue en Espafa aun queda mucho trabajo por hacer en el ambito de la inclusién
educativa, puesto que, en la actualidad, se siguen llevando a cabo acciones
como la segregacion por niveles en funcion de la edad de los alumnos o la
diferenciacion de sexos en distintas escuelas, y ademas existe una gran
heterogeneidad del alumnado en distintas zonas del pais, asi como elevadas
tasas de absentismo o] abandono escolar (Solla, 2013).
Por todos estos motivos descritos, se defiende que es necesario llevar a cabo un
mayor numero de investigaciones educativas sobre este tema (Echeita, 2008).

En este trabajo, se propone que la realizacion de distintas actividades
artisticas, tanto las basadas en artes plasticas o escénicas como las musicales,
pueda potenciar y favorecer la inclusion educativa en el aula de los distintos
alumnos. Por este motivo, se plantea la idea de que los menores que realizan
actividades extraescolares relacionadas con el arte en cualquiera de sus formas
comentadas anteriormente, presenten una mayor adaptacion a las aulas, asi
como unos mejores resultados académicos en las distintas materias impartidas
a lo largo de los cursos de la E.S.O. (Educacion Secundaria Obligatoria) y
Bachillerato.

1.1 Objetivo

Demostrar si la imparticion de las distintas ensefanzas artisticas, como las artes
plasticas y el disefio, las artes musicales o las artes escénicas, favorece la
inclusién educativa.

1.2 Fundamentacién teérica

Para hablar de un aumento en la Inclusion Educativa mediante el fomento de las
Ensefanzas Artisticas, en primer lugar habra que determinar qué es considerado
0 qué se entiende por Inclusion Educativa y qué se recoge en las leyes
educativas de nuestro pais acerca de las Ensefianzas Artisticas en la Educacion
Secundaria, que es donde tiene lugar nuestro estudio y en niveles de estudio
superiores. Y, posteriormente, citar estudios que han demostrado previamente
la relacién entre ambos, que se pretende analizar en esta investigacion.

1.2.1 Inclusién educativa

Puesto que, en la actualidad, la educacién es considerada un bien social
imprescindible para garantizar el desarrollo completo de las personas y,es
reconocida como un derecho basico, fundamental e inalienable del ser humano,
ydebido a la observacion de que el nivel y calidad de la educacién recibida es
directamente proporcional al nivel de progreso social y grado de bienestar
personal de una sociedad concreta, es importante que este derecho llegue de
forma igualitaria a toda la poblacién. (Duk y Narvarte, 2008).
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Si bien es cierto que la diversidad es una realidad social ineludible
(Montolio y Cervellera,2008), y que el alumnado es, en la actualidad, mas
heterogéneo que nunca, tanto en el ambito cultural, como en el linguistico, de
género, de capacidad, étnico o economico-social (Gonzalez, 2008), esta
diversidad debe ser concebida como un aspecto muy enriquecedor para los
alumnos y una oportunidad para mejorar y aprender y no como algo negativo o
gue entorpezca y dificulte el proceso educativo (Solla, 2013).

En primer lugar, cabe destacar que esta Inclusién Educativa tiene como
objetivo que la propia educacién participe en el desarrollo de sociedades mas
justas y equitativas, y consiste principalmente en que todos los menores tengan
acceso a una educaciéon de buena calidad y con las mismas oportunidades entre
ellos (Ruiz, 2008). Sin embargo, esto tiene distintos matices puesto que, mientras
en paises en vias de desarrollo el principal objetivo de la Inclusion Educativa es
que todos los menores tengan acceso a la educacion, en los paises
desarrollados el objetivo es que ningun alumno se encuentre excluido en cierta
manera dentro del aula o el Sistema Educativo. Por tanto, se pretende que todo
alumno tenga el mismo valor y sea tomado en consideracion y valorado y que se
favorezca un rendimiento escolar y un aprendizaje de calidad correspondiente a
las necesidades y capacidades de cada estudiante (Echeita, 2008).

Ademas, es importante mencionar que, para que las politicas disefiadas
para fomentar la Inclusion Educativa sean efectivas, estas deben ser sistémicas
y globales, afectando a todos los participantes del proceso de ensehanza-
aprendizaje (Toboso, Ferreira, Diaz y col., 2013).

Para lograr esto, es necesario favorecer la participacion en el aula y el
aprendizaje de aquellos alumnos mas vulnerables o desfavorecidos, puesto que
son estos menores los que presentan un mayor riesgo de exclusion educativa y
social (Echeita y Duk, 2008).

En un principio, sélo se concebian como alumnos con necesidades
especiales aquellos que presentaban alguna discapacidad, principalmente
mental, pero actualmente también se consideran asi alumnos que requieren
insercién social, aquellos con condiciones socio-culturales desfavorables, y
generalmente pertenecientes a grupos sociales minoritarios (Gonzalez, 2008;
Toboso, Ferreira, Diaz y col., 2013).

En cuanto a qué alumnos son los presentan una situacioén desfavorable y,
por tanto, un mayor riesgo de exclusién educativa, hay cierta discordancia y
depende, en muchos casos, de la zona geografica analizada o la situacién
personal de cada alumno.

Algunas estrategias llevadas a cabo para favorecer la Inclusién Educativa,
con resultados generalmente aceptables, han sido:

Escuchar las opiniones de los propios menores en riesgo de sufrir esta
exclusiéon educativa, tanto con el objetivo de conocer su punto de vista como
para poder actuar en todo lo que les preocupa y afecta a sus vidas. Y, tras esto,
buscar en estos relatos temas comunes, patrones recurrentes o divergencias
entre las diversas historias explicadas (Susinos y Parrilla, 2008; Hegarty, 2008).
La libre eleccion de los padres o tutores de los menores de Centro Educativo,
para que sea éste el que se adapte al alumno. Ademas, es interesante para
seleccionar un centro que realice las adaptaciones curriculares requeridas para

109



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Monografico, Aulas Hospitalarias

ese alumno y garantizar un aumento de la tutorizacion de los docentes con estos
alumnos (Ruiz, 2008).

El fomento de la participacion de los padres en el proceso educativo, con
el objetivo de que el proceso de ensefianza-aprendizaje no tenga lugar
unicamente en el Centro Educativo, sino que también se lleve a cabo en el
ambiente social del menor: en casa... (Montolio y Cervellera, 2008).

Realizar una personalizacion de la ensefanza, mediante adaptaciones
curriculares significativas o no significativas para los alumnos que las requieran,
asi como establecer un apoyo pedagdégico a alumnos en riesgo de exclusién
educativa (Duk y Narvarte, 2008; Montolio y Cervellera, 2008). Una forma de
lograr esta adaptacion del sistema educativo al alumno, es mediante el
“coaching” por parte tanto de los docentes como por el orientador del Centro
Educativo (Marsa, 2012).

Favorecer la cooperacién tanto de los docentes como de toda la
comunidad educativa en su conjunto, manteniendo ademas un grupo estable de
profesorado y compaferos, e incluso asignar alumnos-tutores de cursos
superiores de referencia a estos menores en riesgo de exclusion educativa.
(Solla, 2013; Lopez, 2008).

Llevar a cabo en el aula una metodologia o pedagogia mas participativa,
frente a la tradicional o expositiva que abunda en las aulas (Susinos y Parrilla,
2008) o incluso desarrollar una metodologia alternativa totalmente distinta a la
tradicional (Vigna, 2008).

El ofrecimiento de actividades extraescolares para los alumnos y familias
gue los requieran, asi como que los alumnos elijan las asignaturas optativas en
funcién de gustos y no establecido por el centro segun resultados académicos.
(Solla, 2013).

Dar tiempo “libre” en el aula para permitir que los alumnos establezcan
lazos sociales entre ellos (Lopez, 2008).

Promover un aprendizaje 0 una ensefianza cooperativa en grupos
heterogéneos, asi como la inclusién de estos alumnos en aulas estandares con
el resto de alumnado (Duk y Narvarte, 2008).

Para demostrar el éxito de estos proyectos se ha llevado a cabo, en todos
los casos, una evaluacion de las medidas realizadas para favorecer la inclusion,
con el objetivo de aumentar el rendimiento de los fondos invertidos en esta
inclusion educativa (Duk y Narvarte, 2008).

En general, estas propuestas o hipoétesis han obtenido buenos resultados,
pero no han conseguido terminar finalmente con la exclusién educativa. Por
tanto, seria importante ir combinando todas estas estrategias con nuevas que
favorezcan también esta inclusién educativa (Duk y Narvate, 2008).

Es cierto que se ha avanzado hacia una mayor inclusion social y
educativa, especialmente en los ultimos afos, pasando por distintas fases (no
siempre de manera lineal), que han sido:

1. Exclusion: privacion del derecho a la educacion. Por ejemplo, a las
mujeres o a las personas con bajo nivel econémico antiguamente.

2. Segregacion: separacion entre colectivos. Que, aunque en menor
medida, sigue existiendo en nuestro pais como la existencia de centros
unicamente para chicos o para chicas.
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3. Integracion: atender de manera individual a los alumnos que no son
“‘iguales” al resto de individuos mas homogeneizados del aula.

4. Inclusién: combinacion entre la integracion y el respeto y aceptacién de
las diferencias individuales de cada uno de los alumnos que conforman el
aula. (Doble Equipo, 2013)

Aunque es un hecho que este avance contra la exclusion se ha producido
en el ambito educativo, sigue habiendo numerosas barreras que no permiten que
esta Inclusién Educativa se lleve de manera completa a cabo.

