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RESUMEN

Durante las etapas vitales de la infancia y la adolescencia un menor desempefia, entre
otros, los roles de hijo y alumno, pero, ;qué sucede con su desarrollo escolar cuando se
ve obligado a ocupar el rol de paciente con cancer durante un largo periodo de tiempo?
En esta investigacion, de caracter etnogréafico, se pretende estudiar el funcionamiento de
las aulas hospitalarias asturianas como espacios educativos paralelos a la escuela
ordinaria, y observar la labor e implicacion en ellas del personal docente hospitalario.
Partiendo de un disefio metodoldgico cualitativo, echaremos mano de técnicas como la
entrevista semi-estructurada, la reflexion intro-retrospectiva y la etnografia digital para
ilustrar el Programa de Atencion Escolar Hospitalaria y Domiciliaria del Principado de
Asturias. Mediante un andlisis descriptivo-inductivo-fenomenolédgico, descubriremos
coémo las aulas hospitalarias garantizan la continuidad de la vida escolar del menor
enfermo o convaleciente de cancer, orientdndose bajo los valores y principios de la
educacion inclusiva.

Palabras clave: Aulas hospitalarias, educacion inclusiva, pedagogia hospitalaria, cancer
infantil, atencion escolar domiciliaria, paciente-alumno.



RESUMO

Durante as etapas vitais da infancia e da adolescencia un menor desempefia, entre outros,
os roles de fillo e alumno, pero, ¢que sucede co seu desenvolvemento escolar cando se ve
obrigado a ocupar o rol de paciente con cancro durante un longo periodo de tempo? Esta
investigacion, de caracter etnogréfico, pretende estudar o funcionamento das aulas
hospitalarias asturianas como espazos educativos paralelos & escola ordinaria, e observar
a labor e implicacion que nelas ten o persoal docente hospitalario. Partindo dun desefio
metodoldxico cualitativo, servirémonos de técnicas como a entrevista semi-estruturada,
a reflexion intro-retrospectiva e a etnografia dixital para ilustrar o Programa de Atencion
Escolar e Domiciliaria do Principado de Asturias. Mediante unha analise descritiva-
indutiva-fenomenoldxica, descubriremos como as aulas hospitalarias garanten a
continuidade da vida escolar do menor enfermo ou convalecente de cancro, orientdndose
baixo os valores e principios da educacion inclusiva.

Palabras chave: Aulas hospitalarias, educacion inclusiva, pedagoxia hospitalaria, cancro
infantil, atencion escolar domiciliaria, paciente-alumno.

ABSTRACT

During the vital stages of childhood and adolescence, a minor plays, among others, the
roles of child and student, but what happens to their school development when they are
forced to occupy the role of cancer patient for a long period of time? This ethnographic
research aims to study the functioning of hospital classrooms in Asturias as educational
spaces parallel to ordinary schools, and to observe the work and involvement of hospital
teaching staff in them. Based on a qualitative methodological design, we will use
techniques such as semi-structured interviews, intro-retrospective reflection and digital
ethnography to illustrate the Hospital and Home School Care Programme of the
Principality of Asturias. Through a descriptive-inductive-phenomenological analysis, we
will discover how hospital classrooms guarantee the continuity of school life for children
who are ill or convalescing from cancer, guided by the values and principles of inclusive
education.

Keywords: Hospital classrooms, inclusive education, hospital pedagogy, childhood
cancer, home school care, patient-student.
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INTRODUCCION!

“El enfermo no es solo un cuerpo al que hay que arreglar”
Le Breton, 2002, p.181.

Una vez que el menor? es diagnosticado con una enfermedad grave, y como consecuencia,
hospitalizado, se enfrenta a una dura etapa en la que se le arrebata -por su bien clinico- la
libertad de continuar con su vida y sus actividades rutinarias. Esta delicada situacion no
debe derivar, bajo ningn concepto, en la denegacidn o violacion de sus derechos. En el
presente Trabajo de Fin de Grado (en adelante TFG) se quiere estudiar si las Aulas
Hospitalarias (en adelante AAHH) son un medio educativo eficaz e inclusivo que
garantiza la continuidad del desarrollo escolar de los menores que se encuentran en
situaciones sanitarias graves. Mas concretamente, nos enfocaremos en aquellos con
cancer infantil como patologia identificada, preguntandonos si estas aulas protegen, de
esta manera, el derecho fundamental a una educacion de calidad.

Las AAHH son espacios dirigidos por un equipo docente que pretende respaldar el
crecimiento educativo del menor diagnosticado con una patologia que requiera un periodo
de convalecencia extenso, ya sea en el hogar o en el centro hospitalario. Son pequefias
“escuelas” localizadas en habitaciones y salas de hospital, administradas por el Ministerio
de Educacion y Formacion Profesional, que sirven de amparo a los nifios enfermos
cuando su condicion sanitaria les impide acudir con normalidad al centro educativo donde
estan matriculados. Para atenuar el impacto de la segregacién social y educativa que sufre
el menor, el grupo docente de las AAHH mantiene relacion constante con el profesorado
de la escuela ordinaria de origen de cada nifio enfermo o convaleciente. Las AAHH
emplean su dedicacion y trabajo en diferentes areas del hospital, pero en el presente
trabajo nos limitaremos a hablar de la actividad que llevan a cabo en la planta de
oncologia infantil, tanto por los limites de extension particulares de un trabajo de estas
caracteristicas como por mi propia experiencia con la realidad estudiada.

La pedagogia hospitalaria surge tras la Il Guerra Mundial, gracias al compromiso de
pediatras y psicologos, como un espacio para favorecer una convalecencia psicoldgica
positiva en los nifios que se veian obligados a permanecer ingresados durante largos
periodos de tiempo, alejados, por tanto, de su entorno social y familiar, ajenos a su vida
cotidiana (Lizasoain y Polaino-Lorente, 1992). La pedagogia hospitalaria nace como
respuesta socioeducativa a las necesidades del menor confinado, que intenta adaptarse a
un contexto novedoso e incluso hostil que atenta directamente contra su propia existencia.

Segun los valores que tiene el Registro Espafiol de Tumores Infantiles de la Sociedad
Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas®, en nuestro pais alrededor de 1100

! Es significativo anticipar que para tratar de facilitar la lectura de este trabajo se utilizara el género no
marcado a lo largo del mismo, es decir, el masculino para referirnos a cualquier tipo de género. Rogamos
que no se entienda este hecho como tipo de discriminacién o exclusion.

2 Durante todo el documento el término “menor”, y sus respectivas variantes terminoldgicas pertenecientes
al mismo campo semantico -véase, por ejemplo, “nifio”-, incluyen también el término “adolescente”.

3 Para méas informacion consultese la web de RETI-SEHOP: Cifras Cancer RETI-SEHOP



https://www.uv.es/rnti/pdfs/Informe_RETI-SEHOP_1980-2020.pdf

nifios al afio son diagnosticados con cancer®. Aungue es poco frecuente, tiene un gran
impacto social, siendo la primera causa de fallecimiento por enfermedad en la infancia en
los paises desarrollados (Peris-Bonet, 2008). Uno de los primeros y principales problemas
que surgen con dicha patologia es que no puede preverse y, por tanto, la lucha reside en
la rapidez del diagnostico y posterior tratamiento.

En Espafia hay casi cinco millones de menores matriculados al afio en la ensefianza
obligatoria®; el porcentaje se altera muy levemente entre un afio y el posterior, realmente
solo se produce un cambio significativo a nivel estadistico en los valores cuando una
generacion completa finaliza sus estudios basicos obligatorios. En cambio, si hablamos
de las cifras de alumnos hospitalizados obtenidas durante una década, solamente en
menores diagnosticados de cancer, nos encontramos con el draméatico niamero de once
mil nifios aproximadamente®. Dado que las AAHH no solo estan dirigidas a nifios con
cancer, los valores totales de menores ingresados, por esta u otra patologia, que acceden
a las clases impartidas en el hospital o en el domicilio aumentan de manera considerable
y, por lo tanto, es fundamental la existencia de un recurso que garantice la continuidad de
la escolarizacion obligatoria y del derecho a la educacion de todos los nifios, sea cual sea
la situacién adversa en la que se encuentren.

El cancer ha sido tratado desde que se tiene conocimiento del mismo como una
enfermedad misteriosa, con una carga connotativa méas que negativa (Sontag, 1996). Aln
a dia de hoy, la sociedad moderna que tanto presume de sus avances y soluciones es
incapaz de enfrentarse sin terror a la idea preconcebida que trae consigo el propio término
con el que nombramos a la enfermedad. El estigma social es tan desmedido que deriva en
un miedo incoherente y desconocido, repercutiendo y aislando al enfermo. Goffman
(1963) explica como la posesion de un estigma afecta indeseablemente a una persona,
diferenciandola y aislandola del resto de la sociedad. Cuando un individuo es
diagnosticado, la enfermedad se transforma en el rasgo estigmatizado que delimitara su
vida durante el periodo de sanacion. Pero, ¢qué ocurre cuando el paciente es un nifio?
¢Afecta de la misma manera dicho mito de exitus letalis?

El nifio, durante el proceso de diagndstico no es consciente de la magnitud o gravedad de
su situacion. Observa el espacio que le rodea y lo siente extrafio. Ciertamente es capaz de
sentir y comprender -si su crecimiento intelectual esta desarrollado- que algo terrible esta
sucediendo. El nifio no es un erudito en medicina y puede que no tenga las capacidades
especiales para interpretar la parte mas analitica y cientifica de aquello que se esta
gestando en su interior, pero, como ser social, es completamente consciente del dolor que
gira en su entorno desde el momento preciso del diagnostico. Me parece fundamental
ensefiar al menor, con un lenguaje asequible y que comprenda, qué le sucede,
disminuyendo su miedo a ingresar en un lugar desconocido y hostil, donde se le practican

4 Es considerable destacar que, durante la recogida de articulos y cifras estadisticas, se observd una
variacion llamativa de los porcentajes de morbilidad infantil hospitalizada como consecuencia del cancer.
Se interpreta que estos cambios son debidos al origen geogréfico en el que se encuentre el investigador y
el afio preciso del estudio. Los datos que se utilizan son los méas actuales en Espafia.

S Cifras especificas para el curso escolar 2020-2021. Para mas informacion constltense las estadisticas de
la educacion del Instituto Nacional de Estadistica: Alumnado matriculado. Curso 2020-2021. Resultados
detallados.

6 Estas cifras pueden variar significativamente con mayor versatilidad de un afio a otro que los valores
anteriores, entendiendo que, al tratarse de una muestra mas pequefia, el cambio serd mas notable.


https://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-ciudadano/estadisticas/no-universitaria/alumnado/matriculado/2020-2021-rd.html
https://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-ciudadano/estadisticas/no-universitaria/alumnado/matriculado/2020-2021-rd.html

técnicas dolorosas y estd postrado en una cama. “La solucion no esta en no decirles la
verdad sino en rectificar la idea que tienen de ella, desmitificandola” (Sontag, 1996, p.
14). Un menor, a cualquier edad es capaz de percibir el apoyo y el afecto, y hasta con un
lenguaje corporal adecuado puede transmitirse tranquilidad y confianza (Davis, 2010).

Este TFG pretende mirar a los 0jos a esta dura enfermedad, reflexionando cémo la misma
es una acompafiante que obliga al enfermo a recorrer durante un periodo de tiempo
concreto un camino paralelo al que esta normalmente acostumbrado, con baches, con
dificultades..., pero sin tratarla como foco principal del estudio’. El nifio, por suerte,
incluso en las situaciones mas adversas, sigue y seguira siendo un nifio.

Se ha planteado, por ende, la siguiente pregunta de investigacién, que servira como guia
para el desarrollo del mismo y que se tendra presente en todo momento:

¢ Garantizan las AAHH la continuidad de la vida escolar de un menor enfermo o
convaleciente de cancer?

El objeto principal de esta investigacion, como se ha comentado anteriormente, son las
AAHH. Consideramos que estas son capaces de sostenerse gracias a la cohesion, la
interrelacion y la interdependencia del sistema educativo, el sistema sanitario y la
familia®. La actividad que se lleva a cabo en las AAHH no puede desempefiarse
adecuadamente si la conexion entre las tres instituciones fracasa. “Las organizaciones son
sistemas abiertos que necesitan intercambiar constantemente materia, energia e
informacion con su ambiente en vistas de procesarlas” (Peir6 y Luque, 1988, p. 163).

Figura I. Objeto de la investigacion y relacion con las instituciones que lo fundamentan.

LEYENDA

1. Aulas Hospitalarias
2. Sistema Familiar

3. Sistema Educativo

4. Sistema Sanitario

Fuente: Elaboracion propia.

Si las AAHH son importantes espacios algo ocultos o relegados dentro de la institucion
educativa, no resulta Ilamativo que sean desconocidas para el ciudadano de a pie. Quizas
esta inconsciencia venga determinada por el tabu que existe en torno al cancer, y méas ain,

7 Estrictamente este trabajo no se centra en el campo de estudio de la Sociologia de la Salud, pero si contara
con referencias propias de la especialidad.

8 Por motivos de tiempo y recursos, en el presente documento no se van a estudiar las familias mixtas, es
decir, aquellas donde el rol de padre o madre es desempefiado por adultos que no guardan relacién de status
marital formal o informal entre si; por ejemplo, programas de accion social o instituciones (De Juan-
Espinosa, 1995).



al cancer infantil. Es evidente el reparo de la humanidad al término y a la inmensidad de
significados que trae consigo; la mas reiterada es el exitus y, por ello, indirecta e
injustamente quien sufre la errdnea utilizacion del sustantivo es el propio enfermo
(Mendoza, 2005).

Este estudio nace de la necesidad de una joven estudiante que super6 una amarga
experiencia vital y trata de obtener un aprendizaje de la misma, redimiéndose de la carga
connotativa que tiene su pasado. Nace de una alumna que luché contra su guerra mas
ardua con trece afios y que experimentd en su propia piel los déficits, los aciertos y las
dificultades de las AAHH. Nace del compromiso, de la esperanza, de la fuerza, de la
paciencia, del apoyo y del carifio de mucha gente. También, por qué no decirlo, de mi
esfuerzo personal por seguir adelante. Esta investigacion pretende ayudar a levantar y
sacudir un poco la manta de desconocimiento y silencio que se tiene sobre el objeto de
estudio para mostrar una realidad tan importante como desatendida; para ello, se
incorporardn cuando sean necesarios el testimonio propio de la autora como antigua
alumna de las AAHH de la planta de oncologia infantil del Hospital Universitario Central
de Asturias (en adelante HUCA) y las apreciadas respuestas del equipo docente que
trabaja en ellas o mantiene relacién con las mismas.

