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Nota de I’editor

“La infancia es mereix una consideracié molt més gran de la que té actualment en la majoria dels nostres paisos.”
Som molts els qui compartim la mateixa opinié. No obstant aix0, aquesta adquireix una importancia especial en el
context del nen malalt i hospitalitzat. Les accions de HOPE en I'ambit europeu i d’ACPEAH en I'ambit catala ens obli-
guen a qlestionar els conceptes basics sobre els quals fomentem la nostra reflexié educativa. Queé significa ser un
nen “normal™? Com podem respondre al patiment? Com podem desenvolupar actituds solidaries? Com hem de
pensar en la mort d’un nen o un adolescent? Les respostes que aporten els experts en els seus articles il-lustren el
bo i millor de la tasca educativa i ajuden a promoure actituds favorables de la societat envers els nens malalts. P.A.U.
Education, que comparteix els objectius del congrés, reforca, amb la publicacié d’aquest llibre en la col-leccio
“Iniciatives”, el seu ferm compromis amb els drets de la infancia.

Els textos es publiquen en la seva llengua original. Se n’ha realitzat una correcci6 ortotipografica i estilistica, pero
no se n’ofereixen traduccions.



IV Congrés europeu de mestres i pedagogs a I’hospital

Presentacio

Maria Urmeneta
Presidenta d’ACPEAH

Desitjo, en primer lloc, expressar la nostra gratitud a les autoritats que han acceptat formar part del Comite d’ho-
nor i, molt especialment, a S.A.R. la Infanta Cristina de Borb¢, Presidenta d’honor del Congrés. Un altre
agraiment a les destacades personalitats del Comité cientific. | als coorganitzadors: el Departament d’Ensenyament
i el Departament de Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya, la Fundacié “la Caixa” (des de la seva
Area de Projectes Educatius i Socials), Iassociacio europea HOPE, Telefonica, que ha tingut una especial deferén-
cia i ens ha donat tota classe de facilitats pel que fa a I'is de les seves instal-lacions i, finalment, PA.U. Education
que publicara les actes d’aquest congrés, fidel al seu compromis amb els drets de I'infant. De cadascun d’ells hem
rebut, en tot moment, una acollida calida i eficient i una actitud col-laboradora que ens ha permés dur a terme el
repte d’organitzar el congrés. | a tots els ponents i participants en les taules rodones i en les comunicacions, per la
seva gran disponibilitat i generositat a I'hora d’assumir responsabilitats en aquest 1V Congrés europeu de mestres i
pedagogs a I'hospital. | un agraiment entranyable a totes les escoles de Catalunya que s'han sumat al congrés en res-
posta a la nostra demanda.

Aquest és el primer congrés europeu realitzat a Espanya que inclou representants de 22 paisos; representants vinguts
d’Europa, pero també del Marroc, d’Israel i de Xile. Lelevada participacié posa de manifest I'interés pels nens malalts
i els seus drets. S6n milers els alumnes als quals, entre tots els mestres presents, atenem al llarg d’un sol curs escolar.
En la nostra feina diaria, certament dura en moltes ocasions, pero alhora altament gratificant, convivim amb els
valors, les experiencies i els sentiments més profunds, vitals i autentics que es poden trobar en la persona huma-
na. Dolor, patiment, alegria, solidaritat, la mort d’un nen o un adolescent, el riure, la solitud vital de la persona,
la incertesa, el desconcert... | entre tot aix0, la nostra presencia, que vol ser efectiva: la mestra, el mestre, una ma
amiga; un somriure, en la mesura del que és possible, constant. Aixd, entre moltes altres coses, és el que ens tro-
bem en la nostra vida laboral. Coneixem la importancia de la nostra tasca i la veiem ratificada pels nostres alum-
nes, els seus pares i els professionals dels equips multidisciplinars en els quals participem: sabem que una bona
atencié educativa millora la qualitat de vida del nen malalt.

L'Unic que ens duu a trobar-nos aqui i a participar en aquest congrés és treballar perque els nens i nenes malalts
gaudeixin dels seus drets; treballar perque, tot i la malaltia i el que aquesta comporta, puguin sentir-se protago-
nistes de la seva propia infantesa, puguin sentir-se nens i nenes i gaudir dels drets propis de la seva condicio.
Comencem plantejant qiestions étiques relacionades amb la nostra tasca educativa; a partir d’aquest punt, ens atu-
rem en les caracteristiques i necessitats del nostre alumnat i en com podem optimitzar la nostra atencio; aixo ens porta
a plantejar-nos quina formacio necessitem i com podem adequar la formacié inicial (i la permanent) a les noves
tendencies de la sanitat i, en consequiencia, a les caracteristiques que ha de reunir I'atenci6 educativa al nen malalt.

Desitgem que la nostra feina d’aquests dies sigui una col-laboraci6 perqué Europa faci un pas més vers I'assoliment
dels drets dels nens malalts i I'aplicaci6 de la Carta europea dels nens hospitalitzats, sense oblidar, per descomptat,
I'atencid educativa. Finalment, ens atrevim, com a portaveus dels nostres alumnes, a demanar a les nostres autori-
tats que no els oblidin.
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Presentacion

Maria Urmeneta
Presidenta de ACPEAH

eseo, en primer lugar, expresar nuestra gratitud a las autoridades que han aceptado formar parte del Comité

de honor y, muy especialmente, a S.A.R. la Infanta Cristina de Borbdn, Presidenta de honor del Congreso.
Otro especial agradecimiento a las destacadas personalidades del Comité cientifico. Y a los coorganizadores: el
Departament d’Ensenyament y el Departament de Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya, la
Fundaci6 “la Caixa” (desde su Area de Projectes Educatius i Socials), la asociacion europea HOPE, Telefonica,
que ha tenido una especial deferencia y nos ha brindado toda clase de facilidades en el uso de sus instalaciones y,
finalmente, PA.U. Education que publicara las actas de este congreso, fiel a su compromiso con los derechos del
nifio. De cada uno de ellos hemos recibido, en todo momento, una célida y eficiente acogida y una actitud cola-
boradora que nos ha permitido Ilevar a cabo el reto de organizar el congreso. Y a todos los ponentes y participan-
tes en las mesas redondas y en las comunicaciones, por su gran disponibilidad y generosidad para asumir responsa-
bilidades en este IV Congreso europeo de maestros y pedagogos en el hospital. Y un entrafiable agradecimiento a
todas las escuelas de Catalufia que se han sumado a este congreso respondiendo a nuestra demanda.

Es el primer congreso europeo realizado en Espafia que cuenta con representantes de 22 paises; representantes
venidos de Europa, pero también de Marruecos, Israel y Chile. La elevada participacion pone de manifiesto el
interés por los nifios y nifias enfermos y sus derechos. Son miles los alumnos y alumnas a los que, entre todos los
maestros y maestras presentes, atendemos a lo largo de un solo curso escolar. En nuestro trabajo diario, cierta-
mente duro en muchas ocasiones, pero a la vez altamente gratificante, convivimos con los valores, experiencias y
sentimientos mas profundos, vitales y auténticos que pueden hallarse en la persona humana. Dolor, sufrimiento,
alegria, solidaridad, la muerte de un nifio o un adolescente, la risa, la soledad vital de la persona, la incertidum-
bre, el desconcierto... Y entre todo ello, nuestra presencia, que quiere ser efectiva: la maestra, el maestro, una
mano amiga; una sonrisa, en la medida de lo posible, constante. Esto, entre otras muchas otras cosas, es lo que
nos encontramos en nuestra vida laboral. Conocemos la importancia de nuestra labor, que vemos ratificada por
nuestros alumnos, sus padres y los profesionales de los equipos multidisciplinares en los que participamos: sabe-
mos que una buena atencién educativa mejora la calidad de vida del nifio enfermo.

Lo Unico que nos mueve a encontrarnos aqui y a participar en este congreso es trabajar para que los nifios y nifias enfer-
mos disfruten de sus derechos; trabajar para que, a pesar de la enfermedad y todo lo que ésta conlleva, puedan sentirse
agentes de su propia infancia, puedan sentirse nifios y nifias y disfrutar de los derechos propios de su condicion.
Empezamos planteando cuestiones éticas relacionadas con nuestra labor educativa; a partir de ahi, nos detenemos en las
caracteristicas y necesidades de nuestro alumnado y en como podemos optimizar nuestra atencion; eso nos lleva a plan-
tearnos qué formacion necesitamos y como adecuar esa formacién inicial (y la permanente) a las nuevas tendencias de
la sanidad y, en consecuencia, a las caracteristicas que ha de reunir la atencion educativa al nifio enfermo.

Deseamos que nuestro trabajo de estos dias sea una colaboracidn para que Europa avance un paso mas en el logro
de los derechos de los nifios enfermos y en la aplicacion de la Carta europea de los nifios hospitalizados, sin olvi-
dar, por supuesto, la atencion educativa. Finalmente, nos atrevemos, como portavoces de nuestros alumnos y alum-
nas, a pedir a nuestras autoridades que no les olviden.
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Presentation

Maria Urmeneta
President of ACPEAH

First of all, I would like to thank the authorities who have agreed to be members of the Honorary Committee
and in particular HRH Cristina de Borbon, honorary president of the congress. And special thanks to the
distinguished members of the Scientific Committee. And to the joint organisers: the Catalan Government
Departments of Education and Health and Social Security, Fundacio “la Caixa” (Department of Educational and
Social Projects), the European association HOPE, Telefdnica, who have been particularly kind and have provi-
ded us with every facility for the use of their premises and, finally, PA.U. Education that will publish the trans-
cript of the congress, continuing their committment to children’s rights. From each of them we have received, at
all times, a warm, efficient welcome and an attitude of cooperation which has enabled us to meet the challenge
of organising the congress. And to all the speakers and participants in the round tables and papers for their avai-
lability and generosity in assuming responsibilities at this IV European Congress of teachers and educators in
hospitals.

And a warm thank you to all the schools of Catalonia which have joined in this congress in response to our
request.

This is the first congress held in Spain with representatives of 22 countries; they have come from Europe, but
also from Morocco, Israel and Chile. The high degree of participation is proof of an interest in sick boys and girls
and their rights. Thousands of pupils are dealt with over a single school year by the teachers present here. In our
daily task, which is indeed often hard, but also most rewarding, we live with the deepest, most vital and authentic
values, experiences and feelings to be found in human beings. Pain, suffering, joy, solidarity, the death of a child
or teenager, laughter, loneliness, uncertainty, anxiety... And amidst all of that, our presence, which aims to be
effective: teachers lending a friendly hand; a smile, a constant smile as far as possible. That, among many other
things, is what we find in our working life. We are aware of the importance of our work, which we see confir-
med by our pupils, their parents and the professionals from the multidisciplinary teams we take part in: we know
that good educational care improves the sick child’s quality of life.

The only motive for our being here to take part in this congress is to work so that sick children can enjoy their
rights; to work so that, despite illness and all it involves, they can feel like agents of their own childhood, they
can feel like boys and girls and enjoy the rights that pertain to their condition. We begin by asking ethical ques-
tions related to our work in education; from there we look at the characteristics and needs of our pupils and how
we can provide the best care; that leads us to ask what training we need and how to adapt that initial training
(and the permanent kind) to the new tendencies in health care and, consequently, to the necessary features of
educational care for sick children.

We want our work these days to be a cooperation to help Europe to take one more step forward in obtaining
rights for sick children and applying the European Charter for children in hospital, not forgetting educational
care, of course. Lastly, as spokesmen for our pupils, we would ask the authorities not to forget them.
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Présentation

Maria Urmeneta
Présidente de I'ACPEAH

e tiens tout d'abord a exprimer ma gratitude aux personnalités qui ont accepté de faire partie de notre comi-

té d'honneur, et tout particulierement a Son Altesse Royale I'Infante Cristina, présidente d'honneur du
congrés. Je tiens également a remercier tout spécialement les membres du comité scientifique ainsi que les co-
organisateurs du congres: le ministére catalan de I'Enseignement et le ministére catalan de la Santé et de la
Sécurité sociale, le service des projets éducatifs et sociaux de la Fundacio « la Caixa », I'association européenne
HOPE, la compagnie Telefonica, qui a aimablement mis ses équipements a notre disposition et, enfin, PA.U.
Education qui publiera les actes de ce congres fidele a son engagement sur les droits de I'enfant. Leur accueil
toujours chaleureux et leur collaboration efficace nous ont permis de mener & bien I'organisation de ce congres.
Je remercie aussi tous les intervenants et participants aux tables rondes et conférences, et notamment ceux qui ont
eu la gentillesse d’accepter d'assumer des responsabilités au cours de ce 1Ve Congrés européen des enseignants et
pédagogues hospitaliers. Je remercie enfin trés sincérement tous les établissements scolaires de Catalogne qui ont
répondu a notre invitation en participant a ce congres.

Le IVe Congrés européen des enseignants et pédagogues hospitaliers est le premier congres européen organisé en
Espagne réunissant des représentants de 22 pays. Les participants viennent de I'Union européenne, mais aussi du
Maroc, d'Israél et du Chili. La forte participation a révélé qu'il existait une réelle volonté d'aider les enfants mala-
des et de protéger leurs droits. Au cours d'une seule année scolaire, nos enseignants, ici présents, aident des
milliers d'éleves. Nous accomplissons chaque jour un travail a la fois dur et gratifiant dans lequel nous sommes
témoins des valeurs, expériences et sentiments les plus profonds, les plus essentiels et les plus authentiques qui
puissent exister chez I'étre humain : la douleur, la souffrance, la joie, la solidarité, la mort d'un enfant ou d'un
adolescent, le rire, la solitude indispensable a tout étre, I'incertitude, le désarroi... Au milieu de tout cela, nous
essayons, par notre présence, d'apporter une aide si possible permanente : I'enseignante, I'enseignant, une main
tendue, un sourire. Voila un échantillon de I'expérience quotidienne de notre vie professionnelle. A travers la
reconnaissance des éléves, de leurs parents et des professionnels des équipes pluridisciplinaires dont nous faisons
partie, nous prenons conscience de I'importance de notre travail et savons parfaitement qu‘un bon suivi éduca-
tif peut améliorer la vie des enfants malades.

Si nous sommes présents et participons a ce congres, ¢'est uniquement pour faire en sorte que les enfants malades puissent
enfin jouir pleinement de leurs droits ; pour faire en sorte, malgré la maladie et tout ce qu'elle implique, qu'ils puissent pren-
dre en main leur propre enfance, vivre comme les autres enfants et, par conséquent, jouir des mémes droits qu'eux. Nous
nous posons tout d'abord des questions d'ordre éthique relatives a notre mission éducative. Nous nous efforgcons ensuite
de cerner les caractéristiques et les besoins de nos éléves et cherchons a optimiser notre enseignement. Nous remettons
enfin en question notre formation et cherchons les moyens d'adapter notre formation initiale (et continue) aux nouvelles
tendances de la médecine et, par la méme, aux caractéristiques requises par I'éducation des enfants malades.

Nous espérons que le travail que nous accomplirons au cours des prochains jours pourra permettre a I'Europe de
progresser sur la voie des droits des enfants malades, de I'application de la Charte européenne des enfants hospita-
lisés et, bien sQr, de I'éducation. Nous nous permettons enfin, au nom de tous nos éleves, de demander aux personnali-
tés ici présentes de ne pas oublier les enfants malades.

10
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Prasentation

Maria Urmeneta
Prasidentin des ACPEAH

undchst mochte ich meine Dankbarkeit gegentiber den Wirdentrdgern zum Ausdruck bringen, die sich zur

Mitarbeit im Ehrenausschul3 bereit erklart haben, und ganz besonders gegentiber Ihrer Koniglichen Hoheit Dofia
Cristina de Borbon, der Ehrenvorsitzenden des Kongresses. Dariiber hinaus danke ich besonders herzlich den heraus-
ragenden Personlichkeiten im wissenschaftlichen Ausschu und den Mitveranstaltern: dem Bildungs- und dem
Gesundheits- und Sozialversicherungsministerium der katalanischen Landesregierung, der Abteilung fiir Bildungs-
und Sozialprojekte der Stiftung ,la Caixa“, dem européischen Verband HOPE, der spanischen Telefongesellschaft
Telefonica, die besonderes Entgegenkommen gezeigt und uns alle méglichen eingeraumt hat, und schlieBlich dem
Verlag PA.U. Education, der getreu seinem Engagement fiir die Rechte der Kinder die KongreRprotokolle herausgibt.
Von ihnen allen sind wir zu jeder Zeit herzlich aufgenommen und tatkréftig unterstitzt worden, und diese
Unterstlitzung hat es uns ermdglicht, die Herausforderung, die die Organisation des Kongresses flir uns bedeutete, zu
bewdltigen. Des weiteren danke ich allen Rednern und Teilnehmern an den Round-Table-Gesprachen und
Publikationen fiir ihre grofRartige Bereitschaft, Verantwortlichkeit bei diesem 4. Européischen Kongre3 der
Krankenhauslehrer und —p&dagogen zu tibernehmen, und flr ihre Uneigennutzigkeit. SchlieRlich geht noch ein herz-
liches Dankeschén an alle katalanischen Schulen, die sich auf unsere Anfrage hin am Kongref? beteiligt haben.

Dies ist der erste in Spanien stattfindende europdische Kongrel3, an dem Vertreter aus 22 Landern teilnehmen;
dabei sind neben européischen auch Marokko, Israel und Chile représentiert. Die starke Beteiligung zeigt das
Interesse an den kranken Kindern und ihren Rechten. Wir, die anwesenden Lehrer und Lehrerinnen, betreuen im
Laufe eines Schuljahrs Tausende von Jungen und Médchen. Bei unserer t&glichen, sicherlich oft harten, gleichzei-
tig jedoch zutiefst befriedigenden Arbeit begegnen wir den tiefsten, vitalsten und wahrhaftigsten Werten,
Erfahrungen und Gefihlen, die das menschliche Wesen birgt: Schmerz, Leid, Freude, Solidaritat, der Tod eines
Kindes oder Jugendlichen, das Gelachter und die vitale Einsamkeit des Individuums, die Unsicherheit, die
Verlorenheit ... Und mittendrin unsere vom Wunsch zu wirken erfiillte Présenz: die Lehrerin, der Lehrer, eine
Freundeshand; ein nach Mdglichkeit andauerndes Lé&cheln. Das ist es, dem wir, neben vielen anderen Dingen, in
unserem Berufsleben begegnen. Wir sind uns der Bedeutung unserer Arbeit bewuRt, in der wir von unseren
Schdilern, ihren Eltern und dem anderen Mitgliedern der interdisziplindren Teams, in denen wir arbeiten, besté-
tigt sehen; wir wissen, daf? eine gute padagogische Betreuung die Lebensqualitat des kranken Kindes verbessert.

Unser einziges Motiv, uns hier zu treffen und an diesem Kongref? teilzunehmen, ist der VWunsch, daftr zu arbeiten, dal? die
kranken Jungen und Médchen in den Genuf ihrer Rechte kommen; dafir zu arbeiten, dai3 sie sich trotz der Krankheit und
ihrer Auswirkungen als wirkende Kraft in ihrer eigenen Kindheit wahrnehmen, sich Kind flihlen und die ihnen kraft ihrer
Eigenschaft zustehenden Rechte wahrnehmen kénnen. Wir beginnen damit, uns Fragen beztiglich der ethischen Aspekte
unserer padagogischen Arbeit zu stellen; auf dieser Grundlage erwégen wir die Charakteristiken und BedUrfnisse unserer
Schiiler und Schiilerinnen und die Méglichkeiten zur Optimierung ihrer Betreuung; dies fiihrt uns dazu, uns zu fragen, wel-
che Aushildung wir bendtigen und wie wir die Grundlagenbildung (und die Weiterbildung) auf die Tendenzen im
Gesundheitswesen und folglich auf die Anforderungen der p&dagogischen Betreuung kranker Kinder abstimmen kénnen.

Unser Wunsch ist es, mit unserer Arbeit daran mitzuwirken, dal Europa bei der Sicherung der rechte kranker Kinder
und Umsetzung der Européischen Charta der Rechte der Kinder einen weiteren Schritt vorankommt. SchlieR3lich
erlauben wir es uns in Wahrnehmung der Interessen unserer Schiiler und Schiilerinnen, die Behérden aufzufordern,
diese nicht zu vergessen.
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Educar desde la vulnerabilidad.
Actitudes éticas y excelencia profesional

Francesc Torralba Rosello
Profesor titular de filosofia de la Universitat Ramon Llull
Miembro del Institut Borja de Bioetica y director académico de la catedra Ramon Llull Blanquerna, Barcelona, Espafia

Consideraciones previas: educar, a pesar de todo

La tarea de educar en un espacio hospitalario plantea unas dificultades y unos retos muy peculiares. Educar siem-
pre es una tarea dificil, una obra de arte donde intervienen muchos factores (el educador, el educando, el conte-
nido de la educacidn, la forma de educar, los tiempos y los espacios, el nivel de comunicacion entre los agentes,
los medios de comunicacion social...), pero entre estos factores, la circunstancia, es decir, el entorno, el lugar
donde se lleva a cabo la empresa de educar, tiene un influjo especial. Es muy distinto educar en un hospital que
educar en el seno de un hogar o de una escuela. Los ritmos de intervencién, los espacios y los tiempos, las pre-
siones del entorno, el marco de actuacion, el paisaje humano y estructural... cambian radicalmente y ello incide
en el acto de educar.

Cualquier reflexion en torno a la praxis educativa debe considerar muy seriamente al destinatario, es decir, al edu-
cando y, también, tiene que tener en cuenta el lugar donde se efectta la noble tarea de educar. Cuando se olvida
el lugar y la orientacion radical del acto de educar, la accion educativa puede quedar gravemente frustrada y el
objetivo dificilmente se conseguira.

Precisamente por ello, antes de analizar qué significa educar desde la vulnerabilidad a nifios hospitalizados, es esen-
cial pensar el contexto o marco de actuacion y el sentido mismo de la tarea de educar. La reflexion ética en torno
a la accion educativa (tarea que nos proponemos ensayar aqui) parte de unos determinados a priori en torno a lo
que es educar en nuestro mundo.

No existe una idea general ni compartida entre los tedricos de la educacion de lo que significa educar y menos
aun del sentido y la razon de ser del acto educativo. En términos generales, la educacion se considera un derecho
intrinseco a toda persona humana, un instrumento bésico e ineludible para su desarrollo pleno, un bien necesa-
rio y obligatorio para todo ser humano, indistintamente de su estado de salud o enfermedad. Pero la razon de ser
de la accion educativa difiere segin contextos y segiin momentos de la historia.

Desde nuestro punto de vista, la tarea de educar tiene un sentido eminentemente personal y social, pues su fin
Gltimo consiste, por un lado, en ayudar a la persona a descubrir los valores fundamentales de la existencia (en qué
consiste la felicidad, el amor, la libertad, la salud, la madurez...) y, por el otro, en articular una sociedad solida-
ria y justa, tolerante y pacifica. He aqui los dos fines fundamentales de la accion educativa: felicidad personal y
construccion de la sociedad. Desde nuestro punto de vista intelectual, educar a nifios vulnerables obedece tam-
bién a esta finalidad. Se trata de educarles para que aprendan a vivir, desde su vulnerabilidad, los valores funda-
mentales de la existencia y, de ese modo, colaboren en la construccion de una sociedad mas solidaria, tolerante y
pacifica. Ellos también pueden ser sujetos activos de la sociedad y no s6lo objetos receptivos de educacion.
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A pesar de las dificultades que conlleva la tarea de educar a un sujeto tan vulnerable como un nifio o una nifia
enfermos, es evidente que esa tarea debe efectuarse desde los parametros y las posibilidades de cada persona
humana. Todo ser humano tiene derecho a ser educado, maxime cuando padece un grave estado de vulnerabili-
dad (sea ésta de caracter social, fisico, psicoldgico o cultural). La tarea de educar estd intimamente relacionada
con la tarea de paliar la vulnerabilidad o, en caso de que eso no sea posible completamente, de ayudar al otro a
aceptar su vulnerabilidad, a vivir con ella y a tratar de alcanzar el maximo grado de autonomia.

La accidn educativa, por medio de la comunicacion y el didlogo, se propone ayudar al nifio enfermo para que, inmer-
so en la situacion negativa por la que atraviesa, pueda seguir desarrollandose en todas sus dimensiones personales con
la mayor normalidad posible. Se trata de facilitarle que pueda obtener un beneficio respecto de la prosecucion de su
enriquecimiento personal. En definitiva, con la atencion pedagdgica se apunta, de una forma mas o menos inmedia-
ta, a la perfeccion a que tiende cada persona, en ese largo proceso perfectivo en que consiste la vida del hombre.

La tarea de educar: entre la posibilidad y la necesidad

La tarea de educar se relaciona directamente con dos categorias: la categoria de posibilidad y la de necesidad.
Educar significa paliar necesidades ajenas, 0 mas exactamente, ayudar a otro ser humano a detectar sus necesida-
des (del orden que sean) y a paliarlas personalmente con el uso del ingenio, la razén y el trabajo. Pero la educa-
cion no solo se refiere a la categoria de necesidad, sino también a la de posibilidad, pues educar significa también
ayudar al educando a descubrir sus posibilidades, es decir, lo que puede llegar a hacer con su ingenio. Educarle
significa ayudarle a ser lo que esta llamado a ser.

Cada persona es un universo de necesidades y de posibilidades. Para subsistir en esa existencia, el ser humano
debe paliar y resolver necesidades como, por ejemplo, la de alimentarse, tener una vivienda, trabajar, dar y reci-
bir afecto o tener un reconocimiento social. Pero ademas, todo ser humano tiene la posibilidad de alcanzar hori-
zontes futuros que se vislumbran de un modo u otro segln los habitos y capacidades de la persona.

