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... No encontré uno solo que hablara: por medio de todas
esas cosas que hacemos, esperamos que los nifios sean
felices, rian mucho y descubran que la vida es buena...
(Alves, 2000: 51).

El locus de trabajo e investigacion del maestro es, tradicionalmente, la escuela.
Pero no todos los estudiantes tienen la posibilidad de concluir sus estudios
sininterrupciones, la mayoria de las veces provocadas por problemas de salud.
Los nifios y adolescentes “portadores de necesidades educativas especiales”;
los que presentan distintos tipos de deficiencia, sea mental, visual, auditiva,
fisica o varias de ellas asociadas, y los que presentan problemas de conduc-
ta adquiriran los derechos de ensefianza especializada por intermedio del art.
90. de la Ley de Directrices y Bases de la Educacion Nacional num. 5692/
71, ahora ampliados en los arts. 580., 590. y 600. de la nueva LDB num. 9394/
96, la ley de ensefianza vigente.

Conlos avances de la ciencia y los recientes descubrimientos de medici-
nas para mejorar la calidad de vida, esas personas tienen mayor esperanza
de vida prolongada. Para evitar que su escolaridad sea sistematicamente in-
terrumpida, o que sean perjudicadas en la conclusion de sus estudios por cons-
tantes internaciones hospitalarias, el Ministerio de Educacion, a través dela
Secretaria Nacional de Educacion Especial, previo la atencion educacional en
Clases Hospitalarias, que son el objeto de estudio de esa investigacion.
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Las clases hospitalarias son ambientes propios que posibilitan el segui-
miento educacional de nifos y jévenes internados que necesitan atencién es-
colar diferenciada porque se encuentran en tratamiento hospitalario (Brasil,
1994). En paises desarrollados, la educacion de nifios hospitalizados, interna-
dos en sanatorios y en casas de convalecencia es comun y constituye un ser-
vicio tradicional de educacion especial.

Las necesidades mas frecuentes de hospitalizacion prolongada incluyen el
tratamiento de disturbios emocionales, de enfermedades reumaticas, de tu-
berculosis y de otras enfermedades crénicas como SIDA, cancer, entre otras.
El maestro especial, ademas de atender esos nifios que quedan permanen-
temente internados, trabaja también con los que se encuentran hospitaliza-
dos por poco tiempo. Este ultimo caso comprende a los recién operados y los
que se restablecen de una enfermedad o accidente, y necesitan de alguna aten-
cion que movilice su actividad mental. Segun Ajuriaguerra:

La enfermedad forma parte de la vida del nifio. Aunque en el adulto pueda ser
vista, algunas veces, como un mero epifenédmeno en su evolucion, el nifio, por
el contrario, la siente siempre de manera particular, y su familia la vive de ma-
nera compleja. La enfermedad hara surgir en la vida del nifio un personaje nue-
vo, con el cual debe establecer relaciones nuevas: el médico, que en ciertos
casos, lo separara de su familia una o varias veces, para entrar en el contexto
de una institucion nueva: el hospital (1980).

Por supuesto, cuanto mas propicio es el ambiente y mas préximo a la vida
cotidiana infantil, mas rapido y menos doloroso sera su rapido restablecimien-
to. El proceso educacional puede ayudar mucho en ese proceso, concienti-
zando al individuo acerca de la enfermedad y contribuyendo a la autorealizacion
del nifio hospitalizado. En ese sentido, Ajuriaguerra destaca que:

[...] existen nifios que, si bien saludables, se encuentran en estado de enfer-
medad y aunque no estan internados en hospitales, los visitan con frecuencia.
Es lo que configura los casos de los nifios diabéticos, hemofilicos y cardiacos,
cuya vida se estructura en perennes interrupciones hospitalarias, lo que reper-
cute insatisfactoriamente en su vida social y en su trayectoria escolar, llena de
riesgos. Ahi el papel de la familia se muestra como soporte y vinculo de con-
tacto del nifio con el mundo exterior. De acuerdo con D. Alagille y Streiff (1966)
la escolarizacion de esos nifios debe encontrar soluciones variadas, entre ellas
la presencia de profesores publicos en el hospital (1980: 840).