Encontrar y concretar el objeto de estudio brota de una maduracion personal y no pocos
quebraderos de cabeza. Surge de escuchar y entender que mi propio cuerpo necesita cerrar
ciclos vitales. Resulta casi poético que, entre el inicio de este camino, en el momento en
el que se me diagnostica, hasta el dia que el presente trabajo sea defendido ante un
tribunal, hayan transcurrido diez afios. Una década que concluira también con el alta
médica que recibiré a finales de este afio. Con esta investigacion pretendo resolver
aquellas preguntas que en su dia no me planteé. Sé qué aprendi y cdmo me senti, pero la
duda de cdmo se organizan las AAHH, y de cuél es su situacion actual en términos
sociologicos, ha aumentado con el desarrollo de mi propio crecimiento intelectual.
Gracias a asignaturas que a lo largo de la carrera me han hecho cuestionarme el que,
cuando, donde, por qué, quiénes o como de todo aquello que creia conocer, puedo hoy
dar por terminada una etapa.

Por ello, esta investigacion es de tipo cualitativo, de caracter etnografico y con un analisis
descriptivo-inductivo-fenomenolégico. El estudio se situard, fundamentalmente, en el
campo de la sociologia de la educacion. La estructura de este trabajo esta planteada de la
siguiente manera: en primer lugar, se introducen los objetivos de la investigacion. A
continuacion, nos encontramos con el marco teérico, una revision bibliografica que
pretende adentrarse en el area de estudio de la pedagogia hospitalaria, exponiendo,
ademas, cuales creemos que son las necesidades del nifio enfermo. En tercer lugar, se
describe el procedimiento metodolégico que se ha efectuado, presentando y justificando
debidamente las técnicas seleccionadas. Una vez que se finalice este apartado, se
detallaran los resultados obtenidos gracias a las técnicas empleadas en el trabajo de
campo, con el consiguiente analisis. Finalmente, se desarrollaran las conclusiones
tedricas que se han alcanzado y se expondran las consideraciones finales, reflexionando
sobre el proceso de aprendizaje y sobre el trabajo en si. Por Gltimo, se ofrecen las
referencias bibliograficas utilizadas y los anexos correspondientes.



OBJETIVOS

El proposito de esta investigacion es comprender si las AAHH son un medio de educacion
inclusiva 0 una solucién temporal de apoyo y distraccién a un problema mayor: la
enfermedad; y, por tanto, analizar si son (0 no) una garantia a la continuacion del
desarrollo escolar del menor. Asi pues, antes de comenzar a formular el marco teérico se
muestran el objetivo principal y los objetivos secundarios del presente estudio. Los
objetivos secundarios estan estratificados por orden de relevancia y aparicion en la
investigacion.

El objetivo principal es:
- Estudiar el funcionamiento de las AAHH como un tipo de educacién inclusiva.

Los objetivos secundarios son:

- Analizar el papel del hospital y el hogar como lugares educativos paralelos al aula de
la escuela ordinaria.

- Investigar la participacion de los principales actores que intervienen en el proceso
educativo del menor hospitalizado o convaleciente en el domicilio.

- Describir la evolucién de la actividad de las AAHH asturianas en la Gltima década.

MARCO TEORICO
EL NINO ENFERMO Y SUS NECESIDADES

El diagnostico de un cancer pediatrico es siempre una experiencia inesperada y traumatica
tanto para el menor enfermo como para su familia y entorno. La enfermedad es un hecho
circunstancial que nos recuerda la vulnerabilidad inherente de todo ser humano®, pero
para la cual nunca estaremos preparados. El cancer es un amotinamiento de las células
contra su propio refugio, nuestro cuerpo. Es una enfermedad crénical® que se concibe
como larga, “con tratamientos complejos que tienen unos efectos adversos dificiles de
sobrellevar, y [que ocasionan] gran perturbacion en la vida del nifio y de la familia”.
(Gonzalez, 2005, p. 12). Como diria Susan Sontag, “el modo mas sano de estar enfermo”
(1996, p. 11) es integrando la enfermedad en la vida cotidiana, dando continuidad al
proceso evolutivo y madurativo del menor, permitiéndole ser un nifio aun padeciendo sus
circunstancias. Es esencial que un suceso tan desgraciado y fortuito como es una afeccion
tan grave, pueda atenuarse de alguna manera si recibe el apoyo de todo su circulo, es
decir, su familia, las instituciones educativa y sanitaria, su entorno social, etc. Si
conocemos las necesidades del nifio, sus temores y preocupaciones, seremos capaces de
apaciguar significativamente las consecuencias que acarrea dicho suceso.

La experiencia vital de la limitacion que afronta el menor enfermo no es nada facil.
Natalia Pla (2007) nos enuncia una pérdida a dos niveles. Uno fisico, es decir, la pérdida

9 Para mas informacion, constltense los estudios de Garcés (2019) o Herrero (2019), entre otras.

10 Es importante sefialar que el cancer no es una enfermedad tnica, es decir, que “bajo esta denominacién
se agrupan diferentes procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente diferente, que tienen por
caracteristica comun el que son debidos a un crecimiento incontrolado de las células, que poseen la
propiedad de invadir, destruir y reemplazar progresivamente los 6rganos y tejidos vecinos [...]. El cancer
es, pues, un grupo de enfermedades con diferente prondstico y tratamiento” (Grau, 2002, p. 3).



de la salud, de las capacidades corporales, de algin 6rgano o miembro... Este es el aspecto
maés evidente, el que se puede percibir a simple vista y para el cual la sociedad esta mas
preparada para responder. El otro, abstracto, que alude a la dimension de ser de la
persona. Es mas sutil y delicado porque se refiere a pensamientos, suefios, rutinas,
experiencias, intimidades, etc., del menor. Este segundo es més individual y subjetivo, y
cada persona lo vivira o afrontar4 de una manera propia. La conjuncion de la persona
concreta, viviendo una experiencia concreta, en un momento concreto, “resulta una suma
de concreciones que, necesariamente dibujan una realidad muy particular” (p. 29).

El nifio enfermo de cancer tiene que enfrentarse a una serie de adversidades consecuentes
a su situacion circunstancial. Numerosos estudios revelan que se dan una serie de
problemas recurrentes en todos los menores, entendiendo, por lo tanto, que son
caracteristicos de la convivencia con la enfermedad**. Estos obstaculos son subsecuentes
a la hospitalizacion, los tratamientos, los trastornos sociales, los psicolégicos, etc.

Mostramos, a continuacion, una tabla explicativa de los principales problemas, a nuestro
parecer, con los que se enfrenta el nifio enfermo, elaborada a partir de lecturas y de mi
propia experiencia encarnada en el hospital. Para una mayor claridad, los estratificamos
en cuatro grupos: hospitalizacion, secuelas, trastornos psicoldgicos y trastornos sociales.
Consideramos que tanto las secuelas como los trastornos son producto de la situacion
circunstancial del menor, pero los diferenciamos porque entendemos que las secuelas son
contratiempos fisicos y los trastornos perturbaciones de las funciones psiquicas o del
comportamiento.

Si el entorno social del menor es consciente de aquellas preocupaciones y dificultades,
no solo médicas, con las que se va a encontrar el nifio desde que es diagnosticado, podra
prevenirle con anterioridad de los posibles efectos que pueda o no sentir, ayudandole asi
a regular sus emociones y miedos. Proporcionarle al menor las herramientas que necesita
para luchar contra las secuelas de la enfermedad, le facilitara el “manejo” de la situacion
que le sobrepasa desde el momento en que accede al centro hospitalario. En mi caso,
compartir con mis padres mis temores, miedos y pensamientos produjo la posibilidad de
reducir la presién que suponia mi diagnastico.

Tabla I. Los problemas que afronta el nifio enfermo.

* Temor.

- Ailslamiento.

HOSPITALIZACION L. .
Pérdida de autonomia.

* Pérdida de intimidad.

+ Efectos secundarios fisicos derivados de la enfermedad.
¢ Efectos secundarios de la medicacién.
+« Dolor.
SECUELAS ) . . .
* (Cambios en la imagen corporal: alopecia, aumento de peso, anorexia,
estrias, cicatrices, amputaciones. ..

¢ Debilidad.

11 véanse, por ejemplo, el Protocolo de sequimiento especifico para los supervivientes de cancer infantil
de la Federacién Espafiola de Padres de Nifios con Céncer (14 de febrero de 2019), la Estrategia en Cancer
del Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad del Gobierno de Espafia (Gltima actualizacion
enero de 2021) o el estudio de Cabrera, Urrutia, Vera, Alvarado y Vera-Villarroel (2005).



https://cancerinfantil.org/ninos-con-cancer-reivindica-que-exista-un-protocolo-de-seguimiento-especifico-para-los-supervivientes-de-cancer-infantil/
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Estrategia_en_cancer_del_Sistema_Nacional_de_Salud_Actualizacion_2021.pdf
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Estrategia_en_cancer_del_Sistema_Nacional_de_Salud_Actualizacion_2021.pdf

s Temor a la muerte.
* Ansiedad, miedo, culpa, ira...

* Cambios de humor repentinos.

TRASTORNOS e . . .
PSICOLOGICOS * Pérdidas personales: amigos-compafieros enfermos que fallecen.

* Rechazo de si mismo, frustracién o sentimiento de injusticia.
* Dolor por el sufrimiento propio y del circulo cercano.
+ Impacto somadtico, dificultad de comprension de lo que estd ocurriendo.
* Impacto social.
* Soledad.
* Sobreproteccion.

s * Falta de concentracion, desanimo.

SOCIALES ’

* Fracaso escolar.
* Alteracion de las relaciones sociales.

* Pérdida de fe (si se es creyente).

Fuente: Elaboracion propia.

Aunque la asistencia médica es, sin duda, la demanda mas importante que exige un nifio
enfermo y su familia, el apoyo institucional, emocional y familiar son esenciales durante
todo el curso de la enfermedad. Este ultimo conforma el recurso mas intimo e
imprescindible del menor*?. La familia le proporciona carifio, fuerza, paciencia y valentia,
pero para que esto sea posible puede ser necesario que cuente con un apoyo exterior,
normalmente de psicdlogos profesionales'?, de ahi la interrelacion e interdependencia de
los distintos agentes implicados. Es interesante resefiar que las repercusiones que conlleva
tener un hijo con cancer van méas all4 del circulo familiar cercano. A su vez, los
progenitores necesitan su propia red de ayuda, de apoyo y de cuidado, y las personas que
se implican, al mismo tiempo, necesitan su propio sostén. Es decir, se produce un efecto
similar al de las ondas en el agua cuando se lanza una piedra: en el momento en el que se
diagnostica un cancer infantil afecta, irremediablemente, a un circulo, a otro y a otro...
Como nos expone Claudia Grau (1999), si un nifio es diagnosticado, toda la familia es
diagnosticada con él, es decir que todos los apoyos tienen que estar orientados al nucleo
familiar por completo.

EVOLUCION LEGISLATIVA DE LAS AULAS HOSPITALARIAS

Dado que esta investigacion tiene como foco de estudio las AAHH, a continuacion se
enumeraran aquellas resoluciones judiciales que hagan mayor alusién al campo educativo
en situaciones adversas relacionadas con la hospitalizacion o convalecencia en el
domicilio, para asi establecer cual es el marco legislativo que ampara y justifica este
trabajo. Ademas, se contextualiza histéricamente como ha ido evolucionando la
percepcion social de la educacién inclusiva en los espacios hospitalarios, y como los
gobiernos e instituciones de Europa y Espafia han solventado con diversas leyes y

12 para futuras lineas de investigacion seria interesante tratar los conceptos de cuidado y cura en los
menores enfermos o convalecientes, estudiando su interrelacion e interdependencia y en qué medida
influyen en sus pronosticos. Sin la cura biomédica el enfermo no puede sanar fisicamente, pero sin el
cuidado dado por sus familiares, amigos, profesores, médicos e instituciones (entre otros), el camino que
ha de recorrer serd todo un tormento. Para méas informacidn consultense los estudios de Martinez-Bujan,
Taboadela y Del Moral (2020), Mol (2008), Silva (2012) o Puig de la Bellacasa (2017).

13 Para mas informacion consultense los estudios de Carrion (2005) y Alvarado et al. (2004),



decretos el problema del abandono educativo (no por decision del alumno o su familia)
en dichas situaciones!4.

A nivel europeo, en 1959, la Asamblea General de Naciones Unidas hace publica la
Declaracion Universal de los Derechos del Nifio, en la que recoge y enumera los
principios esenciales del menor. Respaldan al nifio desde el derecho a la proteccion hasta
el derecho a la educacién, entre otros. Con estos derechos fundamentales se inicia un
recorrido paulatino en la investigacion e instauracion de distintas leyes y decretos que
garanticen a todos los nifios una accesibilidad igualitaria y justa al sistema educativo, sin
distincion de género, nacionalidad, religion, situacion social, situacion sanitaria u opinion
politica. Destaca, en consecuencia, el quinto principio de esta Declaracién, que enuncia
que: “el nifio fisica y mentalmente impedido o que sufra algin impedimento social debe
recibir el tratamiento, la educacion y el cuidado esenciales que requiere su caso
particular” (Declaracion Universal de los Derechos del Nifio, 1959, ppio. 5).

El Parlamento Europeo, casi treinta afios después, solicita a la Comision Europea que
proclame los contenidos recogidos en la Carta Europea de los nifios hospitalizados. El
derecho a proseguir la formacion escolar -de los menores que se encuentran en dichas
situaciones sanitarias- durante la permanencia en el hospital, asimismo como beneficiarse
de las ensefianzas del equipo docente y su material didactico, ademas del derecho a poder
recibir estudios en caso de hospitalizacidn parcial, hospitalizacion diurna o convalecencia
en el propio domicilio, son algunas de las legitimas peticiones que se esbozan en el
documento?®®,

Tras el primer seminario europeo sobre la educacion del nifio hospitalizado, que tiene
lugar en 1988 bajo el amparo de la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion
de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (en adelante OMS y
UNESCO, respectivamente), se entablan los primeros intercambios pedagdgicos entre
estudiosos que desembocara en la creacion de la Organizacion Europea de Pedagogos
Hospitalarios (en adelante HOPE, por sus siglas en inglés). En la primavera de 2000, la
organizacion difunde una nueva Carta Europea que defiende el Derecho a la Atencion
Educativa de los Nifios y Adolescentes Enfermos (Lizaso4in, 2005). Esta recoge, entre
otros, los siguientes derechos: “todo nifio enfermo tiene derecho a recibir atencion
educativa en el hospital y en su domicilio” (der. 1); “el objetivo de esta educacion
[pedagogia hospitalaria] es asegurar la continuacion de su ensefianza escolar con el fin de
mantener su rol de alumno” (der. 2); o, “la atencidon educativa en el hospital y a domicilio
debera adaptarse a las necesidades y capacidades de cada nifio en conexion con su colegio
de referencia” (der. 4).

En Espafia, hasta 1982, no existia un marco legislativo que amparase el derecho del menor
arecibir actuaciones educativas en centros hospitalarios. Con la Ley de Integracion Social
del Minusvalido se enuncia por primera vez, en un tnico articulo, a las AAHH como lugar
educativo paralelo al aula de la escuela ordinaria:

14 Es importante aclarar que la legislacion que se expone a continuacion es exclusiva para Espafia. La
accesibilidad a, o el funcionamiento de, este tipo de educacién inclusiva puede variar en otros paises,
pertenecientes 0 no a Europa, debido a las politicas sociales especificas que tengan los mismos.