Uno de los principales problemas, segun algunos autores, es dejar esta
tarea unicamente a los tutores y el Departamento de orientacién, no actuando el
centro como un unico colectivo. Teniendo en cuenta, ademas, que el profesorado
no tiene formacion especifica en cuanto a la atencion de la diversidad en el aula
(Toboso, Ferreira, Diaz y col., 2013).

Otros aspectos que favorecen este mantenimiento de la Exclusion
Educativa son:

La tendencia a patologizar al alumno asumiendo que él es el problematico
por no entrar dentro de los estandares de “alumno medio/ideal” (Duk y Narvarte,
2008).

La tendencia a homogeneizar en el aula pensando que todos los alumnos
son iguales bajo el conocido dicho en educacion de “café para todos”.

La segregacion de los alumnos por niveles, a pesar de que se ha
demostrado que no se obtiene un mayor rendimiento educativo cuando los
grupos de alumnado son homogéneos en edad (Gonzalez, 2008).

La falta de recursos econémicos para realizar todas las adaptaciones necesarias
a estos alumnos (Toboso, Ferreira, Diaz y col., 2013).

La estricta normativa del clima escolar, que puede hacer que éste resulte
inhéspito para algunos alumnos (Gonzalez, 2008).

El etiquetamiento y encasillamiento de “alumnos con necesidades
especiales”, sin tener en cuenta que cualquier alumno puede presentar
dificultades de aprendizaje en alguna etapa (Chacén, Herrera y Villabona, 2013).
O la dificultad que encuentran algunos alumnos en el cambio de etapa educativa,
principalmente entre la primaria y la secundaria (Toboso, Ferreira, Diaz y col.,
2013).

Por su parte, en las Leyes Educativas también se recoge, y, de manera
progresiva, cada vez en mayor medida, esa importancia de igualdad entre todos
los estudiantes. Un ejemplo seria tolerancia en cuanto a la cultura. Aunque ya
se observa alguna pincelada de interculturalidad en la LOGSE, es especialmente
en la LOE donde se le da importancia a esta, remarcando la necesidad de
respetar las distintas culturas y de garantizar igualdad de oportunidades para
todas las personas, asi como, de entender esta diversidad cultural como una
fuente de enriquecimiento y aprendizaje (Pérez- Aldeguer, 2013).

En cuanto a las legislaciones concretas acerca de la inclusion educativa,
es cierto que también se ha producido en los ultimos afios una evolucion en
cuanto a la busqueda de una mayor inclusién en el ambito educativo. En la etapa
de Educacién Secundaria Obligatoria, esta legislacion se recoge que son los
centros los responsables de elaborar sus propias propuestas pedagdgicas, en
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funcién de la diversidad con la que cuenten en el aula, asi como la utilizacion de
meétodos que tengan en cuenta los diferentes ritmos de aprendizaje existentes.

Dentro de esta atencion a la diversidad, existen ciertos subapartados para
caracteristicas o situaciones concretas como son: Alumnado con Necesidades
Educativas Especiales, Alumnado con Altas Capacidades Intelectuales,
Programa Mejora Aprendizaje y Rendimiento (PMAR), Alumnado de
incorporacion tardia al sistema educativo

Por su parte, en la etapa de Bachillerato, unicamente se recoge que es
necesario prestar atenciéon en especial al alumnado que requiera medidas
especificas de apoyo. Como caso concreto unicamente se recoge el derecho a
flexibilizar la escolarizacion de alumnos de altas capacidades. Esto se debe a
que, en la etapa de Bachillerato, a no ser de caracter obligatorio o basico, no se
hacen adaptaciones ni, como se observa en la legislacion, resulta necesario
llevar a cabo metodologias inclusivas.

1.2.2. Ensefanzas artisticas

El arte, es definido segun la Real Academia Espanola (RAE) como “una
manifestacion de la actividad humana mediante la cual se expresa una vision
personal y desinteresada que interpreta lo real o imaginado con recursos
plasticos, linguisticos o sonoros” (Garcia, 2013).Por tanto, en la concepcion
actual que nuestra sociedad tiene, el arte es entendido como una forma mas de
expresion (Morales, 2012).

Pero no solo esto, sino que el arte es considerado por algunos autores
una herramienta para reconciliar la singularidad individual propia de cada
persona con la unidad de la sociedad de la que forman parte (Vigna, 2008), por
lo que puede ser utilizado para la creacion y mejora de relaciones sociales entre
individuos y busqueda de soluciones a problemas o conflictos mediante el
proceso de ensefianza- aprendizaje (Garcia, 2013).

Por ello, el arte ha sido utilizado como un medio de inclusién social, con
el objetivo de formar construcciones sociales mas igualitarias e inclusivas en
todos los aspectos, asi como para favorecer la Inclusion Educativa en muy
diversas formas, tanto en educacion formal como en educacion no formal en
museos, recursos web, publicaciones en medios de comunicacion..., incluyendo
la educacidn especial y diversos ambitos de la vida diaria (familiar,
institucional...). (Vigna, 2008).

Hace mas de 20 afos fue denunciada por Eisner la escasa importancia
que se daba a las artes en la escuela, en comparacion con otras areas de
conocimiento (Regatky, 2011).Sin embargo, no mucho ha cambiado desde
entonces, debido a que actualmente, la educacién sigue estando enormemente
influida por las practicas educativas tradicionales que otorgan una importancia
mucho mayor a los estudios racionales, linguisticos o cientificos, que a los
artisticos. Esta estructuraciéon de la educacién favorece la exclusion educativa y,
por tanto, el abandono escolar de aquellos que no son “alumnos medios o ideales
del sistema” (Elichiry, Arrue, Regatky y Abramoff, 2009).

La causa de esta infravaloracion histérica de las artes es que,
generalmente, se ha considerado que una persona estaba completamente
desarrollada cuando tenia un gran dominio de las ciencias y una elevada
capacidad linguistica. Sin embargo, en la actualidad se ha visto que también es
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importante el ambito de las artes para este desarrollo completo de la
personalidad humana (Vigna, 2008).

Por esto, son numerosos los pensadores que han hablado de la necesidad
de incluir estas ensefianzas artisticas en las escuelas para aportar a los alumnos
una experiencia educativa enriquecedora.

Por ejemplo, Vigostky habla del arte como un importante instrumento
cultural y, por tanto, social que se debe ensefar a todas las personas, Rudolf
Arheim mantiene que el arte es fundamental para mejorar la educacion actual y
Del Rio lo considera una modalidad tan importante como el conocimiento
cientifico, defendiendo que estas dos areas de conocimiento pueden ser
complementarias entre si y favorecerse mutuamente (Regatky, 2009).

La forma en que el arte combate esta exclusion social y por tanto educativa es
variada y compleja, pero se podrian destacar algunos aspectos como son:

En primer lugar, el desarrollo de sentimiento de pertenencia a un colectivo,
mediante el estudio del patrimonio cultural y el patrimonio personal, favoreciendo
una imagen global de cuidado de lo propio y respeto de lo ajeno. De esta manera,
las personas excluidas, en el entorno laboral o educativo, pueden encontrar un
sentimiento de pertenencia social en el arte gracias a la definicion de su identidad
(Soto, 2015; Garcia, 2013).

Por otro lado, el arte permite que aquellos estudiantes en riesgo de
exclusién educativa, se expresen y desarrollen, permitiendo que se incluyan en
ciertos aspectos del proceso de ensefianza-aprendizaje, asi como en la
“sociedad” formada en el Centro Educativo (Vigna, 2008).

Asimismo, el desarrollo de la competencia intercultural es favorecido por
el arte, permitiendo asi el mantenimiento y comprension de todas las culturas
gue existen, tan importante para garantizar la inclusion educativa para algunos
grupos sociales minoritarios. Como ejemplo, una manera de atender esta
diversidad cultural a través de la musica es mediante el estudio de diversas
“‘musicas populares”, evitando centrarse en el aula unicamente en la “musica
académica” asi como potenciando la creatividad musical de los distintos alumnos
del aula, y observando que es propia y unica de cada uno de ellos (Pérez-
Aldeguer, 2013).

Igualmente, la participacion activa en ensefianzas artisticas permite el
desarrollo de habilidades sociales y de relacion, permitiendo que el grupo de
alumnos que conforman la clase formen un “todo” o “colectivo” y haciendo que
todos se sientan incluidos (Elichiry, Arrue, Regatky y Abramoff, 2009).

Por ultimo, el arte podria contribuir a las modificaciones politicas, sociales
y educativas que tienen que ser tomadas para formar un sistema educativo vy,
por tanto, una sociedad mas inclusiva (Elichiry, Arrue, Regatky y Abramoff,
2009).

El arte, como actividad, no debe ser tomado como un entretenimiento
agradable o un pasatiempo, como parece que es concebido por nuestra sociedad
en la actualidad, sino como una herramienta para desarrollar numerosas
habilidades como son: la creatividad, la expresion, el desarrollo del pensamiento,
la sensibilidad, la integracion de las dimensiones cognitivo-emocionales, la
flexibilidad, asociacion y variacion de ideas, la percepcion estética e
interiorizacion, el autoconcepto y el autoestima (Elichiry, Arrue, Regatky y
Abramoff, 2009; Elichiry y Regatky, 2010). Ademas, las actividades artisticas
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favorecen la comunicacion, el conocimiento cultural, y el conocimiento de otras
personas, permitiendo la expresion de sentimientos y emociones, asi como el
desarrollo de la empatia, la perseverancia, la resolucién de conflictos y el dialogo.