El nifio hospitalizado es un sujeto vulnerable, fragil, y por ello requiere del cuidado y la atencion de los familia-
res y los agentes sociales implicados. Educar a un nifio hospitalizado consiste en practicar esa doble tarea: por un
lado, se trata de paliar sus necesidades; por el otro, de descubrir sus posibilidades. En primer lugar, es funda-
mental paliar sus necesidades, pues cuando un ser humano padece sufrimientos de la indole que sean, no esta dis-
puesto a recibir una accion educativa. Pero no basta con la tarea de cuidarle, puesto que el nifio enfermo, en tanto
que ser humano, es un sujeto educable. Esto ultimo significa que tiene posibilidades existenciales y que hay ambi-
tos de su personalidad que pueden desarrollarse.

Educar a un sujeto vulnerable, pues, consiste en desarrollar sus potencialidades, pero esto s6lo es posible desde el
conocimiento individual y personalizado de su singularidad y después de paliar sus multiples necesidades. No se
debe educar en sentido masivo o seriado, pues cada ser humano es un mundo de necesidades y posibilidades y
cada cual tiene sus capacidades y sus horizontes. La educacion masiva no es educacion, sino una mala praxis edu-
cativa que, en el contexto hospitalario, debe evitarse siempre y en cualquier lugar.

Practicar adecuadamente (éticamente) la tarea de educar tiene mucho que ver con el discernimiento de las necesidades
de cada cual y con el célculo de sus posibilidades existenciales. A través de la educacion, el educando debe poder desa-
rrollar sus posibilidades latentes, sus capacidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, y el maestro actda correc-
tamente cuando estimula el desarrollo total de la persona, cuando se convierte en la ocasion para su desarrollo pleno.
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En el contexto hospitalario es fundamental asumir estos dos axiomas: primero, es esencial tomarse en serio las
necesidades del otro; segundo, hay que velar para el desarrollo integro de sus posibilidades. En el caso de los nifios
que sufren una enfermedad mortal, uno puede llegar a pensar que ya no existe posibilidad alguna y que por tanto
no tiene sentido la tarea de educar. Sin embargo esta argumentacion es falaz, pues también en el ser humano
moribundo es posible detectar una posibilidad y una razén de ser del acto educativo. Quiza el acto curativo esté
fuera de las posibilidades técnicas de la medicina, pero el nifio enfermo, a través de la accion educativa, puede
descubrir posibilidades de su ser y de su ingenio que jamas hubiera descubierto sin la intervencion de un educa-
dor, y desde ahi mejorar cualitativamente su calidad de vida y autoestima personal. Un instante de plenitud en
ese tramo final, un momento de felicidad en ese trance tan duro, justifica sobradamente la labor educativa.

El otro-vulnerable, eje central de la accion educativa

El eje central de la accién educativa es el otro, es decir, el educando. A través de la accion educativa se persigue
el desarrollo integral de su ser. La accién educativa es, por definicion, una tarea extatica y excéntrica, pues el cen-
tro de la misma no es el educador, sino el educando. El buen educador, moralmente hablando, es el que piensa
en el bien de sus discipulos y pone a su disposicion sus conocimientos. La educacion requiere, por definicion, el
encuentro entre un yo y un td que se relacionan mutuamente para comprenderse y desarrollarse.

El bien integral del educando es el objetivo prioritario de dicha labor, y por eso esta accion tiene una gran dimen-
sién de servicio, no s6lo personal, sino social y civico. En si misma, pues, la tarea de educar ya es una tarea ética,
porque persigue el bien del otro, pero el modo de desarrollarla es fundamental para discernir el grado de eticidad
de dicha accién. Velar por el bien ajeno es algo muy noble, pero el modo de tratar y de buscar dicho bien puede
negar la libertad ajena. La deliberacion en torno a los modos de alcanzar el bien del educando forma parte cons-
titutiva de la ética de la accion educativa.

La accién educativa tiene sentido porque el ser humano, sano o enfermo, es radicalmente vulnerable. Si el ser
humano fuera Dios, si careciera de limites, no requeriria de la accion educativa, pero como sus conocimientos y
su formacion son débiles, requiere de la intervencién de otros. El nifio enfermo hospitalizado sufre una vulnera-
bilidad cualitativamente distinta de la del nifio sano que desarrolla su crecimiento en el seno del sistema educa-
tivo puablico, pero ambos son igualmente vulnerables en muchos aspectos. También el educador es un ser huma-
no y, en tanto que ser humano padece distintas precariedades; sin embargo, su funcion social es ayudar a otro ser
humano a alcanzar un determinado grado de autonomia.

Se puede afirmar, pues, que el otro-vulnerable constituye el eje central de la accion educativa y su razén de ser.
Solo es posible educar a un sujeto vulnerable desde el reconacimiento de su vulnerabilidad, desde la misma expe-
riencia de la vulnerabilidad. El conocimiento del contexto, de la enfermedad que sufre el educando, de su entor-
no familiar y de su biografia son factores clave para un desarrollo dptimo de la accion educativa en el ambito hos-
pitalario.

Accion educativa y circunstancia

La circunstancia vital de un nifio hospitalizado es muy distinta de la de un nifio sano que puede desarrollar sus
estudios en el marco del hogar familiar, de la escuela y de la ciudad. EI marco vital puede favorecer la accién edu-
cativa, pero puede también dificultarla enormemente segiin distintos factores. Una institucion sanitaria tiene una
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I6gica y una finalidad distintas de las de una institucion educativa. En el seno de las instituciones sanitarias se lleva
a cabo la tarea de cuidar y de curar, mientras que la tarea de educar es patrimonio de las instituciones educativas.

Sin embargo, este esquema es muy discutible, pues en el seno de un hospital o de una carcel, por ejemplo, tam-
bién es posible aprender mucho y desarrollar la tarea de educar, aunque propiamente no se esté en una institu-
cion educativa. La accion educativa trasciende el marco de las instituciones educativas como el acto de curar o
cuidar trasciende el marco de las instituciones sanitarias (dos ejemplos muy claros son el de una madre que cuida
de su hijo en casa y el de un jardinero que cuida de las flores en un parque publico). Ademas del cuidar y el edu-
car profesionales, existen el cuidar y el educar informales.

A pesar de estas multiples relaciones y cruces que se establecen entre la tarea de sanar y la de educar, la accion
educativa en un contexto sanitario entrafia graves dificultades, no sdlo de tipo ambiental o estructural, sino tam-
bién de disposicion y regulacion del tiempo. Desde este punto de vista, la primera operacion que debe desarro-
llarse cuando uno trata de educar en el citado contexto es tratar de asemejar el ambito educativo hospitalario con
el ambito de una escuela. El nifio enfermo también tiene derecho, a pesar de su vulnerabilidad, a gozar de un
espacio que pueda denominarse escuela a pesar de su ubicacion en el seno de un marco sanitario.

La circunstancia tiene un valor fundamental en la vida humana. No basta con salvar al individuo sin considerar su
entorno, sino que es basico velar por sus condiciones ambientales, es necesario salvar su circunstancia. La tarea de
educar no es solo individual, también es circunstancial, y eso significa que se tiene que velar por el entorno de un
modo prioritario. En algunos casos, sea por causas de tipo econdémico o por razones médicas, la creacion de una
circunstancia educativa serd muy dificil, pero aun asf se debe tratar de crear un marco educativo tan independien-
te de la esfera sanitaria como sea posible, donde el destinatario comprenda que la accion de educar es distinta de
la accion de curar y cuidar.

Pero todavia existe otro elemento bésico. La accién educativa requiere movimiento y cambio de espacios y de cir-
cunstancias. EI conocimiento de otros lugares y de otras culturas es un ingrediente fundamental en la tarea de
educar y debe desarrollarse, siempre que se pueda, también en el &mbito hospitalario. Por razones de su enfer-
medad, el educando se ve obligado a ocupar durante muchas horas un mismo espacio y a ver las mismas cosas.
Facilmente puede caer en la monotonia, el aburrimiento existencial y la depresién. Siempre que sea posible, es
esencial desplazarle, darle la oportunidad de conocer otros lugares y otras personas, pues eso es muy beneficioso
para su formacién y su personalidad.

Experiencia del enfermar y madurez humana

Desde un punto de vista antropoldgico, la experiencia de la enfermedad tiene graves consecuencias en la persona,
consecuencias no s6lo de orden negativo, sino también positivas. En realidad, la enfermedad es una experiencia que
va mas alla de lo bioldgico, pues resulta ser una alteracion global y estructural de la persona y de todas sus dimen-
siones (somatica, psicoldgica, social, espiritual). Cuando uno enferma, sufre una crisis global de su persona y su rela-
cion con el entorno y con los otros se transforma radicalmente. También se transforman sus valores personales y
hasta puede alterarse su modo de comprender la vida y el sentido de la existencia. Cuando uno esta enfermo, da sen-
tido a cosas distintas de cuanto esta sano, aprende a descubrir el sentido de la realidad desde otra dimension.

La enfermedad significa algo innovador frente a la rutina de lo cotidiano, un acontecer que pone a prueba lo que
es familiar y entrafiable, incluido el propio cuerpo; una crisis que, en muchos casos, puede llevar a la neurosis.
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En cualquier caso, la enfermedad es un encuentro con una experiencia personal innovadora. En un encuentro
como ese, forzosamente han de hacerse patentes nuestros propios limites. La persona puede, a través de esa expe-
riencia, encontrarse a si misma, desvelar ciertas peculiaridades personales hasta entonces ignoradas, descubrir sin
claroscuros ni opacidades una nueva dimension (acaso la mas sincera y desconocida) de su intimidad.

En uno de los didlogos que tuve con un nifio enfermo en el Hospital de Sant Pau de Barcelona, el chico me
comento que la enfermedad le habia conllevado muchos elementos negativos, pero que también le habia permi-
tido descubrir aspectos positivos y ver con mas claridad algunos elementos de su vida. De hecho, existe una inti-
ma relacion entre la experiencia de la enfermedad y la madurez humana. Cuando uno sufre una enfermedad larga
y penosa, aprende a ver la realidad y a sus semejantes de otro modo, con unos ojos distintos; aprende a dar valor
a lo que realmente lo tiene y supera, de este modo, determinados lenguajes superficiales y determinados modos
de hacer baladies. Esto significa que en el plano educativo la experiencia de la enfermedad puede tener aspectos
positivos, y de hecho resulta evidente que un nifio que ha padecido tiene un grado de madurez humana muy
superior al de otros nifios de su edad y, en algunos casos, al de su propio maestro.

Si es verdad que existe esa mutua relacion entre enfermedad y madurez humana, la educacion de los nifios hos-
pitalizados debe plantearse en unos términos distintos de la educacion habitual, pues el grado de experiencia y
de hondura psicoldgica y humana de esos nifios es muy superior al de sus colegas sanos. La proximidad de la
muerte, la conciencia del sufrimiento, el valor del amor, la virtud de la amistad y otras experiencias humanas
requieren una atencion pedagdgica cualitativamente distinta.

Dejarse educar por el otro-vulnerable

La tarea de educar tiene un carécter bidireccional. Aparentemente, el educador tiene todo el protagonismo de la
accion, es el agente activo que transmite conocimientos a un determinado destinatario que los aprehende e inte-
rioriza. Sin embargo, desde un punto de vista mas profundo, la educacién tiene una doble direccién. El educa-
dor educa a su educando, pero también el educando educa a su educador y, muchas veces, sin darse cuenta. De
hecho, se da un intercambio constante de papeles. Los roles de educador y educando cambian permanentemen-
te porque, al fin'y al cabo, el ser humano nunca deja de ser educador y educando a la vez.

El sujeto vulnerable puede educar al educador en distintos niveles. En tanto que victima de una enfermedad grave,
puede hacer ver a su educador aspectos de su ser y de su vulnerabilidad que antes le pasaban desapercibidos. Su mira-
da transparente e inocente puede ser un contrapunto estimulante y paraddjico a la mirada del profesional. El otro-
vulnerable, con sus palabras y sus gestos, puede alterar el sentido del discurso y la planificacién del maestro, y eso
es enormemente positivo. La elasticidad debe ser una de las virtudes del maestro, que tiene que acostumbrarse a alte-
rar sus planes y disposiciones en funcidn de las eventualidades y las necesidades del destinatario de su accion.

En muchos aspectos, el sujeto vulnerable es un auténtico maestro, pues ensefia, con su expresion vital, a vivir la
vida de un modo més profundo y a evitar cualquier lectura frivola del sufrimiento humano. Muestra, con su pro-
pia vida, otro rostro de la vida humana. Aunque el sufrimiento no debe buscarse y debe paliarse siempre que sea
posible, no cabe duda que puede ser fuente de virtudes y puede hacer descubrir a cualquier ser humano aspectos
de su vida antes desconocidos. Una de las cosas que me dijo el citado nifio fue que gracias a la enfermedad veia
a su padre diariamente, algo que no ocurria cuando estaba sano. La grave enfermedad del hijo alter6 la concien-
cia del padre, transformé sus valores y el sentido de sus acciones; debido a la enfermedad, el padre descubri6 los
aspectos de su vida donde se ponia en juego lo que realmente importaba.
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La accion educativa en un contexto hospitalario es una pedagogia vitalizada, una pedagogia de la vida y para la
vida que, por ser un proceso vital, constituye una constante comunicacion de experiencias entre el educando y el
educador. Su dialogo en torno a las cuestiones del vivir y del morir, del sufrimiento y del placer, no finaliza nunca.

Se trata de educar, no sélo de instruir

En el debate en torno a la excelencia del educar, es fundamental distinguir dos tareas que facilmente se confun-
den o se solapan y que, sin embargo, son distintas: la tarea de educar y la tarea de instruir. EI derecho a la edu-
cacion no debe ni puede confundirse con el derecho a ser instruido. La instruccion se refiere a la asuncion de
contenidos de tipo intelectivo, mientras que la accion educativa comprende toda la persona.

La transmision de informacién es un acto de instruccion, y decimos de alguien que esta instruido cuando sabe
muchas cosas de muchos lugares. La educacion, por otro lado, afecta a la totalidad del ser humano, es decir, a su
dimension afectiva, intelectiva, individual y social. Por ese motivo la educacion obliga a mas que la instruccion,
porque se trata de un proceso global que afecta a todas y cada una de las dimensiones del ser humano. La edu-
cacion del nifio hospitalizado es un proceso compartido donde los principales protagonistas son los padres y los
maestros son los inmediatos colaboradores.

Educar a un nifio hospitalizado es distinto de instruirle. La educacién requiere, ademas de instruccion, forma-
cion de la conciencia, transmisién de valores (no sélo éticos, sino también estéticos y religiosos). La tarea de edu-
car requiere ineludiblemente el cara a cara, el contacto entre el educador y el educando, mientras que la tarea de
instruir puede desarrollarse en el gran espacio virtual, en el tercer entorno. La educacion de un sujeto vulnerable,
como la de cualquier ser humano, requiere el contacto y un tiempo y espacio compartidos. La transmision de
valores €ticos, estéticos y religiosos y la comunicacion de sentimientos, de ternura, de amor y de solidaridad
requieren el encuentro fisico, los lenguajes verbal y simbdlico.

En la tarea de educar es esencial poner el contenido de la instruccion al servicio de la formacion integral. Para
un nifio en estado terminal, por ejemplo, la educacion puede tener un valor central, mientras que la instruc-
cién, en si misma, puede carecer de valor. De lo que se trata es de acompafiarle a vivir con dignidad ese tramo
final, y la educacion va relacionada con las expectativas vitales de cada persona. La instruccion esta al servicio
de la educacién y la educacion, como se ha dicho anteriormente, se orienta hacia la felicidad y la construccion
de la sociedad.

Hacia una ética de la accion educativa
Educar y cuidar desde la perspectiva ética

¢En qué consiste la ética de la accion educativa? La ética es una parte de la filosofia préctica cuyo fin consiste en
analizar valorativamente las acciones humanas a partir de unos determinados criterios morales. La educacion es
una accion humanay como toda accion puede desarrollarse de distintos modos. Desde un punto de vista comun,
nos damos cuenta de que hay formas de educar excelentes, porque en ellas se respetan los derechos fundamenta-
les de la persona y porque suponen un proceso positivo tanto para el educador como para el educando; sin embar-
go, también podemos detectar en la vida publica formas de practicar la educacion que carecen de fundamentos
éticos y donde se vulneran grave o levemente los derechos inalienables de toda persona humana.
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La accion educativa adquiere un valor ético cuando en ella se respetan todos los derechos humanos y el proceso
final resulta beneficioso tanto para el educador, como para el educando, como para la sociedad en general. Pero
en el ejercicio de educar a un nifio hospitalizado los dilemas éticos que plantea la accion educativa se multipli-
can extraordinariamente, porque intervienen factores nuevos que dificultan el proceso y la toma de decisiones.
Aqui no se pretende analizar esos dilemas, sino describir los cimientos basicos para una praxis excelente del edu-
car en contextos hospitalarios.

De la ética principialista a la ética de las virtudes

El ejercicio de cuidar, como el ejercicio de educar, requiere el cultivo de determinadas virtudes. Las personas que
se dedican diariamente a la tarea de educar o de cuidar a enfermos lo saben muy bien. No basta con el cumpli-
miento de unas normas o preceptos para cuidar o educar correctamente, sino que se requiere una disposicion de
animo, unos determinados habitos que llamamos virtudes o, mas modernamente, valores.

La ética principialista se fundamenta en principios de orden tedrico, mientras que la ética de las virtudes se funda-
menta en habitos cuyo desarrollo perfecciona a la persona y al conjunto de la sociedad. El ejercicio excelente de edu-
car requiere el cultivo de unas virtudes cuyo desarrollo perfecciona al profesional, no solo en el ambito laboral, sino
también interiormente. Veamos, a continuacion, algunas de las virtudes fundamentales de la excelencia profesional.

La voluntad de bien en el profesional

Una de las virtudes basicas de la ética aplicada es el principio de beneficencia. Puede describirse como un principio
ético, pero aqui vamos a explicarla como un valor o disposicion de animo. El profesional beneficente es el que busca
el bien de su destinatario, el que se preocupa por su restablecimiento y su salud integral. EIl educador debe pensar, ante
todo, en el bien de su educando, y debe tratar de lograrlo con los medios y herramientas de trabajo a su alcance.

La voluntad de bien se presupone en el educador, pero no por eso debe tratarse como una virtud sin valor en la
tarea de educar. Pensar en lo que le conviene al nifio enfermo ahora y aqui es su tarea basica, y eso le obliga a
tener al enfermo siempre presente, no s6lo en el encuentro fisico, sino también con anterioridad y posterioridad
a él. Una de las dificultades de la benevolencia radica en discernir qué significa el bien en cada caso individual.
Pero no s6lo esto es problematico. En algunos casos, el bien que percibe el enfermo subjetivamente y el bien que
percibe el profesional no coinciden y se produce un conflicto de intereses. Eso obliga al profesional a un arduo
gjercicio de ponderacion y de analisis que no deberia ser s6lo individual, sino en intimo dialogo con la familia
del interesado, con otros profesionales y, cuando fuera posible, con el mismo sujeto interesado.

Velar por la autonomia relativa del otro-vulnerable

La autonomia puede considerarse también uno de los horizontes fundamentales de la ética de la accion educati-
va. Todo ser humano tiene derecho a actuar libre y responsablemente, aunque no siempre esté capacitado para
ello. El ejercicio de educar debe contemplar escrupulosamente el principio de autonomia, pues de otro modo la
educacion se convierte en adoctrinamiento. El nifio hospitalizado sufre una enfermedad (a veces de tipo irrever-
sible), pero eso no significa que no tenga un cierto grado de autonomia. En la medida de lo posible, es funda-
mental ayudarle a decidir sobre lo que le atafie.
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¢Como discernir el grado de autonomia moral de un nifio hospitalizado? Desde un punto de vista legal, se con-
sidera arbitrariamente que hasta una determinada edad se carece de autonomia para decidir entre opciones de
tipo fundamental. Sin embargo, desde un punto de vista ético, la madurez no se mide con los afios, sino desde
otra perspectiva. Los maestros en el &mbito hospitalario saben muy bien que hay nifios muy maduros para tomar
decisiones y enfrentarse a sus consecuencias, y en cambio padres u otras personas cercanas que no estan prepara-
dos para asumir dichas decisiones.

El educador en el &mbito hospitalario debe convertirse en un mediador entre el nifio y su circunstancia y defen-
der los intereses del nifio y sus opciones libres y responsables. En algunos contextos, el educador puede detectar
actitudes excesivamente paternalistas que limitan la libertad del nifio. En algunos momentos, puede observar acti-
tudes muy proteccionistas o incluso culpabilizadoras en los familiares. Su tarea consiste en velar por la autono-
mia del nifio y ayudarle a descubrirla y defenderla en el conjunto de su vida.

Tratar al educando sin discriminacién alguna

El principio de justicia debe contemplarse muy seriamente en la tarea de educar, pues facilmente pueden produ-
cirse discriminaciones en el acto educativo. Todo ser humano tiene derecho a la educacion y esto significa que
también lo tiene el nifio que padece una enfermedad, ya leve o grave. Discriminar por razones de salud consti-
tuye un atentado contra el principio de justicia, que es fundamento Gltimo del Estado de derecho y de la demo-
cracia constitutiva.

En el acto de educar, el maestro debe ser capaz de discernir las necesidades de cada uno de sus educandos y de actuar
responsablemente en funcion de ellas. Actuar con justicia no significa dar a todos lo mismo, sino dar a cada cual lo
que necesita. Es evidente que no todos los nifios hospitalizados tienen las mismas necesidades de orden afectivo,
intelectual, social o espiritual. Saber educar con justicia consiste en ser receptivo a la variedad de necesidades y dis-
tribuir adecuadamente tiempo, espacios y recursos humanos.

Respetar la intimidad ajena

En la tarea de cuidar y educar debe respetarse la intimidad ajena. El nifio hospitalizado, como cualquier ser huma-
no, tiene derecho a la intimidad y la privacidad, y su espacio, sus tiempos y su sentido del pudor deben respe-
tarse siempre. Es evidente que la intimidad no se entiende siempre de la misma forma, y menos aln en un espa-
cio plural desde el punto de vista cultural, social y étnico; sin embargo, el profesional debe hacer un esfuerzo por
no rebasar los limites que el nifio pone entre su mundo y el mundo circundante.

De la mentira piadosa a la verdad soportable

Uno de los aspectos més arduos del ejercicio de cuidar y educar a nifios enfermos hospitalizados es la comunica-
cion de la verdad, maxime cuando se trata de una verdad fatal o de un prondstico muy grave. ;Se debe 0 no se
debe comunicar la verdad a un nifio en estado terminal? Desde todos los puntos de vista, la mentira piadosa cons-
tituye una accion contraria a la ética y puede erosionar gravemente la confianza entre el educador y el educando,
pero tampoco es correcto decir la verdad sin mas, sin considerar suficientemente el estado de animo y el contex-
to vital del receptor. Es fundamental, pues, articular la nocion de verdad dinamica y soportable. Se entiende por
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verdad dinamica esa verdad capaz de aclimatarse a las circunstancias. Se entiende por verdad soportable ese men-
saje que, sin ser mentira, es suficientemente aceptable para el receptor.

El debate en torno a lo que debe hacerse en tales circunstancias no resulta nada fécil, pues existen muchos facto-
res a tener en cuenta: la capacidad de comprension y de madurez del nifio en cuestion; la voluntad de la familia
y su capacidad para asumir determinadas noticias; la pericia o habilidad del profesional para comunicar lo que
sabe de un modo adecuado y responsable; el entorno espacial y el tiempo de que dispone el citado profesional
para comunicar la verdad; la tabuizacion social de la muerte y el sufrimiento; y otros aspectos menores que tam-
bién dificultan o incluso obturan completamente el proceso de comunicar la verdad. EI profesional debe ponde-
rar y medir la relacion entre estos distintos elementos y optar, desde su conciencia, por la decision mas correcta
y responsable.

El nifio hospitalizado tiene derecho a conocer la verdad, pero también tiene derecho a que ésta le sea comunica-
da por una persona cercana y de un modo adecuado a su estado animico y a sus posibilidades. La veracidad es
una de las condiciones fundamentales de la buena praxis y de la ética de la accion educativa.

Actitudes éticas y excelencia profesional
Del minimalismo deontoldgico a la excelencia profesional

El ejercicio 6ptimo de la accion educativa requiere de la excelencia profesional. EI cumplimiento del codigo deontol6-
gico o de los principios consensuados por el conjunto de la profesion permite hallar un @ambito comun de actuacion y
delimitar unas normas minimas de buena praxis, pero la tarea de educar requiere, para ser efectiva, de la excelencia pro-
fesional. La excelencia es el horizonte de realizacion ideal de una profesion, y si bien no se asume nunca completamente,
debe ser tenida en cuenta para medir la praxis individual cotidiana y asumir sus logros y dificultades.

En el desarrollo de la excelencia profesional no solo es fundamental la competencia, es decir, el conocimiento de
la propia profesion, sino también el talante o ethos, es decir, el modo de relacionarse con los otros y, particular-
mente, con el destinatario. Lo que define a un buen maestro no es sdlo el hecho de conocer bien su disciplina,
sino el modo de impartirla y su actitud frente al receptor. Lo mismo puede decirse de los educadores en centros
hospitalarios. Su talante moral, su humanidad, sus virtudes éticas... son fundamentales para definir el grado de
excelencia profesional de su actividad.

Por otro lado, existe una intima relacion entre calidad educativa y excelencia profesional. La calidad de la accion
educativa depende de muchos factores, algunos de caracter ambiental y otros de caracter humano, pero uno de
los més determinantes es la calidad humana y ética del profesional que la lleva a cabo. Veamos, a continuacion,
algunos caracteres éticos de la excelencia profesional.