Propone una reconceptualizacion de la condicion infantil, del papel del
educador como un puente entre el mundo hospitalario y la vida cotidiana del
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nifio internado, y asume proporciones relevantes en la busqueda de la com-
prension del proceso de elaboracion de la enfermedad y de la muerte en el ni-
vel infantil-juvenil de quien la vivencia.

El médico francés Henry Wallon (1879-1962), uno de los pioneros de la psico-
logia infantil y contemporaneo de Piaget y Vygotsky, decia que “aprender alivia el
dolor infantil’y, si es asi, el educador tiene su campo de accién ahi donde hay nifios
que requieren sonreir por cuestiones de salud (Mata, 1997: 9).

Esto también ocurre con el nifio con necesidades educativas especiales
para quien, muchas veces, vivir en el hospital comienza mucho antes que vaya
a la escuela por primera vez. Relacionada con el cuadro descrito tenemos la
escolarizacion de nifios y jévenes portadores de necesidades educativas
especiales, que con frecuencia no han empezado, han interrumpido o, peor
aun, abandonado la escuela.

Los problemas de salud, asociados al cuadro especifico de los nifios y
jovenes portadores de necesidades educativas especiales llevan a situaciones
complejas en el campo del aprendizaje. La propuesta de Pedagogia Hospita-
laria es de interés del equipo de Educacion Especial de la Facultad de Edu-
cacion de la Universidad Federal Fluminense (UFF) en Niterdi (Rio de Janeiro)
que intenta crear un campo mas de investigacion y de trabajo para los alum-
nos que se forman en nuestra Facultad, ademas de ofrecer una mejor calidad
de vida para los nifios y adolescentes internados en instituciones hospitalarias
y, en particular, en nuestro Hospital Universitario Antonio Pedro (HUAP).

Conocido como un hospital referencial para casos de emergencia o de
patologia desconocida por los medios cientificos, el HUAP, situado en Niterdi,
recibe internaciones procedentes de casi todos los municipios del estado de
Rio de Janeiro, ademas de otros estados federados de Brasil.

Aunque disponga sélo de 25 camas oficialmente destinadas a la atencion
de internacion infantil, el HUAP recibe cerca de 50 nifios para tratamiento en sus
otros anexos. Los criterios de seleccion utilizados en la admision a la enfer-
meria pediatrica son considerados en un 90% como casos de interés cienti-
fico, en general oriundos de atencién ambulatorial. Por atender principalmente
a nifos en situacién de emergencia, se constaté un periodo de internacion de
media semana.

Los ingresos frecuentes son motivadas por mas de un factor que, en general,
estan ligados a determinantes sociales (desnutricion y neumonia) y a factores cli-
nicos (complicaciones en consecuencia de la naturaleza del propio cuadro).

En el universo descrito empezd nuestro estudio, con vistas a laimplanta-
cion de una Pedagogia Hospitalaria en la Enfermeria Pediatrica del HUAP, y a
partir de un examen realizado con unos 30 nifios durante dos meses. Como
objetivo especifico, se busco verificar la incidencia de nifios portadores de ne-
cesidades educativas especiales internados en el HUAP; investigar la deman-
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da escolar entre los nifios y adolescentes portadores de necesidades educa-
tivas especiales; establecer contacto con sus escuelas de origen, con la fina-
lidad de garantizar la secuencia pedagdgica en el periodo de la internacion del
educando; favorecer el acompafiamiento pedagdgico del educando/cliente en
el HUAP; evaluar los resultados de esa etapa y, por ultimo, establecer contac-
tos con sectores gubernamentales que demuestren interés en hacer convenios
para la implantacion de la Pedagogia Hospitalaria en el HUAP.