Ha sido también estudiado que los jovenes que realizan actividades
artisticas tienen otros beneficios personales como que consumen sustancias
téxicas (como alcohol, tabaco u otras drogas) en menor proporcion y son mas
activos que los que no lo hacen, o que sufren emociones desagradables
(depresion, estrés...) con una prevalencia menor que los que no realizan este
tipo de actividades (Bolds, 2015).

Para que el arte aporte todas estas habilidades, es necesario que la
educacion artistica se lleve a cabo en el aula actuando el profesor como mero
acompanante, observador o de apoyo en ocasiones puntuales, y no enseiar arte
unicamente de manera académica como se hace actualmente (Regatky, 2011).

En otras palabras, el arte en la escuela no debe ser utilizado como una
exigencia mas para cumplir del Curriculo, sino como un camino para recuperar
a esos alumnos en riesgo de fracaso escolar y exclusion educativa y social;
dando mas importancia al recorrido o al cdmo que al resultado o finalidad
obtenida, recuperando a nocion de igualdad entre todos los alumnos del aula
(Regatky, 2009).

Ademas este aprendizaje artistico no debe realizarse de manera
individual, sino que debe llevarse a cabo de forma colectiva puesto que asi el
conocimiento tedrico aprendido, podra ser llevado a la practica, permitiendo el
desarrollo de todas las capacidades y habilidades citadas anteriormente
(Elichiry, Arrue, Regatky y Abramoff, 2009).

El uso del arte como un medio para permitir la inclusion social y, por tanto,
la inclusién educativa no es algo novedoso, sino que lleva realizandose mucho
tiempo. Ya en la antigledad, los museos, como un método de ensefanza
informal, eran utilizados para aproximar el arte y la cultura a las clases sociales
mas desfavorecidas, por tanto tenian un papel de inclusion educativa y social
muy importante para la época (Morales, 2012).

Actualmente, los museos siguen vinculados con una educacion artistica e
inclusiva fuera del aula puesto que organizan salas o exposiciones interactivas,
cursos de formacién al profesorado, y en los Centros Educativos se realizan
excursiones a museos, clases impartidas en aulas de este... (Soto, 2015).

En los ultimos afios se han realizado varios estudios acerca de la relacion
entre el aprendizaje de ensenanzas artisticas y la disminucién de la exclusiéon
educativa con resultados, en la mayoria de ellos, satisfactorios.

Pero no solo ocurre en este estudio concreto, sino que en algunos paises
del Sudamérica, las ONGs y organizaciones que plantean actividades
extraescolares, utilizan unas relacionadas con el arte puesto que se ha
demostrado que tiene una influencia sobre la educacién, el aprendizaje y reduce
la prevalencia de fracaso escolar, ademas de tener un importante papel social
en cuanto a favorecer una reduccién de la violencia (Assis, Zanella y Rosa,
2014).

Por tanto, en estos talleres dirigidos a personas en exclusién social el arte
es utilizado, no con el objetivo de que estas personas aprendan arte de forma
académica, sino porque el arte es visto como un medio para luchar contra la
exclusion social, teniendo como principal objetivo aumentar la autonomia de las
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personas y permitir su desarrollo integral y la formacién de su autoconcepto
permitiendo que esta persona se proyecte hacia el futuro de forma mas
integrada.

Estos proyectos son llevados a cabo, generalmente, por personas con
cierta formacion en la mediacién artistica y recibe el nombre de “Arteterapia” y
siempre debe estar compuesta por dos etapas: una fase inicial de produccion de
una obra artistica y una segunda fase de reflexion acerca de lo que se ha creado.
En nuestro pais, esta técnica comenzo en los anos 90, por lo que no es algo
actual o novedoso (Moreno, 2010).

En cuanto a la metodologia en que el arte debe ser ensefiado para poder
favorecer esta inclusién educativa es muy variado, algunos ejemplos podrian ser:
Uso de museos virtuales con el objetivo de disminuir la exclusion racial, mediante
la incorporacion de elementos de culturas minoritarias y proporcionando a los
profesores una formacion artistica multicultural (Bellé, 2012).

En el proyecto Integrat, se han llevado a cabo dos actividades para
vincular la inclusién educativa con el arte. En primer lugar, el acercamiento
didactico de los museos de arte mediante la dramatizacién a los alumnos como
un recurso educativo mas y, en segundo lugar, el desarrollo de diversas
propuestas curriculares articuladas en torno al arte en cualquiera de sus
expresiones (musica, pintura, teatro...), para favorecer tanto la observacion de
este arte como la creatividad de los alumnos hacia la realizacion de el mismo.
En este estudio se demostré que se favorecia el aprendizaje a personas con
discapacidades psiquicas y fisicas, asi como la inclusion de cualquier estudiante
gue se encuentra excluido del sistema por cualquier otra razén (Sales, Travery
Cano, 2005).

Propulsiéon de una metodologia activa en el aula mediante el arte. Por
ejemplo, pidiendo a los alumnos que pinten un mural sobre algun tema tratado
en clase, favoreciendo la creatividad, la participacion entre los distintos
estudiantes, el intercambio de ideas mediante el dialogo y la socializacion
(Elichiry, Arrue, Regatky y Abramoff, 2009).

2. Método
En una gran cantidad de estudios cuya finalidad es analizar la inclusiéon en un
Centro Educativo concreto y potenciarla, se ha utilizado el denominado “Index
for Inclusion” (Ganuza, 2014; Vaca, 2015). Este es un indice, descrito por Booth
y Ainscow en el ano 2002, cuyas tres dimensiones principales son: elaborar
politicas inclusivas, desarrollar practicas inclusivas y crear culturas inclusivas.
Su ciclo para la mejora de esta inclusion educativa en el centro se compone de
varias etapas
1. Preparacion del Index: en esta epata, se llevan a cabo reuniones
periddicas en las que se determinan ciertos aspectos como: qué es la
inclusion educativa, qué alumnos se encuentran excluidos o en riesgo de
exclusiéon en el Centro Escolar que estamos trabajando, qué recursos
pueden ser utilizados... Ademas, se pasan cuestionarios a profesores,
familias y alumnos para conocer su perspectiva acerca de la inclusion
educativa en el centro analizado.
2. Andlisis del Centro Educativo: en esta fase se reunen, en medida
de lo posible, todos los docentes que trabajan en el Centro Escolar y se
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analizan los resultados de la consulta realizada mediante los
cuestionarios en la etapa anterior con el objetivo de marcar pautas para
llevar a cabo una mejora en ese aspecto, en caso de que sea necesario.
3. Elaboracion de un plan de mejora escolar con una orientacion
educativa: en esta fase se renueva el plan de mejora del centro, en funcion
de las prioridades establecidas en la etapa anterior.

4. Implementacién de los aspectos susceptibles de mejora: en esta
etapa se ponen en marcha estas prioridades del plan de mejora y se
mantiene su desarrollo a lo largo del tiempo, lo que se garantiza mediante
investigaciones continuas en el centro.

5. Evaluacion del proceso del Index: en esta ultima fase se revisa el
progreso o la mejora que se ha producido en el centro en cuanto a las
prioridades establecidas previamente y, por tanto, en la inclusién
educativa (Booth, yAinscow,2002).

Este indice, en funcion de la programacion de sus autores, requiere un
periodo de tiempo de un curso escolar completo para ser llevado a cabo.
Ademas, debe ser analizado y renovado cada afo, para garantizar una
disminucién progresiva de la exclusion educativa en el centro escolar.

En otros casos, no ha sido llevado a cabo este proceso con todas las
etapas descritas, pero se han utilizado diversas metodologias para determinar si
existia una inclusion educativa completa en el Centro Educativo. Las diversas
formas que existen para obtener estos datos son muy variadas: mediante
entrevistas personales a profesores, padres 0 menores, a partir de
observaciones directas...pero, en muchos casos, también se han utilizado
cuestionarios, tanto a alumnos como a padres, profesores y orientadores, puesto
gue parece la forma mas objetiva de medirlo (Fernandez, 2010; Lépez y Martin,
2017).

Por tanto, como puede observarse, el uso de cuestionarios para analizar
la existencia de exclusion educativa en un Centro Escolar esta relativamente
extendido, y es la misma metodologia que se ha empleado en el presente
trabajo.

Sin embargo, en esta ocasion, el objetivo no era determinar si habia una
falta de Inclusiéon Educativa en el centro, sino relacionar la Inclusién Educativa
con la realizacion de ensefanzas artisticas.

Se ha llevado a cabo un estudio propio para analizar esta inclusion
educativa en un contexto social concreto y conocido, asi como los factores que
la influyen, dando especial importancia a la relacion entre esta y la realizacion de
diversas actividades de caracter artistico por parte de los estudiantes.

Se ha realizado el disefio de un cuestionario que contaba con 68
preguntas de diversa indole agrupadas en distintas areas como eran:

Datos personales

Datos familiares

Datos académicos extraescolares

Datos académicos y sociales en el centro
Datos de personalidad.
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Todas las preguntas que componian el cuestionario eran de tipo “opcion
multiple” y, por tanto, de respuesta cerrada, acotada o limitada, lo que ha
permitido un manejo de datos mas sencillo en el momento de llevar a cabo su
analisis.