Un uso prudente de las palabras y de los silencios

En el arte de educar no sélo es fundamental la comunicacién oral, es decir, el uso adecuado de las palabras, sino
también el uso del lenguaje gestual. El nifio hospitalizado es especialmente receptivo a nuestras palabras y, mas
aun, a nuestros gestos. Esto significa que se deben medir mucho las palabras, las expresiones y el modo de utili-
zar el lenguaje no verbal.
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Entre las virtudes griegas sobresale la virtud de la prudencia. En el acto de educar hay momentos para la expre-
sion oral, pero también hay momentos para el silencio. El afan de verbalizarlo todo es una falsa tentativa. El edu-
cador debe ensefiar al nifio a aceptar su situacién, a tratar de ver los aspectos positivos de su circunstancia y a
configurarse una imagen de la realidad y de si mismo, a partir de las palabras y los silencios. La prudencia, en el
marco hospitalario, consiste en el uso inteligente y moderado de la razén y la palabra. Antes de tomar una deci-
sion, el profesional debe ayudar al nifio y a sus padres a valorar los pros y los contra, a medir las consecuencias
positivas y negativas que se desprenden de cada accion.

La virtud de la paciencia en la accion educativa. Dar el tiempo

La paciencia es la gran virtud del educador. Tener paciencia con otro ser humano significa ser capaz de ponerse
en su piel y comprender su ritmo. Cada cual tiene su ritmo y el sujeto enfermo tiene un ritmo vital distinto del
sujeto sano. El nifio hospitalizado requiere tiempo, desea tener tiempo para compartir, pero el profesional esta
muy limitado porque debe atender a otros destinatarios en la misma situacion que el nifio en cuestion.

La paciencia es la capacidad para aceptar el ritmo de la realidad, el ritmo del otro. El nifio hospitalizado se llega
a acostumbrar a su situacion y aprende a cultivar la paciencia. Sabe que no es el soberano de su cuerpo y que debe
aceptar con paciencia el ritmo y las obligaciones que impone la enfermedad. El maestro también debe practicar
la paciencia en la accién educativa y tiene que ser receptivo al ritmo del otro, ponerse a su nivel, no acelerar mas
de la cuenta. Tener paciencia es saber dar tiempo y espacio al otro, tiempo para que se exprese y se manifieste tal
cual es 'y espacio, mejor dicho, lugares, para que pueda comunicarse con libertad y autenticidad. El profesional
que practica la paciencia llega acostumbrarse a los cambios de ritmo, a las eventualidades que genera la enferme-
dad y a las tensiones psicolégicas que se producen en el espacio hospitalario.

“Sufrir con el otro.” La practica activa de la compasion

La compasion podria definirse como la capacidad para ponerse en el lugar del otro. No es una virtud cualquie-
ra, sino una virtud esencial en el acto de cuidar y educar. Uno de los graves escollos en la relacion entre el profe-
sional y el destinatario radica, precisamente, en la distancia que existe entre ambos, una distancia que no sélo es
fisica, sino basicamente invisible. Sélo es posible educar si el educador hace el esfuerzo de ponerse en el lugar del
otro y trata de comprender sus estados animicos, alegrias y tristezas.

El principio ético de la compasion obliga al educador a la desformalizacion de la educacion sistematica, al mismo
tiempo que a una sistematizacion permeable, abierta y acomodada a las necesidades del nifio hospitalizado. La
accion educativa en el contexto hospitalario gira en torno a un eje en el que han de integrarse la experiencia hos-
pitalaria de cada dia (con su enriquecimiento acumulativo y sus sorpresas improgramables e impredecibles) y
aquellas definiciones, formulas y contenidos que pueden ser naturalmente asimilados por el nifio, dadas sus carac-
teristicas clinicas, psicoldgicas y personales.

La educacion como un ejercicio responsable

La tarea de educar se relaciona intrinsicamente con la virtud de la responsabilidad. Responsabilizarse de alguien
consiste en responder de esa persona, de sus necesidades y problemas. Un padre se responsabiliza de su hijo menor
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cuando le reconoce socialmente y hace lo posible para paliar sus precariedades. Educar a nifios hospitalizados debe
ser un ejercicio responsable, pues el sujeto vulnerable carece de autonomia y el educador debe asumir la tarea de
dar respuesta a sus necesidades (respuesta que s6lo puede dar cuando esta receptivo a las demandas del educando).

En esta tarea, la familia (y especialmente los progenitores) es la primera implicada. El profesional debe cooperar
con la familia, sin por eso ocupar o colonizar un rol que no le corresponde. Cuando un nifio es miembro de una
familia desestructurada o vulnerable en la que esta responsabilidad no puede ejercerse lo suficiente, el profesio-
nal, como agente social, debe dar respuesta y paliar las necesidades del otro-vulnerable.

El ejercicio de la amistad entre educador y educando

La confianza debe ser el eje central de actuacion del profesional; sin confianza dificilmente puede haber acto edu-
cativo. Si el destinatario pone en tela de juicio todo lo que el profesional dice o hace, si desconfia de sus palabras
y de sus gestos, no puede haber educacion alguna. Pero por otro lado, si el profesional no confia en la bondad de
su educando, en sus capacidades para aprender y para perfeccionarse como ser humano, tampoco puede haber
accion educativa.

El ejercicio de la confianza y, en el fondo, de la amistad es condicion sine qua non de la accion educativa. Esto
vale mas ain en el contexto hospitalario, donde el nifio necesita mucho afecto, atencion y veracidad. El profe-
sional debe hacerse digno de confianza y ello requiere tiempo, coherencia, fidelidad a la palabra dada y, sobre
todo, autenticidad en la accion. La persona enferma tiene una especial habilidad para captar la ausencia de auten-
ticidad y la infidelidad de otro ser humano. Esto significa que el profesional de la educacion debe medir mucho
sus palabras y sus promesas, hacerse digno de confianza y de aprecio por parte del educando y establecer con él
alguna forma de amistad, es decir, una relacion reciproca fundada en la voluntad de bien.

La amistad médica no sélo es fundamental para el desarrollo de la accion terapéutica (como han puesto de relie-
ve los més grandes tedricos de la medicina occidental), sino también para la tarea de educar. Es evidente que
existe una distancia critica entre la situacion del nifio enfermo y la situacion del profesional, pero eso no es excu-
sa para no tratar de establecer un vinculo de afecto. S6lo es posible una educacién integral, que integre la vida
afectiva y la dimension emotiva del ser humano, si se establece una comunidad afectiva entre educador y edu-
cando.

Dejarse aleccionar por la fortaleza del otro-vulnerable

En el proceso de educar a un nifio hospitalizado, la virtud de la fortaleza juega un rol principal. Se requiere una buena
dosis de fortaleza para enfrentarse a situaciones dificiles, de desanimo y de hundimiento, y para superar obstaculos e
inconvenientes derivados de la patologia. En muchas circunstancias, el educador puede tener la impresion que su
esfuerzo es vano, que su trabajo no tiene razon de ser y que todo es baladi. Sin embargo, la virtud de la fortaleza da
fuerza y coraje al profesional para seguir adelante y tratar de ayudar al educando en su tarea de aprendizaje.

Muchas veces, la virtud de la fortaleza estd mas presente en el nifio hospitalizado que en el mismo educador. Es
fundamental dejarse aleccionar por la fortaleza del otro-vulnerable. Algunos nifios son extremadamente vulnera-
bles desde el punto de vista somatico y fisiol6gico, pero tienen una gran fortaleza moral, una gran capacidad para
enfrentarse a su situacion e intentar hallar los espacios positivos que en esa situacion pueden hallarse.
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Conclusiones

Prudencia, paciencia, amistad, justicia, responsabilidad, veracidad y compasion son las virtudes fundamentales de la
excelencia profesional. El arte de educar requiere mucho esfuerzo, una gran disposicion animica y mucha vocacion
personal, méxime cuando se refiere a sujetos tan vulnerables como los nifios hospitalizados. Velar por la excelencia
profesional es un ejercicio que depende de la voluntad individual, pero también de los medios y recursos de las ins-
tituciones y la implicacion de la sociedad y los agentes politicos. La praxis individual s6lo puede comprenderse en
su contexto, y no siempre el marco politico, social y sanitario ayuda a desarrollar la labor tan necesaria de educar.

Defender los derechos del nifio hospitalizado; ayudarle a construirse como persona a pesar de su vulnerabilidad,;
ayudarle a hallar sentido en su realidad, en su enfermedad y en su sufrimiento; ayudarle a descubrir, aunque sélo
sea por un momento de su vida, la belleza que puede albergar el hecho de existir. He ahi la gran labor humani-
taria reservada a los educadores de ambito hospitalario.
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Introduccion

En los postulados que aparecen en la Carta europea de los nifios hospitalizados encontramos el “Derecho del nifio
y la nifia a que no se les hospitalice sino en el caso de que no puedan recibir los cuidados necesarios en su casa 0
en un ambulatorio, y solo si esos cuidados se coordinan oportunamente con el fin de que la hospitalizacion sea
lo més breve posible”.

Con la revolucion cientifico-técnica, el sistema sanitario y los hospitales en especial pasaron de centrar su activi-
dad en la persona y sus necesidades globales a centrarla en las necesidades tecnolégicas dirigidas al diagnéstico y
el tratamiento. Transformaron al individuo enfermo en paciente y sus necesidades sociales y afectivas quedaron
relegadas a un segundo plano en aras de la eficacia tecnolégica.

Posteriormente, con la generalizacion de las prestaciones de servicios sanitarios y la democratizacion de estos ser-
vicios, se ha ido produciendo un acercamiento a la idea global del individuo y éste ha pasado de ser considerado
un paciente a ser considerado un cliente, con los cambios de actitud que eso conlleva.

A pesar de estos avances, seguramente se puede hacer un mayor esfuerzo para evitar hospitalizaciones inne-
cesarias 0 innecesariamente prolongadas. En el caso de que esto no sea posible, se debe procurar ofrecer al
nifio o la nifia un ambiente estimulante y afectivo que evite o disminuya el impacto negativo de la hospita-
lizacion.

Centrar la actividad en las necesidades infantiles, si tenemos en cuenta que la persona enferma es un nifio o una
nifia, implica que nuestras reflexiones vayan mas alla y observen tanto los problemas de salud como las necesi-
dades personales del enfermo, y eso en relacion con los diferentes miembros de la familia, que deben tener una
participacion activa en la actividad hospitalaria y ser conscientes, al mismo tiempo, que esa relacién a menudo
puede ser vivida por el sistema de salud como un cierto “estorbo”, como algo que podria interferir tanto en el
diagndstico como en el tratamiento.

Cada vez se abre mas el camino de trabajo centrado en el individuo enfermo. El centro hospitalario deberia aten-
der al paciente como un todo, incluso en aras de su actividad terapéutica. Los enfermos son personas con unas
relaciones y necesidades complejas, que sufren una determinada patologia y necesitan afectividad, pero muchas
veces, en aras de la eficacia, esas necesidades quedan en el olvido. De ahi que, actualmente, se deba plantear nor-
malizar al maximo la vida de los nifios y nifias ingresados; éstos son mas vulnerables que otros enfermos y muchas
veces no saben exteriorizar sus necesidades o deseos.
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Un caso de interferencia en la normalidad psicoafectiva del binomio madre-hijo se da cuando los hijos se encuen-
tran en la Unidad de recién nacidos y ésta se encuentra separada o incluso a veces en una planta hospitalaria dis-
tinta de donde se encuentra la madre. Esta situacion de separacién, aparte de los problemas emocionales que
puede causar, también interfiere notablemente en el mantenimiento de la lactancia materna. Como mucho, el
recién nacido se presentara a la madre cada tres o cuatro horas, y eso hara imposible el buen desarrollo de la lac-
tancia materna y el buen desarrollo emocional, ya que la madre y el hijo pueden exteriorizar de muchas formas
la necesidad de estar cerca, de gozar el uno del otro, de compartir momentos del dia, etc. Esto puede ser un ejem-
plo de como los intereses de la organizacion hospitalaria o de las personas adultas, supuestamente en aras de una
mejor salud y una mayor eficacia, interfieren con los intereses del lactante, y lo mismo se puede decir de lo que
se refiere al correcto acompafiamiento de un nifio o una nifia hospitalizados por parte de algin miembro de la
familia (padre, madre o persona adulta que los sustituya).

Todo lo avanzado en este campo hace que podamos acercar a los nifios y nifias ingresados a una cierta normali-
dad o al menos, cuando la hospitalizacidn es inevitable, que ésta les afecte lo menos posible.

El aula hospitalaria

Debido a que la mayoria de los nifios y nifias estan (o deberian estar) escolarizados, el aula es un modo de nor-
malizar su situacién y de que puedan mantener algun tipo de actividad, compatible con su patologia, que redun-
de en su desarrollo afectivo, individual y social.

Si uno de los objetivos primordiales de los centros educativos ordinarios es el respeto y el tratamiento de la diver-
sidad como un derecho de todos los nifios y nifias escolarizados, en un aula hospitalaria, al ser la diversidad una
realidad muy acusada y evidente, es preciso dar una respuesta positiva. Pueden darse diversidad de edades, cul-
turas, necesidades, patologias, situaciones personales, etc. Cada una de ellas tiene que ser tratada de forma indi-
vidual y especifica, y cada una de las personas que cohabitan en el centro debe ser tratada como individuo con
unas caracteristicas, necesidades, potencialidades y habilidades individuales y propias, sin que ello quiera decir
que se deba dejar todo el proceso socializador fuera de dicho contexto. El grupo y la convivencia también ayu-
dan a estos nifios y nifias. Uno puede ayudar al otro, mientras que un tercero puede compartir juguetes, activi-
dades, intereses, etc.

Existe otro punto de vista que se debe tener en cuenta y es el hecho de que el impulso de las aulas hospitalarias
esta ligado a la administracion educativa. Esta situacion no tendria que influir de forma negativa. No deberia
potenciar unas aulas hospitalarias a imagen y semejanza de las aulas ordinarias y aplicar de forma mecanica los
esquemas, programas y contenidos que en ellas se dan, sino buscar aquellas estrategias didacticas que contemplen
los intereses, potencialidades y necesidades de cada uno de los individuos, para poder optimizar los esfuerzos
tanto personales como institucionales.

En estas aulas se pueden adecuar tanto las areas o disciplinas de estudio como los contenidos y objetivos de las
mismas. Las actividades de aprendizaje pueden variar segun los niveles de conocimiento, las estancias en el cen-
tro hospitalario, los intereses y las propias posibilidades de los nifios y nifias. Todas ellas se pueden dar a partir
de actividades para la adquisicion de habilidades o conocimientos, actividades Idicas, actividades de interrela-
cion con los iguales, etc., buscando formas imaginativas y subjetivas que respondan a las necesidades que se exte-
riorizan en este tipo de situaciones afectivo-emocionales. En todo caso, podemos plantearnos el tema desde la
perspectiva de los nifios y jovenes, y formular la siguiente pregunta: ;Qué podemos hacer para que su estancia
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sea lo més llevadera y normal posible y no se interrumpan su vida ni su evolucién? Nuestro deber es encontrar
las respuestas, no solo para algunos momentos, sino para todas las horas y todos los dias.

Equipo funcional

La atencion médica extra a la infancia hospitalaria se tendria que abordar como un todo global. Habria que inten-
tar coordinar las diversas actuaciones e intervenciones para mejorar el cuidado de los nifios y nifias ingresados, y
no olvidar el ofrecimiento de respuestas positivas a las necesidades individuales (tanto si éstas responden a areas de
actividad como si se trata de la organizacion del espacio y el tiempo). Las respuestas no deberian ser solamente las
que se pueden dar en las aulas hospitalarias, sino tener en cuenta todos y cada uno de los recursos disponibles.

El hecho de que en las aulas hospitalarias se dé cita un publico muy diverso en cuanto a edades, sexo, situacio-
nes clinicas, intereses, etc., hace que la actuacién de los profesionales deba responder a un planteamiento socia-
lizador y cooperativo. Movilizar los recursos materiales y humanos de un centro implica tener en cuenta tanto a
enfermeria y pediatria como a las familias de los usuarios de las aulas hospitalarias, sin olvidar la coordinacion
externa. Esto ultimo quiere decir que la escuela de procedencia de cada una de las personas hospitalizadas tam-
bién debe jugar un papel activo.

Pero existen otros recursos que se deben tener en cuenta y cuya utilizacién sera de gran valor educativo, como los
programas multimedia y los materiales de apoyo, asi como actividades mas especificas de cara a la atencion psi-
coafectiva, como por ejemplo las aportaciones del voluntariado, las visitas de otros profesionales o los encuentros
entre iguales. La intervencion de cada actividad en niveles diferentes, tanto en el tiempo como en el espacio, se
ha de coordinar continuamente a fin de poder mejorar la estancia de los nifios y nifias en el hospital.

Una de las posibilidades de dicha coordinacion es la constitucién de un equipo funcional (no institucional) con el
objetivo de normalizar al maximo las estancias hospitalarias y a la vez optimizar las diferentes actuaciones y evitar
tanto la duplicidad o repeticion de actividades como las posibles lagunas que puedan darse por falta de coordinacion.

Afectividad

Las situaciones personales que se dan en los medios hospitalarios son de indole muy diversa, pero existe una que,
quiza por las edades tempranas de las personas hospitalizadas, adquiere un valor un tanto especial. El desarrollo
afectivo, asi como la autonomia y la autoestima, puede quedar afectado, y es en esta direccion que el aula hospi-
talaria debe dar una respuesta positiva. En cualquier caso, el motor de la educacion es la voluntad de avanzar, de
conocer, de transformar los impulsos de crecimiento en situaciones afectivas positivas. Es evidente que la con-
fianza que depositan los adultos en las personas hospitalizadas hace que éstas se sientan mas confiadas y seguras,
puesto que los refuerzos positivos animan y ayudan a mejorar el estado general, a la vez que incitan a asumir un
papel mas activo en el proceso individual.

Hay que tener en cuenta que durante una estancia prolongada los pequefios pueden sufrir una crisis que influya
negativamente en su estado animico y les haga vivir sensaciones de abandono y soledad. Como es bien sabido,
ciertas conductas disfuncionales no son mas que la expresion de una cierta ansiedad, de una falta de afectividad.
Muchas de estas situaciones surgen de la necesidad de que alguien les mire o les escuche, de que alguna persona
les dedique una atencién mas individualizada y menos sujeta a sus necesidades clinicas especificas. El estado de
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animo de cada uno de los pacientes influye también en el estado de animo de los padres y madres. Toda la fami-
lia queda afectada cuando el nifio o nifia hospitalizado se muestra negativo con respecto a su estado de animo o
a su curacion, y cualquier intervencion educativa que ayude a los nifios y nifias hospitalizados redunda en una
mejora de su estado general y del de su familia.

Evaluacion

La evaluacion de las actuaciones es necesaria porque hace avanzar y mejorar los planteamientos del aula hospitala-
ria. Es evidente que la evaluacion del resultado es més facil en el campo sanitario (por provenir éste de las ciencias
bioldgicas), pero se debe realizar un esfuerzo para valorar los aspectos educativos. Poder calificar los resultados de la
actuacion educativa nos da informacion para cambiar, mejorar o reafirmar los planteamientos iniciales. Por tanto,
se debe observar y evaluar si los resultados responden y se ajustan a los objetivos o expectativas planteados inicial-
mente, y a partir de las conclusiones obtenidas, evaluar tanto la estructura como el proceso seguido para el logro de
£s0s objetivos.

Evaluar los resultados de forma sistematica y periddica implica un conocimiento directo de las vivencias subjeti-
vas tanto del paciente como de sus familiares, asi como un conocimiento objetivo del personal sanitario de enfer-
meria y pediatria. Solamente tras conocerlos podran mejorarse los resultados de las actividades realizadas en las
aulas hospitalarias.

Mejorar y hacer mas facil la estancia de los nifios y nifias en el hospital es un derecho suyo y un deber tanto de
la administracion como de todas las personas adultas responsables de ellos.
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Tres modestas ideas
contra los topicos habituales

Salvador Cardus Ros
Profesor de sociologia, Universitat Autdbnoma de Barcelona, Espafia

Debo empezar expresando mi agradecimiento a los organizadores por la confianza depositada en una mirada
que, ciertamente, quiere ser amable con el tema tratado, pero no por ello podra dejar de ser un punto de
vista exterior, ignorante del tenaz trabajo en el que ustedes estan comprometidos.

Pero la sociologia, que es simultaneamente el armazon en el que me voy a escudar para superar el desconoci-
miento directo del tema y la atalaya desde la que voy a mirar de lejos, en cierta manera exige esa distancia para
proceder a una observacion atenta pero con una cierta perspectiva, siempre con la condicion de que esa observa-
cién no quiera ser ni la tnica mirada posible, ni la mejor. Tan s6lo “otra mirada”.

En particular, voy a exponer tres modestas ideas, formuladas de forma polémica, con el objetivo de oponerme a
algunos de los topicos habituales en el terreno de la educacion y para que, ahora 0 mas tarde, puedan ser objeto
de discusion.

En primer lugar, creo que deberian considerar el hecho de que lo que ustedes tratan y los problemas educativos
que se derivan de su actividad no es algo absolutamente especifico y distinto de lo que se da en el conjunto de la
sociedad. Es cierto que en el caso de la escolarizacion de nifios y nifias en un hospital, es decir, de personas enfer-
mas, hay una dimensién dramatica que no se encuentra en las mismas proporciones en el resto de la actividad
educativa. Pero resulta que, aunque sea en una escala distinta, los problemas de fondo son parecidos. Y es que,
en un cierto sentido, toda la sociedad esta enferma y en ella encontramos situaciones de malestar de intensidad
diversa pero, por ocultas o disimuladas, no menos graves. La soledad, el aislamiento, el malestar emocional... son
mas generales de lo confesado. De manera que si es cierto que ustedes tienen algunos problemas especificos, en
el fondo los problemas con los que tratan son, a otro nivel, parecidos a los generales de la sociedad. Asi, seria una
equivocacion acentuar en exceso lo especifico de su situacion respecto de lo comun. Ustedes deben aprender de
las soluciones generales que se proponen para el conjunto de los problemas educativos de nuestra sociedad Y,
paralelamente, su experiencia es de gran interés para solucionar los problemas generales.

En segundo lugar, debemos partir de la idea de que educar es, fundamentalmente, un ejercicio en el que el des-
cubrimiento de los propios limites y su aceptacion es condicion necesaria para el desarrollo de la propia madu-
rez personal. A menudo se ha puesto el acento en lo contrario: la educacién al servicio de la superaciéon de los
limites personales y sociales. Pero este tipo de educacién para la competicion no esta al servicio de las personas,
sino de otros objetivos quiza legitimos pero no educativos en el sentido fuerte de la palabra. Aceptando este punto
de vista, el de la educacion como conocimiento y reflexion sobre los propios limites, la enfermedad deja de ser
vista como un mero obstaculo educativo y se entiende como uno de esos limites cuya aceptacion es objetivo prin-
cipal de toda educacion. Por encima del dramatismo que inevitablemente implica, debemos considerar la propia
muerte como uno de esos limites que, a través de la educacion, habria que incorporar positivamente a nuestra
vida, la de los enfermos y la de los no tan enfermos.
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Finalmente, habria que superar la idea de que el nifio y la nifia hospitalizados son los Gnicos que deben ser obje-
to de educacion. La educacién es un acto relacional en el que hay un permanente intercambio de aprendizajes.
El hijo es educado eficazmente por sus padres tan sélo en la medida en que los padres aprenden a ejercer su ofi-
cio a través de lo que aprenden de su hijo. Y, de la misma manera, debe entenderse que no s6lo el maestro y la
maestra en el hospital son a su vez educados por la situacion particular en la que estan, sino que incluso el hos-
pital mismo se convierte en institucion educativa. EI maestro y la maestra en el centro sanitario humanizaran la
vida hospitalaria en la medida en que el hospital se reconozca también como agente educador. No es suficiente
con que la escuela “esté” en el hospital: el hospital deberia “ser” escuela, y no sélo de los nifios y nifias aislados
de sus vidas cotidianas, sino del conjunto de los pacientes.

Estas son, pues, las tres modestas ideas que les propongo: que no se encierren en la especificidad de su tarea, sino
en lo que tiene de parecido con la educacion en general; que entiendan la enfermedad como un objeto positivo
de la educacioén y no como un obstéculo; y que contribuyan a hacer del hospital en si mismo una institucion edu-
cativa. Y es que su tarea y su experiencia no deberian dirigirse solamente a su destinatario principal, los nifios y
nifias internados en un hospital, sino proyectarse al conjunto de la sociedad.
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Los derechos del nifio a la provision,
la proteccion y la participacion

Ferran Casas Aznar
Catedratico de psicologia social. Educador social. Director de I'Institut de Recerca sobre Qualitat de Vida de la
Universitat de Girona, Espafa

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos del nifio, aprobada por la Asamblea general el 20 de
noviembre de 1989, ha sido ratificada a lo largo de los afios noventa por 191 de los 193 estados miembros
de Naciones Unidas, y se ha convertido asi en el documento internacional méas consensuado de la historia de la
humanidad.

En el terreno internacional se ha consolidado una cierta tradicion que, considerando que todos los derechos son
igualmente importantes y que la referida Convencion siempre se tiene que defender como un todo inseparable,
explica los derechos reconocidos en ella agrupandolos en torno a tres principios conocidos como “las tres pes”:
los dos grandes conjuntos de derechos reconocidos tradicionalmente para los nifios y nifias (provision y protec-
cion), mas los derechos y libertades civiles que en la Convencion les son internacionalmente reconocidos de
forma directa por primera vez (participacion). Desde la perspectiva de la calidad de vida, se ha apuntado (Casas,
1998) que se tendrian que afadir dos pes mas: prevencion y promocion.

De entre los derechos a la provision podemos destacar los que reconocen a todo nifio el acceso a servicios de salud
y a servicios educativos apropiados a su edad, condicién y momento evolutivo.

Entre los derechos a la proteccion esta el derecho a no ser maltratado. En la mayoria de los manuales modernos
sobre maltratos infantiles encontramos definidos, como minimo, los siguientes:

e Maltrato fisico. Se refiere a todo tipo de violencia fisica intencional, deje 0 no marca visible. A pesar de que
todavia hay bastantes autores que consideran que sélo es maltrato aquel que deja sefial corporal, en los Ulti-
mos afios cada vez son mas los que incluyen en esta categoria los castigos fisicos.