15 Para mas informacion consultese la Carta Europea de los nifios hospitalizados de 1986.



https://www.sccalp.org/documents/0000/1244/BolPediatr1993_34_069-071.pdf

“Todos los hospitales tanto infantiles como de rehabilitacion, asi como aquellos que
tengan servicios pedidtricos permanentes [...] tendrdn que contar con una seccion
pedagdgica para prevenir y evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos
en edad escolar internados en dichos hospitales”. (Ley 13/1982, art. 29)

Trece afios mas tarde, el Boletin Oficial del Estado (en adelante BOE) publica el Real
Decreto 696/1995, cuyo articulo 3.6 dice asi: “el Ministerio de Educacion y Ciencia
promovera la creacion, en los centros hospitalarios y de rehabilitacion, de servicios
escolares para el adecuado desarrollo del proceso educativo de los alumnos de educacién
infantil, educacion primaria y educacion secundaria obligatoria internados en ellos”. Este
punto es importante porque pone nombre y apellido al ministerio que tiene que hacerse
cargo de dicha responsabilidad, presionandole asi social y legalmente a que cumpla su
labor.

Con el Real Decreto 299/1996 podemos observar como la importancia que se le dedica a
nuestro objeto de estudio aumenta considerablemente. A continuacion, se recogen dos de
los siete articulos que se legislan: “el alumnado hospitalizado mantendra su
escolarizacion en el centro ordinario en el que desarrolle su proceso educativo” (art. 18.1);
“para asegurar la continuidad del proceso educativo, el Ministerio de Educacion y Ciencia
determinaré los procedimientos de coordinacién entre los centros en que esta matriculado
este alumnado y las unidades escolares de apoyo en instituciones hospitalarias” (art.
19.3).

En el caso de Asturias (contexto geografico de esta investigacion), asi como en el de otros
puntos geograficos espafioles, la atencion educativa hospitalaria comienza en los afios
sesenta -de manera muy elemental- debido a la epidemia de poliomielitis sufrida por la
poblacion infantil’®. En 1993, se enlaza a esta novedosa forma educativa la atencion
domiciliaria. En 2018, el Boletin Oficial del Principado de Asturias (en adelante BOPA)
resuelve el objeto y finalidad de las AAHH vy establece la normativa legal sobre estas y
la atencion domiciliaria. Alguno de los objetivos que proclama son: “facilitar la
continuidad del proceso educativo del alumnado que por motivos de salud no pueda asistir
al centro educativo, contribuyendo a reducir situaciones de riesgo de fracaso escolar” (art.
2.a); “contribuir a proporcionar una estancia hospitalaria agradable, favoreciendo un
entorno que minimice los efectos adversos de la enfermedad sobre el bienestar y el
desarrollo psicosocial de los nifios, nifias y jévenes enfermos” (art. 2.b); o, “contribuir a
desarrollar las competencias personales para afrontar la enfermedad y que le faciliten el
retorno al domicilio y la integracion en el centro educativo” (art. 2.c).

LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA COMO EDUCACION INCLUSIVA

La educacion inclusiva surge en el ambito pedag6gico como herramienta y recurso que
trata de cimentar una educacion que reniegue de cualquier forma de exclusion educativa,
derivada de la situacion social, econdmica, cultural o sanitaria del alumno, potenciando
la participacion y el aprendizaje equitativo. Como hemos observado en el epigrafe
anterior, el trayecto en el desarrollo y la evolucion de la incorporacion de leyes educativas
mas inclusivas es un proceso lento, es decir, se ha desarrollado en ritmos distintos. Para
que la inclusion se plantee en el &mbito educativo es imprescindible garantizarla
previamente a nivel global en la sociedad. Cada vez hay méas personas que ponen de

16 para mas informacion consultese la pagina web oficial de las aulas hospitalarias.
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manifiesto la necesidad primordial de combatir contra la exclusion social (Parrilla, 2002).
Xavier Bonal (1998) declara que la escuela inclusiva, y por ende la educacion inclusiva,
abandona los viejos fundamentos de la meritocracia educativa dando paso a un sistema
de ensefianza que deja de ser responsable directo de la exclusion social del alumno. Ahora
bien, el esfuerzo por alcanzar unas reformas educativas inclusivas puede verse amenazado
por retrocesos y cuestionamientos de las mismas. Harry Daniels y Philip Gartner (2001)
afirman que estos inconvenientes son posibles y no infrecuentes. La educacion inclusiva
es un método educativo que pretende instruir de manera conjunta a todo el alumnado,
prestando especial esmero en aquellos alumnos que se encuentren en riesgo de exclusion
social (Barrio, 2008). Pilar Gutiez y Victoria Muiioz (2020) afirman que “plantear una
escuela inclusiva supone reconocer el derecho que todas las personas tienen a sentirse
miembros de la comunidad educativa a la que pertenecen” (p. 13). Para adentrarse hacia
dicha equidad e inclusion escolar, la sociedad debe garantizar un espacio educativo que
respalde la diversidad del alumnado, configurando asi el germen de la idea de insercion,
de igualdad de oportunidades. La pedagogia hospitalaria, y con ello las AAHH, brota y
se sustenta en la educacion inclusiva.

El término de pedagogia hospitalaria no deberia entenderse bajo una Unica direccion, ya
que no debemos olvidar que hablamos de un proceso educativo que, como resultado de
la conexion entre las instituciones sanitaria-educativa, navega en un movimiento
constante e individual para cada nifio enfermo. Es decir, aunque los objetivos quieran ser
los mismos, finalmente la pedagogia hospitalaria que se aplique a cada nifio sera exclusiva
a su situacion particular. Ahora bien, la mayoria de intelectuales coinciden con la
interpretacion que los pedagogos franceses, Maurice Debesse y Gaston Mialaret, nos
proporcionan en 1986 respecto al vocablo: “es pedagogia en tanto que constituye el
conjunto de aquellos medios puestos en accion para llevar a cabo educacion y es
hospitalaria en tanto que se realiza y se lleva a cabo dentro del contexto hospitalario”
(citado, entre otros, por: Lizasodin y Polaino-Lorente, 1996, p. 15; Fernandez, 2000, p.
144; Calvo, 2017, p. 34; Bernales, 2020, p. 18)

Segun la Dra. Maria Cruz Molina (2021), la calidad de la pedagogia hospitalaria se puede
orientar a partir de cuatro componentes: la calidad educativa, la calidad de vida, la calidez
y las competencias profesionales. Por lo tanto, la pedagogia hospitalaria trasciende el
curriculo escolar, ya que constituye un acompafiamiento emocional e individual para cada
menor hospitalizado (Violant, Molina y Pastor, 2009). Los ciclos de la enfermedad, el
tratamiento y la recuperacion establecen barreras significativas, ademas de interrupciones
en la educacion continua de los pequefios. Es por eso que “la intervencion socioeducativa
esta orientada a favorecer la adaptacion del nifio y de su familia a los tratamientos largos
y agresivos, a ayudar a recuperar el funcionamiento cotidiano y, en términos generales, a
mejorar su calidad de vida” (Grau, 2002, p. 3). La educacion impartida por el equipo
docente hospitalario contribuye a la estabilidad emocional y a la felicidad de los menores
enfermos o convalecientes, humanizando la estancia del nifio y previendo los posibles
efectos negativos que se puedan originar del tratamiento médico o de la permanencia en
el propio hospital (Lizasoain y Polaino-Lorente, 1992).

Las AAHH se crean como lugar de apoyo psicoldgico fundamentado en el juego y en el
aprendizaje, que permiten al nifio inhibirse de la situacion tragica que le rodea; se cuenta,
por lo general, con material educativo, artistico, bibliografico, escolar, con nuevas
tecnologias y con juegos y juguetes (Calvo, 2017; Durén, 2017). Las salas didacticas
hospitalarias intentan garantizar tanto las necesidades educativas como las necesidades
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emocionales de su alumnado: “si no se trabaja el ambito emocional del alumno,
probablemente el estado animico de este impida avanzar en el ambito académico”
(Ramos, 2019, p. 40). La intervencion educativa en el medio hospitalario es un factor de
prondstico positivo en el menor enfermo: la escolarizacion le ayuda a proyectarse hacia
el futuro y la realizacion de tareas y actividades no permiten al nifio abandonarse a su
circunstancia (Silva, 2012). Las AAHH tienen una doble funcion. Por un lado, una
funcion pedagdgica: promueven el amparo del nivel escolar del menor, su continuidad en
el aprendizaje y la reintegracion con la escuela de origen ordinaria. Por el otro, tiene un
valor terapéutico; no significa que el aula sea terapéutica en si misma (Lieutenant, 2006),
sino que tiene efectos terapéuticos en el nifio, ya que el pedagogo hospitalario estimula
en el menor “la actividad y la autonomia, el placer del conocimiento y el deseo de
aprender y comunicarse” (Silva, 2012, p. 51), ademas de proporcionarle tranquilidad y
simbolizar la vida cotidiana del nifio.

En los parrafos anteriores hemos hecho una introduccion que nos acerca a las AAHH.
Veamos ahora cdmo se organizan y quiénes las necesitan. Con caracter general, la
especialidad de pediatria en Espafia trata a nifios comprendidos entre las edades de 0 a 14
afios; la unidad de oncologia pediatrica decide aumentar este rango hasta los 18 afios,
considerando fundamental la asistencia de los adolescentes como no adultos. La
adolescencia es valorada como edad puente entre la infancia y la vida adulta; cuenta con
unas caracteristicas especificas, ya sea desde un punto de vista bioldgico, psicologico o
social, y, por lo tanto, merece contar con una unidad especifica de oncologia anexada a
la pediatrica, dada las condiciones de la misma (Fernandez-Delgado, 2008). La atencién
educativa hospitalaria en Espafa atiende a todo el alumnado escolarizado en las etapas
obligatorias de centros docentes sostenidos con fondos publicos (BOPA, 2018). Pero,
teniendo en cuenta que la ratio profesor-alumno es pequefia, si hay disponibilidad de los
recursos personales, dicha atencién educativa puede extenderse al alumnado que no esta
matriculado en una etapa escolar obligatoria, es decir, al alumnado inscrito en educacion
infantil de segundo ciclo (de 3 a 6 afios), en Bachillerato o en algun ciclo formativo medio.
En el caso de estos ultimos, el equipo docente de las AAHH puede encontrarse con una
mayor dificultad de adaptacion al curriculo educativo especifico, que se aleja de los
contenidos propios del plan de estudios que se maneja por “norma general”!’. El equipo
docente de las AAHH trabaja, por tanto, con nifios y jovenes cuya edad se comprende
entre los 3 y los 18 afios. La atencién educativa asignada podra variar dependiendo de
varios factores?é:

- Siel nifio se encuentra ingresado entre uno a quince dias, puede recibir, si el personal
docente hospitalario tiene disponibilidad horaria, apoyo educativo. Este tipo de
actividades son méas una distraccion para que el nifio se encuentre cémodo en un
espacio desconocido que un seguimiento profundo de su curriculo escolar. Se le puede
proporcionar ayuda para resolver tareas o deberes, actividades ludicas y divertidas,
etc. Ahora bien, los docentes hospitalarios no contactaran con la escuela de origen
para una coordinacién especial a la circunstancia sanitaria del nifo.

17 Resaltemos, ademas, los casos de los jovenes que se presentan a los examenes de selectividad, donde su
futuro académico e incluso laboral se decide en esa situacién de desfavorecimiento.

18 para mas informacion consultense la pagina web de las aulas hospitalarias o el_BOPA: resolucion
88/2018.

11


http://www.aulashospitalarias.es/aulas-espanolas/
https://sede.asturias.es/bopa/2018/04/17/2018-03480.pdf

- Si la estimacion de tiempo de ingreso es entre dieciséis y treinta dias, al igual que en
el caso anterior, el profesorado hospitalario realizara, si cuenta con el tiempo
necesario, el apoyo educativo preciso. En este caso, si se plantean actividades mas
especificas del curso escolar al que el enfermo pertenece para asi evitar el retraso
escolar, que puede derivarse de la pérdida de asistencia a las clases presenciales. Este
apoyo es “informal”, es decir, no tiene por qué haber contacto entre el centro de origen
y las AAHH; seria la familia la encargada de conectar ambos espacios educativos para
favorecer el buen desarrollo del acompafiamiento educativo.

- Si el equipo médico del menor concreta que el tiempo aproximado de tratamiento o
convalecencia de la enfermedad, ya sea en el hogar o en el hospital, es superior a
treinta y un dias'®, entonces, los pedagogos hospitalarios si deberan Ilevar un control
especifico para cada nifio. El curriculo escolar del estudiante podra verse adaptado a
su circunstancia, es decir, minimizando, profundizando, convalidando o eliminando
alguna materia o temario; creando unos nuevos objetivos educativos acordes a las
capacidades fisicas, intelectuales y emocionales del alumno en dicho momento. Esta
adaptacion curricular tiene que ser supervisada por el centro de origen del enfermo,
garantizando que cumple asi con los objetivos minimos necesarios del curso escolar.
Por ello, es esencial la comunicacién entre el tutor escolar de referencia y el nuevo
tutor hospitalario asignado al nifio. Se llevan a cabo reuniones entre ambos equipos
docentes para estudiar la evolucién educativa y sanitaria del pequefio durante su
derivacion en las AAHH. Es significativo sefialar que en las AAHH también se
realizan controles de seguimiento de los aprendizajes; en coordinacion con el centro
educativo, se completan examenes de contenidos académicos?®. Las pruebas
académicas son elaboradas por los profesores de su colegio o instituto y se envian a
las AAHH, que tendran que elegir el momento adecuado para que puedan realizarse.
Sus clases van encaminadas también, l6gicamente, a lograr complementarlos y
resolverlos de la manera més favorable posible. Afortunadamente se ha reflexionado
sobre la conveniencia o no, las ventajas y desventajas de tener a un nifio o joven
confinado y hospitalizado. Tanto econémica, sanitaria e incluso psicolégicamente, se
hospitaliza Gnicamente el tiempo estrictamente necesario, que suele reducirse a la fase
aguda de la enfermedad y el tratamiento, es decir, el equipo médico no retiene aislado
al nifo méas tiempo del que necesita (Lizasoain, 2005). Por lo que la atencién
educativa impartida en las AAHH se traslada al hogar del propio enfermo, se
convierte en educacion domiciliaria, protegiendo su derecho fundamental a recibir
una educacion de calidad.

En los hospitales, las clases impartidas no estan estratificadas en edades, es decir, existen
una o dos aulas que agrupan a varios nifios de diferentes cursos, compartiendo, por lo
tanto, al maestro. Teniendo en cuenta que el equipo docente esta compuesto por pocos
integrantes, se garantiza que esté conformado por profesores que sean capaces de manejar
varios niveles educativos al mismo tiempo; dividiéndose en maestros de educacion
infantil, primaria, pedagogos terapéuticos, profesor de secundaria especialista en

19 El equipo docente de las AAHH suele trabajar en las areas de oncologia y psiquiatria pediatricas, ya que
son los espacios en los que los menores suelen tener diagnosticos de convalecencia o tratamiento mas
extensos.