3. Resultados y Discusién

3.1 Resultados

Los resultados obtenidos y aportados a partir de este estudio son unicamente
descriptivos, a pesar de que se ha realizado estadistica en cada una de las
variables para apoyar, de la manera mas objetiva y con los menores sesgos
posibles, las conclusiones obtenidas.

Sin embargo, este estudio nos permite, gracias a la realizacion de un
cuestionario tan extenso en cuanto a numero de preguntas, la obtencién de
numerosas conclusiones en cuanto a Inclusion Educativa y los factores que la
favorecen, incluyendo la realizacion de actividades artisticas, que es la que
presenta, en este caso, un mayor interés.

La idea del estudio es principalmente relacionar una variable dependiente
(en este caso, la nota obtenida en la Educacién Secundaria, que se ha tomado
como un indicador del rendimiento académico y, por tanto, la inclusiéon educativa
del alumno) con una serie de variables independientes (como la realizacién de
actividades artisticas, la nota de primaria, el ambito de estudio preferido...).

Los resultados obtenidos en este estudio demuestran que la nota media
obtenida en la Educacién Secundaria esta relacionada con numerosos factores,
como se muestran en la grafica. A continuacion se describira cada uno de los
factores, y se indicara su significado e importancia.
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Figura 1: Relacion entre la nota numérica media obtenida en la Educacion Secundaria y otros
parametros estudiados.

La variable con la que la nota obtenida en la Educacion Secundaria se
encuentra mas relacionada es la que ha sido denominado “Inteligente” y que se
refiere a si los adolescentes se consideran a si mismos inteligentes.

Esta variable, no mide unicamente la inteligencia como una cualidad
cuantitativa y objetiva, puesto que no es un factor que determine el coeficiente
intelectual de la persona, sino que es un factor que también determina la
motivacion que presentan los alumnos hacia los estudios que estan llevan a cabo
en ese momento y su propio autoconcepto en cuanto a la capacidad que tienen
para superar con éxito los estudios del nivel en el que se encuentran.

Por otro lado, no tener partes o tener pocas sanciones de comportamiento
de este tipo presenta una relacion clara con la nota media obtenida en la
Educacién Secundaria. Esto resulta de gran importancia en este estudio puesto
que se hatomado la variable “Nota de secundaria” como medidor del rendimiento
académico y, por tanto, la inclusion educativa, lo que parece tener coherencia
puesto que, a mejores notas, mejor comportamiento en el centro escolar. Por
tanto, los alumnos incluidos en el aula obtendran una buena puntuaciéon en
ambas variables. Es decir, tendran resultados académicos elevados y no tendran
partes.

Asimismo, tocar un instrumento musical tiene una relacion directa con las
notas obtenidas en la Educacién Secundaria, por lo que se apoya la teoria inicial
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de que la realizacién de actividades artisticas de manera extraescolar favorece
una inclusion educativa. Aunque esta relacion aparezca de manera deébil y
solamente con una de ellas (las actividades artisticas musicales), esto no resulta
de gran importancia ya que probablemente sea debido a las caracteristicas poco
favorables del presente estudio para obtener relaciones significativas.

No repetir curso esta también relacionado con la obtencién de mejores
resultados académicos en la etapa de la Educacion Secundaria, especialmente
cuando el curso que no se repite es 1° E.S.O.

Esta relacion es totalmente l6gica tal y como esta organizado el Sistema
Educativo de nuestro pais puesto que, los alumnos, repiten cursos 0 no
promocionan cuando las calificaciones obtenidas en las asignaturas son bajas,
generalmente menor de 5 sobre una calificacion total de 10. Por tanto, a peores
resultados académicos, mas probabilidad de que el alumno repita el curso
escolar.

Por otro lado, la situacién sentimental de los padres (en cuanto a si estan
casados, divorciados, son pareja de hecho o viudos) también tiene una influencia
en cuanto al rendimiento académico de los adolescentes en la Educacion
Secundaria. Esta es una variable interesante puesto que demuestra que, en
funcién de la situacion familiar o social en que se encuentren los alumnos, estos
tendran una mayor tendencia o vulnerabilidad a pertenecer al colectivo en riesgo
de exclusién educativa y, por tanto, a obtener peores resultados académicos.

Los alumnos cuyos padres estan divorciados o son pareja de hecho
obtienen peores resultados académicos, en general, que aquellos cuyos padres
estan casados. Esto nos indica que la estabilidad de la pareja de los padres
afecta de manera positiva al rendimiento escolar de los menores, y, por tanto, a
su inclusioén educativa.

Las horas diarias de estudio, como cabria esperar, tienen una relacion
clara con las notas obtenidas en la Educacién Secundaria. De esta manera, los
alumnos que dedican un numero escaso de horas a estudiar, obtienen peores
resultados académicos que aquellos que dedican una mayor cantidad de tiempo.

Por ultimo, el sexo también aparece como una variable que tiene
influencia en cuanto a las notas obtenidas por los alumnos en la Educacion
Secundaria, aunque es cierto que esta union es menos fuerte que las definidas
anteriormente. De esta manera, son las mujeres las que obtienen mejores
resultados académicos.

Igualmente, seria interesante destacar que son éstas las que realizan, en
mayor medida, actividades en el &mbito de las ensefianzas artisticas, por lo que,
aungue en este estudio no aparezca esa relaciéon de forma clara, es un factor
que podria estar influido y que, por las caracteristicas del estudio, no aparece en
este caso.

Estos resultados han sido los principales y de mayor importancia
obtenidos por el modelo, con casi un 60% de precision. Esto nos indica que el
modelo es razonablemente bueno y que los predictores que se han obtenidos
son adecuados.

Por otro lado, es importante destacar que, a pesar de que aparece una
relacion relativamente clara entre tocar un instrumento musical y obtener
mejores resultados académicos, pudiéndose interpretar que la realizacion de
actividades artisticas en el area de la musica esta relacionada con la obtencién
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de mejores calificaciones académicas, es cierto que no ha aparecido una
relacion significativa entre las notas en la Educacion Secundaria y la realizacion
de actividades artisticas en otras areas analizadas (como son el arte plastico o
el dramético).

Sin embargo, este no debe ser tomado como un resultado negativo o
contrario a los estudios realizados previamente en este tema como puede
hacerse en un principio, sino que se puede confirmar que es debido a dos
razones principales:

Por una parte, a la poblacién tan pequefia (en términos estadisticos) y, en
muchos aspectos, homogénea con la que se ha contado para la realizacion de
este estudio, debido a las condiciones en que debian hacerse el trabajo, que no
resultaron totalmente favorables para llevar a cabo un estudio estadistico.

Por otra parte, hay que tener en cuenta que en esta afirmacion
encontramos un resultado muy prometedor y positivo como es que la realizacién
de actividades artisticas y la cantidad de tiempo dedicado a ellas no afecta de
manera negativa a los resultados académicos, a pesar de disponer de menos
tiempo para el estudio, y sin embargo si que parece tener un efecto integrador
beneficioso para los alumnos.

Ademas, se ha observado que el area o rama del arte en que se realizan
estas actividades es también muy variable. Es decir, el niUmero de alumnos que
realiza actividades artisticas relacionadas con el arte musical [83%)] (tocar un
instrumento, cantar, hacer baile) o el arte plastico [15%] (pintura, dibujo) es muy
superior que los que realizan actividades teatrales [2%].

4. Discusion

Gracias a los datos obtenidos debido en la extensa y variada revision
bibliogréfica llevada a cabo se ha observado que existe una relacion directa entre
la inclusion educativa y la imparticion de ensefianzas artisticas o realizacion de
actividades de este tipo.

Por otro lado, los resultados obtenidos en este estudio determinan que la
realizacion de estas actividades artisticas y la dedicacion de tiempo a estas no
suponen una disminucion en los resultados académicos obtenidos, mientras que
si favorecen la inclusién educativa de los menores por tener un beneficioso
efecto integrador de estos en el aula. Ademas, se ha encontrado, aunque débil,
una relacién positiva entre los resultados académicos y la realizacién de una
actividad musical concreta como es tocar un instrumento.

Debido a esto, creemos que seria conveniente fomentar la realizacién estas
actividades artisticas tanto en los Centros Educativos como en la Aulas
Hospitalarias.

5. Conclusiones

1. La realizacion de actividades artisticas por parte de los adolescentes no
parece afectar a su rendimiento académico, a pesar de que requieren una
dedicacion considerable de tiempo.

2. Las actividades extraescolares de naturaleza artistica parecen favorecer
la inclusion educativa y la integracion en el aula de aquellos alumnos que las
practican de manera habitual.
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3. Estas actividades artisticas analizadas resultan interesantes para
combatir la, aln existente, exclusion en los Centros Educativos y en especial en
las Aulas Hospitalarias por sus particulares caracteristicas.
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Abstract:

The attention, that from the educational scope receive the students with Serious
Mental Disorder, is framed within the Hospitals of Day-Therapeutic Educational
Centers that the Madrid Regional Authority offers for that purpose. Therapeutic
Educational Centers become a model centre that provides integrated and
intensive care. Students with severe mental disorders receive educational and
therapeutic attention. The Therapeutic Educational Centers give an educational
response to a moment of seriousness that forces the student with severe mental
disorder to remain hospitalised. It is a temporary and exceptional resource that
responds to extraordinary characteristics. It is not a definitive resource. The sick
student with mental disorder should return to their educational centre sooner or
later, and that is why schools should be prepared, to give educational attention
to sick students with a mental disorder in an inclusive way, staying and
participating in their centre educational actively.