< Negligencia o abandono fisico. Se refiere a la omision o descuido de las atenciones para satisfacer las necesi-
dades basicas del nifio: seguridad, alimentacion, higiene, vestido, salud, compafiia, escolarizacion, etc.
Algunos autores sitlian en una categoria diferenciada el maltrato perinatal, que se refiere a aquellas conduc-
tas de la madre gestante que son desconsideradas o decididamente inapropiadas para la seguridad o salud del
embrion (por ejemplo, el consumo de alcohol o drogas).

e Abusos sexuales. Se refieren a la utilizacion del nifio para satisfacer deseos sexuales de los adultos. Se han con-
siderado una gran diversidad de formas, segun el tipo de relacion (paidofilia, hebofilia, incesto) y seguin el
tipo de abuso (Martinez Roig y De Pall, 1993; Ldopez, 1994).

e Explotacidon. Se refiere a utilizar o forzar la préctica de determinadas actividades por parte de los nifios y nifias
para la obtencién de lucro econdmico. Algunos autores diferencian claramente entre la explotacion laboral y
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la sexual. Otros prefieren separar de este grupo la utilizacion para la mendicidad o la corrupcion; ésta Ultima
incluye la induccion a practicas delictivas o de trafico o consumo de drogas. Todavia otros autores diferen-
cian el Sindrome de Miinchhausen por poderes, que consiste en provocar en los nifios sintomas fisicos pato-
I6gicos (por ejemplo, mediante administracion de drogas) para que den mas lastima en la préctica de la men-
dicidad (también se han detectado préacticas de este tipo para mantenerlos mas tiempo hospitalizados).

e Maltrato psicoldgico. Algunos autores distinguen entre abuso emocional, abuso psicoldgico y negligencia psi-
coldgica; otros niegan cualquier diferencia entre los dos primeros y defienden una relacién obvia con la ter-
cera forma (Iwaniec, 1995). Se refiere a aquellos comportamientos hacia el nifio que, por activos o por pasi-
vos, y sin llegar a la agresion fisica, tienen efectos perjudiciales en su desarrollo psiquico o en sus estados emo-
cionales (incluyendo la estabilidad emocional, la autoestima, la capacidad de mantener relaciones interperso-
nales gratificantes, etc.).

e Maltrato institucional. Se refiere a las situaciones despersonalizadas, de negligencia o de indefension en que
se sitlia a los nifios a lo largo de los procedimientos y durante la prestacion de servicios destinados a atender-
los. Son ocasionados por los profesionales, por las instituciones y/o por los sistemas y sus responsables, cuan-
do “atienden casos” (en lugar de atender personas) de formas mas o menos burocratizadas o tecnocratizadas
(por ejemplo, cuando el tiempo invertido no se plantea desde las perspectivas y las necesidades del nifio o
desde su interés superior, seguin el concepto consolidado en la Convencion sobre los Derechos del nifio). Se
eternizan los tramites, se desconsideran, devalGan u olvidan sus derechos, se les aisla o trata con poco calor
humano por razones de organizacion, no se les informa ni se les escucha suficientemente, etc.

Con el paso del tiempo hemos ido asumiendo que la lista de tratos inadecuados a los nifios y nifias es mas larga
de lo que inicialmente creiamos y planteabamos, y que cada uno de estos maltratos tiene consecuencias negati-
vas diferenciales en el proceso de desarrollo del nifio o nifia.

Hoy en dia, el maltrato vivido como menos grave es el psicoldgico, y por ello me permito insistir algo mas en
posibles formas de este maltrato, siguiendo la propuesta de Garbarino (1986):

e Rechazar. El adulto se niega a reconocer los valores del nifio o nifia y la legitimidad de las necesidades infantiles.

< Aislar. El adulto desconecta al nifio o nifia de las experiencias sociales habituales, evita que haga amistades y
le hace creer que esta solo o sola en el mundo.

e Amedrentar. El adulto ataca verbalmente al nifio, crea un clima de miedo, le amenaza y asusta, le hace creer
que el mundo es caprichoso y hostil.

e Ignorar. El adulto priva al nifio de estimulacion y de intereses esenciales, y provoca el anquilosamiento del
crecimiento emocional y el desarrollo intelectual.

e Corromper. El adulto mal-socializa al nifio o nifia, le estimula para que se implique en comportamientos anti-
sociales, refuerza la conducta desviada y le inhabilita para las experiencias sociales normales.

Ademas de los indiscutidos derechos a la provision y a la proteccion, la Convencién ha incluido algunos articu-
los sobre derechos civiles y libertades de los nifios, que en muchos foros internacionales han sido llamados dere-
chos a la participacion. La Convencion ha dado pleno reconocimiento, en el terreno internacional, a los nifios y
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nifias como sujetos de derecho, es decir, como ciudadanos. Y cuando se habla de su derecho a la participacion,
no se habla particularmente del derecho a votar, sino de algo mucho mas profundo: el derecho a ser considera-
dos como ciudadanos auténticos, a ser escuchados, a ser tenidos en cuenta en la vida social.

Tal como dicen algunos documentos del Consejo de Europa, posiblemente éste es uno de los retos mas profun-
dos que la Convencién presenta a la sociedad europea: no tenemos la “tradicion histérica” de dar un papel social
destacado a nuestra poblacion infantil y juvenil.

De entre los derechos a la participacion, destaca el derecho de los nifios y nifias a ser tenidos en cuenta como per-
sonas en todo aquello que les afecte, es decir, a ser escuchados, consultados e informados y a participar en las
decisiones que les afecten, siempre en la medida de sus capacidades y momento evolutivo.

Para desarrollar la Convencidn, las Naciones Unidas decidieron otorgar a UNICEF un nuevo papel en el ambi-
to internacional: el de velar para que la Convencién sea conocida por todos (empezando por los mismos nifios y
nifas), por su cumplimiento y por el respeto de los derechos de todos los nifios del mundo. La imagen que tra-
dicionalmente hemos tenido de esta agencia de Naciones Unidas es la de una institucidn que vela por los nifios
que se encuentran en situaciones muy deprimidas en los paises en vias de desarrollo. Ahora hay que asumir que
es una organizacion activa en todos los paises del mundo, porque es necesario velar por los derechos de todos los
nifios y nifias, y no solamente por los de los més desfavorecidos.

La Convencion de Naciones Unidas también otorga un papel muy importante a las ONG de infancia a la hora
de velar por los derechos de nifios y nifias. De hecho, el propio Comité de los Derechos del nifio de Naciones
Unidas ha recabado y aceptado informes de ONG para contrastar o ampliar las informaciones facilitadas por los
estados parte en sus informes preceptivos.

Organismos de Naciones Unidas y servicios de UNICEF como, por ejemplo, el International Child
Development Center (ICDC) de Florencia han promovido reflexiones, debates, estudios y divulgacion de bue-
nas préacticas en el ambito de las politicas de infancia y de defensa y promocidn de los derechos de los nifios.
Muchas de estas iniciativas son de caracter local.

Entre los trabajos promovidos por el ICDC sobre la participacion social de los nifios, destacan los del profesor
Roger A. Hart, de la City University of New York. Después de analizar diferentes niveles de participacion (Hart,
1992), este autor ha descrito un amplio abanico de buenas practicas sacadas de lugares muy distintos del plane-
ta (Hart, 1997).

Estas experiencias muestran que, con un adecuado acompafiamiento adulto segun el caso, los nifios y nifias son
capaces de planificar, gestionar y realizar cambios importantes en su medio ambiente. También son capaces de
supervisar y monitorizar la calidad del medio ambiente en el que viven. E incluso son capaces de participar acti-
vamente en proyectos de investigacion-accion para evaluar los resultados de sus propios proyectos.

Son maés conocidas las experiencias de organizar parlamentos o consistorios infantiles. Diferentes autores han
planteado la profunda diferencia existente entre organizar alguna sesion aislada y divulgarla a los cuatro vientos
(como un castillo de fuegos artificiales), y hacer un trabajo quizd mas silencioso, pero mas regular, que permita
una participacion mas real y menos excepcional de representantes infantiles en la vida municipal. En algunos pai-
ses, por ejemplo en Francia, incluso han empezado a organizarse redes de municipios que han emprendido este
segundo tipo de iniciativas (Sancho, 1997).
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La tarea de UNICEF y de otros organismos y agencias de Naciones Unidas en el ambito internacional esta sien-
do, en estos Ultimos afios, la de recopilar y acumular experiencias pequefias pero fructiferas que se llevan a cabo
en todo el mundo, y promover nuevos estudios que nos ofrezcan nuevas visiones de la realidad y de lo que es
posible realizar. Todo ello ayuda a crear este nuevo clima social, estas nuevas actitudes necesarias para tener mas
en cuenta a los nifios en la vida cotidiana y en todos los espacios sociales.

En la conferencia europea “Evolucion del papel de los nifios y las nifias en la vida familiar: participacion y nego-
ciacion”, se apunt6 que en las relaciones entre padres e hijos se pueden observar diferentes situaciones que dan
lugar a distintos niveles de participacion de los nifios y nifias, que también podriamos tener en cuenta los adul-
tos en general cuando nos relacionamos con ellos (Casas, 1995). Estos son los siete niveles de participacion sefia-
lados:

e Estar informado o informada. La informacion es necesaria para que una persona sea “realmente” capaz de par-
ticipar en algo. En el caso del nifio o nifia, la informacidn se necesita en un lenguaje que se pueda entender
de acuerdo con el proceso personal de desarrollo.

 Ser escuchado o escuchada. Para considerar la participacion como un valor positivo, el nifio o nifia tiene que
percibir que el hecho de expresar las propias opiniones y deseos vale la pena y sirve para algo. También se pre-
cisan capacidades para el didlogo por parte de los adultos: su actitud de escucha es basica para animar al nifio
0 nifia a participar activamente.

e Ser consultado o consultada. La participacion no sdlo se ejercita por iniciativa del nifio o nifia. Su opinion
sobre temas que le afecten debe ser solicitada de manera activa, regular y abierta.

< Dialogar decisiones. Un avance en la direccion de la participacion responsable consiste en analizar y discutir
las diferentes opciones y el motivo de las decisiones, razonando por qué algunas posiciones no pueden ser
aceptadas, aunque eso no signifique que no se tengan en cuenta.

e Negociar y conseguir consensos en las decisiones. La toma de decisiones puede mostrarse como algo que no
depende exclusivamente de los adultos. Todos nos encontramos a menudo en situaciones donde confluyen inte-
reses o preferencias contrapuestos y en las que nadie conoce una decision dptima que pueda satisfacer a todas las
partes. Para encontrar un consenso equitativo todos tenemos que rebajar nuestros niveles de aspiraciones.

e Compartir decisiones. En la vida hay responsabilidades que son colectivas y que no deben ser asumidas por
una persona en nombre de todos. Hay que ser consciente de la parte de responsabilidad que le corresponde
a cada cual y participar explicitamente en la toma de decisiones. Hay que experimentar como se pueden tener
en cuenta todas las partes y cdmo se puede negociar y acordar lo mejor para todos.

e Aceptar y respetar las decisiones del nifio o nifia. Esto equivale a aceptar que los nifios y nifias pueden asu-
mir determinadas responsabilidades, aunque éstas no estén necesariamente exentas de riesgos. Hay que res-
petar y ayudar a asumir los errores, porque evitarlos no es siempre lo mejor para aprender de la experiencia.
Hay que aceptar la autonomia progresiva de cada persona en diferentes aspectos de su propia vida.

A lo largo del tiempo, las ciencias humanas y sociales han ido cambiando la polarizacion de sus intereses desde
muchas conceptualizaciones con connotaciones negativas, hacia otras con connotaciones positivas. Después de
siglos de estudiar la enfermedad, hace unas pocas décadas que nos interesamos por la salud. Después de décadas
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de estudiar problemas sociales, desde finales de los afios sesenta ha crecido el interés por estudiar el bienestar psi-
colégico vy la calidad de vida.

Quiza haya llegado el momento oportuno para definir qué deberiamos entender por buen trato a los nifios y
nifias. Con esto no s6lo adquiriremos una vision mas amplia del maltrato infantil, sino que posiblemente tam-
bién lograremos prestar més atencion al trato en la relacion entre adultos y nifios.

Las actitudes, creencias y representaciones sociales de los adultos sobre los nifios y nifias son lo que realmente
puede crear un clima social de cambio positivo respecto de la realidad adversa en que estan sumergidos miles de
nifios y nifias de nuestra propia sociedad. Los profesionales de los medios de comunicacion, junto con los inves-
tigadores, politicos, responsables administrativos y profesionales del ambito de la intervencion social, tenemos la
responsabilidad crucial de contribuir a ese cambio fundamental del clima social hacia la infancia.

La infancia maltratada sélo vera sus derechos respetados cuando la sociedad, globalmente, tome conciencia de que
atender mejor a la poblacion infantil es una tarea de todos. Como se ha dicho desde Naciones Unidas, nuestras ciu-
dades tienen que ser amigables con los nifios y nifias. Es necesario que toda la sociedad sea amigable con ellos.
Ciertamente, esta tarea es la mejor prevencion contra cualquier forma de maltrato infantil, y quiza sea de uno de los
grandes retos que tenemos para llegar a abrir nuevos caminos de futuro hacia una sociedad mas humana para todos.
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Les droits de I'enfant malade
et la réponse de HOPE

Hélene Voisin
Directrice du Centre scolaire Hopital Trousseau, Paris, France. Présidente de HOPE

D roit, éducation, enfant malade. Tout semble dit dans ces trois mots : tout enfant ou adolescent vivant dans
nos pays a droit a I'éducation ; la maladie ne devrait en aucun cas le priver de ce droit. Pourtant, pour les
acteurs de I'éducation, le mot qui vient spontanément a leur esprit pour désigner le titulaire de ce droit n'est pas
celui d’enfant. Pour eux, le droit a I’éducation s’exerce au sein d’un systeme éducatif, le systeme scolaire, lequel
accueille certes des enfants ou des jeunes, mais ceux-ci sont d’abord des éléves. Pour les enseignants hospitaliers
réunis dans HOPE, occupés a élaborer une charte des droits de I'enfant malade hospitalisé, I'emploi indifféren-
cié des expressions « enfant malade » et « éleve malade » a été source de débats nombreux et a nécessité d’étre
explicité. C’est autour de cette distinction entre enfant et éleve que je voudrais construire mon intervention. Je
le ferai en deux temps : le premier reviendra sur cette distinction et le second présentera la réponse proposée par
HOPE a ce sujet.

Enfant ou éleve ?

Pour HOPE, une telle question n'est pas nouvelle. Elle constituait le théme méme du congreés de Vienne en 1992 :
« Pupils as patients. Patients as pupils ». Dans les travaux de nos différentes délégations, se succédent des écrits bel-
ges, francais, hollandais sur ce sujet'. Cette question n'est surtout pas absente de nos interrogations au quotidien.

Pour illustrer mon propos, je prendrai I'image d’un village situé au fond d’une vallée. Selon la hauteur ou on se
place pour le regarder, selon les angles de vue, il sera percu d'une fagon différente. Du haut d’'un sommet, il appa-
rait comme un élément d’une zone plus ou moins urbanisée, d’'un maillage plus ou moins dense de réseaux rou-
tiers, d’infrastructures diverses, de points de convergence de vallées. A ce niveau, le village prend sens dans un
ensemble. Plus bas, a la limite des foréts et des prairies, la vision que I'on a du village devient plus précise. On'y
retrouve, comme partout en Europe, I'église, la mairie, les habitations, les places de marché... et I'école. Plus bas
encore, nous voici « dans » le village, « dans » la maison, I'école ou I'hopital, et chacun des éléments du village
abrite une partie cachée, mystérieuse, « le dedans » de I'école (la salle de classe) ou le dedans de la maison ou de
I'hopital (la chambre, la salle de soins). Cette image me parait pouvoir aider a comprendre pourquoi nous par-
lons tant6t de I'enfant et tantdt de I'éléve.

Le point de vue le plus élevé est celui des institutions qui, par la réglementation, organisent la vie publique. Les
« ministéres », pour parler vite. A ce niveau, I'école a I'hopital appelle le mot éléve. La cohérence, la continuité,
I'organisation de la scolarité sont prioritaires. Il s'agit de savoir comment gérer les flux d’éleéves, de déterminer la
fagon dont chacun va prendre sa place dans le dispositif.

Notamment « Un enfant malade reste un écolier » (Amsterdam, 1988), « Eléve mais malade ou malade mais éléve » (Bruxelles, 1992), « Etre
hospitalisé mais rester écolier » (Marseille, 1994), « Malade mais éléve — responsabilité partagée » (Bruxelles,1998), « Soutien de I'enseignement
aux éléves malades » (Amsterdam, 1998).
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Le point de vue intermédiaire, celui ou les différents éléments du village renvoient chacun & une fonction, est
plus complexe car il articule deux lieux, I'hdpital et I'école, et leurs fonctions respectives. A I’hdpital, le directeur
de celui-ci, face aux problémes de locaux, de budget, d’horaires qu'il rencontre, parle de patients, de malades,
d’enfants mais jamais d’éleves. Le médecin, de son coté, soigne I'enfant malade mais se préoccupe de plus en plus
des problemes de sa réinsertion : « A quoi servirait de guérir le corps si les rémissions ou les guérisons se soldaient
par un handicap scolaire et social ? ». L'école de quartier, dans la majorité des pays européens, reste responsable
de ses éleves méme s'il sont malades, mais, dans la pratique, cette responsabilité civile, pédagogique et psycholo-
gique est difficile a assurer. Quant a I'école de I'hdpital, si certains responsables souhaitent son rattachement a
une école de quartier, beaucoup veulent la voir fonctionner comme une « vraie école ».

A ce niveau, les questions sont nombreuses et difficiles. Avec quelle intention faut-il voir les éléves qui doivent
suivre un programme : dans le seul cadre des échanges avec leur « école d’origine » ou dans la perspective de
projets d’avenir, d’examen, etc. ? Ou commence le travail scolaire ? De quelle nature est-il ? Le travail deman-
dé sera-t-il seulement celui demandé par I'école du dehors ou, dans le contexte de I'hopital, la lecon qui fait
réviser des notions indispensables pour comprendre le traitement qui doit étre prescrit ? Les heures de service
des enseignants sont-elles seulement les temps d’apprentissage ? (Aller chercher un enfant dans sa chambre est-
il un acte scolaire ?) Doit-on comptabiliser le temps des fétes, des anniversaires, des réunions avec I'équipe médi-
cale ? En fait, c’est dans la liaison entre les deux écoles, celle du dehors et celle de I’'hopital, que va se tisser la
bonne prise en charge de I'éléve, a laquelle pourra s'ajouter la participation de I'enseignant allant au domicile
de I'enfant. Ainsi se constituera le triangle éducatif et pédagogique le plus efficace. Les nouvelles technologies
offrent déja un appui logistique hors les murs et vont transformer I'enseignement la ou elles se développent
(Atelier 13).

Au niveau le plus proche, familles, médecins, soignants et enseignants représentent la proximité immédiate, la
derniére garde aupreés de celui vers qui convergent tous les regards et toutes les forces de travail. C’est ici que le
mot éléve devient une promesse et non un acquis. Dans la vie courante (la maison, le sport, la rue), les enfants
ne sont pas des éléves ; dans leur chambre a I’hdpital non plus. Mais qu’un enseignant s'asseye auprés d’un enfant
et lui propose une activité, le contrat, la complicité qui s'établit entre eux redonne a I'un son role d’éléve et a I'au-
tre la reconnaissance de sa fonction. Dans les écoles a I'hopital de Birmingham ou de Garches, le terme d’éléve
est évident : « ils vont a I’école ». Dans les hopitaux, tels que ceux de St. Luc, de Sant Pau ou de Trousseau, il
semble que la maladie qui envahit toute la personnalité, et I'hospitalisation qui interrompt la vie sociale norma-
le, les gardent dans une sphére privée. Si une école s'offre a eux, les enfants se rassurent et acceptent de repren-
dre leur statut d’éléve. Au chevet de I'enfant isolé, ou lors d’une visite au domicile de I'enfant malade, I'ensei-
gnant représente a lui seul I'activité, le temps d’étude et la communauté scolaire. L'enseignant, pour jouer son
role, doit respecter I'équilibre de ces trois points et tout mettre en ceuvre pour que chacun ait un « sens » et soit
une « réalité ». C’est pourquoi, pour parler de nos éleves, qui constituent une population hétérogene, nous som-
mes obligés de repartir de ce point de départ qu’est le terme générique d’enfant ou de jeune, un enfant qui se sait
malade et que nous savons malade. Nous aurons a I'accompagner vers le savoir, vers les autres, vers la vie.
L'enseignant n'est alors plus seulement un enseignant, il devient alors un pédagogue au sens grec du terme, pai-
dagbgos, « celui qui conduit vers », celui qui joue le role de passeur.

Que dit I'enfant ou I'adolescent lorsqu’on lui présente I'école (un temps, un lieu, un groupe) ou lorsque I'enseig-
nant prend contact avec lui ? 1l dit : « Quelle téte j'ai fait quand on m'a dit qu'ici aussi il y avait une école ! » (C.,
13 ans) ; « Ici, je ne suis plus moi, je suis mon intestin » (T., 11 ans) ; « Je suis malade, je ne veux rien » (E., 8
ans) ; « J'ai accepté I'hospitalisation, en chambre stérile, parce que le médecin a promis que je pourrai passer mes
examens ici » (L., 16 ans).
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Certains apportent leurs bandes dessinées pour rattraper leur retard « de distractions », d’autres arrivent avec leur car-
table, d’autres enfin, s'inquiétent des possibilités de connection a Internet pour rester en relation avec leur college. Les
familles présentent la méme hétérogénéité de comportement, les unes qui refusent I'école par peur de la fatigue de
I'enfant, les autres qui formulent une demande itérative de « notes » et d’examens.

Lactualisation d’un travail pédagogique sur « les droits de I'enfant hospitalisé vus par eux-mémes » pour la prépara-
tion de ce colloque est a ce titre trés révélatrice. En 1989, a Uppsala, I'équipe francaise avait présenté une enquéte
réalisée pendant un trimestre auprés d’une population d’enfants de tous ages sur « la perception de leurs droits ».
Douze droits étaient cités dont le « droit a I'école » avec les caractéristiques précises, par exemple : « Tout le monde,
méme les petits et les handicapés, a le droit de venir a I'école (...) méme si on a besoin d’oxygéne ou avec sa perf. » ;
« Le droit d’apprendre la langue qu'il ne connait pas s'il n'est pas d’ici » ; « Le droit quand on est isolé de travailler
quand on le peut et savoir ce qui se passe a I'école » ; « Le droit de refuser I'école ». Dix ans plus tard, tous ces droits
sont reconduits mais le « droit a I'information » a été fortement renforcé et subdivisé en « droit de donner son avis
sur le traitement », « droit de savoir », « droit de discuter du retour & I'école ». Ajoutons, sur un autre plan, que le
droit de ne pas souffrir jusqu’alors posé comme un souhait est devenu droit prioritaire. En 2000, I'enseignement a
domicile et I'organisation d’un pont entre I'école de I'hopital, le domicile et le collége sont souhaités : « ce serait une
bonne chose ». Passer un examen a I’hdpital, de quelque niveau qu'il soit, apparait comme un droit acquis.

Cet exemple est bien sar I'illustration de la capacité des enfants a analyser leurs besoins et a réfléchir sur leur sta-
tut d’éléve citoyen. « L’école ¢a aide a penser », déclare un enfant de Bondy. Cette invitation a étre producteur de
pensée et de réalisations concrétes (journal, film, etc.) est une réelle source de joie. « Je suis content, je mai senti
un petit peu intelligent » (L., 6 ans).

Un tel débat autour des mots « éleve » et « enfant » peut paraitre superflu. Il a pourtant été nécessaire. L’usage des
termes n’est jamais innocent. Il renvoie a des conceptualisations différentes, qui sont elles-mémes commandées par
des pratiques sociales différentes. C’est a ce prix seulement que I'on parvient a parler un langage commun.

HOPE : nos réflexions communes, notre action

Notre association a été créée dans le but de nous permettre de parler en notre nom propre d’enseignants hospi-
taliers et d’échanger entre nous pour améliorer et défendre notre enseignement. L'amitié, la passion, une certai-
ne idée de la construction européenne nous ont été données par surcroit. A Ljubljana, il y a maintenant onze ans,
ce sont les médecins, les dirigeants des associations et quelques représentants des ministeres qui parlaient de nos
écoles, de notre travail. Notre premiere réaction a été de vouloir prendre nous-mémes la parole pour affirmer le
sens de notre profession : nous étions, dans chacun de nos pays, membres a part entiére du milieu éducatif et
également du milieu hospitalier, médical et soignant. Et nous étions au service d’enfants dont il fallait discerner
les besoins spécifiques, les attentes et les possibilités et a qui il fallait redonner un statut d’éléve a un moment ou
ils risquaient de le perdre.

Les premieres newsletters rédigées par Cherida Coleman ont fait apparaitre avec évidence que nos points com-
muns étaient plus nombreux que nos divergences. Nous n'étions pas seuls dans notre hopital, ni dans notre
pays, ni méme en Europe a essayer de résoudre I'impossible. Les objectifs étaient nombreux et ambitieux.
Vaincre I'éparpillement et optimiser le temps disponible pour le travail scolaire. Répondre aux demandes insti-
tutionnelles de 'Education et de I'Hopital, d’ailleurs souvent contradictoires. Animer un groupe-classe et se ren-
dre au chevet de I'enfant isolé. Prendre contact avec I'école du dehors et organiser I'enseignement a domicile.
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Alors que les réunions d’enseignants hospitaliers d’'un méme pays, dans un méme systéeme, se terminent souvent
par des aveux d’impuissance (« A quoi bon ? », « On n'a pas les moyens ! »), les rencontres européennes obligent
a centrer les réflexions sur I'essentiel et par 1a méme a simplifier les problémes. Ainsi S'est affirmée une culture,
une pédagogie hospitaliére et s'est conforté un réseau de travail que nous avions proposé a tous, il y a cing ans
maintenant, & Uppsala. A Paris, en octobre 1998, six ateliers du réseau de HOPE ont travaillé dans cette régle
d’échanges et d’analyses. A Barcelone, cette année d’autres ateliers du réseau présentent leurs travaux.