20 En 2021, por primera vez, se realizé en las AAHH un examen de selectividad. Véanse: La EBAU se
realizard por primera vez en el HUCA para examinar a un ingresado o Una veintena de estudiantes se
examinaran de la EBAU en el HUCA.
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asignaturas de letras e idiomas y profesor de secundaria especialista de ciencias. Pero las
clases no solo se llevan a cabo en el hospital. Una de las consecuencias inevitables de
padecer cancer es que el periodo de convalecencia y tratamiento externo al hospital es
amplio y, por tanto, por el bien de la buena recuperacion del menor, se aislara al nifio del
centro educativo de origen hasta que el equipo medico autorice su regreso, dependiendo
aun de las AAHH. En estas circunstancias, el profesorado hospitalario también se traslada
al hogar del menor, es decir, imparte las horas lectivas en la casa del alumno. Aungue los
docentes hospitalarios realizan una gran labor educativa, su trabajo puede verse afectado
por diferentes factores, como las diferencias sociales de las familias. No podemos negar
que existen grandes divergencias entre la educacion transmitida en el aula ordinaria, el
aula hospitalaria y el aula domiciliaria.

Tabla Il. Diferencias entre las aulas ordinaria-hospitalaria-domiciliaria.

AULA ORDINARIA AULA HOSPITALARIA AULA DOMICILIARIA

Asistencia voluntaria, con un contrato de

Asistencia voluntaria s o .
compromiso firmado previamente

Atencion escolar obligatoria

Atencion grupal Atencion individualizada Atencin individualizada

Grupos homogéneos (mismas
edades)

Grupos heterogéneos

(diferentes grupos) Sin grupos

Constante cambio de alumnos

Los grupos de alumnos son fijos

Sin compafieros

Programacion fija y determinada

Gran flexibilidad en la aplicacion de la
programacion

Programacidn curricular, pero con opeion de
flexibilidad

Actividades supeditadas
basicamente al curriculo

Actividades subordinadas al estado de
salud del nifio v a los tratamientos médicos

Actividades curriculares supeditadas al
estado de salud del nifio v a los tratamientos
médicos

Horario completo ¥ extenso

Horario mas reducido

Harario reducido vy con posibilidad de sufrir
cambios

Gran nimero de profesores

Reducido nimero de profesores

Muy reducido nlimero de profesores
especializados en mis de una asignatura y
posibilidad de equipo docente voluntario

Muchas aulas configuradas de
manera similar

Aula hospitalaria, salas comunes o
habitaciones

Espacio no dispuesto para la ensefianza en el
domicilio: salin, habitacidn o cocina,

Actividades fisicas v deportivas

Actividades condicionadas por el centro y
el estado fisico del nifio

Actividades condicionadas por el espacio
prestado en el hogar v el estado fisico del
nifio

Supone normalizacion

Supone un intento de normalizacion en
una situacién “andmala™

No supone normalizacion

La socializacion es algo
“eonnatural™, asi como las
relaciones entre iguales

Los nifios pueden estar aislados, rodeados
siempre por adultos y las interacciones con
otros pacientes son mis dificiles

Los nifios se relacionan solo con el equipo
docente

Los padres no estan en el colegio

Los padres “pueden permanecer” en el
hospital

Los padres se encuentran siempre en el
hogar, incluso llegando a compartir espacio si
no existe una habitacién privada para el
desarrollo educativo

Fuente: Las dos primeras columnas (“aula ordinaria” y “aula hospitalaria) han sido extraidas del articulo
“La evolucion de las escuelas hospitalarias: un camino por recorrer”, de Christian Lieutenant. Elaboracion
propia de la tercera columna: “aula domiciliaria”.

Cuando el profesorado hospitalario se desplaza al hogar, la atencién educativa

domiciliaria recibida esta sujeta con frecuencia a posibles variables, la dindmica natural
de la clase puede verse afectada por cambios frecuentes. Es conveniente recordar que en
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este tipo de circunstancias el docente hospitalario (o el profesor voluntario?!) es el
miembro ajeno al circulo familiar, es decir, es el extrafio que se introduce en la zona de
confort y de refugio del menor. El equipo educativo estd a expensas de las decisiones del
nifio y de su familia. Un alumno, cuando asiste al colegio, esta sujeto a las normas de
conducta y disciplina que se le imponen, pero, cuando esté en su casa, aunque el profesor
sea el responsable de dar su asignatura, el nifio puede disponer de manera mas efectiva y
potente del “control” de la clase; por ejemplo, puede decir cuando descansar y cuando no,
qué le apetece o no hacer, etc., y teniendo en cuenta sus circunstancias, su rol, es facil que
lo consiga. Es importante que el pedagogo sea capaz de entender las demandas silenciosas
del nifio, de leer entre lineas la actitud de su alumno, de favorecer un equilibrio
proponiendo actividades atractivas y motivadoras que, cuando sean necesarias, impulsen
al pequefio a superar, si es posible, las adversidades del momento.

El nimero de alumnos que dependen de las AAHH varia en funcién del numero de
ingresos o altas y, por lo tanto, el horario de docencia de cada profesor se ve modificado.
Normalmente la atencion educativa proporcionada por el equipo docente hospitalario es
de cuatro horas semanales (Lizasoain, 2005) pero, gracias a la intervencion del personal
voluntario que también acude al hogar del menor, estas horas se pueden ver
incrementadas (Duran, 2017). Los maestros tendran que distribuirse de acuerdo con el
numero de nifios que tienen que recibir clases domiciliarias. Las AAHH atienden a toda
la comunidad auténoma a la que pertenecen, es decir que, el profesorado puede verse
obligado a desplazarse varios kildbmetros para dar una clase. En el Principado de Asturias
existen dos AAHH, una en el HUCA (Oviedo) y otra en el Hospital Universitario de
Cabuefies (Gijon), pero, si un menor convaleciente vive, por ejemplo, en Llanes, el
pedagogo hospitalario tendra que trasladarse 100 km de ida y otros 100 km de vuelta, una
o dos veces por semana. Al ser un numero muy reducido de personal educativo, tiene que
haber un control minucioso de cada nifio y sus circunstancias; debe haber una
actualizacion firme del estado animico y de salud para minimizar cualquier inconveniente
que pueda surgir: un alumno puede encontrarse indispuesto y tener que aplazar la clase,
un docente puede no disponer del tiempo necesario un dia para convalidar el
desplazamiento a méas de un hogar, etc. Es importante que, para que la actividad llevada
a cabo en las AAHH funcione, haya un apoyo mutuo entre el personal, ademas de ser
imprescindible una buena colaboracién y relacién con las familias.

Ahora bien, hay otras variables que se tienen que tener en cuenta, y es que el aula en el
hogar no siempre es favorable??; existen diferentes caracteristicas -sociales, espaciales y
econdmicas- que pueden favorecer o perjudicar el estudio, definiendo el resultado de la
labor del profesorado de las AAHH (Aguiar y Pazos, 2017). Consideramos que es
fundamental que desde las AAHH se haga una evaluacion del ambiente familiar?® del

2L Las AAHH firman con las universidades un convenio de voluntariado, pudiendo asignarse algtin joven a
prestar ayuda escolar domiciliaria. Consultese, por ejemplo, el programa de Refuerzo Escolar en Aula
Hospitalaria de la Universidad de Murcia.

22 A raiz de la crisis sanitaria de la COVID-19 se han hecho mas visibles las diferencias socioecondémicas
de los hogares de todos los menores escolarizados. Como consecuencia del confinamiento y de las clases
impartidas virtualmente, las brechas educativas de los alumnos han aumentado significativamente. VVéanse
los estudios de Capilla, Sainz y Sanz (2020), Gémez (2021), Gras-Nieto y Martinez-Riera (2021), Moré
(2020) o Murillo (2020).

2 Se define el contexto familiar “como el espacio fisico y psicoldgico que comprende el hogar natural -0
sustitutivos de este- de la persona o personas, donde se desarrollan actividades de caracter familiar guiadas
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nifio enfermo, para garantizar que su situacion socioecondmica, la cual adquiere un peso
relevante, no repercuta en su derecho de recibir una educacién de calidad*. No es lo
mismo que un nifio reciba una clase en una habitacion con luz, privada, silenciosa, con
una mesa de estudio, con un ordenador o material de trabajo, etc., a otro que recibe la
misma clase en un espacio pequefio, oscuro, frio, ruidoso, que comparte con otros
miembros de la familia en dicho momento, sin una mesa de estudio adecuada, sin
ordenador o con falta de herramientas notables de aprendizaje. Con la atencion educativa
domiciliaria las AAHH prestan especial atencion en intentar atenuar las diferencias
socioecondmicas de cada familia procurando que los alumnos reciban el mayor capital
cultural posible, de esta manera, disminuyen las desigualdades ocasionadas por el capital
economico de cada menor enfermo o convaleciente (Bourdieu, 2000). En una escuela este
tipo de sucesos se ven mas aplacados (Nieves, 2000), pero cuando el aula esta en el hogar
resulta mas complicado enfrentarse a las diferencias de clases; si se alarga la situacién
sanitaria del menor, se agravara el problema de ambito educativo (Rambla et al., 2008).

Por dltimo, la labor pedagdgica hospitalaria persigue como objetivos, entre otros
(Lieutenant, 2006; Lizasodin y Polaino-Lorente, 1992):

1. Garantizar la continuacién con el proceso habitual de ensefianza y aprendizaje del
enfermo.

Lograr que el menor hospitalizado sea un sujeto activo.

Desarrollar la individualidad de cada paciente.

Obtener una reinsercion de calidad en el sistema escolar ordinario.

Mantener un vinculo con el colegio de origen.

Establecer un recurso que respalde la escolaridad a domicilio.

Atender las necesidades, los problemas y los temores especificos que el nifio
padece.

Noogkwn

Las AAHH son, por tanto, un tipo de educacion inclusiva porque combate la exclusion
social que se le presenta al nifio convaleciente desde que se le diagnostica la enfermedad
hasta que se le da el alta y se integra nuevamente en su vida ordinaria. Son un instrumento
que dota de libertad a los alumnos diagnosticados, igualando sus posibilidades, y
proporcionandoles, independientemente de sus situaciones socioecondémicas, la misma
educacion que a sus comparfieros de sus respectivos centros escolares (Enguita, 2009).

EL PAPEL DEL PEDAGOGO HOSPITALARIO

“Una de las caracteristicas de la sociedad contempordnea es la asuncion por parte de
instancias distintas a la familia de una buena parte de las funciones educativas. Esto es
debido a una multiplicidad de factores como la transformacién de las estructuras
familiares, la incorporacion de la mujer al mundo del trabajo, la urbanizacion de la
sociedad, las exigencias de una formacion mas compleja en vistas a una mas adecuada
incorporacion de los jovenes y adolescentes a la vida adulta, y la mas activa intervencion

por unos roles culturalmente normativos [...] y que se encuentra delimitado temporal y espacialmente” (De
Juan-Espinosa, Rubio y Méarquez, 1987).

24 El catedratico Manuel de Juan-Espinosa (1995) plantea un sistema de evaluacion del contexto familiar
del alumnado, basandose en las variables fisicas (ruido, humedad, temperatura, luminosidad, polucién,
etc.), variables organizativas (organizacion espacial general del hogar, rutinas o ambiente fisico y temporal)
y variables psicosociales (nimero de personas que viven en casa y en qué circunstancias se hallan...),
ademas de la apreciacion estético-visual del contexto familiar (limpieza en el hogar, etc.).
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del Estado en la planificacion de servicios basicos de carédcter social y comunitario”.
(Peird y Luque, 1988, p. 153)

Esta reflexion, que compartimos en términos generales, sufre un vuelco si analizamos la
realidad de la educacion en el ambito hospitalario.

En primer lugar, la familia adquiere un papel determinante en la decision de plantearse si
es conveniente o0 no proseguir con el esfuerzo por parte del estudiante para concluir el
curso de manera exitosa o, por el contrario, abandonar durante el periodo de enfermedad
y convalecencia la escolarizacién, con el objetivo de retomar la misma una vez superada
esta situacion. De elegir el primer camino, el circulo familiar del menor formara parte
muy activa en el proceso. Debera intervenir motivando, apoyando y facilitando recursos
para alcanzar el éxito (Gonzélez, 2005). Es muy posible que en este seguimiento todos
salgan beneficiados; tanto el ndcleo familiar como el nifio se olvidaran a ratos de la
enfermedad, encontraran cierta normalidad en sus actividades cotidianas y vislumbraran
que puede haber una curacion para la que hay que prepararse. La escolarizacion es
considerada como un factor de pronoéstico positivo, al ayudar al nifio a proyectarse hacia
el futuro (Lieutenant, 2007). Si la participacion en el proceso educativo del alumno es
accesible para la familia, esta no dudara en repasar los contenidos explicados, en tomarle
la leccion o en guiar el dia a dia del estudio. Ahora bien, es importante no olvidar la
dimension social que puede afectar a la dificil tarea que la familia tiene por delante. Su
nivel de alfabetizacion e instruccidn, sus recursos econoémicos, su red de apoyo personal,
su fortaleza psicoldgica, su expectativa ante la situacién que vive, son factores a tener en
cuenta?®. Es necesario evaluar el ambiente familiar para acercarnos a todas las realidades
(De Juan-Espinosa, 1995): “Entendemos por evaluacién ambiental, no la mera aplicacion
de instrumentos, sino algo mucho mas amplio: el andlisis cientifico de como, hasta qué
punto y por qué el ambiente influye en el comportamiento humano” (p. 130).

En segundo lugar, el profesor hospitalario no es ajeno a las dificultades fisicas y
psicoldgicas por las que pasa su alumno. Su rol se diversifica. Sus objetivos cambian y
se adaptan, se alejan del perfil clasico de un docente; sus programaciones se especializan
(Blanco y Latorre, 2010). Interviene su empatia y su figura se agranda, transformandose
de maestro a guia, de profesor a tutor, etc. Su mision es garantizar el derecho del nifio a
la educacion, pero va mas alla cuando le acompafa esa dificil experiencia vital. El
maestro desempefia el papel de educador en un contexto atipico y con unas expectativas
inciertas, por lo que seria bueno incluir, entre sus tareas, el ensefiar técnicas de relajacion
que ayuden al nifio a calmarse y a reducir los efectos del estrés, ademas de proporcionarle
con dichas actividades la idea de que todo “continta”, en la medida de lo posible, “igual”.
Las caracteristicas organizativas y psicosociales peculiares han de ser tenidas en cuenta a
la hora de evaluar el proceso de seleccion del profesorado. En las AAHH del HUCA, por
ejemplo, el personal docente lleva a cabo una labor enriquecedora con la busqueda
constante de actividades originales que complementen el curriculo educativo establecido;
al nifio enfermo se le excluye, una vez es diagnosticado y apartado de la escuela (por su
bien sanitario), de excursiones, charlas, conferencias, visitas, etc. Los pedagogos
hospitalarios asturianos? intentan paliar esta falta de estimulos particulares con la

% Véase la noticia publicada digitalmente por el periddico El Pais: El impacto del diagnéstico del cancer
infantil en la familia (15 de febrero de 2021).