Key Words: therapeutic educational center, educational inclusion, hospital
pedagogy, severe mental disorder

Resumen:

La atencion, que desde el ambito educativo reciben los alumnos y alumnas con
Trastorno Mental Grave, se enmarca dentro de los Hospitales de Dia-Centros
Educativos Terapéuticos que la Comunidad de Madrid ofrece para tal fin. Los
Centros Educativos Terapéuticos se convierten en un modelo de centro que
ofrece atencion integral e intensiva. El alumnado con trastorno mental grave
recibe atencion educativa y terapéutica. Los Centros Educativos Terapéuticos
dan una respuesta educativa a un momento de gravedad que obliga al alumno
con trastorno mental grave a permanecer hospitalizado. Se trata de un recurso
temporal y excepcional que responde a unas caracteristicas excepcionales. No
se trata de un recurso definitivo. El alumno enfermo con trastorno mental deberia
volver a su centro educativo antes o después, y es para eso para lo que los
centros educativos deberian estar preparados, para dar atencion educativa al
alumnado enfermo con trastorno mental de manera inclusiva, permaneciendo y
participando en su centro educativo de manera activa.
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1. Introduccion

La incidencia del trastorno mental en la adolescencia es una realidad que esta
presente en cualquier colegio o instituto. Los centros educativos son fiel reflejo
del sentir y de la realidad social en la que estan circunscritos, por lo que la
presencia del trastorno mental en cualquier centro educativo es una hecho que
se da en las mismas proporciones que en la sociedad podamos encontrar.

Sabemos que los trastornos mentales de la poblacion adulta tienen su
comienzo en la infancia y/o adolescencia y no se hacen plenamente evidentes
hasta la adultez. En este sentido la ausencia de diagndsticos y tratamiento de
los problemas de salud mental de los nifios y adolescentes condiciona no solo
su presente, sino también su futuro. Es decir, disminuye sus oportunidades de
proyeccion, tanto educativas como vocacionales y/o profesionales. Esto supone
una carga para las familias, y a la postre un coste para la sociedad (Mufioz,
2013). Ante esta realidad, el ambito educativo y los logros que el menor pueda
conseguir a lo largo de su vida académica, se convierten en un factor protector
que facilitara o dificultara su recorrido vital (Crespo & Sanchez, 2019b).

A lo largo de la vida académica de un menor con trastorno mental se
pueden producir muchisimas situaciones y diferentes escenarios. El mas grave
de ellos es cuando el menor esta en una situacion tan inestable que requiere
necesariamente de hospitalizacion. En este sentido la Pedagogia Hospitalaria
tiene un papel importante como elemento compensador, ya que podriamos decir
que “esta mas alla de las ciencias de la educcion, alli donde la reclaman la
dignidad y la solidaridad con el nifio hospitalizado. Se centra en prevenir y evitar
la exclusion de los nifios y adolescentes en edad escolar ingresados en el
hospital en relacion con el proceso educativo” (Gutiez & Mufioz, 2013), y es en
este escenario en el que los Centros Educativos Terapéuticos adquieren
importancia como recurso especializado en la atencion de los menores con
trastorno mental grave.

2. Fundamentacion

En el afio 2017, el 14,8% de los menores estadounidenses con edades
comprendidas entre los 12 y los 17 afios de edad habian recibido atencién por
los servicios de salud mental, y 13,3% habian recibido atencién por servicios no
especializados en salud mental dentro del &mbito educativo, entre los que
podemos destacar la figura de trabajadores sociales, psic6logos escolares y
consultores escolares o figuras analogas (Center for Behavioral Health Statistics
and Quality, 2018). Dado que el trastorno mental forma parte de la realidad de
los centros educativos podriamos aventurarnos a decir, y asi lo sugiere la
literatura cientifica, que la escuela sirve de contexto para que trabajen los
servicios de salud mental en la infancia y la adolescencia. Y no solo eso, sino
gue se sabe que trabajar en programas de base escolar centrados en la mejora
de las emociones y problemas de conducta mejora también los resultados
educativos de la poblacion a la que van dirigidos esos programas de intervencién
(Franklin, Kim, Ryan, Kelly, & Montgomery, 2012). Para Franklin y sus
colaboradores la escuela deberia utilizar también profesionales de la salud
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mental (trabajadores sociales, psicologos, consejeros...), pero no solo eso, sino
gue abogan por que los profesores se formen y se involucren en el trabajo de
salud mental dentro del aula como agentes activos de prevencion y tratamiento.
Este grupo de autores, en una investigacion llevada a cabo a través de un
metanalisis, examinan la efectividad de las intervenciones psicosociales de
programas realizados en el dmbito educativo desarrollada por profesores.
Analizan los resultados de los alumnos y alumnas con dificultades tanto de
internalizacion como de externalizacion asi como de los factores moderadores
que influyen en los efectos del tratamiento sobre estos resultados. Observaron
que los alumnos con sintomatologia internalizante obtenian mejora escolar
estadisticamente significativa frente a los trastornos externalizantes donde no
se aprecia relaciéon entre los programas preventivos realizados y los resultados
académicos (Franklin et al., 2017).

Y es que creemos que la relacion entre escuela y los servicios de salud
mental deberia establecerse en términos de continuidad compartida, desde esta
posicion podemos afirmar que mejoran tanto el sistema escolar como los
servicios de salud mental. La intervencion en salud mental dentro de la escuela
podria ayudar no solo a la mejora del alumnado que presentan morbilidad
psiquiatrica significativamente clinica, sino el del resto de la escuela en su
conjunto. Por lo que resulta pertinente entender que existe justificacion tanto
ética como cientifica para la integracion de la salud mental en el ambito
educativo (Fazel, Hoagwood, Stephan, & Ford, 2014), si queremos desarrollar
escuelas mas democraticas con vocacion de servicio publico. En definitiva, el
uso de practicas metodolégicas a la atencion de alumnado con problemas de
salud mental, si es real que pensamos desde la escuela inclusiva, podria
beneficiar —insistimos en ello- no solo a este grupo de alumnado sino también a
aguellos alumnos y alumnas que no tengan problemas de salud mental. Es decir
a todo el alumnado.

Otro elemento fundamental a la hora de analizar la enfermedad mental
en la institucion educativa es la relacién entre el abandono escolar temprano y
trastorno mental. Esto nos llevaria a preguntarnos por la situacion de desventaja
en la que un alumno o alumna con enfermedad mental se posiciona frente al
resto del alumnado, ya que estos ultimos no tienen ninguna dificultad afiadida o
su especificidad esta siendo atendida. Algunos de los alumnos con trastorno
mental que pasan por los programas de Atencion a la Diversidad han sido
derivados no por ser el recurso idéneo para ellos, sino por aproximacion e
intento de ajustar un recurso a un alumnado que no responde al perfil para el
que se pensé dicho recurso. Otros alumnos, los que no presentan
sintomatologia externalizante, pasan desapercibidos ya que no suponen un
conflicto para el dia a dia del instituto. En otras ocasiones, cuando la
sintomatologia es externalizante lo que provoca es la expulsion del sistema,
pero en todos ellos y ellas est4 presente el riesgo de fracasar escolar y/o
abandono escolar temprano (Crespo & Sanchez, 2019a).

La LOMCE? habla de alumnado con Necesidades Educativas Especificas

® En su Capitulo I, articulo 71 punto 2 se indica que “Corresponde a las Administraciones educativas
asegurar los recursos necesarios para que los alumnos y alumnas que requieran una atencion educativa
diferente a la ordinaria, por presentar necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de
aprendizaje, TDAH, por sus altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema
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y llama mucho la atencidén que en ningin momento se plantee el trastorno mental
como una categoria especifica, como es el caso de otras especificidades que si
sefala la ley. En algunas ocasiones estas necesidades estan relacionados con
problemas graves de salud mental, sean externalizantes o internalizantes, y
cuando esto sucede el contexto escolar no siempre esta preparado para atender
adecuadamente a este alumnado:
la atencién pedagogica de los alumnos con trastornos de salud mental
puede ser proporcionada desde una escolaridad normalizada cuando las
medidas de atencién a la diversidad ofrecidas por el sistema se
consideren suficientes o cuando se pueda llevar a cabo una intervencion
educativa mediante actuaciones pedagogicas extraordinarias
individuales, de caracter curricular y organizativo. Ahora bien, en
momentos criticos, este alumnado requiere recursos especificos no
contemplados en la organizacion habitual de los centros docentes
(Casanova & Reyzabal, 2007; pag. 135).

Todos los centros educativos tiene sus propias normas, consuetudinarias o
escritas, que conforman el clima de convivencia del centro. Cuando la
comunidad educativa siente alterada su normalidad, cuando un tercero se ve
afectado por el comportamiento de algun alumno o alumna es cuando saltan las
alarmas y se desencadenan acciones de actuacién que en algunos casos son
reactivas. Sefalaremos dos tipos de actuaciones:

- Preventivas. Englobadas dentro del Programa de Atencién a la

Diversidad del centro educativo.

- Sancionadoras. Medidas de atencion disciplinarias. Normativizado y

protocolizado.

Y es que podriamos afirmar que la enfermedad se hace evidente cuando
el contexto es capaz de percibirla, cuando la sintomatologia afecta a terceras
personas. Sera entonces cuando el contexto se sienta interpelado y se pongan
en marcha las medidas sancionadoras, en muchos casos sin haber pasado
previamente por las medidas preventivas. En este sentido, aquellos trastornos
gue responden a sintomatologia externalizante se perciben con mayor dificultad
que los trastornos con sintomatologia internalizante, ya que generan mayor
conflictiva y alteracién en la convivencia de los centros educativos los primeros.