La importancia de este estudio es que se realizé en el campo de la Univer-
sidad y de la Educacién Especial, ademas de que ofrece la posibilidad de ge-
nerar conocimientos. La metodologia utilizada fue la investigacién-accion, que
para Michel Thiollent:

Es una estrategia metodoldgica de investigacion social con base empirica,
concebida y realizada en estrecha asociacion con una accion o con la resolu-
cion de un problema colectivo y en el cual los investigadores y los participan-
tes representativos de la situacion o del problema estan envueltos de manera
cooperativa o participativa (1985).

Los datos fueron recabados por medio de visitas de observacion, interlo-
cucion y acompafnamiento pedagogico en la Enfermeria Pediatrica del HUAP.
Con relacion a la incidencia, se constato que un reducido nimero de nifios
y adolescentes hasta 14 afos, internados en el periodo de la investigacion, se
presentaban como portadores de necesidades educativas especiales, segun el
concepto definido por la Politica Nacional de Educacién Especial (PNEE) que dice:

La persona portadora de necesidades educativas especiales es aquella que
presenta, en caracter permanente o temporal, algun tipo de deficiencia fisica,
sensorial, cognitiva, multiples, conductas tipicas o altas habilidades necesi-
tando, por eso, de recursos especializados para desarrollar mas plenamente
su potencial y/o superar o minimizar sus dificultades (1994: 22-23).

Aunque inferior a las expectativas halladas en el inicio del presente estudio,
se constaté una incidencia de 20% (o sea, el doble de la media nacional,
calculada de 10 a 15%, segun datos de la Organizacion Mundial de Salud) de
nifos y adolescentes internados, portadores de necesidades educativas espe-
ciales. Entre los casos hallados, el 10% fue identificado entre las edades que
van de cero a un afio, y el 10% restante se encuentra distribuido entre los pre-
escolares y escolares.

Se debe considerar que el grupo de pacientes elegido para la investigacion
es variable y que debido al proceso de internacion, los nifios y adolescentes
en general presentan necesidades educativas especiales. Por lo tanto, surgié



EDUCACION HOSPITALARIA : UN RECURSO. . .

la necesidad de ampliar el concepto de necesidades educativas especiales
(NEE), a partir de lo que define la Declaracién de Salamanca:

En el contexto de esa Linea de Accion, la expresion "necesidades educativas
especiales" se refiere a todos los nifios y jévenes cuyas necesidades se des-
prenden de su capacidad o de sus dificultades de aprendizaje. Muchos nifios
experimentan dificultades de aprendizaje y tienen, por tanto, necesidades edu-
cativas especiales en algin momento de su escolarizacién (1994: 18).

Con relacion al aspecto global de demanda de atencion escolar de los nifios
internados en HUAP, se constato retrasos escolares debidos a la pérdida de con-
tenidos y abandonos regulares de la escuela, motivados por las frecuentes
internaciones. Entre los 30 nifios observados durante los primeros meses de la
investigacion, 19 de ellos se hallaban matriculados en algunos establecimientos
de ensenanzay 14 de ésos pertenecian a la red regular de ensefianza publica.

Asimismo, cuando la investigacion busco relacionar el periodo escolar en que
el nifio se encontraba matriculado y la edad adecuada para hacerlo, surgieron
grandes contrastes que bien podrian de ser analizados. Esas dificultades, aun-
que grandes, podrian haber sido mayores si no fuera porque las politicas gu-
bernamentales de evaluacién continua y promocion automatica instituyeron
cierta oposicion a la retencién de nifios que no consiguieran alcanzar los ob-
jetivos propuestos en sus respectivas series. La proposicion fue irrefutable-
mente constatada en la observacion de nifios que, aunque matriculados en
clases mas adelantadas de la ensefianza elemental, no demostraban afinidad
con la lectura y la escritura.