Notre association s'est donnée dans ses statuts six objectifs qui situent de fait son action aux trois niveaux de la
métaphore du village que j'évoquais tout a I'heure.

Premier niveau

La comparaison des systémes éducatifs, I'enquéte réalisée sur les postes hospitaliers en Europe, la charte que nous
devons approuver lors de cette assemblée générale et le travail sur la qualité se situent au niveau supérieur, celui
de la vue d'ensemble. La charte devrait nous permettre de faire connaitre la condition des enfants malades et la
place qu'une école adaptée doit tenir dans leurs vies. Ce texte devrait rendre possible d’alerter I'opinion sur les
évolutions de nos besoins et accélérer la reconnaissance des écoles qui cherchent actuellement a s'implanter dans
un hopital. Ainsi en Roumanie.

La recherche sur la qualité avec ses évaluations, ses normes, nous a conduit, lors d’un séminaire a Meissen, a réflé-
chir sur notre spécificité : I'obligation d’adaptation perpétuelle de notre enseignement. Chaque rencontre avec
un enfant malade a I'hdpital, a la maison ou dans la classe est unique. Nous ne savons pas a I'avance ou il va nous
entrainer. Nous ne savons pas quels problemes physiques, psychiques ou pédagogiques cet éléve va nous poser.
La bonne pratique que nous allons mettre en oeuvre ne sera peut-étre opérationnelle quavec cet enfant-1a, le rése-
au établi autour de lui pour préparer son retour a la vie normale ne sera peut-étre utilisé qu’une seule fois. Nous
sommes aux prises avec des difficultés non mesurables. Tous les jours nous vivons quelque chose de nouveau et
tous les jours nous apprenons un peu plus a comprendre I'enfant, a adapter les programmes scolaires et & nous
découvrir nous-mémes. Il faut du temps pour devenir enseignant hospitalier. Notre travail est obligatoirement
un travail de militant, de militant professionnel.

La scolarisation de I'enfant malade est-elle reconnue comme un devoir institutionnel ? L'adaptation de la prise en
charge scolaire indispensable, compte tenu des progrés médicaux avec des hospitalisations bréves et répétitives
d’une part, de I'évolution du monde éducatif d’autre part, oblige a des choix ou s'entremélent des objectifs philo-
sophiques, économiques et budgétaires. Au niveau qui est le ndtre, nous ne sommes jamais sollicités au moment
des choix. Pourtant, « témoins de premiére ligne », nous ressentons le besoin de faire entendre notre voix. Nous
voyons les enfants les plus démunis, les plus fragiles, les éléves les plus désemparés et nous percevons également
leur force, leur désir de vivre et de grandir. Ce paradoxe est le pivot de notre action. Devant un enfant malade,
nous nous posons des questions philosophiques, fondamentales et nous entendons les enfants dire: « Pourquoi je
suis malade ? » ; « Il faut oser dire qu'on a peur » (O., 15 ans) ; « C’est pas facile d’étre handicapé » (E., 11 ans) ;
« A quoi bon I'école » (S., 11 ans). L'enfant malade nous ramene aux vrais problemes de I’humanité. Si notre
société doit étre jugée sur sa capacité a répondre aux besoins des plus démunis, des plus pauvres, il nous revient
alors d’en étre les porte-parole et de rappeler par notre simple travail les valeurs souvent bafouées, et cela méme
dans les pays européens qui les proclament. Militants en tant que professionnels, nous le sommes en tant que
citoyens. HOPE apporte la dimension européenne de notre action et I'Europe que nous voulons construire est
une Europe humaine et sociale.
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Deuxiéme niveau

Le second niveau, celui des institutions, I'hopital et I'école, est celui de notre réseau d’ateliers. C’est aussi celui
de nos séminaires, journées européennes, congres. HOPE apporte la possibilité d’oublier les divergences de nos
textes, de nos conditions de travail pour se concentrer sur la question centrale de notre école : « Qu'apprend-
on a I'hdpital ? » ou « Qu'apprend-on quand on est malade ? », le « on » de « Qu'apprend-on & I'hopital ? »
représentant tout a la fois I'enfant et I'adulte-enseignant. L'enfant recoit un savoir formel : le travail classique
d’une école, lire, écrire, compter. Les ateliers comme l'art & I'hOpital ou le « Si on révait... » permettent de met-
tre en valeur le travail des enfants et d’échanger méthodes de travail et grilles d’analyse. L'adulte enseignant, lui,
apprend « I'enfant malade » avec ses insuffisances cognitives dues a la maladie et aux bouleversements psycho-
émotionnels.

Se décentrer de ses habitudes professionnelles pour réfléchir ensemble a ce que vit I'enfant, ce qu'il exprime ora-
lement ou dans ses productions scolaires. Se mettre a I’écoute de celui qui parle de son « expérience » de la mala-
die, de I'hospitalisation, de la discontinuité dans sa vie. Se proposer de réfléchir sur « comment transformer cette
expérience en savoir », et « quel savoir transmettre pour aider I'enfant a vivre une telle épreuve ». Tous ces objec-
tifs nécessitent des rencontres, des congres comme celui d’aujourd’hui. Les échanges et les ateliers ont pour but
de profiter du travail des uns et des autres, d’exporter les bonnes pratiques et, d’un certain point de vue, de faci-
liter notre travail quotidien, de jouer un réle d’auto-formation de notre groupe européen.

Troisiéeme niveau

Au niveau de I'immédiate proximité avec I'enfant, dans la salle de classe, ou & son chevet, au moment du premier
regard ou du premier sourire, plus aucune différence n'existe entre nous. Quels que soient I'état de I’enfant, son
handicap, son niveau scolaire, son milieu social, notre attitude éducative, qui est celle d’'un enseignant ayant fait
le choix de travailler aupres d’enfants blessés, meurtris, ne peut étre, ne doit étre, qu'un immense respect pour
ces « petits d’homme ». Lors des journées européennes de Paris, Jacques Lévine?, psychanalyste, essayait de carac-
tériser I'attitude la plus pertinente pour accompagner I'enfant et I'aider a restructurer son Moi, mis a mal par les
épreuves de la maladie, de la séparation, de la souffrance.

Jacques Lévine nomme cette attitude, le « regard tripolaire ». Ce regard s'applique a ces trois temps que sont la « dimen-
sion accidentée », I'« organisation réactionnelle » et le « futur ». L'enfant qui est devant nous est un enfant qui a une
« dimension accidentée » ; celle-ci existe chez tous les enfants qu'ils soient malades ou non. Elle n’est pas forcément
consciente ; elle est peut-étre inscrite dans le corps. Elle est évidemment beaucoup plus intense, beaucoup plus
forte avec « un temps arrété » chez les enfants malades. Ce temps arrété est un « noyau anti-croissance », un phé-
nomene psychologique qui est une « fidélité au traumatisme ». Face a cette dimension accidentée, chacun réagit
par une « organisation réactionnelle », une organisation défensive, soit en positivant (« Oui, je vais bien, tout va tres
bien »), soit au contraire en s'enfongant dans un masochisme chronique (« Je vais trés mal, je ne m'en sortirai jamais »).
Certains enfants cherchent a s'organiser mais provoquent d’autres accidents. D’autres sont trés toniques, trés réalistes,
trés combatifs, ils mettent en avant le troisieme temps qui est celui du futur. C’est pourquoi, devant I'enfant malade,
pour Jacques Lévine, « il faut tenir d’un seul tenant, dans notre regard, les trois composantes du vécu de I'enfant : la
connaissance du dommage subi, la prise en compte de toutes les relations que I'enfant voudrait mettre en oeuvre pour
se défendre, et I'exploration des possibles qu'on peut mettre en oeuvre pour que I'enfant puisse habiter son corps avec
plus de confiance ».

ZJacques Lévine, Je est un autre, n°10 (mai 2000) et n°11 (janvier 2001).

43



Actes / Actas / Proceedings / Actes / Kongressbericht

Jeter un tel regard tripolaire implique chez I'enseignant une triple attitude :

Face a la dimension accidentée, une écoute sans fascination pour la maladie et un contrdle de I'empathie
envers I'enfant et ses proches qui rend possible de ne pas étre trop désemparé et de ne pas transmettre ce désar-
roi a I'enfant.

Face a I'organisation réactionnelle, une invitation a participer a des activités qui ont pour but d’ouvrir une
fenétre et de créer une zone intermédiaire entre son corps et son Moi. L'enseignant permet a I'enfant de
décharger ses affects trop violents et de ne pas craindre ce qui se passe en lui-méme. L'organisation défensive
de I'enfant n'entre pas dans les compétences de I'enseignant ; celui-ci n'est ni psychanalyste ni méme psy-
chologue. Devant la présentation d’activités tres diversifiées, la régression, la peur, la colére, la violence peu-
vent ainsi trouver des dérivatifs. Chaque enseignant secréte sa propre panoplie de rites, de jeux, de fiches sco-
laires, de travaux divers pour laisser a I'enfant la possibilité d’un choix.

Face au futur, un accompagnement vers... lequel commence au moment ou I’enfant exprime son désir d’ave-
nir : « Malgré ¢a, on peut se battre ». Cet accompagnement est basé sur le réalisme et sur la confiance en ses
potentialités. Les liens avec I'école de I'extérieur avec la vie du dehors, avec les projets d’avenir sont alors des
moteurs importants de résilience, « ce qui fait rebondir ». Certains enfants pressentent que leur futur est pro-
che ; ils restreignent leur champ d’activités, le concentrent a I'extréme. Nous sommes tous frappés du désir
des adolescents de « passer leur examen » et de consentir pour y réussir des prodiges de volonté. Médecins et
soignants sont des accompagnants indispensables a cette réussite. D’autres enfants trouveront I'activité qui
leur permettra d’étre présents jusqu’au bout.

Un moment trés fort, a I'ndpital Trousseau, a été la demande de cet adolescent de 11 ans, isolé en secteur stéri-
le, en phase ultime, de pouvoir chanter dans le téléphone la chanson de I'école pour participer a un Canal
Trousseau (la télévision interne) qui le mettait en contact avec un groupe d’enfants. Entouré des gens du service,
il se disait fier d’avoir chanté et d’avoir fait chanter tout le monde.

Nous avons tous vécu des moments de densité humaine en accompagnant ceux que les messages d’ouverture de
ce colloque ont appelé des « éleves uniques et exceptionnels ». Ceux qui nous ont quittés mais aussi ceux, heu-
reusement beaucoup plus nombreux, qui ont repris le chemin de leur vie avec cette expérience de la maladie ou
du handicap. Le philosophe Emmanuel Mounier, dont le nom a été évoqué, nous rappelait que « I'enfant est une
personne neuve, une promesse exigeante ».

Quittons-nous comme d’habitude sur une interrogation d’enfant : « Tu sais maftresse si je pouvais recommencer
ma vie, je ne m'y prendrais pas du tout comme ¢a avec I'école » (Stéphanie, 11 ans).
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Tres competencias basicas
para una buena labor pedagogica

Natalia Gil
Pedagoga. Jefe de la seccion Adaptacion del Curriculo Escolar, Departament d’Ensenyament,
Generalitat de Catalunya, Espafia

uiero agradecer a la organizacion el haberme invitado a participar en esta mesa, y a todos los asistentes su
Qatencién y su interés.

Hace algunos afios tuve la ocasion de colaborar, por encargo del Departament d’Ensenyament (el Ministerio de
Educacion de Catalufia), en la organizacion de unas “Jornadas de pedagogia hospitalaria” de ambito nacional en
las que se presentaban experiencias de maestros de distintas ciudades de Espafia. Era el afio 1988, y desde enton-
ces, el Departament d’Ensenyament ha seguido con interés las experiencias realizadas en las aulas hospitalarias y
ha participado en ellas. Al mismo tiempo, ha potenciado, en la medida de lo posible, la formacion de los maes-
tros y la elaboracion de instrucciones, ha ofrecido pautas de trabajo y ha colaborado en el seguimiento de expe-
riencias hechas por profesores de universidades catalanas en apoyo de nifios y jévenes enfermos. Los técnicos de
la seccion de la que soy responsable, la seccién de Adaptacién del Curriculo Escolar, siempre hemos tenido un
gran interés por esta colaboracion.

En la atencion a los maestros también han colaborado muy de cerca la Inspeccion Educativa y otras unidades del
Departament d’Ensenyament. Asi pues, la participacion en este congreso es una gran satisfaccion por nuestra
parte, porque nos da la ocasion de hacer explicito el reconocimiento al trabajo que hacen los maestros en las aulas
hospitalarias de Catalufia. Este reconocimiento lo hacemos extensivo a los maestros de otros lugares de Espafia y
de otros paises de Europa porque, como miembros del Comité cientifico, hemos tenido la oportunidad de leer
sus comunicaciones y trabajos. Muchas felicidades por todo lo que nos habéis ensefiado.

Yo quisiera centrarme en los referentes curriculares que permiten el desarrollo de competencias basicas en los
alumnos. En Catalufia tenemos un curriculo establecido para cada una de las etapas de la ensefianza obligatoria,
que es el mismo para todos los alumnos independientemente de la situacion en que se encuentran. Ese curricu-
lo, que marca contenidos para cada una de las etapas, da también la gran posibilidad de hacer adaptaciones curri-
culares y ajustar la respuesta educativa a las necesidades de los alumnos, sean éstas del tipo que sean.

La pedagogia hospitalaria ofrece el espacio idoneo para trabajar y hacer correctamente esas adaptaciones curricula-
res, sobre todo si tenemos en cuenta que los maestros de las aulas hospitalarias trabajan (a veces se consigue, a veces
no) de cerca con los maestros de los colegios de origen de los alumnos, y deben ajustar actividades y contenidos para
dar continuidad a las tareas que el alumno realizaba en la escuela. Por tanto, si bien decimos que el trabajo de la
pedagogia hospitalaria es sencillo, a la vez es extraordinario e innovador. El maestro del aula hospitalaria tiene la oca-
sion de trabajar cara a cara con el alumno y, por tanto, de realizar una trabajo educativo muy personalizado.

Dentro de las competencias basicas que orientan la labor pedagdgica vamos a definir tres perfiles que entende-
mos que son los principales y a los que damos una especial importancia. El primero de ellos hace referencia a la
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comunicacion. En el mundo en que estamos inmersos la comunicacién es muy importante, y el trabajo con el
alumno en una situacion individualizada nos da el espacio perfecto para mejorar esa competencia. Mejorar las
competencias en la comunicacion no es sencillo: implica trabajar muy bien la expresion oral, la comunicacion
gestual y la expresion escrita. ;Y como se hace eso en las aulas? Pues trabajando textos, haciendo practicas y ejer-
cicios de escritura, haciendo ejercicios de expresion. Conocemos experiencias de buenos trabajos que se hacen en
la radio en colaboracién con emisoras locales. Dentro de la comunicacion, también es importante ensefiar a saber
escuchar. Escuchar es importante para el aprendizaje y abre al alumno la posibilidad de preguntar sobre lo que
no entiende. En definitiva, creemos que la practica de la comunicacién es uno de los ambitos que los maestros
deben mejorar y desarrollar, un ambito al que vamos a dar contenido desde el Departament d’Ensenyament.

El segundo de los perfiles se refiere al aprendizaje polivalente, multifuncional o interdisciplinar, concretado en el
manejo de la informatica y las nuevas tecnologias. Las nuevas tecnologias dan capacidad para trabajar y aprender
de manera auténoma y permiten a los alumnos relacionarse con sus compafieros de clase, con sus amigos y ami-
gas e incluso con alumnos de otros hospitales (como vimos en la videoconferencia sobre experiencias que se estan
realizando en Alemania, Suecia, 0 en el mas cercano Instituto de Sallent). Sobre esta cuestion, entendemos que
hay que hacer una importante inversion para mejorar la formacién de los maestros. ElI Departament
d’Ensenyament es consciente de que hay que mejorar las capacidades necesarias para que los maestros ganen en
habilidad y soltura y se encuentren mas seguros en el manejo de las nuevas tecnologias. También sera necesario
mejorar las dotaciones de ordenadores y programas informaticos.

El tercero y ultimo de los perfiles es el que se refiere al mundo de las emociones y los sentimientos, por lo que este
perfil no se va a formular en forma de ley. Entendemos que hay mucha literatura pedagdgica, sabemos que hay
experiencias realizadas en los campos de la neurologia y la psicologia que demuestran la estrecha relacion existen-
te entre la facilidad en la adquisicion de conocimientos y la educacién de los alumnos en la gestion de sus senti-
mientos y sus emociones. En el trabajo en el aula hospitalaria, este perfil adquiere especial relieve: creemos que es
a través de ensefiar a gestionar los sentimientos que podemos ayudar al alumno y motivarle para el aprendizaje y
el conocimiento.

Hace pocos dias, con un grupo de compafieros de trabajo de la Direccién General de Ordenacion e Innovacion
Educativa, tuvimos la ocasion de hacer una visita a un campo de aprendizaje de Tarragona. Una de las activida-
des que hacen con los alumnos es visitar la catedral. He de deciros que visité la catedral de Tarragona hace un
afio. Fue interesante, ibamos con unos amigos, nos gustd y seguro que aprendimos cosas, pero en la visita que
hicimos acomparfiados por la directora del campo de aprendizaje aprendimos mas y mejor. Tuvimos la suerte de
que la persona que nos hizo de guia nos explico la catedral desde la perspectiva de las sensaciones. Nada més
entrar en ella, nos dijo: “A ver si sois capaces de percibir que hay olores diferentes, luz diferente, sensaciones que
nos introducen en el misterio de lo que significa conocer la catedral”. Nos explico también las esculturas y el arte
histdrico, pero todo organizado en forma de leyenda, en forma de misterio, lo que hacia que nosotros, adultos
que ya conociamos la catedral, sintiéramos mucho interés y motivacion.

No quiero alargarme mas porque sé que los compafieros van a ampliar la informacién sobre la importancia de

trabajar la expresion, la expresion escrita y el arte en sus distintas facetas. El arte, las sensaciones y el aprendizaje
tienen, sin duda, un componente de motivacion y de misterio incuestionable.
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Aprendizaje de la comprension
y la expresion escrita

Enric Larreula
Profesor de didactica de la lengua en la Facultat de Ciencies de I'Educacid de la Universitat Autonoma de
Barcelona, Espafia. Escritor, autor de cuentos y novelas

M e corresponde hablar de la importancia que tiene el aprendizaje de la lengua en general y de la lengua escri-
ta en particular y de la importancia que adquiere en las escuelas de ambito hospitalario.

No hace falta insistir en la importancia que tiene la lengua escrita en nuestra sociedad. A partir de la Revolucién
Industrial, el hecho de no “saber de letra”, como se decia, era considerado una marginacién y un hecho incluso
peligroso para la propia integracién en la sociedad.

El aprendizaje de la lengua escrita es tan complejo (mientras que el aprendizaje de la lengua oral se da sencilla-
mente por contacto) que se tiene que hacer en la escuela; es muy dificil aprenderla si no se acude a una institu-
cion que la ensefie.

La lengua escrita se aprende en la escuela, y en el caso del nifio enfermo que ve interrumpida su escolarizacion,
es la escuela de ambito hospitalario la que tiene que seguir, tanto como pueda, el aprendizaje de la lengua escri-
ta y aprovecharla como terapia.

La lengua escrita es, aun en nuestros dias, una fuente de conocimientos y de aprendizajes. A pesar de toda la
revolucidn del mundo audiovisual, la mayoria de los conocimientos alin nos llegan a través de la lengua escri-
ta. La lengua leida es la que facilita mas la retencion en la memoria. Las cosas que se leen quedan mas que las
que se ven.

Ademas de la importancia que tiene la lengua escrita y de que a través de ella nos llegan todos los conocimien-
tos, ésta nos sirve también para desarrollar nuestros propios pensamientos. EI mismo acto de escribir presupone
una modificacién, una adaptacion o ampliacion de lo que estamos pensando. La escritura es una fuente de cono-
cimientos ya que genera nuevos conocimientos en la propia persona.

En el caso del nifio enfermo, la lengua escrita es un arma perfecta para redescubrir la propia personalidad del
nifio, que ha quedado muy alterada (o puede haber quedado muy alterada) por la situacion anémala que sufre
en su enfermedad, en su propia autovaloracién y autoestima. EI hecho de hacerle escribir sobre él mismo le
supone un reencuentro consigo mismo y, por tanto, le ayuda en su autoestima. El hecho de hacer un diario
personal, de explicar su vida, es una manera de que el nifio vea su propia vida y, también, de despertar sus
emociones.

La lengua en general y la lengua escrita en particular son herramientas de socializacion. Normalmente el nifio se
socializa a través de la familia y de la escuela. Cuando se ve apartado, por la circunstancia de la enfermedad, de estos
dos ambitos, la escuela de ambito hospitalario puede compensar esa falta de socializacion: la redaccién de cartas para
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otros nifios enfermos, para sus comparieros de clase, etc., el hecho de escribir en definitiva, le ayuda a comunicarse
con el exterior. Las nuevas tecnologias facilitan ese proceso en el que la escritura interviene como medio para la
comunicacion y, por tanto, la socializacion del nifio enfermo.

La lengua escrita es una gran herramienta. También hemos de considerar la gran ayuda que la lengua escrita y la
lengua en general nos pueden aportar en el sentido de la creatividad que contienen, la enorme energia creativa
que pueden contener, por ejemplo, a través del cuento.

El cuento explicado, el cuento redactado por el propio nifio, el cuento al que se le altera el final o se le modifica
el argumento. Gianni Rodari, en su libro Gramatica de la fantasia, nos presenta muchas técnicas y estrategias a
las que pueden recurrir los maestros para facilitar la creacion, la creatividad, la alegria de los nifios, que en defi-
nitiva es en las escuelas de ambito hospitalario una de las cosas que mas tenemos que favorecer: la alegria, el entu-
siasmo, la creatividad, la distraccion, la fantasia.

En principio debemos tener en cuenta que una de las primeras funciones del cuento es la transmision afectiva de
la persona que lo explica a la persona que lo recibe, y que por tanto el cuento ya es una corriente amorosa que
recibe el nifio por el solo hecho de escucharlo. Si ademas se le hace participe de la creacion de cuentos, todo ello
le llenara de gozo.

Para que esta corriente afectiva a través del cuento pueda continuar en el hospital, se pueden facilitar cuentos de
la biblioteca de la escuela de ambito hospitalario a las familias, para que éstas se los puedan explicar a los nifios
hospitalizados.

En un estudio se comprob6 que habia unos nifios que sabian escribir mas que otros. Investigando se descubri6
que la mayoria de nifios que sabian escribir habian escuchado muchos cuentos cuando eran pequefios.

Los cuentos favorecen la capacidad comprensiva y expresiva del lenguaje porque ayudan a la vision simbélica del
lenguaje. La literatura popular, el cuento, sirve para la recuperacion psicoldgica de los nifios con dificultades.

Ya para finalizar, la lengua escrita es una fuente de placer. La lengua, todas las lenguas del mundo, tienen una
enorme fuerza energética y de produccion de placer. Los cuentos linguisticos, las adivinanzas, la propia narracion,
pueden ser fuente de placer.

Tradicionalmente en muchas escuelas la lengua ha acarreado problemas para los nifios: la gramatica, los exame-
nes. Y, sin embargo, la lengua viva da una enorme capacidad de gozo. Creo que esto es lo que habria que traba-
jar mas en las escuelas de ambito hospitalario, teniendo presente, como dice Sara C. Bryan en su libro Cémo
explicar cuentos, que “un cuento bien explicado es una pequefia obra de arte y una obra de arte siempre produce
gozo y placer”.

Para combatir la enfermedad, la soledad, la tristeza y el desconcierto de los nifios enfermos tenemaos que recurrir,
tanto como nos sea posible, a todas las fuentes que den gozo, placer, alegria y coraje.
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Children’s display of emotions
through painting

Geoffrey Farrer-Brown
Chairman of the Trustees of a Picture of Health Ltd., UK

Janette Steel
Head of the Chelsea Children’s Hospital School, London, UK

Abstract

I n the first part of the talk, Dr. Farrer-Brown stated the original goal of assembling this art exhibition (expect-
ed to travel round the United Kingdom), with paintings of hospitalized children, “Iliness of one’s child causes
parents immense anxiety and to be told the illness is life-threatening produces emotions so intense that I suspect
few can understand them unless they have been personally experienced. Tremendous courage is heeded to under-
go all the investigations and treatment given to combat a disease such as leukaemia and fear of the unknown is
always present. This series of paintings is an attempt to illustrate some of the situations that may be encounter-
ed by children suffering from leukaemia. It is hoped that it may allay some of the loneliness and helplessness, felt
in particular by parents, and provide hope for the future by illustrating that others have travelled the pathways
to regain health.”

In the paintings of hospitalized children, one can see several key moments of the child’s experience, for example
in the case of children suffering from leukaemia: how the child is diagnosed, how the child is introduced intro
the paediatric oncology ward, how then he/she may go on to bone marrow transplant, and how life has to go on,
although not always successfully — one lives with leukaemia forever. Some other paintings capture the admission,
showing a small child as he/she enters the ward; the lumbar puncture; sleeping it off, or how nurses make sure
children recover; play-school at the hospital; and the recovery, and how a teacher explains to the rest of the class
why this child lost his/her hair.

In the second part of the talk, artist Jeanette Steele began by commenting on her experiences travelling with the
children’s art in a big bus from the United Kingdom to Spain. She then showed several pictures demonstrating
both the art created by the children and how this art was produced. She emphasised the importance of two acti-
vities: art and storytelling. Both of these activities allowed children to express how they felt in a direct way. In
short, Jeanette Steele stressed how this direct expression was essential in hospitalised children’s display of emo-
tions: it allowed them to communicate. Moreover, in some instances it allowed hospitalised children who were
not very able in school, who were physically disabled, or who were not very communicative, to reach out and
make contact with the people around them.
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Le réseau de HOPE
Elisabeth Cauchon

Pédagogue. Professeure spécialiste a I'Hopital Trousseau, Paris, France

Le réseau de HOPE est composé de 15 ateliers. Ce sont des ateliers de travail destinés aux enseignants, ou cha-
cun apporte sa culture, I'originalité de sa situation professionnelle, afin de mettre en commun et réfléchir sur
les pratiques pédagogiques.