Es asi como la insercion de profesionales formados en las dos
direcciones educativo-terapéutica permitiria trabajar en una linea de
intervencion mas preventiva. Allen-Meares y sus colaboradores han sefialado
las diferentes practicas educativas a nivel internacional que se basan en los
Trabajadores Sociales u otros profesionales de la intervencion social dentro de
la escuela. Sefialan como la diversidad de practicas llevan a plantear un campo
de trabajo muy heterogéneo, pero todos ellos se encaminan hacia el trabajo
focalizado en la atencion psicosocial, académica y las necesidades psicolégicas

educativo, o por condiciones personales o de historia escolar, puedan alcanzar el maximo desarrollo posible
de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos establecidos con caracter general para todo el
alumnado”.
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del alumnado. Proponen un trabajo centrado en la atencion individual, familiar,
terapéutico-grupal, resolucion de conflictos y apoyo en aula (Allen-Meares,
Montgomery, & Kim, 2013). Sin la intencion de adentrarnos en el desarrollo de
modelos de carcter comunitarios y de practicas educativas asentadas en
principios epistemologicos de corte psicosocial, entendemos que la combinacion
de diferentes modelos y la practica compartida por diferentes profesionales
especializados en un campo tan especifico como es el de la enfermedad mental
y el trabajo en la institucion educativo con alumnado que padece alguna
enfermedad mental podrian facilitar y mejorar el escaso trabajo educativo que
con este alumnado se realiza.

El trabajo con la familia, la escuela y el contexto en el que se inserta el
colegio o instituto al que acude el menor, trabajando con programas especificos
gue atiendan al alumnado con enfermedad mental en un continuum entre las
instituciones educativas y sanitarias deberian convertirse en campos de trabajo
a desarrollar, ya que hasta el momento se trata de un espacio muy poco
explorado desde el &mbito educativo. Llegados a este punto preguntémonos,
¢, qué intervencion educativa se realiza con alumnado con trastorno mental en el
ambito de la Comunidad de Madrid?

3. Panoramica

La atencién a la diversidad dentro del contexto educativo es una realidad que
ha ido conformandose y estableciéndose como entidad propia en la medida en
gue la sociedad ha ido produciendo avances en derechos sociales. Es asi como
una vez que el estado Espafiol comenzo6 a desarrollarse como una sociedad
modernay se establecio una red de atencion publica sélida y fuerte en aspectos
fundamentales como la educacién y la salud publica, comenzamos a pasar de
un modelo educativo centrado en aspectos académico a un modelo educativo
mas integrador, que no mas inclusivo, pero que empezo a tener en cuenta que
el alumnado es diverso como diversa y plural es la sociedad. Las muchas y
diferentes leyes educativas que hemos tenido en los ultimos afios fueron
prestando atencidn a colectivos especificos de alumnado de aquello que dio en
llamarse Atencion a la Diversidad. Bien, pues en todo ese recorrido legislativo y
de experiencia acumulada no ha tenido eco el campo de la salud
mental/enfermedad mental resonando muy poco en los diferentes planes y
programas que se han desarrollado.

Por otro lado, cuando hablamos de prevencion tendriamos que resefiar
como el modelo médico de prevencion clasico —prevencion primaria, secundaria
y terciaria- fue dando paso a finales de los afios 80 a modelos de prevencién
mas amplios que fijaban su atencion no solo en elementos fisicos si no también
en elementos psicosociales. Es por ello que dentro del campo de trabajo de la
prevencion comenzo a utilizarse una categoria diferente que ampliaba su vision
de la prevencion y desde donde comenzé a trabajarse desde una categorizacion
gue respondia a los modelos preventivos de prevencion universal, selectiva e
indicada. De tal manera que la prevencion universal seria aquella que va dirigida
al conjunto de la poblacion, la prevencion selectiva iria dirigida a subgrupos con
riesgos significativos y la prevencion indicada iria dirigida a individuos de alto
riesgo (Kalra et al.,, 2011). En este sentido, la preocupacion por la
salud/enfermedad mental de la poblacion joven desde el ambito educativo la
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podriamos focalizar desde tres dimensiones diferentes ateniendo a la intencion
gue subyace en ella:

- Preventiva. Esta dimension tomaria la salud mental como objeto de
trabajo desde una vision de prevencion universal. Asiel, Garcia-Gil,
Freund, & Fernandez (2013, p. 537) afirman que “una importante
limitacién en la intervencion precoz de adolescentes y jévenes con TMG
es que entre los Institutos de Educacion Secundaria (IES) y los Centros
de Salud Mental (CMS) no existe una via directa, rapida y efectiva de
derivacion”.

- Diagnosis. Su intencion seria la de detectar dificultades y servir de
herramienta rapida y agil con la intencion de reducir los dafios derivados
de un diagndstico lento.

- Atencional. Desde la dimension atencional estariamos focalizando
nuestro trabajo en la enfermedad mental desde una vision de prevencion
indicada y desde la atencién al alumnado que ya presenta sintomatologia
y esta recibiendo atencion especifica por parte de Salud Mental.

Conocidos son los diferentes Programas de Atencion a la Diversidad que
podemos encontrar en la Comunidad de Madrid: Programa de Compensacion
Educativa, Programa de Atencion a Alumnos con Necesidades Educativas
Especificas y Especiales y los Programas de Mejora del Aprendizaje. Para todos
ellos existen profesionales formados con titulaciones propias y especialidades
concretas que pueden dar atencion a este tipo de alumnado bajo criterios de
formacion y calidad muy definidos. No sucede lo mismo con la atencion
educativa al alumnado con trastorno mental leve o grave en la institucion
educativa. Dentro de la triple categoria preventiva universal, selectiva e indicada
en el que nos hemos centrado, encontramos -si bien en esta Ultima junto a lo
gue nosotros hemos denominado intervencion atencional- que la intervencion
educativa se llevaria a cabo cuando la sintomatologia ya esta presente y la
especificidad del profesional que trabaje con este alumnado deberia ser muy
concreta. Desde aqui, podria producirse un solapamiento conceptual con el
tratamiento de salud mental (Fazel et al., 2014). Por nuestra parte consideramos
que ese solapamiento también podria ser metodolégico. Lo esencial sera no
perder de vista que el contexto en el que trabajamos es el educativo y uno de
los objetivos principales es el de maximizar el aprendizaje del alumnado.
Entendemos esto como algo fundamental, ya que si bien podriamos partir de
una vision holistica del trabajo del docente en la que el objetivo sea ayudar a
formar personas y no solo a ensefar conocimientos, también es cierto que
consideramos que en la medida que los resultados académicos mejoren
permitiran al alumnado implicado en el proceso educativo adquirir mayores
niveles de autonomia.

Sera la dimension atencional la que quisiéramos desarrollar en estas
paginas y sobre ella centraremos nuestro analisis. Si bien es cierto que existe
poca literatura especifica sobre enfermedad mental en el d&mbito educativo,
también es cierto que sobre la dimension atencional y/o prevencion indicada en
la enfermedad mental del adolescente existe aln menos. Habran podido
observar que las referencias que estamos utilizando a lo largo de todo este
trabajo proceden en muchas ocasiones del campo clinico, por lo que esto nos
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llevaria a poner de relieve la escasa preocupacion que la atencion a la
salud/enfermedad mental tiene dentro del ambito educativo y las pocas
propuestas de intervencion y analisis que se realizan en este campo. Es asi
como podemos destacar que la vision de la escuela se ha centrado
fundamentalmente en la institucion educativa como diagnosis y como
prevencion desde los modelos preventivos universal e indicado. Por otro lado,
las intervenciones educativas con alumnado que ya presenta problemas de
salud mental, ocupan poco espacio en la atencion de los profesionales de la
educacion. En esta linea de intervencion es en la que podemos enmarcar el
trabajo de los Centros Educativos Terapéuticos, ya que pese a ho ser un recurso
puramente educativo, si que intenta dar respuesta educativa a un perfil muy
concreto y a una realidad muy determinada de alumnado. Tendremos ocasiéon
de profundizar mas en este recurso a lo largo de los siguientes apartados.

3.1. El Contexto de la Comunidad de Madrid

¢, Qué se esta haciendo en la Comunidad de Madrid para atender al alumnado
con Trastorno Mental Grave? Desde un punto de vista de atencion integral el
recurso especializado en dar respuesta a este perfil poblacional es el Centro
Educativo Terapéutico. Lo cierto es que no se trata precisamente de una
propuesta educativa inclusiva, tendriamos que decir que por otro lado tampoco
lo pretende. Estamos hablando de alumnado que esta en situacion de gravedad
y que no puede ser atendido en un centro educativo ordinario, de la misma
manera que cuando un alumno o alumna tiene que recibir un tratamiento
hospitalario intensivo por razones fisicas nadie se cuestiona el hecho de que
esté y permanezca hospitalizado. Por lo que salvando las diferencias, la
analogia nos sirve para entender que el alumnado con trastorno mental grave
gue acude a un Centro Educativo Terapéutico esta recibiendo un tratamiento
hospitalario cuya complejidad metodoldgica dificulta que pueda desarrollarse en
el contexto de un centro educativo ordinario. Por lo que en todo momento
estamos hablando de pedagogia hospitalaria.