Encaminandonos hacia la cuestion central de nuestro objeto de estudio,
0 sea, laimplantacion de una Pedagogia Hospitalaria en las dependencias de
la Enfermeria Pediatrica del HUAP, pudimos observar hechos y obtener informa-
cion que comprobaron lo siguiente.

El espacio de recreacion situado al lado de la Enfermeria Pediatrica del
HUAP ofrece condiciones esporadicas de trabajo pedagdgico, pues muchas
veces se encuentra ocupado en determinados momentos: alimentacion y aten-
cién médica pediatrica (soro, AZT y otras medicaciones) ademas de la presen-
cia de los acompafantes de los nifios hospitalizados frente a una Tv en la sala.

Elinterés demostrado por diferentes profesionales en cuanto a la atencion
dada por la Pedagogia Hospitalaria tuvo reflejos positivos en la postura de la
familia en cuanto a la escolarizacién del nifio frente a su estado clinico. Del
mismo modo, el nucleo familiar aceptd la escolarizacion infantil, en una vision
rica y expansiva de las cuestiones relacionadas con la vida y la muerte y su
vinculo con el proceso educacional, mostrando la vision terapéutica de la re-
lacion escuela y hospital.
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Actualmente se estan llevando a cabo actividades de acompafamiento
pedagdgico con el objetivo de vivir la diferencia escolar provocada por el perio-
do de internacion del nifilo. Con base en la propuesta de planeamiento
curricular de la Secretaria Municipal de Educacién de Sdo Gongalo, esas
actividades buscan identificar las dificultades escolares de los nifios y adoles-
centes internados en el HUAP para trabajar no solamente sus diferencias
cognitivas, sino también aquéllas fisicas, afectivas y sociales. Como el tiempo
de permanencia de los nifios en el hospital es restringido, todas las activida-
des desarrolladas deben tener inicio, medio y fin en periodo corto de tiempo,
aprovechando todas las oportunidades de produccion de nuevos conocimien-
tos y revision de antiguos conceptos ya adquiridos por el nifio. Debido a que
el contacto con la escuela de origen del nifio es precario, mucha informacion
que recibimos de su trayectoria escolar nos llega a través de conversaciones
informales con los nifios y sus acompafantes.

Estamos trabajando con la filosofia de la Pedagogia de la Inclusion, que
plantea que ninguno debe ser excluido de la escuela. Cuando se trabaja con
el contenido de la ensefianza regular, la Unica diferencia es el método peda-
gogico, que toma en consideracion la condicion clinica, la el rango de edad y
el tiempo de permanencia del nifio en el hospital. A partir de la reflexion so-
bre la realidad del nifio en el hospital: ; cémo asume el nifio la internacion?,
s.cuales son los casos mas dificiles?, la practica pedagogica fue repensada
con base en los conceptos teoricos psicopedagogicos y en autores cons-
tructivistas como Piaget y Freinet.

El trabajo de acompafiamiento pedagdgico esta dividido en tres momen-
tos: verificacion junto a la cédula de datos personales y contacto inicial con
el niflo y su acompanante; ayuda al nifio en la comprension de su enfermedad
y de los motivos de su internacién, promocion de actividades fisicas que fa-
vorezcan su bienestary, por ultimo —cuando el periodo de internacion es ma-
yor—, busqueda de actividades que ofrezcan continuidad al curriculo escolar
aun ante las limitaciones del espacio hospitalario. Entendemos asi, facilitar
la vuelta del nifio a la escuela al término de su internacion.

Actualmente, el proyecto obtiene resultados satisfactorios con el acompa-
fAamiento escolar de los nifios y adolescentes observados en sus progresos
en cuanto a la escritura y a la lectura, a una mejor socializacion entre los ni-
fos y a la oportunidad de expresion mas libre de sus pensamientos y senti-
mientos con relacion al proceso de hospitalizacion.