Le réseau de travail est basé sur ce que I'enfant apprend a I’'hopital, d’une part le savoir formel qui lui est trans-
mis par I'école (ateliers 1 a 3), d’autre part le savoir expérientiel, celui que I'enfant acquiert au cours de son séjour
a I’hopital, son expérience de vie.

Chaque atelier organise son travail et ses échanges au moyen de fax, e-mail, cassettes, etc., et désigne au sein de
son groupe un coordinateur qui permettra d’organiser le travail en commun et de faire la synthése des travaux
réalisés.

Le savoir formel regroupe trois ateliers :
e Atelier 1. Les apprentissages de base : lecture, écriture, langues étrangéres, mathématiques, etc. Comment

enseigner ces disciplines fondamentales ? Que signifie le savoir pour I'enfant ? Quel doit étre I'acquis de I'en-
fant aux différentes étapes de la scolarité en fonction de sa pathologie ?

e Atelier 2. La pédagogie par projets : la pédagogie du retour pour est une démarche trés riche de I'enseigne-
ment a I’hdpital. L'art a I’hdpital, les journaux, « si on révait », etc.

e Atelier 3. Les technologies nouvelles : les nouveaux outils mis a notre disposition sont des moyens de com-
muniquer, d’apprendre non des buts (ordinateurs, minitel, fax, internet, réseau vidéo, etc.). Que représentent
ces technologies pour les enfants ? Objet de consommation, de production ?

Le savoir expérientel regroupe six ateliers :

e Atelier 4. L'expérience de la maladie, des soins, de la douleur, des premiéres séparations : I’hospitalisation est
vécue par I'enfant comme une épreuve, un moment de vie intense.

e Atelier 5. L'expérience de la discontinuité : la durée des séjours a I’hOpital diminue, mais les séjours sont répé-
tés et fréquents. L'hospitalisation et la scolarité de I'enfant sont en pointillé et posent probléme tant sur le
plan du développement affectif et social que sur le plan cognitif. Comment créer une cohérence et une con-
tinuité dans la vie de I'enfant malade ?

e Atelier 6. Lexpérience de la vie menacée (oncologie, hématologie, pneumologie) : I'enfant vivant une situa-
tion extréme peut-il apprendre ? Quelle est la place de I'enseignant aupreés de I'enfant ?
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e Atelier 7. Lexpérience des greffes (bralés, greffes du rein, cceur, poumon, etc.) : qu'est-ce qu’une greffe, son
impact, I'espoir qu’elle suscite, les traitements qu’elle entraine.

e Atelier 8. L'expérience du handicap a assumer (handicapés moteurs, handicapés physiques, sensoriels, etc.) :
recherche de démarches pédagogiques adaptées aux difficultés spécifiques de I'enfant liées a son handicap,

répercussions du handicap sur les apprentissages et la vie affective, etc.

e Atelier 9/10. L'expérience des troubles psychiatriques, neurologiques et psychologiques : les approches diffé-
rentes pour appréhender les maladies psychiques.

A Pintersection de ces deux savoirs (formel et expérientiel), trois ateliers ont pour but de préciser les liens insti-
tutionnels ou sociaux :

e Atelier 11. Le rapport éducation/santé : quel réle I'école peut-elle jouer avec I’'hdpital dans la prévention et
I’éducation a la santé ?

e Atelier 12. L’école dans I'hopital
e Atelier 13. L'aprés-hopital

Les deux derniers ateliers sont en dehors de cette grille « Qu'apprend-on a I'hopital » pour s'intéresser aux
enseignants et a la place donnée a I'école dans les textes officiels :

e Atelier 14. L'enseignant a I'hopital : le role, la qualification, la formation de I'enseignant a I’hdpital.

e Atelier 15. Les droits de I'enfant hospitalisé : la Charte européenne des droits a I'éducation pour les enfants
et adolescents malades.

Ce réseau d'ateliers est un tout ou chaque atelier n’a de sens qu’en liaison avec les autres, I'enfant malade est au
centre de cette réflexion et la question « Qu'apprend-on a I’hdpital » englobe I'enfant mais également I'adulte.

Au cours des Journées européennes de HOPE les ateliers peuvent se rencontrer, travailler ensemble afin de faire
le lien entre eux.
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Intervencion en el medio hospitalario

Jesus Garanto Alos
Director del Institut de Ciéncies de I'Educacié de la Universitat de Barcelona, Espafia

El nifio y el adolescente enfermos

e Una nueva realidad (estar privado de salud)

e Una experiencia dolorosa (malestar, no encontrarse bien, indefension...)

e Nuevos y extrafios pardmetros contextuales (en la familia, en el colegio, en el ambulatorio, en el hospital)
e Una ruptura biogréfica con lo cotidiano (los compafieros, los aprendizajes, el aula...)

e Nuevos ritmos y tiempos cotidianos

¢A quiénes afectan e implican la enfermedad y la accién educativa?

¢ Nifio o adolescente enfermo
e Familia
e Centro de procedencia y referencia

Finalidad y objetivo de la accion educativa en el medio hospitalario

“Que la ruptura con lo cotidiano sea minima y tenga el menor impacto posible en el funcionamiento y desarro-
Ilo del nifio o adolescente enfermo.”

Para ello es necesario:

a) Preparar al enfermo para:
¢ Reducir el impacto del desconcierto y el conflicto generados por el medio hospitalario.
e Reducir el estrés (ansiedad) derivado de la hospitalizacion.
e Promover su colaboracion con las demandas formuladas por los profesionales hospitalarios.

b) Orientar la accidn educativa a desarrollar las potencialidades intelectuales y personales del sujeto, con el fin
de que sus rendimientos no se vean mermados ni su estabilidad emocional, sus valores o su sentido del humor
se resientan.

¢) Intervenir en el contexto sociofamiliar:

» Para obtener su colaboracion.
e Para que la situacion tenga el menor impacto posible en los sistemas de referencia (familia, escuela...).
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El rol del maestro en el hospital

Ha de ser un profesional:

< Polivalente y polifacético.

e Con gran versatilidad y flexibilidad.

e Con experiencia previa en el aula.

e Con capacidad de adaptacion y empatia.

e Capaz de vivir en “lo provisorio”.

« Con exhaustivos conocimientos de pedagogia hospitalaria en la teoria y en la practica
(muy importante el practicum).

e Conocedor de las nuevas tecnologias.

La formacion inicial

Ha sido:

e Generalista.
e No especializada.

En la elaboracion de los nuevos planes de estudio han primado los grupos de presion y los intereses personales
sobre la sensatez, las necesidades detectadas, lo coherente, lo necesario.

La pedagogia hospitalaria como asignatura optativa o de libre eleccién en la formacion basica

Ejes de formacion:

a) Formacion bésica y especializacion

b) Conocimientos:

La estructura y los servicios hospitalarios
El enfermar y sus repercusiones en todos los &mbitos del desarrollo personal

c¢) Capacitaciones:

Valoracion del impacto fisico/psicoldgico/social de la ausencia de salud

Evaluacién psicopedagdgica y de programas

Adaptaciones curriculares individualizadas

Estrategias didacticas y de aprendizaje

Adaptaciones del entorno a las necesidades y realidad de la persona enferma para facilitar y promover su
autonomia

Trabajo cooperativo multiprofesional y multicéntrico

d) Investigacion en la accion con reflexion sobre la préctica
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Otras consideraciones:

e Equilibrio entre la formacidn tedrica y la practica

e Informacion sobre pedagogia hospitalaria en la formacion bésica (la enfermedad también tiene lugar en la
escuela)

e Contenidos curriculares incluidos en las asignaturas “Diferencias individuales en la integracion escolar” (6
créditos) y “Escolarizacién de alumnos con necesidades educativas especiales” (3 créditos)

e Especializacion en curso de postgrado

Propuestas

e Referencia permanente a las caracteristicas de los momentos evolutivos del nifio o adolescente enfermo

e Contacto periodico con el centro de procedencia

e Implicacion de la familia en el proceso

e Formacién permanente

e Sugerencia de facultades de educacidn e incorporacion en el curriculo de contenidos de pedagogia hospitalaria

e Seminario permanente intercentros y estableciemiento de un vehiculo de comunicacién de los resultados de
las investigaciones y programas
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Pour une formation complémentaire

Christian Lieutenant
Directeur de L'Ecole Escale, des Cliniques universitaires Saint-Luc, & Bruxelles, et du Centre neurologique
William Lennox, a Ottignies, Belgique

Introduction

Parmi les objectifs de I'association européenne des pédagogues hospitaliers (HOPE) tels que définis dans ses sta-
tuts, il en est un qui met I'accent sur la qualification professionnelle des enseignants hospitaliers.

A ce titre, et en vue de proposer une formation complémentaire, voire continuée, aux membres de Iassociation,
quelques-uns parmi eux ont mené une enquéte au sein des différents pays européens.

Il s'agissait avant tout de cerner au mieux les contenus susceptibles de rencontrer les besoins (présents et a venir).
La grande hétérogénéité dans les systémes de formation initiale rendra difficile la mise sur pied d’une formation
complémentaire certificative a un niveau européen. Par ailleurs, I'évolution des besoins suit la méme tendance
quel que soit le pays.

Nous vous présentons ci-aprés une synthese des résultats de I'étude réalisée sous le couvert d’un projet Comenius
(référence : Com/98/PEE/98S-137). Des données plus détaillées relatives a chacun des pays participants seront
disponibles sur le site web de I'association : http://www.connect-to-hope.org. Qu’il nous soit permis de remer-
cier tous ceux qui ont participé a cette étude, en particulier les membres du comité de HOPE pour leur aide dans
la collecte et la vérification des données spécifiques a leurs pays respectifs.

Les développements (tels que les projets de formations complémentaires), ainsi que les autres études réalisées
autour de cette question, seront également accessibles sur le site de HOPE et plus précisément a I’Atelier 14 du
réseau d’échanges.

Remarques préliminaires

Force fut de constater que les documents de référence utilisés dans le cadre de la préparation de I'enquéte sont
difficilement « comparables » : les dates de publication varient ; les sources sont tantdt des documents des
ministéres de I'éducation, tantdt de gens de terrain ; dans les publications disponibles chez Eurydice (European
Education Information Network), on constate parfois des divergences sensibles selon la langue du document de
référence... D’autre part, des réformes sont intervenues apres la derniere communication de certains pays.

Une autre difficulté rencontrée concernait la définition des concepts : la correspondance des termes n'est pas tou-
jours aisée. C'est le cas, par exemple, des établissements qui assurent la formation initiale des enseignants : éco-
les supérieures, écoles supérieures de type universitaire, instituts universitaires de formation des maitres, univer-
sités, etc.
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Enfin, il nous faut souligner la diversité des situations en matiére de scolarisation des éleves « a besoins spécifiques ».
Dans certains pays, I'enseignement est « intégré », souvent il est « mixte », dans d’autres il est « séparé ». Il semble que,
quel que soit le systeme, cela n'influence pas significativement la formation spécialisée des enseignants. Néanmoins,
si un gouvernement annonce préparer ses enseignants a la « prise en compte des éléves a besoins spécifiques », rien
n'est réellement tres précis quant au contenu de cette préparation et la confrontation des « intentions » a ce quen
disent les bénéficiaires montre qu'il ne s'agit parfois que d’une simple sensibilisation, bien loin d’une réelle formation.

Présentation de la recherche :
Projet éducatif européen Comenius (PEE)

Partenaires

» LEcole Escale (B), coordinatrice.

e Aula Hospitalaria de la Clinica Universitaria de Pamplona (E).

e Centre scolaire a I'hopital Trousseau (F).

e Schile fur Kranke an der Kinderklinik, Lérrach (D).

e Ziekenhuisschool Amsterdam (NL).

e Plus une contribution de Heartlands Hospital School, Birmingham (UK).

Période de la recherche

Septembre 1998 — juin 1999

Objectifs

Comparer les systemes de formation initiale permettant I'accés a la profession d’enseignant. Comparer les syste-
mes de formation initiale préparant a I'enseignement spécialisé. Comparer les systemes de formation initiale pré-
parant & I'enseignement aux jeunes malades.

Procédé

Description du systéme national extrait de documents des Communautés européennes transmis par écrit aux
membres du comité de HOPE pour correction et complément éventuels. Pour les pays dont nous ne disposions
d’aucune information, un modéle de deux autres pays leur était proposé. Pour les pays ou I'association ne comp-
te pas de membre, des contacts ont été établis via les ambassades afin d’obtenir des informations et/ou les coor-
données d’une école susceptible de répondre a I'enquéte.

Participation

e Pays participants : 23 sollicités — 21 réponses
e Pas de membre du comité : en Grece (infos vérifiées) et au Portugal (infos non vérifiées)
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e Pas de réponse de : I'Autriche

e Pas d’informations préalables ni de réponse de : I'Estonie et la Yougoslavie

e Pas d’informations préalables sur : I'Albanie, la Bulgarie, la Hongrie, la Pologne, la Russie, la République
tcheque, la Turquie

Synthese des résultats
Formation initiale pour enseigner (objectif 1 du PEE)
On observe qu'a I'exception d’un pays pour lequel il n'est pas prévu d’obligation de suivre une formation initia-

le, partout, pour accéder a la profession d’enseignant, il est impératif de suivre une formation. La durée moyen-
ne des études est de trois ans et demi (minimum) & quatre ans. Dans I'un des pays analysés, elle est de six ans.

Niveau pré-primaire Niveau primaire Niveau secondaire (inf.)

Durée des études | O an: 1
2ans: 3

3 ans min. : 10 3 ans min. : 6 3ans: 2

3ans 1/2: 1 4 ans min. : 11 4 ans min. : 12

4 ans min. : 5 5 ans min. : 3 5 ans min. : 4

5ans: 1 6 ans: 1 6 ans: 2

>6 ans : 1

Type d’institution | Ens. secondaire : 2 Ens. secondaire : 0 Ens. secondaire : 0

Ecole supérieure : 12 Ecole supérieure : 9 Ecole supérieure : 4

Université : 7 Université : 12 Université : 17

Titre / statut | Enseignant : 19 Enseignant : 21 Enseignant : 21

Non-enseignant : 2 Non-enseignant : 0 Non-enseignant : 0

La formation est dispensée majoritairement en école supérieure pour ce qui concerne I’école maternelle et a I'u-
niversité pour I'enseignement primaire et secondaire. Plus on « monte » dans la scolarité, plus une formation a
I'université est requise. A I'exception de deux pays, et ce uniquement, d’ailleurs, pour le niveau maternel, la for-
mation délivre un titre d’enseignant.

Formation spécifique initiale obligatoire pour I’enseignement spécialisé (objectif 2 du PEE)
Dans la mesure ou I'enseignement aux jeunes malades fait partie de I'organisation de I'enseignement spécialisé,

il nous semblait utile de vérifier si une formation initiale était obligatoire, au moins organisée, pour pouvoir
enseigner des jeunes a besoins spécifiques.
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Formation spécifique initiale obligatoire ? Formation spécifique initiale possible ?
1an 1/2 min : 2 Stages ou modules courts : 1
Oul : 7* 2 ans min : 2 oul:9 lan: 3
3 ans min : 1 2ans: 4
4 ans : 1 4 ans :
?: 1
NON : 9 NON : 0

NON-REPONSE : 5

*Parfois une initiation pour I'encadrement des enfants a besoins spécifiques est comprise dans la formation de base.
Parfois formation spécifique obligatoire mais seulement pour certains types de handicaps.

Parfois « nécessité » de choisir I'enseignement spécial dés le depart (choix entre I'enseignement ordinaire et spécialisé).
Parfois les enseignants sont rétribués au cours de leur formation spécialisée (reconnus déja comme enseignants qualifiés).

On peut donc en déduire que, dans une majorité de pays, la formation spécifique d’enseignant spécialisé n’est
pas obligatoire. Il nous semble également que I'on peut interpréter I'absence de réponse a la premiére question
comme une absence de formation obligatoire (autre qu’une simple sensibilisation). Par contre, il est possible (sur
base volontaire donc) de se spécialiser.

Rien ne nous permet d’affirmer que la formation est plus adaptée aux besoins lorsqu’elle est obligatoire ou sur
base « volontaire ».

Formation spécifique obligatoire pour enseigner a I’hopital (objectif 3 du PEE)

De la méme maniére, il nous semblait important de connaitre le point de vue des enseignants en activité quant
a la pertinence de leur formation initiale. Seuls deux pays ont répondu organiser une formation initiale obliga-
toire spécifique pour enseigner des éléves malades.

Le nombre important de « non-réponse » nous laisse a penser qu'il N’y a pas de formation spécifique obligatoire
digne de ce nom dans les pays concernés.

Remarques

Parfois, une formation complémentaire est obligatoire pour enseigner aux jeunes malades. Mais, selon les acteurs
de terrain, elle n'est pas nécessairement bien adaptée, en particulier & I’évolution des besoins.

Formation continuée : il existe souvent des possibilités (telles les formations proposées par les organismes offi-
ciels chargés de la formation continuée des enseignants) de un a quinze jours par an, parfois durant le temps sco-
laire, parfois en dehors. Certains pays proposent des formations « a temps plein » ou « en cours du soir » durant
une ou deux années.

La ou la formation initiale spécifique n'est pas obligatoire, les enseignants ont souvent la possibilité de suivre des
modules de formation spécialisée dont les contenus sont adaptés a leur demande (ex. : en interne dans un hopi-
tal en faisant appel a un médecin, etc.).
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Pays Formation initiale Formation complémentaire Formation continuée

UK (ex SC)

Obligatoire Facultative Draprés Eurydice, 1997

Formation des enseignants en milieu hospitalier : projets

Comme précisé dans I'introduction, I'objectif de cette étude visait a établir les bases d’une formation spécifique
pour tout enseignant désireux d’assurer le suivi (ou déja en charge du suivi) pédagogique de jeunes malades. La
nécessité d’actualiser les connaissances, en fonction de I'évolution des besoins, est une question qui préoccupe
tout un chacun. Le nombre relativement restreint d’enseignants concernés par pays et I'intérét de tirer profit des
expériences de collégues plus « expérimentés » invitent a davantage de mise en commun.

La diversité des formations initiales et le type d’institution (universitaire ou non) formant les enseignants restent
une des grandes difficultés pour I'établissement d’une formation certificative a un niveau international. Parmi les
groupes de travail du réseau de HOPE, il en est un qui travaille particuliérement cette question (atelier 14, coor-
donné par Hans Courlander). L'ambition est de proposer une formation type « Master Degree » s'étalant sur deux
années, faites de rencontres et d’échanges a distance. Des informations relatives a cette problématique sont régu-
lierement mises a jour sur le site http://www.connect-to-hope.org.

Parmi les projets actuellement en cours auxquels HOPE est associge, il en est un qui propose déja des pistes ori-
ginales et qui seront certainement de nature & répondre aux souhaits d’'un grand nombre d’enseignants :
ECHTPT’s Net (European College for Hospital Teacher and Play Therapist’s Net). Cette formation est essen-
tiellement un processus « a distance » et entamera bient6t sa phase d’expérimentation.

Quelques mois plus tard...
Le projet ECHTPT’s Net en est actuellement a sa deuxiéme année de développement. Le consortium dispose
déja d’un certain nombre de « cours » qu’il souhaite expérimenter. Toute personne intéressée est invitée a con-

tacter le coordinateur, M. Eduardo Pérez Bercoff, ou a visiter le site a partir duquel il est déja possible de s'ins-
crire : http://www.it.kth.se/echtp.

Bibliographie

Modeles d’organisation de I'enseignement spécial, 1995-1996.

Les Chiffres clés de I'6ducation dans I'Union européenne, Eurydice, 1997.

Structures des systémes d’enseignement et de formation initiale dans I'Union européenne, Eurydice et Cedefop, 1995.

L’Education spécialisée dans les pays de I'Union européenne : points de repéres, Cnefei, 1995.

Eurydice — le réseau d’information sur I'éducation en Europe : 1ISO 9660, CD-ROM, Eurydice, 1999.

Systemes d’enseignement et de formation (initiale et continuée) pour pédagogues hospitaliers, Rapport Comenius/98/PEE/98S-137.
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Special courses for hospital teachers
In Europe

Hans Courlander
HOPE's Workshop 14 co-ordinator. Head of the Hospital School of Amsterdam, Netherlands

What makes a hospital teacher a good teacher?

e Knowledge
e Skills
e Attitude

These include:

e Physical development

e Cognitive development

e Social/emotional development
e Support of colleagues

e Working according to a plan
e Basic attitude

Knowledge 75-100%

e Of various illnesses and the effect medication and treatment will have on the pupil’s concentration
and education

e Of a whole array of medical conditions

e Of different kinds of schools

Knowledge 50-75%

e How other disciplines function and his role in relation to them
e The role the educator plays within the multidisciplinary team
e Of the different approaches/styles for children with different kinds of illnesses

Skills 75-100%

e Work effectively as a valued member within a multidisciplinary hospital team
e Assess children according to their medical condition
e Handle very tragic situations of, for instance, sorrow, death and grief
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Skills 50-75%

e Assess children quickly

e Maintain contact even when not teaching
e Teach different levels at the same time

e Find the priority for the subjects taught

e Work in a multidisciplinary team

Attitude 75-100%

e Handle disruptions

< Sensitivity in understanding and teaching sick children

« Self-confidence to teach in the presence of parents, doctors etc., being placed in a ‘goldfish-bowl
and not alone in a class

Attitude 50-75%
e Respect the role of other people involved
¢ Not get mixed up with therapy, but learn of each other; show the way

e Personally stable/able to step back from emotional situations without affecting those
involved

New model hospital school: the open integrated

hospital school

New developments:

e Improved medical care

e Shorter stay in the hospital

e Day and polyclinic treatment

» Research on the consequences of the treatment and illnesses

¢ Research on long-term effects

Internal integration:

e A hospital teacher works according to a plan agreed with the multidisciplinary team in the hospital

External integration:

e A hospital teacher works according to a plan agreed with the home school
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Standards of educational needs of sick pupils

e The general aims of hospital education are focused on continuing education which is a means to help the sick
pupil to return to his home school and to prevent feelings of isolation

e Educational care of sick pupils encompasses more than formal curriculum subjects

» Hospital education should be integrated in the total educational care of sick children

New standards of the hospital school

e A hospital school is a centre of expertise on the consequences of the illness on the cognitive, physical and
social/emotional development and the learning process

* A hospital school is an information and advisory institute where staff works in partnership with teachers of
home schools

New competencies of the hospital teacher

e A hospital teacher shall contribute to research the consequences of both the illness and the treatment on the
learning process, including any long-term effects

e A hospital teacher shall contribute to find solutions for continuing education in order to integrate the pupil
in a school if the link to the home school has been disrupted

e Hospital teachers must follow special courses in medical, psychological and educational fields

Special courses for European hospital teachers

Concept: web-based-training

e European College for hospital teacher’s and play therapist’s net

e HOPE website
e Master’s programme and internal training
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Projet de formation: European College for
hospital teacher’s and play therapist’s net

Yves Robaey

Professeur au département pédagogique (Nivelles) de la « Haute Ecole Paul-Henri Spaak », a Bruxelles, Belgique

e nombreuses études ont indiqué qu'il est essentiel, tant pour la santé physique que psychologique du jeune,
de lui offrir de quoi nourrir sa vitalité sous peine de constater une baisse d’efficacité dans les interventions
thérapeutiques entreprises.

Par conséquent, autour de I'équipe médicale (médecins, infirmiéres, paramédicaux), se sont organisées des struc-
tures qui favorisent I'épanouissement du jeune hospitalisé. Plus spécifiquement, des structures éducatives pren-
nent en charge les jeunes durant la journée et accompagnent les équipes médicales dans leur travail. C’est a ces
enseignants, éducateurs, animateurs que la formation s'adresse en priorité, mais elle concerne aussi d’autres acteurs
intéressés par la problématique du jeune malade ou accidenté, qu'il soit hospitalisé ou en convalescence.

Beaucoup d’Etats organisent, de facon officielle, une prise en charge éducationnelle des jeunes malades ou acci-
dentés lorsqu'ils sont hospitalisés (le mot « hospitalisé » étant a interpréter dans son acception la plus large).
Cependant, en ce qui concerne la délivrance de dipldmes attestant du droit de S'occuper de ces enfants, force est
de constater I’nétérogénéité des formations initiales.

Conformément a I'état d’esprit qui est a la base de la construction européenne, ce que nous recherchons repose
par conséquent sur un partage des expériences respectives afin que chacun accroisse ses propres compétences dans
la prise en charge éducationnelle des jeunes malades ou accidentés, hospitalisés ou en convalescence, par le biais
d’une formation centrée autour d’exposés clairement définis et circonscrits.

En effet, si une personne demeure isolée, sa compétence professionnelle se limite juste a son expérience, méme
si celle-ci s'est enrichie au fil du temps. Sa compétence se calquera sur la maniere dont l'institution hospitaliere
s'organise ou fonctionne. Par contre, en partageant les acquis des uns et des autres tout en découvrant comment
les « institutions » résolvent leurs propres problémes, I'on mesure le gain que cette formation peut apporter.

Au travers d’un enrichissement basé sur le partage des compétences professionnelles dans un cadre a dimension
internationale, la finalité de cette formation consiste a briser I'isolement auquel le professionnel doit fréquem-
ment faire face.

Ce cadre de travail étant défini, la formation s'articule autour de deux axes :

a) premiérement, présenter une information significative suscitant des interrogations tant sur votre pratique
professionnelle qu'a propos d’une réflexion abordant la problématique éducationnelle ;

b) deuxiémement, que les questions formulées vous conduisent a rédiger un travail de recherche susceptible de
contribuer, a son tour, a I'élargissement du questionnement en ce qui concerne I'éducation des jeunes mala-
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des ou accidentés, hospitalisés ou en convalescence, ou d’étre utilisé comme matériau de base lors de la créa-
tion et de la production d’un nouveau « cours ».