Antes de comenzar a mostrar el trabajo de los Centros Educativos
Terapéuticos permitanme adelantar, lo que podria ser, un escenario ideal que
si responde a modelos de pedagogia inclusiva. Fuera del dmbito nacional
existen diferentes experiencias que abogan por modelos de intervencion
educativa amplios e inclusivos. Para ello podemos destacar la Red de Escuelas
para la Salud en Europa y las Escuelas Promotoras de Salud Mental en EE.UU
(Lezcano, 2013). Especialmente interesante nos ha parecido el modelo de
Escuelas Promotoras de la Salud Mental. Este modelo trabajara a través de
programas dentro de los centros educativos desde diversos focos de actuacion:

- formacion y promocién social y emocional

- aprendizaje y desarrollo de habilidades para la vida

- la prevencion emocional y dificultades de conducta

- la identificacion e intervencién en la problematica de la salud mental
preventivamente

- intervencion en problemética concreta.

Este enfoque parte de la inclusibn como modelo educativo, prioriza en las

necesidades de los estudiantes de manera contextual y positiva, favorece la
participacion de los destinatarios y tiene una perspectiva de evaluacién continua.
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En cualquier caso, varios estudios demuestran que las escuelas promotoras de
salud alcanzan mejores resultados que otros centros educativos que no siguen
este modelo (Stewart-Brown, 2006). La inclusion como marco referencial
pedagdgico se convierte en elemento fundamental para el trabajo con alumnado
que pasa por un trastorno mental, pero no solo el ambito educativo deberia
trabajar desde esta perspectiva sino que encontramos otros ambitos de
intervencidn que deberian conducir y guiar su trayectoria hacia experiencias
mas inclusivas.

Lezcano (2013) sefala como la ley de Sanidad vigente en Espafia —que
data de 1986- profundiza en el capitulo tercero sobre la salud mental. En dicho
capitulo plantean la atenciébn comunitaria como metodologia de intervencion
haciendo mencion expresa a la psiquiatria infantil. Lo interesante para nosotros
es ver cOmo esta ley incide en la necesidad de buscar mayor participacion social
a través de los recursos comunitarios para el trabajo con la enfermedad mental.
Como vemos, la inclusion en el medio educativo estaria mas que justificada solo
valorando aspectos clinicos, pero la realidad nos dice otra cosa.

Es asi como podemos ver que el planteamiento por parte de algunos
autores asi como de algunas instituciones es complejo, inclusivo y de vision
comunitaria. El tipo de respuesta que habria que llevar a cabo con alumnado
con trastorno mental grave, por tanto, deber ser contextual:

de tal forma que cuando mas saludable, generalizable e inclusivo sea,

menos necesidades especiales habra. Partimos de la base de que detras

de una necesidad especifica hay una multicausalidad que no incluye

exclusivamente al sujeto discapacitado o diferente: inadecuacion o

limitacion de recursos, actitudes negativas, incompetencia profesional,

barreras arquitectdnicas, exceso de ratio...pueden ser, y de hecho lo son
de forma mas que habitual, las razones de peso que frecuentemente se

encuentran detras (Alonso y Sanchez, 2015; pag. 154)

En definitiva, no podemos hablar de educacion inclusiva que atienda a la
diversidad sin recursos que apoyen estos principios tedricos e intencionales, de
lo contrario estariamos utilizando discursos contradictorios que lejos de aclarar
generarian confusion. Para dar respuesta a la diversidad entre todos los
miembros de la comunidad educativa, deberiamos ser capaces de desarrollar
proyectos educativos que tengan en cuenta la diversidad de todo el alumnado
siendo capaces de incluir, y no solo de integrar. Y es que creemos que el
alumnado con Trastorno Mental Grave tiene y debe ser atendido desde su
caracteristicas diferenciales.

Desde este planteamiento, entendemos que el trabajo inclusivo con
alumnado con trastorno mental no deberia necesariamente tener que asentarse
en un disefio especifico de trabajo para dicho alumnado. En caso contrario no
estariamos hablando de inclusion. Los centros educativos tienen que ser
capaces de incluir en su practica cotidiana las necesidades educativas del
alumnado enfermo considerando la diferencia como una oportunidad de
enriquecimiento colectivo. Tiene que ser el centro el que se adapte al alumnado.

Volviendo a la pregunta inicial de este apartado, si analizamos la atencion
que se da a nivel educativo al trastorno mental dentro del ambito nacional,
encontramos que son muy similares entre si en todas las Comunidades
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Autonomas, y aungue puedan presentar matices si que reunen elementos
comunes que nos permitiran enunciarlas desde una vision general (Lezcano,
2013):

- Atencion Educativa Domiciliaria.

- Aulas Hospitalarias.

- Centros Educativos Terapéuticos.

Nos parece importante destacar la escasa atencion especializada a nifios

y adolescentes que en los hospitales espafioles se da (Ullan, Gonzéalez &
Manzanera, 2010). Esta desatencion tiene que ver con la falta de recursos
especializados donde atender a menores con enfermedad psiquiatrica dentro de
los hospitales que pueda tener en cuenta su especificidad terapéutica y
educativa. Por lo que habria que insistir y poner en relevancia que la accién
educativa dentro del ambito hospitalario, la Pedagogia Hospitalaria, tiene un
papel fundamental en la atencion educativa a alumnado con Trastorno Mental
Grave. Nuestro objeto de reflexion en este articulo es el alumnado que esta
diagnosticado con un Trastorno Mental Grave y que esta siendo atendido en un
Centro Educativo Terapéutico, pero junto al trastorno grave encontramos otros
alumnos enfermos que en funcion de la gravedad podrian estar hospitalizados
o no. Es asi como podemos diferenciar entre trastornos mentales:

- Leve

- Moderado

- Grave

Tabla 1:
Relacién tipo de trastorno e intervencion
Tipo de Trastorno Atencidn Educativa Atencidn Terapéutica

Centro Educativo Centro de Salud
Leve o Moderado . .

Ordinario Mental 0 ninguna
Grave Centrq . Educativo Hospital de Dia

Terapéutico

Los trastornos leves y moderados responde al tipo de alumnado que esta
recibiendo atencion educativa en su centro educativo y atencién clinica en el
Centro de Salud Mental de referencia, o en ningun sitio si no esta diagnosticado.
El alumnado con trastorno mental grave es aquel que por perfil podria estar
hospitalizado o asistiendo a un Hospital de Dia y recibe atencidén educativa en
las aulas hospitalarias que atienden dicho recurso. En este ultimo caso es donde
si podemos hablar de Pedagogia Hospitalaria, entendiendo ésta como aquella
pedagogia que busca como obijetivo “que la ruptura con lo cotidiano sea minima
y que tenga el menor impacto posible en el funcionamiento y desarrollo del nifio
enfermo” (Gutiez y Mufoz; en Sanchez, 2013: pag. 132).

4. Centros Educativos Terapéuticos

La atencion que desde el &mbito educativo reciben en la Comunidad de Madrid
los alumnos y alumnas con Trastorno Mental Grave se enmarca dentro de los
Hospitales de Dia-Centros Educativos Terapéuticos que la Comunidad de
Madrid ofrece para tal fin. En primer lugar destacaremos que los Hospitales de
Dia-Centros Educativos Terapéuticos responde a la voluntad de colaboracion
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entre dos Consejerias, la Consejeria de Sanidad y la Consejeria de Educacion,
Juventud y Deporte. Sera en el curso 1999/2000 cuando se comience a
planificar lo que seria el primer HD-Centro Educativo Terapéutico que comenzé
su andadura en Madrid. Es asi como en el afio 2002 se implementa el primer
Hospital de Dia-Centro Educativo Terapéutico en Pradera de San Isidro de
manera experimental.

La colaboracién entre ambas consejerias quedara establecida en la
Orden 992/2002 de 11 de diciembre (ORDEN 992/2002, 2002) para la atencion
de la poblacion hospitalizada en edad de escolaridad obligatoria con el fin de:

- dar continuidad al proceso de aprendizaje del alumnado

- facilitar su promocién académica

- crear un marco educativo en los hospitales proximo a las necesidades
psicosociales y afectivas de los alumnos y alumnas hospitalizados.

Sin ser una Orden que desarrolle y regule el funcionamiento de los HD-
Centros Educativos Terapéuticos, si que recoge las condiciones minimas que
tienen que reunir estos centros. Mas adelante se iran publicando y actualizando
Instrucciones que definen el funcionamiento de los HD-CET y que han variado
muy poco desde sus inicios. Las ultimas Instrucciones que enmarcan el trabajo
de los HD-CET datan del afio 2018 (Instrucciones Direccion General de
Educacion Infantil Primaria y Secundaria, 2018).