% En las AAHH asturianas se realiza por primera vez en la historia, una clase domiciliaria donde no solo
participa la menor convaleciente, sino que ademas acuden un grupo pequefio de sus comparieros y amigos
del instituto en el que se encuentra matriculada. Véase la noticia publicada, el 18 de abril de 2013, por el
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realizacion de otras actividades o celebraciones que puedan ejecutarse en las AAHH o en
los domicilios; se trata de hacer percibir al alumno cierta normalidad y enriquecer su dia
a dia.

El pedagogo hospitalario impulsa, acompaiia y anima al menor a proseguir con sus
estudios. Facilita esta tarea resumiendo y seleccionado contenidos, creando propuestas
atractivas para su alumno decaido, con fiebre o dolor. Es imposible que el docente no vea
a un alumno en dichas circunstancias como alguien cercano, familiar, vulnerable. El nifio
ya no viste con vaqueros o chandal, ahora estd en pijama. El aula puede reducirse a una
habitacion; a veces el pupitre es una cama o la mesa de estudio tiene restos de jarabe. El
profesorado tiene que poder alejar al alumno del paisaje al que se enfrenta, ocupando y
centrando su atencion y mente por completo, aun cuando algunas medicinas alteren su
capacidad de concentracion. Han de inventarse materiales, buscar herramientas
atractivas, proponer talleres, sugerir actividades que supongan, a su vez, disfrute y
aprendizaje (Calvo, 2017). El alumno y el profesor compartirdn recreos, chistes,
bromas... El pedagogo tendra que buscar, y hallar, su lado mas humano, profesional,
creativo y cercano, para que esa experiencia educativa sea un camino exitoso en el futuro
del nifio hospitalizado. Asimismo, la formacion de este docente hospitalario tiene que
ampliarse con recursos para superar su propia ansiedad y tristeza. La ayuda psicologica y
el apoyo son necesarias y habituales en estos centros, tanto para profesionales como
pacientes (Gonzélez y Villafranca, 2009). Si los profesores no estan capacitados para
hacer frente a los problemas derivados de la enfermedad, dificilmente sabran cémo
ayudar u orientar al nifio enfermo (Barrueco et al., 1997; Gavidia y Rodes, 1998).

Es imprescindible que el pedagogo hospitalario colabore no solo con el menor
hospitalizado o convaleciente, sino que también trabaje conjuntamente con las familias,
los demas profesionales de los servicios (médicos, enfermeros, auxiliares, trabajadores
sociales, psicologos...) y los demas profesores, es decir, los de la escuela de origen del
alumno, los maestros voluntarios u otros docentes hospitalarios de otras comunidades
(Lieutenant, 2007). Por fortuna, las AAHH de Espafia cuentan con un equipo docente
muy preparado y con una personalidad empatica y solidaria imprescindible para apoyar
la situacién sanitaria, social y educativa del menor enfermo o convaleciente y de sus
familias.

Considero que los conocimientos tedricos son basicos y fundamentales en la formacion a
cualquier edad, pero las vivencias que maduran, los intereses que afloran, la capacidad de
superacion, el esfuerzo bajo condiciones muy adversas, etc., son un patrimonio con el que
contara por siempre el alumno. Si, con suerte, supera esta situacion, y ha sido capaz de
aprobar el curso, de adquirir intereses nuevos, de haber luchado contra la adversidad, vera
que es capaz de alcanzar otros retos y adaptarse a otras complicaciones, y como resultado,
aprendera que todo contra lo que se enfrente en un futuro sera mas facil que aquello que
ocurrid en su pasado.

blog digital de A Flote: Una clase inolvidable. Dado que la escuela es también un lugar de socializacion, el
equipo docente hospitalario de Asturias se asegura de que la joven se integre en una “comunidad de
estudiantes” sin poner en riesgo su salud (Lieutenant, 2007).
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METODOLOGIA

En la presente investigacion se aspira a analizar si las AAHH son el medio de educacion
inclusiva que garantiza la vida escolar del menor enfermo o convaleciente. El nifio,
lamentablemente, se ve privado de salud; pero ¢(qué ocurre en ese momento con su
formacion académica, con su educacion? Para responder a esta pregunta creemos
adecuado aplicar una metodologia cualitativa. Los objetivos enunciados le conceden a
esta investigacion un talante descriptivo, inductivo y fenomenologico, con un caracter
etnografico, adaptado a las técnicas metodolégicas empleadas en la recogida de
informacién (Velasco y Diaz de Rada, 2004).

Antes de proceder a describir las técnicas utilizadas de manera detallada, es significativo
recordar que el campo de estudio no me es desconocido, porque ya cuento con una
experiencia previa en él. Tanto a la hora de plantear este TFG, en general, como en el
momento de escoger las técnicas metodoldgicas, en particular, mi relacion con el tema de
estudio me ha permitido delimitar mas rigurosamente en qué centrar mi foco de interés,
cémo hacerlo, qué aspectos he de tener en cuenta previamente, a quién poder acudir o
qué asuntos tratar. Este conocimiento amplio, anticipado y vivido en primera persona me
facilita transitar con mayor confianza en un medio cuyas circunstancias directamente
conectadas son delicadas y dolorosas.

Para poder llegar a las respuestas de las cuestiones a tratar, vamos a manejar tres técnicas
metodologicas: la entrevista semi-estructurada, la reflexion intro-retrospectiva y la
etnografia digital. A continuacion, relacionamos los propositos de este estudio con cuatro
bloques tematicos distintos, que estructuran y facilitan la elaboracion de este trabajo.
También se sefialan qué recursos metodoldgicos se emplean en cada uno de los objetivos.

Tabla Ill. Relacion objetivos de la investigacion-bloque tematico-cuestiones a tratar-técnica
metodoldgica empleada.
TECNICA
OBJETIVO BLOQUE TEMATICO | CUESTIONES A TRATAR METODOLOGICA
EMPLEADA
Entrevista semi-
Estudiar el funcionamiento de las Conocer la organizacion, la estructurada.

AAHH como un tipo de
educacion inclusiva.

;,QUE' SON LAS AAHH?

actividad v los beneficios de las
AAHH v domiciliarias.

Investigacidn intro-
retrospectiva.

Analizar el papel del hospital v el
hogar como lugares educativos
paralelos al aula de la escuela
ordinaria.

(IMPORTA EL ESPACIO
SI HAY INTERES?

Estudiar qué caracteristicas son
necesarias para que el espacio sea
apto para la escolarizacion.

Entrevista semi-
estructurada.

Investipacion intro-
retrospectiva.

Investipar la participacion de los
principales actores que
intervienen en el proceso
educativo del menor hospitalizado
o convaleciente en el domicilio.

LA PARTICIPACION DE
LA PEDAGODGA
HOSPITALARIA

Comprender los limites de
implicacidn de la pedagoga
hospitalaria y analizar la
comunicacidn que mantiene con
el resto de actores implicados en
la situacién del menor enfermo o
convaleciente.

Entrevista semi-
estructurada.

Investigacidn intro-
retrospectiva.

Etnografia digital.

Describir la evolucion de la
actividad de las AAHH asturianas
en la dltima década.

Y... ;EN ESTOS DIEZ
ANOS?

Identificar las transformaciones
que hayan podido surgir en las
AAHH tras una década.

Entrevista semi-
estructurada.

Investigacidn intro-
retrospectiva.

Fuente: Elaboracion propia.
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REFLEXION INTRO-RETROSPECTIVA

Cuando hablamos de reflexion intro-retrospectiva nos referimos al estudio minucioso y
madurativo que un individuo hace de sus propias acciones y vivencias, voluntarias o
involuntarias, asi como de los juicios y emociones, que tuvieron lugar en acontecimientos
pasados. Aungue podemos hallar numerosos estudios que hablan de la investigacion
retrospectiva, véase, por ejemplo, Cox y Hassard (2016), en este trabajo es fundamental
enlazar esa vision hacia el pasado con una autorreflexiéon. Es por ello que nos parece
oportuno observar no solo estos articulos, sino también aquellos que se centran en la
introspectiva, en la autoetnografia y en las perspectivas feministas, para, finalmente, ligar
ambas propuestas e intentar aportar -con cierta originalidad- un nuevo concepto adecuado
y operativo en el desarrollo de esta investigacion.

Esta técnica metodoldgica es posible llevarla a cabo gracias a mi propia vivencia
encarnada como antigua alumna de las AAHH y domiciliarias del HUCA. En esta
investigacion la influencia de lo vivido sobre lo escrito es igual de importante, es decir,
no puedo ignorar mi propia historia, mi testimonio, y escribir e investigar de manera ajena
sobre un tema de estudio tan preciso, con el que mantengo una relacion tan personal e
intima (Esteban, 2004). Si decidiese no transmitir mi propia experiencia este trabajo se
convertiria en un escrito calculado, frio, neutral e incluso distante (Haraway, 2020). Sin
embargo, siguiendo postulados y metodologias feministas, considero que la razon y la
emocion no tienen por qué ir desligadas, dado que la propia vivencia es una fuente de
conocimiento.

Es por ello que se procedera a estudiar el funcionamiento del hospital y el domicilio como
espacios educativos paralelos al aula de la escuela ordinaria a traves de una “descripcion
densa” (Geertz, 1996) derivada de la experiencia autoetnografica (Esteban, 2004).
Teniendo en cuenta que, con la situacion sanitaria actual, derivada de la pandemia de la
COVID-19, no se puede realizar observacion participante ni en el hospital ni en el
domicilio particular de un menor enfermo o convaleciente, el empleo de la reflexion intro-
retrospectiva resulta pertinente y permite al lector hacerse una idea de como es la visién
del alumno. Ademas, se recogen en anexos fotografias tomadas de dos AAHH del HUCA.
No se han podido incorporar fotografias de las aulas del antiguo hospital, ya que este se
encuentra cerrado en la actualidad y no hay imagenes especificas de las mismas subidas
alared.

ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS

La entrevista semi-estructurada se escoge como técnica metodologica basica ya que nos
permite adentrarnos al interior del fenébmeno de estudio, proporcionandonos una
informacion desarrollada y personal sobre la experiencia objeto de andlisis. En un tema
como este, en el que las emociones y los sentimientos estan directamente relacionados
con la practica y la labor de las maestras?, la entrevista semi-estructurada deja a la
informante expresarse sin limites o acotaciones, obsequiandonos con una informacion

27 Teniendo en cuenta que el equipo docente hospitalario de Asturias estd compuesto, actualmente, solo por
mujeres, a partir de este momento se utilizara el femenino para referirnos al mismo. Durante la realizacion
de las entrevistas se nos comunicé que el equipo habia estado compuesto, en ocasiones, por uno o dos
hombres. Por motivos de espacio y tiempo no se realizard una reflexion al respecto del porcentaje de
presencia masculina en el campo de la educacion y, por ende, en la educacién hospitalaria, pero sin duda
se deja el camino abierto a otra posible investigacion.
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sincera y empirica (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014). Las cuatro docentes, que
amablemente han mostrado en todo momento una disponibilidad y flexibilidad
destacables, nos guian, a través de sus experiencias y reflexiones, a una realidad
escondida para muchas personas (Taylor y Bodgan, 1984).

En la actualidad hay siete pedagogas hospitalarias en el HUCA. Tratandose de una
muestra tan pequefa se decidio que, por motivos de tiempo y recursos, solo se realizarian
las entrevistas a la mitad del equipo, tres docentes en este caso. Ademas, surgié la
posibilidad de entrevistar también a la exdirectora de las AAHH, ahora jubilada, pero en
activo cuando estuve ingresada, cuyo testimonio beneficiaria de manera significativa el
estudio diacronico de las AAHH en los ultimos diez afios. Consideramos que el nimero
final de entrevistas es adecuado en el marco de un trabajo de fin de grado (50% de la
plantilla) si se elabora un buen guion de entrevista que invite a la conversacion (Alonso,
1995). También es importante sefialar que poseer cierto conocimiento previo sobre la
materia de estudio me ayuda a escoger las teméticas y cuestiones que pueden ser méas
convenientes en las entrevistas. EIl guion de entrevista, el cual se puede consultar en los
anexos, esta organizado bajo los bloques tematicos antes presentados.

Tabla IV. Casillero tipologico de los perfiles de las personas entrevistadas.

CODIGO NOMERE SEXO | EDAD RELACION CON LAS AULAS
ENTREVISTA | ANONIMIZADO HOSPITALARIAS
El Belén Mujer ailis Pedagopa hospitalaria activa
. 62 ) . .
EZ Eva Mujer Pedagopa hospitalaria activa
: afins
. 40 ) . .
E3 Marta Mujer afins Pedagoga hospitalaria activa
. 66 . L
E4 Raguel Mujer afios Pedagoga hospitalaria jubilada

Fuente: Elaboracidn propia.

Por ultimo, es pertinente mencionar que -en el transcurso del trabajo de campo- se nos
han aportado algunos de los documentos preceptivos para la inclusion de un alumno en
el Programa de Atencion Escolar Hospitalaria y Domiciliaria (en adelante PAEHD) y
algunos de los documentos para la coordinacion con los centros educativos ordinarios en
los que estan matriculados los menores, como por ejemplo el modelo de plan de trabajo.
Todos estos son de obligada utilizacion por las maestras, asi que resultan documentos de
importancia en el contexto de la presente investigacion. Ademas, contamos con datos
objetivos del nimero de alumnos durante un curso escolar o el porcentaje de éxito
académico en las AAHH de Asturias, gracias a la recogida estadistica que lleva a cabo el
equipo docente hospitalario y que tan gentilmente nos han facilitado.

ETNOGRAFIA DIGITAL

Finalmente, utilizaremos la etnografia digital para recoger las aportaciones y los
testimonios de los propios menores enfermos, sus familias y/o sus amigos. Cuando
decimos que vamos a emplear la etnografia digital nos referimos a que estudiaremos las
relaciones sociales mediadas en internet, en las redes sociales Facebook e Instagramy en
el blog A Flote (propiedad del equipo docente hospitalario de Asturias). Se pretenden
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agrupar algunos de los comentarios escritos por los agentes antes mencionados en estas
plataformas digitales, investigando asi la relacion y opinién que guardan con la labor de
las docentes hospitalarias y con ellas mismas (Pink et al., 2019). Gracias a este recurso,
incorporamos las voces de los afectados y su circulo mas cercano, cuyo acceso directo se
ha visto imposibilitado por las restricciones derivadas del actual contexto pandémico.

Con esta técnica no solo observaremos la posible evolucion de las AAHH asturianas en
la Ultima década, sino que también apreciaremos nuevas herramientas de trabajo por parte
de las maestras, ademas del cambio que implica la utilizacién de las redes sociales. En
este sentido, podremos atender a como el uso de estas se transforma velozmente con los
afios en el marco de las AAHH. En cuanto a la seleccion de mensajes en las redes, cabe
decir que el Gnico requisito cuantificador que vamos a tener en cuenta a la hora de escoger
0 no un comentario es que quede implicita en el mismo la labor de las AAHH vy el
sentimiento de los nifios o familiares hacia estas.

ANALISIS CRITICO DE RESULTADOS

El andlisis critico de los resultados del presente TFG se basa fundamentalmente en el
estudio de los contenidos recogidos gracias a las técnicas metodoldgicas empleadas: las
entrevistas semi-estructuradas, la etnografia digital y la reflexion intro-retrospectiva.
Hemaos considerado oportuno organizar el analisis en distintos subepigrafes, relacionados
directamente con los conceptos tratados en el marco tedrico y con los objetivos, principal
y especificos, previamente enumerados.