Afin d’optimiser la qualité de la formation des enseignants et d’accroitre la compétence professionnelle de tous
ceux qui sont ou seront amenés a prendre en charge des jeunes hospitalisés, ce projet de formation a distance sur
le net constitue une premiére étape dans I'édification d’un curriculum européen de formation, lequel pourrait,
dés lors, ambitionner de servir de tremplin & la mise en place d’autres projets éducationnels.

De fagon a rencontrer I'aspect prospectif de la formation proposée, nous avons regroupé un ensemble de conte-
nus qui nous paraissent essentiels de traiter en priorité. Ceux-ci sont répartis en quatre catégories distinctes qui
contribuent, d’apres leur orientation, a établir une vision globalisante de la problématique du jeune malade, acci-
denté, hospitalisé ou en convalescence.

Les frontiéres instaurées entre chaque domaine comportent I'avantage d’ordonner I'approche formative que nous sug-
gérons. Les quatre parties analysent respectivement les questions médicales (bloc 1), les questions psychosociales (bloc
1), les questions pédagogiques (bloc 111) et, enfin, des exemples de pratique professionnelle (bloc 1V). Chacune de
ces parties (ou blocs) est subdivisée en exposés (ou cours) qui apportent une vision globale de la question. Une liste
exhaustive des exposés est consultable sur le site http://www.it.kth.se/echtp.

Chaque exposé (qu'il se rattache au bloc médical, psychosocial, pédagogique ou appartienne aux exemples de pra-
tique professionnelle) sera composé de petites séquences d’environ dix minutes ou théorie, témoignages, expé-
riences, jeux de role, schémas, tableaux, discussions, etc., s'alterneront selon les besoins afin que les contenus
soient développés de la fagon la plus compléte.

L'aspect informatif résolu, une synthése (complétée si nécessaire par une bibliographie) sera disponible afin que
les concepts soient facilement intégrés et que I'étudiant(e) puisse travailler sans peine en rencontrant les exigen-
ces prescrites en vue de I'obtention du « certificat de participation ».

Par un systeme de tutorat sur le net, I'étudiant(e) aura la commodité de présenter son travail de recherche, de
poser des questions, de demander les conseils utiles sur la marche a suivre, etc. L'évaluation sera faite par le ou
les concepteurs de I'exposé et/ou par les responsables des « blocs », aidés par un ou des « experts » spécialisés dans
le sujet traité. Un certificat se prévalant d’une reconnaissance européenne attestera la participation au cours. Par
le biais d’'une mise en place d’un « collége européen » sur le net, ce projet de formation poursuit une double
démarche consistant :

a) en I'édification d’un savoir plus complet en ce qui regarde I'élaboration de la problématique éducationnelle
des jeunes malades, accidentés, hospitalisés ou convalescents, grace a un échange de vues international ;

b) en un recueil d’'un maximum d’informations dans ce domaine particulier, la porte restant ouverte a toute
forme de collaboration future (partenariat).

Contact

Manager du projet : Eduardo Pérez Bercoff

Equipe : Birgir Jakobsson, Michel Mercier, Geneviéve Bazier, Delphine Beauloye, Yves Robaey, Christian Lieutenant, Hans Courlander,
Rob Franke

http://www.it.kth.se/echtp
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Un espacio virtual para la formacion
de los pedagogos hospitalarios

Eduardo Pérez Bercoff
Doctor en Filosofia. Coordinador del proyecto “European College for hospital teacher’s and play therapist’s
net” (ECHTPTN), Suecia

Con el proyecto “European College for hospital teacher’s and play therapist’s net” (ECHTPTN) hemos tra-
tado de crear una clase virtual para solucionar el problema de la formacion continua de los pedagogos hos-
pitalarios europeos.

Para comenzar, nos restringimos a los pedagogos europeos y tomamos como punto de partida las intenciones
declaradas por HOPE de desarrollar un curriculo europeo comun.

Durante las discusiones preliminares (iniciadas en 1996), consideramos que un tal curriculo debia ser tal que per-
mitiera:

e Acordar un certificado de participacion y/o un diploma.

e Que los cursos pudieran ser empleados para asegurar una formacion de base a todo maestro, animador o
pedagogo interesado en iniciarse en la carrera hospitalaria.

e Que los cursos pudieran ser actualizados de acuerdo a nuevas necesidades.
Ello planted problemas de tipo pedagdgico y técnico.

En ese momento, ya que los avances de la medicina implicaban ciertos cambios en la duracién de la internacion
hospitalaria (en muchos casos remplazada por una “internacion domiciliaria™), la situacion de los nifios someti-
dos a tratamientos de larga duracion pasaba a ser similar, en muchos casos, a la de los nifios que padecen enfer-
medades o problemas cronicos que imposibilitan o dificultan su asistencia a la escuela normal.

Paradojicamente, otro de los problemas planteados por los avances de la medicina fue que muchos de los nifios
que antes morian, comenzaban a ser salvados. Uno de los casos mas tipicos es el de los nifios que padecen cisti-
tis fibrosa: a comienzos de los afios sesenta su esperanza de vida era de sélo 7 afios (es decir, no alcanzaban a ir a
la escuela); a comienzos de los setenta, de 17 afios; hoy en dia, es de 40 afios (Hans Kollberg,
http://www.it.kth.se/echtp). Debido a que los tratamientos que se aplican a estos nifios no implican la interna-
cion hospitalaria, en los Gltimos cuarenta afios las escuelas “normales” han debido recibir a un grupo de nifios
que en el pasado no alcanzaba a ir a clase, sin antes haber desarrollado una pedagogia especial para ellos.

Hoy en dia se conocen més de 5.000 enfermedades de tipo metabdlico o endocrino que hasta hace muy poco no
podian ser tratadas. En la actualidad, muchos nifios sobreviven gracias a los avances de la medicina, lo que impli-
ca que dentro de diez afios mas del 10% de la poblacidn escolar estara constituida por nifios que sufren o han
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sido tratados por desordenes metabdlicos o endocrinos (Agne Larsson, http://www.it.kth.se/echtp), sin que la
escuela normal esté preparada para asistir a sos nifios.

Para solucionar el problema, los Paises Bajos han transformado la estructura de las escuelas hospitalarias convir-
tiéndolas en centros pedagdgicos de apoyo (Adviser Centers) a las escuelas normales a las que asisten nifios some-
tidos a tratamientos de larga duracion (Courlander y Saskia Mayer, http://www.it.kth.se/echtp). Esto significa
que en los Paises Bajos los encargados de la ensefianza hospitalaria no sélo ensefian a nifios enfermos, sino que
coordinan la ensefianza de estos nifios en lugares como el hospital, los centros de tratamiento y la escuela ordi-
naria (Saskia Mayer, http://www.it.kth.se/echtp). Los avances de la medicina implican tratamientos sumamente
especializados que en muchos casos solo pueden ser acordados en centros hospitalarios alejados de los lugares de
residencia. En esos casos, la coordinacion se hace atin mas necesaria (Saskia Mayer, http://www.it.kth.se/echtp).

Con el fin de solucionar los problemas psicosociales relacionados con esos tratamientos, en algunos hospitales
suecos se hace uso de la ensefianza televisiva a distancia, que permite al paciente participar de forma directa y
activa en la ensefianza impartida en su clase de origen gracias a la creacion de una clase virtual que la aina con
la clase hospitalaria. Esta técnica ha requerido el empleo de las Gltimas tecnologias de la informacion y la comu-
nicacion (TIC) y el desarrollo de nuevas metodologias apropiadas para la ensefianza a distancia, 1o que a su vez
ha implicado un desarrollo de facto similar al institucionalizado en los Paises Bajos. ElI maestro hospitalario del
Hospital Universitario de Huddinge trabaja, en muchos casos, como adviser y apoyo del maestro de la escuela de
origen (Eva Bohlin, http://www.it.kth.se/echtp).

Pero ademas, esta técnica ha permitido la cooperacion internacional y ha unido al paciente no sélo con su clase,
sino también con otros pacientes de otros paises. En ciertos casos, se ha demostrado que es absolutamente posi-
ble que la ensefianza especializada se haga desde la escuela hospitalaria de otro pais (Marianne Skarsted, Thomas
Weideryd y Betty Purdy, http://www.it.kth.se/echtp).

Justamente porque los problemas presentados reciben, en ciertos casos, soluciones internacionales (y podemos
suponer que, en un futuro préximo, también globales), el curriculo que debiamos presentar tenia que responder
a las necesidades de todos los paises europeos, es decir, debia poder adaptarse a las culturas particulares de cada
pais. En algunos casos, pudimos observar que tampoco podiamos hablar de “un pedagogo hospitalario” por pais,
sino més bien de muchos, ya que mientras en algunos hospitales los pedagogos trabajan con todos los nifios
(independientemente de las enfermedades que sufren), en otros estdn concentrados en ciertos departamentos.
Esto ha creado, podriamos decir, pedagogos con diferentes especialidades: los que trabajan con nifios que pade-
cen canceres solidos, los que trabajan con nifios sometidos a transplantes, los que trabajan con nifios que han
sufrido accidentes, los que se ocupan de nifios con problemas psiquicos, etc.

De todo ello resulté que el curriculo que queriamos presentar debia ser lo suficientemente flexible como para per-
mitir tres tipos de estudios distintos:

a) “Especializacion especializada”. Dirigida a pedagogos hospitalarios ya especializados que quisieran profundi-
zar alin mas en sus conocimientos sobre el tema de su especializacion.

b) “Especializacion generalizada”. Dirigida a pedagogos hospitalarios que quisieran ampliar sus conocimientos
con una especializacion que no fuera la propia (por ejemplo, la especializacion en problemas pedagdgicos rela-
cionados con las enfermedades renales por parte de un pedagogo que trabajara con nifios con problemas psi-
quicos).
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Una formacion de base dirigida a los pedagogos recientemente llegados de las escuelas de magisterio o que,
finalizando sus estudios, quisieran especializarse en educacion hospitalaria.

Estas consideraciones hicieron que nuestro equipo se decidiera por soluciones pedagdgicas derivadas de los sis-
temas de comunicacion de masas desarrollados a partir de las técnicas modernas de la informacion y la comu-
nicacion. Puesto que el programa debia ser flexible y facil de actualizar, decidimos que:

a)

b)

c)

d)

El curriculo debia ser tal que permitiera desarrollar la pedagogia del landscape con el fin de que cada uno de
los participantes pudiera constituir su propio curriculo de acuerdo con sus necesidades. Esto implica, desde
el punto de vista pedagdgico, que cada uno de los participantes debe encontrar su propio camino. Ayudar
en esa tarea es la funcion de apoyo del especialista en la constitucion de curriculos, en nuestro caso, Rob
Franke. El nos presenta algunos ejemplos de cémo es posible hacer claras las necesidades de cada pedagogo
en el seno de su institucion. La técnica pedagdgica planteada por él ha sido luego aplicada a las técnicas
modernas de la informacion y la comunicacion, con el fin de ampliar las perspectivas locales, regionales y
nacionales con una perspectiva europea, sin dejar de respetar esas perspectivas locales, regionales y naciona-
les. Gracias al sistema tecnoldgico propuesto, es posible también crear programas locales, regionales y nacio-
nales para su incorporacion al programa europeo.

Tenia que darse un contenido de base lo més amplio posible con el fin de permitir el comienzo de los cursos
practicamente desde el momento en que se presentaran. Para ello no sélo permitimos que algunos maestros
aclararan sus propias necesidades (Rob Franke, http://www.it.kth.se/echtp), sino que dejamos las puertas
abiertas a la discusion de otras necesidades y consultamos a médicos y responsables de tratamientos de algu-
nos hospitales (Birgir Jakobsson, http://www.it.kth.se/echtp). De ahi resulté que comenzaramos proponien-
do un grupo de cuatro bloques: el médico, el pedagogico, el de ejemplos de buena ensefianza (good practice)
y el psicosocial (en este Gltimo se incluirian luego la discusion de ciertos problemas éticos relacionados con
la ensefianza hospitalaria y el apoyo psicosocial a distancia (Dr. Lowe, http://www.it.kth.se/echtp).

Puesto que el problema curricular suponia la participacion activa de cada uno de los participantes, la infor-
macion presentada debia ser entregada de modo tal que permitiera la reelaboracion de las unidades propues-
tas. Pese a darse una estructura de base con un contenido concreto, cada uno de los médulos de ensefianza
debia estar dividido en pequefias unidades que pudieran combinarse con otras tomadas de otros modulos. En
esto seguimos los ejemplos literarios de Italo Calvino y Julio Cortazar, autores de dos libros (Il castello dei des-
tini incrociati y Rayuela, respectivamente) cuyos capitulos pueden reordenarse y dar origen a una nueva histo-
ria. En nuestro caso, nosotros presentamos una serie informativa de varias conferencias. Cada una de ellas va
acomparfiada de un resumen corto que se presenta en un sitio de la red y le sirve de apoyo. En la home page
hacemos algunas conexiones a otras conferencias. Todo film es una unidad en si, con una duracién de entre 2
y 13 minutos segin el tema. A cada participante se le solicita que haga la lectura de la pagina informativa y
luego siga los films en el orden en que se presentan (ya que cada uno de ellos sigue la ilacién dada a la confe-
rencia por sus autores). Luego se propone a los participantes que hagan combinaciones propias mezclando uni-
dades de distintas conferencias y creando, asi, nuevos médulos. Con ello, cada uno de los participantes tiene
la posibilidad de construir un conocimiento apropiado a necesidades sumamente especificas. Una vez hecho
esto, se propone que la unidad asi preparada sea propuesta a los grupos de discusion y que el presentador expli-
que las causas de su reorganizacion (lo que puede generar una discusion pedagdgica de importancia).

Cada participante pudiera proponer nuevos temas no presentados y, en la medida en que los recursos lo per-
mitieran, los nuevos modulos se fueran agregando a los ya existentes.
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e)

f)

9

h)

)

k)

76

Todas las conferencias fueran presentadas en la red. Debido a que la posibilidad de verlas (o de verlas con cier-
ta calidad) depende de la conexién de que se dispone (modem, ISDN, conexién directa a la red, etc.) y de las
condiciones establecidas por cada institucion (en algunos hospitales existen filtros que impiden su visién), y
ya que puede ser dificil ver los films desde el propio domicilio o estar varias horas seguidas en la red, las con-
ferencias también se enviaran a los participantes en CD.

Por su naturaleza asincronica, los contactos entre los participantes y los conferenciantes raramente podian
darse en tiempo real. Sin embargo, podian darse via e-mail 0 a través de grupos de discusion. Las discusiones
en tiempo real son posibles tanto a dos como a tres y cuatro partes (cada una de ellas pudiendo estar consti-
tuida por una o0 muchas personas, o incluso por una sala de conferencias entera si se dispone del equipo ade-
cuado) cuando se emplea para ello un puente ISDN. Dependiendo del desarrollo técnico sera posible, en un
futuro relativamente préximo, realizar conferencias multiples.

Los requisitos técnicos serian los siguientes: ordenador Pentium Il o Macintosh con 128 de memoria RAM,
disco duro de 30 Mb como minimo, altoparlantes, conexién a la red (via mddem de 28.000 Kbs/s, ISDN o
direct contact con la red de alta velocidad) y lector de CD incorporado o conectado al ordenador. En algunos
casos se puede reemplazar este Ultimo elemento por casetes de television, aunque la informacion escrita no
puede darse en el casete televisivo; ya que esta solucion no permite la constitucién de nuevas interconexio-
nes, sélo se puede aceptar en casos realmente extremos (por lo demas, implica mayores costes de correo). En
ciertos casos, la posibilidad de comunicacion visual via ISDN es una ventaja, aunque no una necesidad. El
software requerido es Windows'95, '98 o NT, Macintosh 8, Solaris (en ese caso recomendamos Linux) y Real
Player, un programa que puede instalarse gratuitamente desde la red.

Como no existia ninguna experiencia sobre el funcionamiento de un sistema interactivo de este tipo, pro-
pondriamos distintos modelos para presentar las unidades. En algunos casos, las presentamos directamente.
El conferenciante comienza su exposicion sin mas presentacion previa que la dada en el sitio. En otros casos,
introducimos cada unidad con una presentacion de la misma (porque suponemos que cada una de ellas puede
ser presentada como una subunidad constitutiva de un médulo propuesto por uno de los participantes).

Un sistema de evaluacion seria enviado a los participantes. Consiste en un formulario que se responde via e-mail.

Para cubrir los costes de la produccion de nuevos médulos y de examinacion (una de las exigencias de la
Comisién Europea es que los proyectos deben ser autofinanciados una vez transcurrido el periodo de prue-
ba), se utilizaria una cuota de inscripcion que incluiria el envio de los CD vy el derecho de examen. Los cos-
tes son equivalentes (desde el punto de vista juridico) a los que todo estudiante afronta con la inscripcion a
un curso y la compra de un material de estudio (que en este caso se ofrecen simultaneamente), pero son
mucho menores que los de un curso corriente.

Los profesores encargados de los cursos serian profesores universitarios con larga experiencia. Algunos de ellos
son miembros de las academias de ciencias de sus respectivos paises, personas activas en el Comité Nobel
inclusive. Otros son, por supuesto, pedagogos hospitalarios: hemos considerado que ellos son los mas apro-
piados para discutir problemas de ensefianza hospitalaria (del mismo modo que la mayoria de los profesores
de ingenieria son ingenieros o los de medicina, médicos, los maestros hospitalarios constituiran un ndcleo
importante en esta ensefianza). El proyecto esta abierto a la inclusién de nuevos temas y docentes. Para ello
es necesario que los nuevos temas o profesores sean propuestos a la directiva del proyecto, responsable de eva-
luar las posibilidades précticas, pedagdgicas y econdémicas de cualquier ampliacion.
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I) Laexaminacion se realizaria sobre la base de diferentes modelos y médulos examinatorios:

e Se plantean problemas a resolver. En este caso, ya que lo importante es resolver el problema planteado,
no tiene importancia si éste se resuelve con ayuda de otras personas consultadas. EI hecho de consultar a
otros es una prueba de que el candidato puede cooperar con compafieros de trabajo y refleja, al mismo
tiempo, la situacion real de los hospitales, donde tanto los médicos como los pedagogos hospitalarios
consultan a sus colegas para resolver problemas dificiles.

e Examincacion a distancia. Un cuestionario con ciertas preguntas se envia al hospital regional, universidad
0 escuela superior de magisterio méas proxima al lugar de residencia o trabajo del candidato, y se solicita
al personal de esa institucion que haga el control durante la prueba.

e En los casos en que el candidato pueda contar con un equipo de comunicacién visual por ordenador se
pueden organizar conferencias a tres puntas en las que el candidato se examine de forma directa.

Si bien en un comienzo la ensefianza se ha impartido en inglés o en francés (con traduccion al inglés), los can-
didatos tienen, en la mayoria de los casos, el derecho a responder a los cuestionarios y/o preguntas en su lengua
materna, ya que no es lo mismo comprender una lengua que manejarla con la maestria necesaria para responder
con el suficiente matiz.
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Formacion general y especifica
del profesorado

Nuria Aguirre
Departament d’Ensenyament, Generalitat de Catalunya, Espafia

Segl’m la Carta europea de los nifios hospitalizados, el nifio enfermo tiene derecho a continuar su formacién
escolar durante su permanencia en el hospital y a beneficiarse del profesorado y el material didéactico que las
autoridades escolares pongan a su disposicion. Para dar respuesta a este derecho y facilitar la incorporacion de estos
nifios al sistema educativo ordinario, es necesario disponer de maestros preparados para atender las necesidades educativas
de los nifios y nifias que se hallan en esta situacion.

En Catalunya, diecisiete maestros atienden a nifios y nifias en diez aulas hospitalarias. La Subdireccién General
de Formacidn Permanente ha trabajado con este profesorado para facilitarles una formacién que permita aten-
der, de la mejor manera posible, la escolarizacion y las necesidades educativas de esta poblacion infantil, inde-
pendientemente de la duracion de la hospitalizacién y del régimen de atencion en que se hallen los nifios y nifias
(hospitalizacion total u hospital de dia).

Se ha realizado una formacion especifica para este profesorado, a la que hay que afadir la formacion dirigida a
los maestros en general. En primer lugar, nos referiremos a la formacién mas general, aquella a la que los profe-
sores pueden acceder segun sus intereses y necesidades. Posteriormente, hablaremos de la formacion que se diri-
ge especificamente al profesorado que trabaja en las aulas hospitalarias.

Formacion dirigida al profesorado en general:
el Plan de formacion permanente

La oferta de formacidn del Departament d’Ensenyament responde a los objetivos recogidos en el Plan de forma-
cion permanente elaborado por la Subdireccion General de Formacion Permanente. Estos objetivos coinciden
con las palabras del Sr. Federico Mayor Zaragoza, cuando éste afirma que la preparacion del profesorado debe
repartirse entre los dominios de los &mbitos del saber, el conocimiento de los alumnos y la capacidad de disefiar
y gestionar entornos de aprendizaje.

Por lo que respecta a los &mbitos del saber, el Plan de formacion permanente da respuesta a estos objetivos o fina-
lidades a través de una tipologia diversa de actividades formativas que responden a las necesidades, también diver-

sas, del profesorado, los centros y el sistema educativo. En funcién de la finalidad o de la orientacion, el Plan esta-
blece grandes bloques de acciones formativas con programas o temas concretos, algunos de los cuales citaremos.

Programas de preparacion para el nuevo sistema educativo

En 1990 se publico en Espafia la nueva Ley de Ordenacion General del Sistema Educativo. Mediante la organi-
zacion de cursos de 30 horas, los programas pertenecientes a este bloque prepararon al profesorado para la apli-
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cacion de la nueva ordenacion.

Formacioén para la mejora de la practica docente y la adquisicion de nuevos conocimientos

En este bloque se incluyen diversas actuaciones formativas, entrelas que destacaremos aquellas que facilitan la incor-
poracion en el curriculo de los contenidos transversales: los programas de competencia social, de educacién emo-
cional, de educacion en valores (y todos aquellos que facilitan el desarrollo de todas las capacidades de los alumnos),
de incorporacion de nuevas tecnologias (especialmente importantes para aquellos nifios y nifias que no pueden cur-
sar una escolarizacién ordinaria) y de educacion para la salud (que mediante cursos, seminarios y asesoramiento,
forman al profesorado en aspectos como “La alimentacion y la salud”, “La prevencion de drogodependencias”,
“La autoestima” o “La prevencion del sida”). Finalmente, destacamos todas aquellas actuaciones formativas que dan
respuesta al alumnado con necesidades educativas especiales y al alumnado con riesgo de marginacion social.

Ayudas individuales para la formacion de apoyo a la investigacion educativa

De este bloque destacamos las licencias de estudio retribuidas. En relacién con el tema que nos ocupa, podria-
mos citar las recibidas por la Sra. Juana Giralt, que realizo el trabajo “Valores y felicidad: educar para la acepta-
cion del fracaso, la pérdida, el sufrimiento y la finitud”, y por la Sra. Anna Nolla, que realizo el trabajo “Pedagogia
de la vida y de la muerte: instrumentos de accion tutorial y propuestas didacticas para la educacion primaria”.

Formacion orientada a la actividad docente especifica

En relacién con la formacion especifica para el profesorado que ejerce en aulas hospitalarias, que permite el dise-
fio y la gestion de entornos de aprendizaje, se realizan actualmente diferentes tipos de actuaciones.

Desde el curso 1995-1996, el Departament d’Ensenyament organiza, al finalizar el curso, una Jornada
Pedagogica Hospitalaria con diversos objetivos. Por un lado, se dan a conocer las orientaciones pedagogicas del
Departament para el siguiente curso escolar. Por otro, se facilita la presentacion de experiencias mediante la orga-
nizacién de mesas redondas. La Jornada también incluye conferencias de expertos en temas estrechamente rela-
cionados con las tareas de este colectivo: trastornos del comportamiento alimentario, sida en la infancia, atencion
a nifios aquejados de enfermedades de larga duracion, etc.

En la Jornada también se detectan las necesidades formativas especificas del colectivo, a las que se da respuesta
en el mes de septiembre (al iniciarse el curso escolar). Durante ese mes, los docentes de aulas hospitalarias parti-
cipan en un seminario que les permite reflexionar sobre su trabajo y recibir respuesta, mediante cursos de 30
horas de duracion, a las necesidades de formacion expresadas. En estos cursos de formacion se tratan temas como
“Educar para la vida, educar para la muerte; profundizacion sobre el tema de la muerte y caminos para la elabo-
racion y el acompafiamiento saludable al luto” o “Apoyo emaocional y acompafiamiento a nifios que se enfrentan
a una enfermedad de amenaza vital”.

Otra actuacion formativa especifica es la realizacion, durante el curso escolar, de un seminario de actualizacion
en relacion con las nuevas tecnologias. Este seminario tiene los siguientes objetivos: proporcionar asesoramiento
pedagdgico y soporte técnico en relacion con el uso de los medios informaticos; potenciar el desarrollo de pro-
yectos y la integracion educativa de la tecnologia de la informacion; facilitar el intercambio de informacion y
experiencias entre profesores y alumnos; y presentar materiales curriculares, programas y documentaciones (revis-
tas, disquetes, CD-ROM vy direcciones web, entre otros).
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Teaching the sick child in the 21st century

Cherida Coleman
Secretary of HOPE, UK

I would like to say at the outset that the opinions | will give in this presentation are not those of my education
in Birmingham or the United Kingdom. They are the reflections formed from my own experience and
thoughts after discussion with colleagues from many countries. To try and predict the future is a very difficult
task, but I also feel that | am drawing together the points that we have been discussing over the last few days. We
plan, dream and build from working and discussing together.