Las instrucciones, del 29 de noviembre de 2018, desarrollan el trabajo a
realizar en un Centro Educativo Terapéutico, dejando algunos aspectos sin
definir y generando por tanto alguna ambigtiedad en su funcionamiento. En
cualquier caso, establece de manera clara que el trabajo se desarrollara con
alumnado derivado por los Servicios de Salud Mental de la Comunidad de
Madrid siendo sus obijetivos los siguientes:

a) Proporcionar atencion educativa a sus alumnos para asegurar la
continuidad del proceso educativo y evitar el desfase escolar que pudiera
derivarse de su situacion.

b) Establecer y consolidad normas y hébitos de comportamiento que
mejoren el proceso de adaptacion de los alumnos al contexto escolar y
social.

c) Establecer una adecuada coordinacion entre el equipo docente y el
equipo terapéutico, asi como, con el centro educativo de referencia, para
ofrecer la respuesta mas ajustada a las necesidades especificas de cada
alumno.

d) Promover la coordinacion y la relaciébn con otros recursos educativos,
psicopedagdgicos, sociales servicios de salud mental.

e) Favorecer el proceso de comunicacion entre los alumnos con sus centros
de referencia y entre los profesionales de educacion y sanidad mediante
el uso, entre otros, de las Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacion.

f) Facilitar la incorporacién de los alumnos a sus centros educativos
fomentando procesos de acogida que favorezcan la integracion del
alumno en su centro escolar una vez transcurrido el periodo de estancia
en el Centro Educativo-Terapéutico.

g) Promover la colaboracién y el apoyo de la familia ofreciendo las
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orientaciones que se consideren necesarias.

h) Fomentar la utilizacion del tiempo libre programando actividades
formativas de ocio, en coordinacion con otros profesionales y entidades
que desarrollan acciones en el entorno del Centro Educativo-Terapéutico.

Es asi como los Centros Educativos Terapéuticos se convierten en un
modelo de centro que ofrece atencidn integral e intensiva. El alumnado con
trastorno mental grave recibe atencidon educativa y terapéutica en horario de
mafiana. Una de las grandes virtudes de este modelo de atencion integral radica
en la posibilidad de mantener el alumnado, pese a su hospitalizacion, vinculado
a su contexto familiar y contextual —entre los que incluimos el centro educativo
al que pertenece-. Este tipo de intervenciones resulta menos agresivo que una
hospitalizacion completa, ya que sus referencias socio-familiares contindan
presentes a lo largo de su recorrido hospitalario y, por otro lado, le da la
posibilidad de continuar sin rupturas con su proceso formativo. Es decir, la
situacién de gravedad que obliga al alumno a estar hospitalizado no impedira
gue pueda continuar realizando sus estudios.

Este elemento de andlisis resulta esencial, ya que los Centros Educativos
Terapéuticos asientan gran parte de su potencial, como recurso integral que
busca la maximizaciéon de los logros clinicos, en el anclaje de los logros
educativos. La mejora o mantenimiento del recorrido académico de un menor
adquiere un valor fundamental en su recuperacion clinica, ya que el menor esta
en plena construccion vital. Cualquier impedimento que surja en los logros
académicos se puede convertir en una dificultad afadida que dificulte su mejora
clinica y su construccion personal como futuro adulto. Estructurar al menor en
torno al ambito educativo es un elemento de trabajo que en si mismo resulta
terapéutico.

Sefialaremos que no se trata de un recurso permanente si no temporal —
la media de estancia oscila en funcién del Centro Educativo Terapéutico, pero
podriamos decir que esta entorno a los 12 meses- con el que se pretende
estabilizar al paciente/estudiante para que pueda dar el salto a su vida ordinaria
en condiciones éptimas. Una vez que termine su tratamiento el resto de recursos
adquieren un papel fundamental para el seguimiento del caso, por lo que este
sera un aspecto que se cuidara especialmente. EI mantenimiento del proceso
educativo como elemento central que dificulta la ruptura con su contexto mas
inmediato, asi como el establecimiento de elementos de continuidad tanto a lo
largo del tratamiento terapéutico como una vez terminado, se lleva a cabo a
través de la coordinacién con otros agentes externos al recurso que estén
implicados en el proceso. En este sentido, la coordinacion con los Servicios
Sociales Generales, Servicios Sociales Especificos como el Centro de Atencion
a la Infancia, Comisién de Tutela, Centro de Salud Mental, asociaciones, etc...se
convierte en una pieza fundamental del puzle.

Por lo tanto, podemos ver que el alumnado con Trastorno Mental Grave
de la Comunidad de Madrid puede beneficiarse de un recurso especifico que
atiende sus necesidades, y sin entrar a valorar las virtudes y defectos del
funcionamiento del recurso, si que observamos que este tipo de alumnado
puede verse favorecido por una atencidon muy especializada que concilia su
necesidad de mejora clinica con su necesidad y obligacion de recibir atencién
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educativa de manera adaptada y especifica.

5. Conclusiones

Recordaran que hemos diferenciado entre dos tipos de alumnos con Trastorno
Mental Grave, los que externalizan la sintomatologia y los que no la externalizan.
El impacto de la enfermedad en su recorrido académico puede darse en
cualquiera de los dos casos, en el primero hay mas probabilidades de generar
conflicto en el aula dificultando la convivencia en el centro y en el caso del
segundo por descenso del rendimiento académico y/o absentismo escolar en el
peor de los casos (Crespo & Séanchez, 2019a). Dentro de la Comunidad
Educativa preocupa e inquieta las dificultades de convivencia que en ocasiones
estan motivadas por alumnado con problemas conductuales. Esta es una
realidad que cada vez resulta mas evidente y que parece ir en aumento. En este
sentido, habria que preguntarse si el alumnado disruptivo que presenta
problemas conductuales en el aula responde o no a un perfil de alumnado con
trastorno mental, ya que no tiene que ser asi necesariamente.

Asi pues, sefialaremos cuatro elementos que a priori podriamos
relacionar potencialmente con el Trastorno Mental Grave y que estdn muy
presentes en la cotidianidad y la realidad de cualquier instituto de educacién
secundaria:

- Fracaso escolar

- Abandono escolar temprano

- Conductas disruptivas, conflicto en la convivencia del centro.
- Descenso del rendimiento académico del alumno

Planteémonos otra pregunta, ¢cémo se atiende al alumnado que
presenta alguna de estas problematicas? Para ello lo primero que habria que
hacer es ser capaces de detectar el Trastorno Mental desde practicas
pedagdgicas preventivas, cosa que como los datos indican no sucede con tanta
facilidad. Una vez detectado el Trastorno Mental, y teniendo en cuenta la
realidad actual de los centros educativos- vendria el encaje en alguna de las
alternativas que actualmente ofrece la administracion educativa, y eso tampoco
sucede siempre porque no siempre encajan las necesidades del alumnado en
el recurso ofrecido.

Dentro de las posibilidades que la atencion a la diversidad ofrece al
alumnado de la Comunidad de Madrid existen:

Programa de Mejora de la Educacién

Programa de Compensatoria

Necesidades Educativas Especiales. Apoyo de Profesorado Terapéutico.
Aulas especificas TEA.

En cuanto a los Programas de Mejora el alumnado con Trastorno Mental
Grave no siempre tiene vocacion académica ni pretende desarrollar su itinerario
formativo a través de la titulacion de la ESO. En otras ocasiones quiere, pero
sus dificultades clinicas se lo ponen muy dificil. En cuanto a los programas de
Compensatoria no tienen por qué tener 2 afios de desfase curricular ni
desventaja social. En cuanto al dictamen de NEE no siempre tienen cabida en
las posibilidades que ofrece la legislacion ya que su categoria no viene
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especificada, por lo que se quedan fuera. Y en cuanto a las aulas TEA
tendriamos que decir que al ser tan especifico ignoran el resto de trastornos
mentales, que son muchos. Por lo que podemos afirmar que hay un gran nimero
de alumnos en la Comunidad de Madrid que no reciben la atencién necesaria
que les permita continuar con sus estudios contando con el apoyo de la
institucién educativa. Por lo tanto volvamos a preguntarnos, ¢,qué sucede con
los alumnos con Trastorno Mental Grave que no llegan a los Hospitales de Dia
— Centros Educativos Terapéuticos? ¢qué atencion reciben en sus centros? y
¢cual es su expectativa educativa?

En definitiva, los Centros Educativos Terapéuticos dan una respuesta
educativa a un momento de gravedad que obliga al alumno con trastorno mental
grave a permanecer hospitalizado. Se trata de un recurso temporal y
excepcional que responde a unas caracteristicas excepcionales. No se trata de
un recurso definitivo. El alumno enfermo con trastorno mental deberia volver a
Su centro educativo antes o0 después, y es para eso para lo que los centros
educativos deberian estar preparados, para dar atencion educativa al alumnado
enfermo con trastorno mental de manera inclusiva, permaneciendo vy
participando activamente en sus centros educativos.

Y la pregunta que subyace en todo esto, ¢incluye o excluye la escuela a
estos alumnos/as? No desarrollaremos lo que entendemos por escuela inclusiva
ni como podrian hacerse propuestas de trabajo pedagogicas que respondiesen
a las caracteristicas del alumnado con trastorno mental dentro de los centros
educativos. La escuela inclusiva serd inclusiva si consigue atender a todos y a
todas, sin categorias. Las categorias deberiamos utilizarlas como una
herramienta que permita entender la idiosincrasia del alumnado con el que
trabajamos y desde ahi ser capaces de modificar en el entorno y en el curriculo
aguellos elementos que sean necesarios para posibilitar el acceso de todos y
todas. Cuando usamos las categorias para definir cajones estanco donde
trabajar con el alumno integrandole en el mejor de los casos pero no
incluyéndole, dejan de tener sentido. Cualquier alumno y alumna tiene que
poder participar en su centro educativo, ya que consideramos que ‘la
participacion en la educacion de las personas o del alumnado con enfermedad
mental serd un elemento fundamental para la reduccion del estigma y la mejora
en la inclusion social, como ha sucedido con otros colectivos con discapacidad”
(Lezcano, 2013; pag. 253)
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