LA ACTUACION DE LAS AULAS HOSPITALARIAS EN ASTURIAS

En este subapartado se van a tratar cuestiones relacionadas con el objetivo principal:
estudiar el funcionamiento de las AAHH como un tipo de educacion inclusiva. Se
emplean las técnicas metodologicas de la entrevista semi-estructurada y la reflexion intro-
retrospectiva para conocer la organizacion, la actividad y los beneficios de las AAHH y
domiciliarias.

Es cierto que en el marco tedrico de este documento ya adelantabamos coémo se
organizaban las AAHH de Asturias, pero gracias al trabajo de campo v las ilustrativas
respuestas de las profesoras hospitalarias hemos observado un resultado significativo: las
AAHH actuales se regulan de otra manera. Por esta razén creemos que puede ser
interesante resaltar previamente las caracteristicas fundamentales.

1. Existen cinco clases distintas repartidas entre el HUCA y el Hospital Universitario
de Cabuefies?. “(...) Dentro de la hospitalizacion pediatrica [del HUCA] tenemos
cuatro aulas (...) Un aula en la zona de escolares, otra aula en la zona de

oncologia, otra aula en la zona de preescolares y un aula en hospital de dia (...)"
(Belén, E1).

28 En este, una sola profesora se hace cargo del aula y de la atencion domiciliaria. Teniendo en cuenta que
esta investigacion tiene como foco de estudio la atencidn educativa proporcionada a menores con cancer y
que este centro sanitario no atiende a nifios o jovenes con dicha patologia, porque es un hospital de corta
estancia, no realizaremos comentarios extensos en relacién al mismo, solo alguna anotacion cuando sea
conveniente.
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2. Para la educacion hospitalaria del HUCA se ofertan siete plazas, las cuales estan
cubiertas de la siguiente manera:
a. dos profesoras de secundaria, una de ambito cientifico-tecnologico y otra
de ambito sociolinguistico.
b. cinco maestras, dos cuya especialidad es educacion primaria y tres con
especialidad de pedagogia terapéutica (una de estas maestras es también la
coordinadora).

3. El horario hospitalario de atencion educativa en el aula es de 10:00 a 12:00 de
lunes a jueves; en las habitaciones es de 12:30 a 13:30; y en el domicilio es de
10:00 a 13:30 (aqui la organizacion de las mismas depende del nimero de nifios
que reciban esta asistencia y el lugar en el que viva cada uno).

La precision en la estructura de las clases me parecid realmente llamativa. Las
informantes reiteraron en varias ocasiones que contaban con un orden establecido muy
riguroso, que funcionaba de forma practicamente perfecta. Organizandolo asi, lograban
resultados satisfactorios. El Principado de Asturias es de las pocas comunidades
auténomas donde las profesoras hospitalarias cubren no solo las AAHH, sino que también
atienden ellas mismas los domicilios; este sistema les permite tener un control preciso de
cada alumno y facilitarles a los estudiantes cierta “normalidad” o “cotidianidad”. He
podido observar que se ha producido un pequefio cambio con el transcurso del tiempo ya
que cuando yo recibia clases domiciliarias la norma era un poco diferente. Se me
diagnosticd leucemia a finales del tercer trimestre escolar de primero de la ESO y para
los pocos dias que quedaban de curso se decidié que entraria en el PAEHD el curso
siguiente. Por razones sanitarias, desde septiembre de 2013 a septiembre de 2014 no pude
acudir en ningun momento al instituto. Durante este curso escolar estuve arropada y
recibiendo clase bajo la tutela de las profesoras hospitalarias. Debido al desarrollo de mi
circunstancia sanitaria no tuve que asistir a las AAHH con mucha regularidad, pues se
me daba clase en el domicilio. Acudian a mi casa dos profesoras del equipo docente
hospitalario, una del &mbito cientifico-tecnoldgico y otra del sociolinguistico, ademas de
una voluntaria, que tenia como tarea reforzar los contenidos que las profesoras
responsables realizaban esa semana. En total, tenia clases de una hora y media de lunes a
jueves, es decir, seis horas semanales (esto no ha sufrido variaciones en la actualidad).
Una semana recibia una clase de sociolingliistica y dos de cientifico-tecnoldgico, y a la
semana siguiente al contrario (la hora y media restante era para la especialidad que mas
apoyo necesitase en ese momento). Ahora bien, durante el transcurso de las entrevistas
se me informé que ya no contaban con la ayuda del voluntariado; al haberse aumentado
el nimero de personal docente hospitalario podian cubrir ellas mismas esta asistencia.

Como veiamos con anterioridad existen numerosos estudios que sostienen que la
escolarizacion en situaciones sanitarias graves ayuda a la recuperacién médica del menor
(Ramos, 2019; Silva, 2012; Lieutenant, 2006), es por ello que nos parecié fundamental
profundizar en ello en las entrevistas, obteniendo respuestas afirmativas a tal cuestion:

“La pedagogia hospitalaria ayuda a la recuperacion médica si, sin ninguna duda, y
ademas un si con mayusculas (...) Yo he entrado en esas habitaciones de oncologia en
las que el nifio esta llorando por estar molesto por alguna pruebay ser capaz de sacarle
una sonrisa solo con cruzar la puerta. Te pones a trabajar enseguida, porque es cambiar
el chip (...) y llevarlos en un momento a tu terreno, verlos disfrutar y sonreir (...)” (Marta,
E3).
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“Habia un nifio con un brazo con una via y tenia que hacer un trabajo donde habia que
escribir, y él decia que no podia escribir porque era diestro y tenia la via en el brazo
derecho (...) Entonces estaba ‘es que no me puedo mover’y yo me fijé que no tenia nada
mas en el brazo que la via y le pregunté, dije, ‘¢pero te duele?’y claro lo que vi es que
tenia miedo de que le pudiera doler (...). Entonces bueno, la clase empezé asi y acabd
con el nifio haciendo su tarea escribiendo con la mano perfectamente (...)” (Belén, E1).

Estar en una situacion de vulnerabilidad y tener que hacer un esfuerzo por concentrarte
en una tarea no es facil, tu pensamiento tiene que confiar en la labor de las maestras
hospitalarias, comprender que puede dejar de lado por una hora y media sus
preocupaciones y su dolor y centrarse solamente en aprender. La proteccion del derecho
a la educacion en una circunstancia asi es el beneficio mas grande que las AAHH
conceden, ahora bien, no es ni de lejos el Unico. Indirectamente les dan un respiro a las
familias o a los acompafiantes, les ceden una hora y media que pueden dedicarse a ellos
mismos, les permiten tomarse un café con calma, un descanso al aire libre, una ducha, un
encuentro... Ademas, evade al nifio, como ya comentabamos, de su situacion, le une con
su vida mas cotidiana, con su realidad conocida, acercandolo a sus comparieros, a sus
amigos, etc. Las maestras hospitalarias disminuyen la “pérdida abstracta” del enfermo
(P14, 2007). Como decia Susan Sontag (1996), las docentes hospitalarias integran gracias
a su trabajo la enfermedad en la vida ordinaria de las familias y el menor.

“En la vida de las familias las AAHH influyen muchisimo, estas se encuentran en la
situacion dramatica de privacion de salud de un hijo y es muy importante para unos
padres que paralelamente se les ofrezca otra salida como esta, es decir, tu hijo esta en
una situacion delicada y dificil, pero hay esta otra situacién que compensa, que le intenta
normalizar su vida, que intenta dar salida a su rutina del hospital (...) Las AAHH son
como una tabla de salvacion, por asi decirlo, a un escenario delicado” (Raquel, E4).

Para finalizar con este subapartado me gustaria mencionar las opiniones de las
informantes respecto a la cuestion: “;Consideras suficiente la respuesta educativa que
dan las AAHH a las necesidades de los nifios hospitalizados o convalecientes en el
domicilio?”” Me result6 llamativo que las profesoras con mas antigiiedad fueron un poco
mas criticas con la actuacion de las AAHH, seguramente por tener mas experiencia y
haber realizado una reflexion a lo largo de su carrera docente. Ahora bien, es importante
aclarar que estas “criticas” no son hacia su quehacer diario, es decir, todo aquello que esta
en su mano, sino a la convivencia con otras peculiaridades con las que deben adaptarse.

“Siempre se puede pedir mas, no es todavia lo suficiente que podria ser. Infantil y
Bachillerato no estan debidamente contemplados” (Raquel, E4).

“Si, es suficiente cuando somos capaces de darles seis horas de clase a la semana, que
es lo que estamos dando ahora mismo. Eso si, seis sesiones para nifios de primaria son
suficientes, pero probablemente para Bachillerato no. Hace unos afios, en Bachillerato
se les daba clase en casa, porque es educacién no obligatoria y la Consejeria no daba
soporte. Hoy en dia, mis compafieras estan sacando un poco el tiempo de debajo de las
piedras. Si tuvieran seis horas para cada nifio de Bachillerato probablemente también
fuese suficiente, pero es que no las tienen (...) Pero estamos luchandolo” (Marta, E3).

“Si, si, totalmente. Estamos en camino de incorporar el Bachillerato en lo que es la

educacién domiciliaria, porque hospitalaria si esta comprendido desde los tres hasta los
dieciocho afios” (Belén, E1).
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“Todos los nifios y nifias que han pasado por las AAHH han superado el curso escolar,
absolutamente todos. Pero todo siempre se puede mejorar” (Eva, E2).

LAS CARACTERISTICAS DEL ESPACIO EDUCATIVO ANOMALO

En este subapartado se van a tratar cuestiones relacionadas con el primer objetivo
secundario: analizar el papel del hospital y el hogar como lugares paralelos al aula de
la escuela ordinaria. Se emplean las técnicas metodoldgicas de la entrevista semi-
estructurada y la reflexién intro-retrospectiva para conocer qué caracteristicas son
necesarias para que el espacio sea apto para la escolarizacion.

Nos parece esencial tratar, de forma concisa, la dualidad hogar-domicilio antes de
desarrollar més extensamente este bloque de resultados. Durante la realizacion de las
entrevistas, me llamd la atencién la terminologia que utilizaban las docentes hospitalarias
cuando hablaban de la atencion domiciliaria. Las cuatro informantes siempre que hacian
alusion al hogar empleaban la palabra domicilio, pero ¢por qué?, ¢es quizas porque la
fonética de atencion en el hogar no suena “limpia” o “poco académica” ?, 0 ;tratan de no
ligarse emocionalmente a la familia?... Una vez que regresé a mi casa, y tuve tiempo para
reflexionar, entendi que cuando hablamos de hogar hablamos de familia; el concepto
lleva soldado consigo la vida privada, la intimidad... EI domicilio es un lugar fijo,
inmutable, una residencia, un espacio (Sanchez, 2015). El hogar es cercania, es calidez,
es amor y es familia, el hogar se traslada cuando el menor es ingresado, el hogar no es
un lugar fisico donde una profesora puede dar clase. Las maestras entran en los
domicilios, pero no tienen por qué entrar en los hogares. Cuando redacté este objetivo lo
hacia bajo la mirada de la nifia a la que vienen a dar clase a su casa, a su hogar. Ahora lo
observo también con los ojos de la investigadora, y es por esta razon, por esta reflexion,
que se ha querido adaptar este primer objetivo secundario como: analizar el papel del
hospital y el domicilio como lugares paralelos al aula de la escuela ordinaria.

Ante la necesidad de formar a un alumno podemos pensar que un espacio cualquiera no
es adecuado para impartir una clase. Las docentes hospitalarias de Asturias consideran
que si existe interés, disposicion y ganas es posible ejercer la ensefianza. Tiene que haber
un compromiso. Cuando un menor es diagnosticado las docentes informan a la familia de
los recursos disponibles y de la actuacion de las AAHH. La familia valora si quiere que
el nifio continue su vida escolar o, por el contrario, prefiere aplazar su escolarizacion hasta
que su situacion sanitaria mejore y el equipo médico le dé el alta. Los nifios o jévenes que
padecen cancer tienen un periodo de convalecencia largo y, por tanto, necesitan atencion
escolar domiciliaria?®. Es importante sefialar que no solo basta con un espacio adecuado.
Las maestras hospitalarias comentaban que también es fundamental la formacion y la
personalidad del pedagogo. Hay que tener una empatia espacial y hay que estar capacitado
para hacer frente a todos los problemas derivados de la enfermedad (Barrueco et al., 1997;
Gavidia y Rodes, 1998).

Dentro del hospital asturiano el espacio educativo esta muy pensado y dispuesto para
cualquier actividad. Las aulas actuales (véanse las fotografias de anexos) son amplias;
tienen grandes ventanales que proporcionan una muy buena iluminacién natural; se cuida
mucho la limpieza y el orden; estan llenas de dibujos, manualidades, juguetes, libros,

2% Las maestras hospitalarias deciden si el menor cumple las caracteristicas necesarias para recibir este tipo
de atencién. Normalmente todos los menores con cancer son aptos. Una de las variables que se tiene en
cuenta es el periodo de aislamiento social que se le estima al nifio.
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carteles colgados en las paredes, proyectos educativos, etc.; cuentan con distintas areas
de trabajo; y tienen las ultimas tecnologias (ordenadores, pizarras electronicas...). Las
AAHH asturianas son un espacio nutrido de multitud de recursos, por esta razon, son
capaces de respaldar el desarrollo intelectual del menor enfermo o convaleciente
independientemente de su estatus socioeconémico.

e

Imagen 1. Aula hospitalaria “escolares”, “hospital nuevo”. Vista: central desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

LY

Imagen 2. Aula hospitalaria “escolares”, “hospital nuevo”. Vista: derecha desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

No todos los nifios estan en las mismas condiciones y el cancer se presenta en la vida del
pequefio sin preguntarle su clase social. Es trabajo de las pedagogas hospitalarias y de la
Consejeria de Educacion de cada comunidad autdbnoma mermar las posibles diferencias.
En el HUCA, todos los menores ingresados van a curtir su capital cultural (Bourdieu,
2000) porque ninguno tendra que preocuparse por contar con espacio fisico donde
trabajar, con un ambiente silencioso, con buena iluminacion, con el material educativo
necesario, con una profesional educativa casi particular a la que recurrir con dudas y
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tareas, con un ordenador... Ahora bien, en los domicilios las cosas son muy distintas.
Como comentabamos, existen muchas realidades y hay que tenerlas en cuenta; hay que
saber adaptarte a las mismas y tener claro que la finalidad es proporcionar una educacion
de calidad.

“A un profesional un espacio no le determina. Por ejemplo, el otro dia fui a la UCIP
[Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos] y habia una nifia que estaba a punto de
cumplir los seis afios. Yo iba a bajarle un cuento para leérselo y entretenerla, hacerle
compaifiia, pero ella me pidi6é una ‘i’, yo me sorprendi y me rei, dije (co6mo?, ella me
repetia una ‘i’, ‘quiero unai’, cuando me di cuenta que se referia a la letra casi me caigo
muerta (se rie). La nifia estaba en quinto de infantil con el reconocimiento de las letrasy
no queria quedarse atras, estaba en la UCIP y lo que queria era seguir aprendiendo. Yo
le dije que le traeria una ‘i’ preciosa y entonces emocionada jme pidié que si podia

también llevarle una 1! (Eva, E2).