Aunque la bibliografia especifica referente a la practica pedagdgica en el
ambito pediatrico-hospitalario sea escasa, tenemos la ventaja de que profun-
dizamos en diversos campos del conocimiento, lo que muestra el caracter
innovador de ese tipo de investigacion y atencién educacional en Brasil.
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De esa manera, la fundamentacion tedrica (a través de lecturas especifi-
cas de los estudios desarrollados por Freinet, Piaget y Wallon, junto con las
Grades Curriculares de la Ensefianza Municipal de Sdo Gongalo-Rio de Janeiro)
y el desarrollo de actividades en conjunto con las estudiantes de la Escuela de
Trabajo Social de la Universidad Federal Fluminense, contribuyeron a la amplia-
cién de laidea de Clase Hospitalaria a una vision sociopsicopedagdgica de una
educacion cada vez mas interdisciplinaria, que posibilite el trabajo pedagdgi-
co en la practica, llevando del tedrico (1a. etapa) al practico (2a. etapa) y éste
a un grado objetivo y productivo, o sea, al tedrico-practico que entendemos desa-
rrollar en el tercer momento de la investigacion.

Concluimos que, a pesar de las circunstancias especiales en la Enferme-
ria Pediatrica del HUAP, que imposibilitaron el cumplimiento de algunos de los
objetivos propuestos inicialmente, y a despecho de la identificacion de barre-
ras institucionales que llevaron a la transferencia de los objetivos relacionados
con la atencién pedagdgica de la clientela infantil internada a un segundo
momento de trabajo de la investigacion, el HUAP ofrece condiciones para el
desarrollo de actividades escolares en una pretendida Clase Hospitalaria. La
posibilidad de su implantacién, superadas las dificultades fisicas y burocra-
ticas de la institucion hospitalaria, depende mucho de la politica desarrollada
en el hospital. Segun declaraciones de la propia jefa de enfermeras y de la di-
reccidn hospitalaria el HUAP, existe la posibilidad de desarrollar otros proyec-
tos de este nivel en colaboracion con otras area de produccién académica,
como por ejemplo, la Facultad de Educacion y la Secretaria Nacional de Edu-
cacion Especial del MEC.

Del mismo modo, el fortalecimiento de alianzas internas estructuradas a
través del Grupo de Humanizacion de Asistencia (GHA) integrado por represen-
tantes de equipos de Enfermeria, Nutricion, Trabajo Social y Pedagogia del
area de Pediatria del HUAP, contribuyen para una mejor aceptacion del presente
trabajo pedagogico que se viene desarrollando desde agosto de 1995 con el
apoyo de Consejo Nacional de Pesquisas, en los anexos de la Enfermeria
Pediatrica del HUAP.

En el futuro pretendemos desarrollar acciones en convenio con insti-
tuciones de caracter oficial, con vistas a implantar una accién mejor dirigida
y estructurada, a través de la participacion de las escuelas de las que provie-
nen los nifos. Sin embargo, a despecho del alcance de las condiciones nece-
sarias a la articulacién de las distintas areas de conocimiento del HUAP, que
posibiliten el pleno funcionamiento de la Clase Hospitalaria, jamas debemos
perder de vista el objetivo fundamental que justifica la existencia y la continui-
dad del presente proyecto, que es la busqueda de soluciones no paliativas para
mejorar la calidad de vida de los nifios internados en una institucion hospita-
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laria, para quienes la lucha por la vida, les permite superar laincomunicacion
que padecen como un estigma por el simple hecho de estar enfermos.

Asi, el cambio y la construccion colectiva del conocimiento, facilitado por
una atencion pedagoégica basada en las potencialidades individuales del nifio
enfermo, respalda con solidez y eficiencia del proyecto de la Pedagogia Hos-
pitalaria en su nueva etapa de ejecucién, en cuanto que es una de las diver-
sas alternativas simples y eficaces de aprender nuevos conocimientos y de
que no se interrumpa el proceso de escolarizacion en nuestro pais.
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