There is no crystal ball to tell us what to expect from the future, and we are all at such different stages of develop-
ing our educational provision for the sick child. Planning can be a very painful process, we have to plan positively
but be prepared for any possible problem. We have to look objectively at our work from many perspectives. Is it
appropriate for the future? Is it flexible enough for change? In Iceland, the people moved from ponies to airplanes
as a means of transport in a very short space of time. Professionally, we are making a big leap into the future with
the communications and technology now available to us, and the speed of change at times seems incredible. Yet we
must not lose our caring ethos, so appropriately expressed by our Romanian colleague, “Hospital school must make
the children happy and make the world around them clearer.” How can we keep the balance?

Let us consider young patients (our pupils), are their needs any different in this 21st century? In many ways, |
feel they are. Young people are more informed about their illness than in the past. They expect more communi-
cation from the professionals with whom they come into contact in hospital. They expect you to know and
understand the problems they encounter with their illness.

These pupils have grown up in the computer age; many of them have used computers at nursery school.

They are more aware of the quality of the work being given to them, whether it is just to keep them occupied or
is valid work at the level they would be getting at school. Young people are encouraged to ask questions and to
be full participants in planning. When there is a meeting to plan their future, young adolescents will attend the
meeting and will have an opportunity to express their opinions.

We cannot be saying on the one hand, “Full benefit from education should be provided to enable pupils to make
decisions and negotiate in order that they can achieve their full potential as confident, independent adults”, only
to treat them as though they should just do as they are told and not ask questions, on the other.

The idea of children being seen but not heard went out at the beginning of the 20th century.

We are in the highly privileged position of being able to negotiate with pupils on an individual basis, so that they
can see what we are planning for them. We must restore to each their identity as a pupil and as an individual.

They expect and should receive good quality educational provision. They should be able to see the progress that
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they are making and be told what will be expected of them and why. Much of the course syllabus should be
drawn up after discussion with the pupil. We are there to build on their strengths and support their weaknesses.
More pupils should leave hospital school saying, as young Farah said last month, “I went into hospital having
broken my leg and now my leg has mended and I do not write some letters backwards anymore.” Or Anthony,
aged 17 who said, “I thought that going into hospital would be a disaster for my Advanced level examination
assignments, but | have finished one completely and my second one is planned already”.

Is the 21st century curriculum going to be different? The essentials of any curriculum remain the same: all adults
need to be literate and numerate. But the world of the 21st century is going to be fast-moving and demanding. If
we do not know particular facts, we have to know where to find them. Facilitating this discovery process is where
technology comes into its own. The adult must now be computer literate. Today’s child wants to know now.

The emphasis will be on training an enquiring mind and discovery through practical experience or through vir-
tual reality. Gone are the days of pages of repetitive calculations and grammar exercises. We have calculators and
computer programmes that can identify your grammar and spelling mistakes. We will have to train pupils to
check that the way they are using these machines is correct. Is the decimal place in the right place, or have you
keyed in a number incorrectly? The computer cannot identify yet, between one word and another, if it is spelt
correctly. The human being knows that there is a great deal of difference in the meaning if you say, “The money
in your pay packet is done” from if you say, “The money in your pay packet is down”. The computer just recog-
nises an accurate grammatical sentence where the words are spelt correctly. Skills in analysis and checking must
be taught from a very early age. On a one-to-one basis, we have another wonderful opportunity to ensure that
these skills are in place and the need for accuracy is understood.

The world seems to be getting smaller because of the speed of technology. Within minutes, a message and its
reply can be sent between Beijing and London. In hospital, using the links developed through the HOPE and
Comenius projects, pupils not only learn about another country, but can also communicate with that country.

A few years ago in a Paris hospital, the question from pupils was, “Where is Tampere?”, followed by, “Where is
Finland?”. Following lessons and discussions, e-mails were exchanged with pupils in a Tampere hospital.

The curriculum will have much more potential and will be so exciting. Teaching about Pompeii from books
and pictures is nothing compared to watching visually the streets of the destroyed city. Through virtual rea-
lity, you are taken into the houses, you can even see the marks of the chariot wheels. The city is shown as it
was. How often in the past have we longed to take a child to the place of interest, but known that with their
state of health it would not be possible? Now we have the very next best thing, a tool to help them visualise
and interact.

The curriculum will still be the vital link with the home school. Modern communications tools will be so use-
ful here for the hospital and home schoolteachers to work together. As Hans told us, while the pupil is away from
his own school teachers should plan the work-programme together. Work assignments can be faxed or e-mailed
between the two schools. In future the pupil may be able to join his classmates by videoconference — let us hope
so. The hospital teacher will still be needed as the facilitator and guide on the spot, teaching, interpreting, and
assessing where there are weaknesses and strengths to incorporate into future work.

The home tutor too will be utilising these technological tools to the pupil’s advantage. Distance learning is on
the increase, enabling the pupil to interact with the teacher other than at fixed lesson times. At the moment this
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is very time-consuming — setting up the equipment and making visits to ensure that it is functioning correctly,
as well as lessons and links with the home school. It is still early days.

Large hospital schools such as L'Ecole Escale in Brussels have their own technology suite. Pupils are informed at
what time particular programmes that they have to work on will be shown on the television. The programmes
are repeated to cover times when certain patients are needed for medical tests and so on. The school at Hépital
Trousseau in Paris has its own television centre where pupils can discuss topics and themes with staff and other
pupils. For children in isolation this is particularly important. It also creates a sense of belonging to a commu-
nity — being the pupil of a rather special school. I realise that many of us are nowhere near these stages of modern
technology; but at least we are aware of them and know what we should be working towards. Finances are often
so difficult, but many hospital schools in the past have been able to raise funds and find sponsors. I am sure that
this will still be the case. Some hospital schools are aiming for a computer at every bedside; others want each of
their home tutors to have a laptop computer to take round with them. Tell your education officers about what
is available; encourage them to visit colleagues who have excellent facilities.

Foreign languages, composition of music, pre-reading and numbers skills — the range of work possible seems end-
less. Assignments are pieces of work that can be beautifully presented thanks to programmes such as desktop
publishing. Photographs can be scanned in. Paintpot and many other software programmes can be used to deco-
rate covers and produce lovely illustrations. Pupils take a pride in their work and feel a great sense of achieve-
ment. Using quality resources they can produce quality work. We must put behind us the days when hospital
teachers were not able to obtain the resources of ordinary schools and had to provide old materials or rather ama-
teur adaptations. Quality resources are essential to effective learning and teaching and to motivate the pupil. He
or she feels that they are respected when given professionally prepared work.

Hans Courlander has prepared a great deal of information on the hospital school of the future. The school, which
is open in its approach, collaborates fully with professional teams inside and outside the hospital, preparing work
programmes with the home school, giving advice to mainstream schoolteachers on how to adapt to the needs of
a sick child and helping with reintegration back to school. Teaching the sick child at home is possible if needed,
all carried out working in partnership with parents. The hospital school of the 21st century is not afraid of chal-
lenges and oversees the educational needs of the child from admission into hospital until return to the home
school; it even monitors afterwards to ensure that real progress continues to be made.

This simple list alone shows us that the hospital teacher of the future is going to have to be ‘superman’ or ‘super-
woman’. This does not happen overnight. It has taken us a long time to shake off the image created by the early,
well-meaning but unqualified volunteers who worked with children in hospital. They did some reading, writing
and number work in the morning and then craft activities in the afternoon. This image of a ‘hospital teacher’ has
hindered our progress enormously. The question, “Are you a proper teacher?” is still asked on the wards.

For the future, | feel the only way forward is for every hospital and home teacher to have extra qualifications
(a diploma) in teaching sick children. If we have to act as advisors to home school teachers on how to cater for
a sick child in the classroom we have to have full information of the illness/syndrome at our fingertips, not bits
and pieces of knowledge that we have accumulated during our work on the ward. In the medical world where
we are working a little knowledge can be very dangerous. We only need to know information where it affects our
work and the child with whom we are working. This is where teamwork is so essential. In the future, a teacher
and a member of the medical team and, if needed, another key professional such as a physiotherapist or psycho-
logist could help enormously with the reintegration process for example, of a chronically sick child.
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The hospital teacher's qualifications should reflect training in ward teaching and home teaching management.
All of us have to teach in a group situation, then on an individual basis as a regular teacher. The major differen-
ce however is that we have to draw together a group who have never worked with each other before — often in
full view of parents and hospital professionals. We have to assess on the spot the educational needs of an indivi-
dual pupil whom we have never met before. The specialised training should focus on adaptation of the curricu-
lum (not a diluted version): special needs training including special difficulties such as dyslexia; catering for those
who have big gaps in their learning; how to be a good team member; reintegration skills. The list is a very lengthy
one, as those who are members of Atelier 14 are well aware.

All hospital teachers should have taught in a mainstream school for some years, so that they are aware of the
home school teacher’s perspective — catering for a sick child in a busy classroom of 30 pupils. When all hospital
teachers have this qualification and experience our profession will achieve the recognition it deserves and our
pupils will receive the very best of educational provision and help.

We must ensure that our professional working environment is appropriate for the 21st century. We are profes-
sionals and do not work with a child in cupboards or corridors. When teaching at home, the child is entitled to
a quiet area away from the family — if this is not possible and the child is well enough to be moved, he/she should
be taken to an educational centre and the transport paid by the Education Authority. In the past | have been
asked to teach in rooms where younger siblings are playing and arguing and grandfather is snoring in the chair,
but changes can and should be made — we have to negotiate with the family as a professional,. In the past we
always made do, but now that is not enough. The teaching environment should stimulate and give a work ethos,
wherever the teaching takes place.

Once trained, the hospital teacher should have access to further training to enable her/him to keep up to date.
The quality of education must be maintained. How is assessment of this going to take place in the 21st century?
Should assessment be done within the hospital school by one’s colleagues, by the head teacher of the hospital
school, by a member of the education department who understands your work or, as in England, by a special
team of inspectors? Every few years, these inspectors look through pupils’ work, past and present, the teachers’
lesson plans and evaluations for each individual lesson, progress sheets and reports. They examine the hospital
school’s policies, curriculum statements and a great deal more. They sit in on lessons on the wards and in the
homes, marking each lesson. Do we really need all of this and the stress involved? Assessment and evaluation are
vital to ensure continuation of quality — but I feel that it should be a much more internal process, carried out by
people who really understand the challenges of teaching a sick child. The teacher must be professionally accoun-
table and work on how to ensure this, which could, perhaps, be the role of an atelier. The amount of professio-
nal paperwork in England is out of all proportion. | saw a cartoon the other day, where a teacher is surrounded
by mountains of papers and is saying, “If only this was out of the way, then perhaps I could see my pupils.” | do
hope that other countries will not be following the same route. It is a problem that must be tackled.

You may notice that in the last point | mentioned the ateliers. | really feel the challenges of teaching sick chil-
dren in the 21st century are best faced together, through the HOPE association. Excellent working links have
been set up through the ateliers and problems are being resolved. We have worked together on such major issues
as the hospital school now and in the future, the qualifications needed for a hospital teacher in the future and
the European charter for the rights of sick children. With the best will in the world, a single teacher or a small
group of dedicated teachers cannot make as much impact as that made by a European association. Together we
can plan for the future on major, far-reaching issues and we can help each other with the practicalities of our
daily work.
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We must take pride in our work and publicise it more openly, letting our good practices be seen. HOPE’s con-
ferences and congresses are times when you realise the tremendous expertise and enthusiasm among hospital
teachers in Europe. We attend because we are in education, but we are also the people who are educated. We go
home with so many new ideas and thoughts. Our professional batteries are recharged. We start to evaluate the
work we have been doing and plan for the future in a new light. All these processes mean that sick children in
the 21st century will benefit. It is often at these meetings that arrangements are made for young patients to
exchange letters, drawings, displays, newspapers, faxes and e-mails. All of which is evidence that their work is
being enhanced. We must never forget that the children we are teaching are the European citizens of the future.

I would like to take this opportunity to thank all the members of the Board and our committee members, both

past and present, for their hard work. Without them, HOPE could not help us face the challenges of teaching
the sick child in the 21st century with confidence and a sense of strength from working together.
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El sistema de salud y la atencion
hospitalaria a los nifios

Lluis Franch i Vifas
Servei Catala de la Salut de Catalunya, Espafia

Modelo de sistema de salud
Caracteristicas:

e Componente politico

e Importancia socioeconémica

e A largo plazo

e Condicion necesaria pero no suficiente; elemento comin dentro de un mismo Estado

Elementos del modelo de sistema de salud:

e Rol del Estado

e Financiacion

e Cobertura poblacional

e Prestaciones

e Autorizacion e inspeccion

Modelo organizativo del sistema
Caracteristicas:

e Especifico para cada subsistema

e Mas técnico-empresarial

e A medio plazo

* No un modelo Unico, sino modelos mixtos

Elementos de la organizacion:

e Integracion horizontal de funciones
e Descentralizacion

e Modelo de gestion

e Separacion de funciones

e Sistemas de informacion

¢ Planificacion sanitaria

e Asignacion de recursos
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Provision y gestion de los servicios
Caracteristicas:

e Momento de la verdad (momento de contacto con los usuarios: critico para la eficiencia y la calidad,
critico para la percepcion y satisfaccion del cliente)
e Posibilidad de compensar defectos de sistema o de organizacion

Elementos de la gestion de los servicios:

e Estructura de los servicios

¢ Rol de la atencion primaria

e Cultura organizativa

e Técnicas de planificacion

e Autonomia de gestion

e Mejora continua de la calidad

e Sistemas de informacion

e Participacion de la poblacion

e Participacion profesional

e Gestidn clinica-Medicina Basada en la Evidencia (MBE)

Intensidad de las acciones del sistema de salud

Accion Comunidad Intersectorial | Atencion Hospital y Atencion crénicos
primaria salud mental

Promocion de la salud ++++ ++++ ++ - N

Prevencion de la enfermedad | ++ ++ PR R -

Tratamiento - + ++ +++ T+

Rehabilitacion +H++ ++ + + T+

- poca o nula intensidad ++++ maxima intensidad

Los diferentes modelos sanitarios de nuestro entorno

Paises nordicos:

e Alto gasto per capita
e Mayoritariamente publico

Reino Unido:
e Gasto medio
e Financiacién puablica

 Separacion de la prestacion de servicios
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Francia y Alemania:

e Alto gasto per capita

e 70% publico

e Modelo Seguridad Social

« Reembolso y/o contrato de los servicios

Paises mediterraneos en transicion a Sistema Nacional de Salud:

e Gasto medio y creciente
e 75-80% publico
» Experiencias de separacion provision/servicios

La atencion hospitalaria dentro del sistema de salud

e Elemento mas comuUn entre sistemas

e Aumento de utilizacién por: envejecimiento, aumento de la cobertura, nuevas tecnologias, valoracion
de los usuarios

e Alto coste por: intensidad de recursos humanos, especializacion, tecnologia

e Riesgo por el simple hecho de estar en un hospital

La atencion hospitalaria en Europa

Pais Ingresos u hospitalizaciones Estancia media NUmero de camas
por cada 100 habitantes en dias por cada 1.000 habitantes
1986 1995 1986 1995 1986 1995
Noruega 15,1 14,5 9,2 6,5 4,8 3,4
Suecia 17,0 16,2 7,3 52 4,5 3,1
Francia 19,4 20,3 8,0 5,9 5,6 4,6
Alemania 18,0 18,0 13,5 11,4 7,6 6,9
Reino unido 12,9 21,2 7,8 4,8 2,6 2,0
Espafia 9,0 10,0 11 9,9 3,5 3,2

Situacién actual de la atencidon hospitalaria en Catalufia

e Mejora y mayor importancia de la atencion primaria de salud
e Importancia de la coordinacion atencion primaria-hospital

e Incremento de la actividad hospitalaria

e Envejecimiento de la poblacién ingresada

e Especializacion y tecnificacion

e Necesidad de una contencion del gasto

e Reduccion de la estancia media
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La atencion hospitalaria a los nifios

Grupo de edad Tasa (en %) Estancia media (en dias)
Menores de 1 afio 40,0 7,0
De 1 a 4 afios 10,0 3,4
De 5 a 9 afios 4,8 3,3
De 10 a 14 afios 3,2 4,2
De 15 a 19 afos 3,8 5,6
Menores de 15 afios 7,1 4.5
Poblacion total 10,1 7,5

Principales causas de la hospitalizacion de nifios
Menores de 1 afio:

e Afecciones perinatales
e Anomalias congénitas
e Aparato respiratorio

De 1 a 4 afios:

e Aparato respiratorio
e Aparato digestivo
 Infecciones

De 5 a 14 afios:

e Aparato respiratorio
e Aparato digestivo
e Lesiones y envenenamientos

Tendencias previsibles de futuro

e Aumento de la utilizacion de los servicios hospitalarios

e Disminucion de la estancia media

 Estabilizacion o disminucién del nimero de camas

» Hospital mas ambulatorizado o abierto (cirugia mayor ambulatoria y cirugia menor, hospital de dia
y técnicas diagndsticas ambulatorias)

e Hospital a domicilio

< Hospital orientado al cliente (importancia calidad, importancia cliente)

e Aumento de la severidad y el riesgo
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El Plan de salud de Catalufna

Josep Ballester
Gerente de Atencion Psiquidtrica y Salud Mental, Servei Catala de la Salut, Departament de Sanitat i Seguretat
Social, Generalitat de Catalunya, Espafia

esde el Departament de Sanitat i Seguretat Social, el Plan de salud de Catalufia constituye el instrumento
de planificacion sanitaria que establece los objetivos de salud y las intervenciones prioritarias y define las
politicas de salud y los servicios necesarios para dar respuesta a las necesidades cambiantes de la poblacion.

Para el Plan de salud de Catalufia, la poblacion infantil y juvenil es un grupo prioritario de atencion.

Patrones de mortalidad

Segun el Plan de salud de Catalufia de 1991-2001, la poblacion de Catalufia se va afectada por las tasas de fecundidad
mas bajas de Europa, el incremento de la migracion y el lento crecimiento de la esparanza de vida; las causas mas fre-
cuentes de mortalidad infantil (mortalidad en nifios de 1 a 4 afios) son las anomalias congénitas, los accidentes de trafi-
co y los ahogamientos y sumersiones accidentales; las mayores causas de mortalidad en nifios de 5 a 14 afios son los acci-
dentes de trafico, las anomalias congénitas y las enfermedades del sistema nervioso y, finalmente, las mayores causas de
mortalidad en jovenes (14 a 24 afios) son los accidentes de trafico, las causas externas y los suicidios y autolesiones.

Intervenciones prioritarias en relacion con la poblacion

infantil y juvenil

e Deteccion prenatal de anomalias congénitas

e Deteccion precoz de problemas de salud en la poblacion infantil (Programa de seguimiento del nifio sano)

e Potenciacion de la coordinacion entre los servicios sanitarios, educativos y sociales
e Promocién de actividades de educacion para la salud en los centros educativos

Adecuacion de los servicios

El Servei Catala de la Salut, de acuerdo con las prioridades establecidas por el Plan de salud de Catalufia, esta-
blece una politica de adecuacién de los servicios que tiene en cuenta:

a) Los cambios en el patron de la hospitalizacion infantil y juvenil provocados por la mejora de la calidad y efi-
ciencia de los servicios sanitarios y la aparicion de nuevas tecnologias y procedimientos.

b) Las nuevas alternativas a la hospitalizacion convencional: cirugia mayor ambulatoria, hospitalizacion de dia,
hospitalizacion a domicilio.
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La poblacion infantil y juvenil que requiere una especial atencion es la siguiente:

e Recién nacidos de alto riesgo

 Pacientes con enfermedades cronicas o de riesgo letal: metabodlicas, endocrinas, digestivas, oncoldgicas
e Portadores del HIV

e Victimas de malos tratos

e Pacientes con trastornos mentales

Trastornos mentales

En 1998 se atendieron un total de 19.538 nifios y adolescentes con trastornos mentales (un 1,6% de la pobla-
cién menor de 18 afos).

Los diagndsticos mas frecuentes son: trastornos de ansiedad y trastornos de personalidad; trastornos adaptativos;
depresion y trastornos afectivos; trastornos del desarrollo; trastornos alimentarios.

Con respecto a la evolucion de los recursos de salud mental para poblacion infantil y juvenil:

e La atencion a la poblacion infantil y juvenil con trastornos mentales es una prioridad del Departament de
Sanitat i Seguretat Social.

 Catalufia dispone de una red de recursos diferenciada. Desde su creacion (1989), se ha producido un incre-
mento importante de los recursos.

< El Departament de Sanitat i Seguretat Social quiere promover en los proximos afios el desarrollo del hospital
de dia para poblacion infantil y juvenil con trastornos mentales.

e El Departament de Sanitat i Seguretat Social quiere poner el acento en la no-desvinculacion del adolescente
de su entorno familiar, educativo y social, asi como en la atencion integral (psicoterapéutica y psicoeducativa).

e El Departament de Sanitat i Seguretat Social y el Departament d’Ensenyament colaboran en nuevas expe-
riencias de aulas hospitalarias.

La coordinacion intersectorial e interdepartamental que existe en relacion con los recursos de salud mental es la
siguiente:

e CTIC (Sanidad, Educacién, Bienestar Social y Justicia): respuesta integral a las necesidades educativas, sani-
tarias y sociales de la poblacidn infantil y juvenil con discapacidad fisica, psiquica y sensorial.

« Departament de Sanitat i Seguretat Social-Departament d’Ensenyament: colaboracion en aulas hospitalarias;
atencion a los nifios con psicosis y autismo.

A modo de conclusién: La transculturalidad, la aceptacion de la complejidad dinamica del modelo social y el res-
peto al principio de autonomia del paciente y a sus valores tendran que ir impregnando paulatinamente la prac-
tica psiquiatrica si quieren conseguir la transformacion del modelo actual.
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Estrategias de
aprendizaje en el
aula hospitalaria

Nieves Estévez Estévez
Maestra de hospital en el Complexo Hospitalario de
Ourense, Espafia

Javier del Olivo Sanz
Maestro de hospital en el Hospital Xeral-Cies de Vigo,
Espafia

Debido a la dificultad que entrafia desarrollar el curri-
culo escolar propio de cada nivel educativo en nues-
tras aulas hospitalarias, donde los alumnos permanecen
durante cortos periodos de tiempo y la variedad de nifios
y nifias es enorme, hemos creido conveniente disefiar una
serie de actividades para desarrollar estrategias, procedi-
mientos o herramientas de aprendizaje que favorezcan a
los alumnos independientemente de su curso escolar, nivel
de aprendizaje o centro de ensefianza de origen.

Las actividades tienen su fundamento en los enfoques
cognitivos que reinan en el actual panorama educati-
Vo, para los que aprender es consecuencia de pensar.

Entre las caracteristicas que se pueden atribuir a las
actividades, sefialamos las siguientes:

« Favorecen la sistematizacion del trabajo intelectual
porque requieren unas fases precisas de planifica-
cion, ejecucion y evaluacion.

e Son actividades originales y amenas para el alum-
no, que trata de realizarlas con interés y agrado
incluso mas alla del aula y de la escuela.

e Promueven la discusion sobre los contenidos edu-
cativos y la mejor manera de aprenderlos, y crean
asi entornos fructiferos de aprendizaje compartido.

e Son actividades suficientemente abiertas y flexibles
como para permitir a los docentes su ajuste a los
condicionantes de la clase.

IV Congrés europeu de mestres i pedagogs a I’hospital

Con respecto a la presentacion de las actividades, en
primer lugar se explica de forma muy clara al alumno
en qué consiste la actividad que se va a realizar. A con-
tinuacion, se describe el material necesario. Por Ulti-
mo, se explican los pasos que se van a seguir en la rea-
lizacion de la actividad.

Creemos que la realizacion de las actividades puede
aportar al alumno las siguientes ventajas:

e Aprender a manejar sus habilidades cognitivas en
todas las areas y contenidos del curriculo escolar de
forma més competente.

e Aprender a organizar un conjunto de datos en fun-
cion de las caracteristicas de la tarea impuesta, de
los objetivos sefialados y de las propias preferencias
cognitivas.

e Aprender a personalizar activamente lo que se
aprende y a darle un significado mas personal y
profundo.

e Aprender a planificar, controlar y valorar sus accio-
nes con el fin de alcanzar un rendimiento 6ptimo
en cualquier tarea de aprendizaje.

e Aprender a transferir determinadas estrategias de
aprendizaje a nuevas tareas, materias y dominios.

e Aprender, por altimo, a reflexionar sobre su forma
de tomar las decisiones.

Para conseguir todos estos objetivos, es necesario que
el docente guie la resolucion de las actividades ofre-
ciendo ideas y recursos cuando los alumnos no avan-
cen, y sea capaz de elaborar otras actividades mas con-
venientes en determinados momentos de aprendizaje.

Se trata de un banco de actividades adecuadas para
cada uno de los niveles educativos en que se divide la
educacion primaria, asi como para las distintas areas
curriculares. Las actividades también se pueden clasifi-
car teniendo en cuenta los procedimientos trabajados
en cada una de ellas.

En resumen, el objetivo que perseguimos con la rea-
lizacion de este proyecto fue disefiar materiales curri-
culares estructurados basados en el empleo de los
procedimientos como eje organizador de la labor
educativa.
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Programa de atencion
educativa integral al
nino oncoldgico

Nieves Estévez Estévez
Maestra de hospital en el Complexo Hospitalario de
Ourense, Espafia

Javier del Olivo Sanz
Maestro de hospital en el Hospital Xeral-Cies de Vigo,
Espafia

Introduccion

Una de las necesidades detectadas el pasado curso en
el seminario permanente sobre pedagogia hospitalaria
que mantenemos los profesores de las escuelas hospi-
talarias del sur de Galicia (Ourense y Vigo) fue la aten-
cion educativa a los nifios oncoldgicos de nuestros
hospitales (Cristal-Pifior y Xeral-Cies).

Los protocolos que manejan los profesionales de los hos-
pitales después del periodo de diagndstico de la enferme-
dad indican que los nifios han de permanecer ingresados
solamente los dias en que reciben quimioterapia. El resto
del tiempo de tratamiento lo pasan en