“En los hogares hay de todo, pero la acogida siempre es buena. Las familias colaboran
mucho. Al final a los domicilios vas porque eres demandada (...) Damos clase donde sea”
(Raquel, E4).

“Uno de mis primeros casos fie en Gijon, un crio se instalo provisionalmente en casa de
su abuelo, que era psiquiatra y tenia un piso sobre el paseo maritimo. No sé los metros
que tendia aquella casa. El dia que llegamos nos pregunté si queriamos dar clase en el
saldn, en una mesa inmensa pegada a un ventanal, se veia todo el mar, espectacular. De
alli me iba para Luanco, a darle clase a un nifio gitano con una operacion
complicadisima de cadera que estaba en una posicién imposible, porque estaba
completamente estirado, no podia usar ni una silla de ruedas (...) Era una casina
asturiana pero que entrabas y tenia una salina de estar diminuta, con el fuego en el suelo,
un mueble y dos camas, y la nevera en la entrada. Cuando llegué impecable, con un olor
a humo porque atizaban, pero impecable, y el padre me habia preparado una mesa para
darle clase al crio que habia hecho él con un resto de mesa, le habia puesto otras patas
supletorias para levantarla y que el crio sentara, y me habia hecho a mi, con maderas,
una especie de taburete alto (...) En las mejores condiciones que te puedes imaginar. Lo
importante no es el espacio, es el interés. Trabajamos donde sea” (Eva, E2).

“Cualquier espacio es apto. Yo he dado clase en una cocina, en un salén, en una
habitacion, en un despacho. Mientras haya una mesa, un nifio para trabajar y ganas de
trabajar, es de sobra. Incluso en el hospital, en las habitaciones, a veces no podemos con
mesas y ponemos de estas carpetillas de pinza y escriben asi, o se lo escribes td, o lo
hacemos oral, o no pasa nada. Cualquier espacio es siempre bueno” (Marta, E3).

LA LABOR DE LAS DOCENTES HOSPITALARIAS DE ASTURIAS

En este subepigrafe se van a redactar las cuestiones relacionadas con el segundo objetivo
secundario: investigar la participacion de los principales actores [las principales actoras]
que intervienen en el proceso educativo del menor hospitalizado o convaleciente en el
domicilio. Se emplean las tres técnicas metodoldgicas propuestas, la entrevista semi-
estructurada, la reflexion intro-retrospectiva y la etnografia digital, para comprender los
limites de implicacion de las pedagogas hospitalarias y para analizar la comunicacion que
mantienen con el resto de actores participes en la situacién sanitaria-social-educativa del
menor enfermo o convaleciente.

En Asturias, una vez al mes, se lleva a cabo una reunién del comité multidisciplinar,
formado por médicos, psicologos, psiquiatras, enfermeros, trabajadores sociales,
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maestros... En estas sesiones se comenta el seguimiento de cada nifio particularmente; se
ponen al dia y se resaltan las cuestiones méas destacables de cada caso. De esta manera,
las profesoras estan informadas de la evolucién clinica del menor. Independientemente
de estas reuniones, todas las informantes han comentado que hay muy buena relacion y
comunicacion entre el personal médico y el equipo docente, aprovechan los encuentros
en los pasillos, se mantienen al dia a través de WhatsApp, etc.

Imagen 3. Despacho equipo docente hospitalario, “hospital nuevo”. Vista: izquierda desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

Imagen 4. Despacho equipo docente hospitalario, “hospital nuevo”. Vista: derecha desde la puerta.

Fuente: Elaboracién propia.

La imagen que nos transmiten las familias respecto a las pedagogas hospitalarias es
siempre positiva. Percibimos un carifio muy palpable. No he escuchado nunca ni un solo
comentario negativo o desagradable hacia ellas o hacia su labor pedagdgica-social. Son
todo agradecimientos, afecto y devocion. A continuacion, se muestran algunas de las
muchas palabras bonitas y elogiosas que las familias dejan en las redes sociales del
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equipo®. Estos mensajes perduraran en el tiempo, al igual que el apego y la gratitud de
muchos de nosotros hacia todas ellas.

“Equipazo!!! Sois muy grandes!!! Q Q Q&8 ) ” (S. Gonzélez)

“Qué bonito... grandes profesionales y mejores personas hay tanto en urgencias de
pediatria como en la séptima planta. Entre todos hacéis las cosas mas faciles, tanto para
los nifios como para los padres, muchas veces perdidos y angustiados. Conseguiremos
volver a la normalidad seguro!! [**] Mucho dnimo a todos”. (V. Martinez).

“Es maravilloso todo lo que hacéis por los crios” (S. Riestra).

“En los 15 dias que estuvo mi hijo hospitalizado, me quedan bonitos recuerdos de
grandes profesionales y con vocacion, fuisteis maravillosos del primero al dltimo, estoy
muy agradecida de todos, vosotros a seguir asi y nunca rendirse”. (E. Castro).

“Como siempre, poniendo el corazén en todo lo que hacéis ¥ Hermoso trabajo!” (M.
Gonzélez).

Cuando un menor es diagnosticado con una enfermedad grave y se prevé que tenga una
convalecencia de mas de tres meses®, las maestras hospitalarias de Asturias acuden al
centro educativo en el que este estd matriculado y realizan una primera reunién con su
tutor y profesores responsables, en este primer contacto se crea un plan de trabajo
especifico para el estudiante®. La implicacion de los colegios-institutos, nos comentan
las profesoras, es generalmente buena. Es cierto que existen casos y “casos”, pero la
colaboracion suele ser efectiva, con la intencion de proporcionar al menor la mejor
calidad educativa. A lo largo de los afios me he relacionado con muchos jévenes que
habian pasado o estaban pasando un cancer, por lo que he podido escuchar muchas
historias, anecdotas y experiencias diferentes, unas buenas y otras muy desagradables
respecto a la relacion con el centro escolar. Aunque las maestras hospitalarias (a nivel
nacional) quieran ofrecerles a sus alumnos todas las facilidades que puedan para aprobar
el curso, no siempre el centro educativo de origen es receptivo. Esto no significa que en
el hospital se “regalen” las notas; el trabajo tiene que ser evaluado (por el centro de
origen) y justificado debidamente. Ahora bien, entiendo que las cosas cambian,
evolucionan y mejoran, 0 eso es lo que me dan a entender las entrevistadas; quizas sea
porque hay mas conocimiento de la importancia del bienestar psicolégico de un nifio. En
mi caso siempre agradeceré el trato que recibi, considero que fui una afortunada. Mi
instituto de referencia estudié cada detalle para que me sintiese comoda y una mas,
llegando incluso a organizar, para mi reintegracion en el centro, una clase con un nimero
pequefio de alumnos, los cuales la mayoria eran mis amigos intimos.

La actividad que més valoro de las AAHH de Asturias es que intentan mantener al menor
conectado con su centro de origen, con sus comparieros, con sus amigos, con su realidad

%0 Para leer mas comentarios constltense @aulas_huca (Instagram) o Aulas Hospitalarias (Facebook).

31 Mensaje publicado durante el confinamiento domiciliario de 2020 en el contexto de la pandemia de
COVID-19.

32 Para recibir atencion escolar domiciliaria en Asturias, el equipo docente hospitalario demanda al menor
un minimo de un trimestre lectivo de convalecencia, es decir, un periodo de evaluacién en el que el nifio
no puede acudir presencialmente a su centro de origen.

33 Véanse todos los documentos oficiales que se llevan a la primera reunion de coordinacion entre el centro
de origen y las AAHH en anexos (a partir de la imagen nimero 15).
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conocida. Como menciona Montero (2013), la socializacion es un factor que beneficia al
nifio a crecer como persona, a aprender, y sentir mejora en su estado emocional al poder
compartir distintas experiencias con un grupo de iguales. La privacion de la salud implica
desafortunadamente la privacion de la socializacion, se aisla al menor por el bien de su
recuperacion. Ahora bien, cuando las pedagogas hospitalarias se ponen en contacto con
el centro de origen y ofrecen su disposicion para realizar todas las actuaciones que
puedan, cuando la creatividad, laimaginaciony el esfuerzo se unen, el menor experimenta
de nuevo esa socializacion, aunque esté alterada y limitada a sus condiciones.
Personalmente, una de las cosas que més echaba de menos era tener compafieros en el
aula, se me hacian las clases pesadas y no porque las profesoras no fuesen profesionales.
Ellas lo hacian todo bien, pero era mas una cuestion de que siempre he sido una nifia
sociable, charlatana e incluso un poco inquieta. No tener a quien contarle mis batallitas,
con quien reirme en un momento especifico, 0 con quien cruzar una mirada complice
hacia que algunas de mis clases fuesen eternas. En mi caso, mi familia se movio y
pregunt6 qué podia hacerse. Finalmente se organiz6 en mi casa una clase de quimica, con
cuatro comparieros de mi clase de origen (que habian salido por sorteo, porque ninguno
de mis compafieros queria perderse la experiencia) y una compariera de AAHH. Fue tan
entrafiable y significativa que la experiencia se repitié con otros nifios.

“Participamos siempre en todo lo que el cole nos propone (...) e intentamos tirar para
gue participen. Precisamente hoy le pedimos permiso a uno de los doctores para que una
de las nifias, ahora a final de curso, pueda ir un ratito al patio del cole, no en horario de
recreo, sino solo con su aula, a hacer una actividad al aire libre. (...) Hemos hecho
actividades conjuntas, proyectos conjuntos, visitas, conexiones por videollamada,
cartas...” (Belén, E1).

“Cuando incorporo a mis alumnos a su cole, a sus centros de base, siempre digo lo
mismo: ‘“necesito que les deis lo que yo no he podido darles”, que es eso, sus iguales.
(...) Yo muchas veces cuando la doctora me deja los llevo al recreo, ‘déjame llevarlos al
recreo’, esa es mi frase” (Marta, E3).

Para concluir me gustaria aportar algunos de los comentarios que se han ido publicando
en dos entradas del blog de las AAHH, donde se relatan, por una parte, una actividad que
tuvo lugar en el hospital, un encuentro cientifico con el profesor asturiano Luis Ignacio
Garcia que acept6 la invitacion y colabor6é impartiendo una clase de quimica con sus
respectivos experimentos, y, por otra parte, la actividad que se llevo a cabo en mi casa.
En relacion con la primera entrada se incorporan las voces de tres alumnos de las AAHH;
en relacion con la segunda entrada se transcriben algunos de los comentarios de mis
comparieros. Creo que los testimonios de los mas pequefios, los mas inocentes, reflejan
perfectamente la gratitud que muestran hacia las maestras hospitalarias y su afan por
ensefar, educar y distraer.

“Fue muy divertido e interesante y sobre todo los experimentos, mi experimento favorito
fue el volcan de dicromato aménico, lo vi por estar en el hospital ingresado, pero me ha
hecho la quedada en el hospital mas amena” (Julidn).

“(...) aungue yo no he tenido la suerte de poder estar junto a Luis Ignacio y junto a mis
comparieros (...). Estoy segura de que durante la hora y media que dur6 la actividad mis
comparieros pudieron olvidarse de los motivos por los que estan en un hospital en lugar
de estar en la calle disfrutando de la infancia. Me hubiera gustado mucho estar alli con
todos ellos” (Alba).
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“(...) siempre me pierdo lo mejor (...). Me dice la profe que me hubiera gustado verlo,
pero X [Nombre de una de las profesoras hospitalarias] me va a hacer el volcan un dia en
clase” (Andrés).

“El otro dia la clase con Ana fue genial. En matematicas aprendi cosas que no se me
daban muy bien, y en naturales, los experimentos fueron muy bonitos con muchos colores
y luces. En mi opinién estas actividades se deberian de hacer mas a menudo (..)”
(Sheila).

“(...) Me ha gustado mucho esta experiencia sobre todo porque Ana y Cristina pudieron
disfrutar como si estuviesen en clase” (Alicia).

“(...) Lo mejor de todo ha sido poder volver a disfrutar las clases con Ana, nuestra
compariera, dado que como ella no puede venir a nuestra clase, que nuestra clase vaya
aella, y eso es lo que se ha hecho (...)” (Guillermo).

EVOLUS?ION DE LAS AULAS HOSPITALARIAS EN LOS ULTIMOS
DIEZ ANOS

Para finalizar con el andlisis critico de los resultados, en este subapartado se van a
comentar las cuestiones relacionadas con el tercer y Gltimo objetivo secundario: describir
la evolucion de la actividad de las AAHH asturianas en la Ultima década. Se utilizaron
la entrevista semi-estructurada y la reflexion intro-retrospectiva como técnicas
metodologicas de recogida de contenidos para asi identificar las transformaciones que
hayan podido surgir en las aulas transcurridos diez afios desde mi diagnostico.

A lo largo de todo el anélisis se han ido incorporando pequefias anotaciones que daban a
entender algunos de los cambios que han tenido lugar en las AAHH desde que yo recibi
clases hasta dia de hoy. Algunas de estas modificaciones son de caracter espacial, otras
de cambios en el personal docente, otras de actividades paralelas, etc. Las mejoras en las
instalaciones hospitalarias han tenido en cuenta el derecho y la necesidad de incluir aulas
acordes a los requerimientos del alumno. A continuacion, se incorporan por Gltima vez
las voces de las profesoras hospitalarias hablando de esta evolucion. A la hora de redactar
las preguntas se tomé de referencia el traslado del viejo hospital de El Cristo al nuevo
hospital de La Cadellada, justo hace ocho afios. Finalmente, las cuestiones hacian
referencia a los cambios percibidos y el incremento o la disminucion de los recursos
proporcionados por las administraciones educativas.

“Hemos ganado muchisimo, yo creo que el cambio es positivo (...) Hemos ganado
espacio, los nifios han ganado habitaciones muchisimas veces individuales (...) Han
ganado que una persona los acompafie 24 horas en la UCIP, cosa que en el otro hospital
no habia. Han ganado en comida, en casi todo, y nosotras, por ende, también (...) Siempre
hemos sido las chicas mimadas de la Consejeria, ahora nos van a poner unos tableros
interactivos enormes. Siempre tenemos lo Gltimo de lo Gltimo y en eso no me puedo
guejar. (...) Aumentamos la plantilla en dos personas y dejamos de depender de un
contrato menor de un voluntariado o uno monitores, que estaban los pobres mal pagados
y encima la formacion no era la que necesitabamos” (Marta, E3).

“Del viejo al nuevo hay un cambio sustancial, el area de tercero centro era hospital de
dia, entonces era un bullicio constante, tenia un ambiente muy familiar, pero era también
muy incomodo porque el aula de oncologia era muy pequefia y alli estaban los alumnos
ingresados que debia salir al aula, mas los alumnos que venian al hospital de dia a
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ponerse el tratamiento, mas en los sillones la familia y acompafiantes que no tenian otro
sitios donde estar, entonces en ese sentido el cambio es brutal” (Eva, E2).

“Los recursos aumentan segun las necesidades, aqui aumentaron y aumentan segun lo
van solicitando. En cuanto a personal, estan cubiertas. Ahora hay siete personas en
Oviedo, que pueden atender perfectamente el hospital y todo Asturias. En cuanto a
cambios a nivel pedagodgico se sigue con la misma dinamica, pero a nivel de espacio se
gano, se ampliaron y se dieron nuevos espacios” (Raquel, E4).

“El sistema de hospitalizacion lleva cambiandose muchos arios, los nifios estan mucho
menos tiempo hospitalizados. En oncohematologia es cortisima, ahora ya solo hace falta
gue 0s vayan a operar a casa, todo lo que se puede hacer ambulatorio se hace, incluso a
los nifios que son de muy lejos (...) La media de nifios en oncologia es de 2-3, y es raro
gue esos dos puedan salir al aula. Esto en el viejo hospital no pasaba, la media era de 5-
6 nifios. Ahora: hospital de dia a tope. Y en este, dos espacios, de estar y de aula en los
dos” (Eva, E2).

En el marco tedrico presentdbamos algunos de los objetivos que persigue la pedagogia
hospitalaria, recogidos en las investigaciones de Lieutenant (2006), Lizasodin y Polaino-
Lorente (1992). Lo llamativo de estos propdsitos es que algunos estan formulados hace
mas de treinta afios. Cambian los gobiernos, se derogan leyes educativas y se crean otras
nuevas. Se avanza en muchos asuntos relacionados con el menor y su salud mental, pero
las bases comunes de la pedagogia hospitalaria se mantienen estables, porque desde un
primer momento se redactaron sabiamente, sin que importasen otros aspectos
socioecondmicos; tan solo es significativa la garantia de proporcionar al menor enfermo
o0 convaleciente una educacion de calidad. Con la realizacion de este estudio he podido
observar, de primera mano, cdmo esta premisa es cierta. En los ultimos diez afios los
valores principales de las AAHH no han variado, quizés se hayan transformado levemente
siempre con la intencion de mejorarse, pero, a nivel global, se siguen protegiendo y
conservando.

De forma concisa se pregunté a las informantes por el impacto que ha tenido la pandemia
de la COVID-19 a la hora de percibir mayor sensibilidad hacia los confinamientos de los
nifios hospitalizados. Se decidio elaborar solo un par de preguntas sobre el tema, por falta
de tiempo y recursos, para evitar sesgar el analisis de la evolucion de las AAHH en
Asturias con estos afios anomalos.

“La pandemia nos ha traido, por fin, que los centros entiendan que cuando un nifnio esta
enfermo sigue siendo alumno suyo y que lo tiene desplazado. Nos ha ayudado mucho con
eso porque claro, han tenido que ponerse las pilas” (Marta, E3).

Por todo lo expuesto anteriormente, observamos que la pedagogia hospitalaria que se
imparte en el HUCA es de gran calidad. Refiriéndonos nuevamente a la Dra. Molina
(2021), los cuatro componentes vitales que garantizan la excelencia pedagdgica en el
hospital (y en el domicilio) estan cubiertos en Asturias. La calidad educativa se logra con
el compromiso y la responsabilidad de las maestras hospitalarias por ofrecer a los
menores una educacion que cumpla con los criterios de calidad de todo proceso educativo.
“;Sus compariieros van por el tema ocho y ellos van por el nueve, van avanzados!”
(Marta, E3). Se procura, en todo momento, que el pequefio sea libre de expresar sus
emociones, sus miedos, sus preguntas..., de esta manera se garantiza, en lo que se puede,
su calidad de vida. Se nos comentaba, durante las entrevistas, que las clases transcendian
el curriculum ya que se trataban asuntos externos a los conocimientos académicos:
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“muchas veces damos clase y muchas otras aprendemos otras cosas que no son
curriculares, pues hablamos de la vida, nos conocemos (...), por lo menos pasan un
tiempo que iban a estar pasando en la habitacion, con dolores y pensando en lo que estan
viviendo y eso les hace distraerse y abstraerse” (Belén, E1). Para que el desarrollo de la
calidad educativa sea efectivo es imprescindible contar con unos profesionales
competentes, en este caso no tenemos ninguna duda de que es asi. Las maestras
hospitalarias en Asturias tienen un curriculum sobresaliente, muy nutrido ademas de las
asistencias a cursos, formaciones y congresos. Y, por encima de todo esto, cuentan con
un perfil humano especial, cargado de empatia, paciencia, amabilidad, disposicion y
carifio. Por ultimo, en lo que se refiere a la calidez, todo el equipo docente hospitalario
(también el resto de actores implicados: personal médico, auxiliares, trabajadores
sociales, equipo de limpieza, voluntarios, payasos hospitalarios, etc.) trabaja para que la
estancia del menor y sus familias sea lo mas agradable posible. Les dedican todo el tiempo
del mundo que pueden, les dan carifio, les resuelven con ternura dudas e incertidumbres...
son un rayo de sol y esperanza en una época dificil.

CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES

Durante el desarrollo del presente TFG, desde que se plantea por primera vez el objeto de
estudio hasta que se redacta totalmente el analisis critico de resultados, se han ido
obteniendo una serie de conclusiones que ahora se procederan a sintetizar y que nos
permiten, por tanto, aproximarnos a una comprensién profunda del funcionamiento de las
AAHH como tipo de educacion inclusiva. También se exponen, para un entendimiento
practico, tres tablas que recogen las consideraciones finales para cada objetivo especifico.

Con la realizacion de las entrevistas se me informé que no existia una pedagogia comudn
en las AAHH de Espafia. Ciertamente si hay unos valores universales, pero el
funcionamiento de las mismas en cada comunidad autonoma depende de sus respectivas
Consejerias de Educacion, por lo que varian llamativamente. Si nosotros nos centramos
exclusivamente en las AAHH de Asturias, ¢en qué nos afecta esto? Pues bien, que no
exista una pedagogia comun significa que no se pueda crear un marco tedrico comun.
Hay articulos excelentes que no se pueden tratar como referencias basicas ya que hacen
referencia al funcionamiento educativo de otros hospitales, eso si, se pueden utilizar como
recurso de complementacion. Si se plantease a nivel nacional una unica metodologia,
ningun nifio tendria mas o menos facilidades a la hora de ver garantizado un derecho.

Tabla V. Conclusion del objetivo especifico 1.

Analizar el papel del hospital y el domicilio como lugares educatives paralelos al aula de la escuela ordinaria
CONCLUSION
- En Asturias, las aulas hospitalarias y las “aulas™ dispuestas en los domicilios funcionan como respuesta educativa cuando

al menor enfermo o convaleciente de cincer le es imposible asistir a su centro educativo ordinario.

- La pedagogia hospitalaria que se imparte tanto en el HUCA como en los domicilios trasciende el curriculum educativo. Se
presta vital importancia al bienestar psicolégico del alumno, facilitando que exprese dudas, miedos, incertidumbres,
pensamientos, objetivos, deseos...

- Aun tratindose de espacios andémalos el PAEHD protege la vida escolar del nifio o del joven, atenuando el posible
agravamiento de la situacion del menor como consecuencia de su estatus socioeconémico.

Fuente: Elaboracion propia. 3

34 Las AAHH colaboran con Galban, la Asociacion de Familias de Nifios con Cancer del Principado de
Asturias, que proporcionan a las familias y a los menores asistencia psicolégica y econdémica si es necesario.
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Tabla V1. Conclusion del objetivo especifico 2.

Investigar la participacién de las principales actoras que intervienen en el
proceso educativo del menor hospitalizado o convaleciente en el domicilio

CONCLUSION

- El equipo docente hospitalario de Asturias estd formado por siete profesoras-maestras con una formacién académica y un
perfil personal sobresalientes, con una inteligencia y una sensibilidad significativas.
- Las docentes hospitalarias de Asturias procuran, cuando el equipo médico lo autoriza, realizar alguna actividad que relacione

al menor convaleciente con sus compaiieros del centro educativo de origen. De esta manera favorece su recuperacion médica
v le une con su realidad conocida.

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla VII. Conclusion del objetivo especifico 3.

Describir la evolucién de la actividad de las aulas hospitalarias asturianas en la iiltima década
CONCLUSION

- Con el traslado del hospital de El Cristo al hospital de La Cadellada, las AAHH han ganado mejoras en las instalaciones:
nuevas aulas y aulas mas grandes y luminosas, espacios polivalentes, mis material informadtico...

- Enlos Gltimos diez afios la plantilla ha aumentado en dos personas.

- Se incrementa la asistencia educativa domiciliaria en los menores con céncer, el tiempo de hospitalizacion se abrevia
significativamente.

Fuente: Elaboracion propia.

Con todo lo expuesto anteriormente, como sintesis final, damos respuesta a nuestro
objetivo principal y a nuestra pregunta de investigacion:

la actividad educativa de un menor enfermo o convaleciente de cancer, en Asturias, no

tiene por qué verse alterada. La existencia del PAEHD garantiza la continuidad de la
vida escolar y se orienta bajo los valores y principios de la educacion inclusiva.

FORTALEZAS Y DEBILIDADES.

Para concluir esta investigacion es pertinente hacer una reflexion sobre las debilidades,
las fortalezas y el aprendizaje personal que se ha obtenido son su realizacion.

Tabla VIII. Anélisis de debilidades, fortalezas y aprendizajes del TFG.

DEBILIDADES FORTALEZAS APRENDIZAJE PERSONAL

No se realizaron entrevistas a otros
actores implicados en el desarrollo
educativo del menor enfermo o | Se lograron hacer entrevistas en | Aprender a escuchar y a realizar una
convaleciente. Sean estos: familiares, | profundidad, presenciales y con las | entrevista semi-estructurada. Aprender a
profesorado de centros ordinarios o | preguntas necesarias para poder | adaptarme a las respuestas de las

personal voluntario. cumplir con los objetivos de la | informantes, para favorecer una
No se realizé un grupo de discusion | investigacion. conversacion fluida y natural.

entre los alumnos o antiguos alumnos

de las AAHH.

No abarcar todas las propuestas
iniciales que se deseaban, por falta de
tiempo, espacio y recursos.

Lograr una organizacion minuciosa de los
apartados y recoger y utilizar los recursos
bibliograficos con agilidad y eficacia.

Alcance total de los objetivos
planteados.

Se facilita un piso limitrofe al hospital para las familias que viven lejos, se dan ayudas alimenticias, se da
apoyo escolar en lenguas extranjeras, se realizan terapias de grupo, se realizan actividades, excursiones,
viajes....
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Abordar un tema de estudio tan
personal y conocido puede sesgar los | Utilizar mi propia experiencia como
conocimientos que doy por hecho que | técnica metodologica.

tiene el lector acerca del mismo. Transformar mi vision sobre el tema de
alumna enferma a socidloga, sanando asi
viejas heridas y usando la sociologia para
Recibir mucho apoyo por parte de | curar ademas de aprender.

mis amigos, familiares, por mi tutor
o por otros profesores de la facultad.

Mucha implicacién emocional. Los
recuerdos amargos se convirtieron en
un peso a la hora de iniciar la
investigacion, pensando que me podia
“revolver” o recordar situaciones muy
dolorosas.

Fuente: Elaboracion propia.

Para finalizar con este autobalance, me gustaria reflexionar acerca de mi experiencia
como investigadora en este campo de estudio. Comencé este recorrido con algo de recelo,
pero consideraba que era un tema interesante y poco estudiado. Sabia que el proceso de
maduracion de los contenidos que queria tratar iba a ser en cierta manera desagradable.
No es facil remover tus recuerdos, cuando muchos de ellos son dolorosos, y mucho menos
tener que rememorarlos para estudiarlos. Entonces, ¢por qué hacerlo? Si ya intuia en un
principio que el resultado del esfuerzo iba a ser fructifero a nivel personal, dado que creia
que me podia ayudar a cerrar un ciclo vital al hacer dialogar mi propia experiencia con la
sociologia, a dia de hoy no puedo estar mas convencida. Esta investigacién me ha
permitido acercarme a la cara que desconocia de la educacion hospitalaria y cuestionarme
aspectos que suponia certeros.

Por altimo, y creo que méas importante, estoy orgullosa de haber podido separar y unir a
la vez dos etapas de mi vida. Hasta ahora, cuando volvia al hospital lo hacia con miedo y
con la inocencia de una nifia, pero desde el momento en que pisé la puerta de
hospitalizacidn, con una libreta en mano, un guion de entrevistas y el maévil dispuesto
para grabar, mi sensacion se ha transformado. Ya no es solo un sitio con un pasado, ahora
también es un sitio con presente, y quién sabe, quizés con un futuro. Aln quedan muchas
voces que escuchar y muchos lugares que visitar, ain queda mucho por investigar.

Mi agradecimiento mas sincero a las profesoras hospitalarias, a mi familia y amigos y a
mi tutor Carlos. Gracias por vuestra paciencia y apoyo incondicional.
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ANEXOS

FOTOGRAFIAS

Imagen 5. Aula hospitalaria “escolares”, “hospital nuevo . Vista: izquierda desde la puerta.

y 7
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Fuente: Elaboracion propia.

Imagen 6. Aula hospitalaria zona oncologia pedidatrica, “hospital nuevo”. Vista: izquierda desde la
puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

Imagen 7. Aula hospitalaria zona oncologia pediatrica, “hospital nuevo”. Vista: derecha desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia
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Imagen 8. Aula hospitalaria zona oncologia pediatrica, “hospital nuevo ”. Vista: central desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

Imagen 9. Despacho equipo docente hospitalario, “hospital nuevo”. Vista: central desde la puerta.

Fuente: Elaboracion propia.

GUION ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

El guion de entrevistas que se presenta a continuacion se elabora pensando en poder
emplearlo en cualquiera de los dos perfiles de las entrevistadas: pedagoga hospitalaria
activa y pedagoga hospitalaria jubilada. Las preguntas que se encuentran entre corchetes
se realizan si la entrevistada no comenta nada por si misma de manera natural.

Bloque 0: Introductorio.
1. ¢Cuanto tiempo llevas ejerciendo como profesora de AAHH? (Se plantea
para el perfil: pedagoga hospitalaria activa)
¢Cuénto tiempo has ejercido como profesora de AAHH? (Se plantea para el
perfil: pedagoga hospitalaria jubilada)

2. ¢Por qué decidiste ser profesora de AAHH?
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3.

¢ Cuantas maestras conforman las AAHH asturianas? [¢Sois todo mujeres?]

Bloque 1: ;Qué son las AAHH?

4.

10.

11.

12.

13.

¢Como os organizais en el aula hospitalaria? [NUmero de profesoras
impartiendo clase a la vez, nimero de nifios, edades de los nifios...]

Y, ¢en los hogares?

¢ Qué papel consideras que desempefian las AAHH en nuestra sociedad hoy
en dia? [¢y a nivel educativo?] ¢Existe una pedagogia comdn para todas las
AAHH?

¢Consideras que la pedagogia hospitalaria ayuda a la recuperacion médica
del menor?

¢Crees que cualquier docente esta lo suficientemente preparado para ejercer
de profesor de AAHH o debe tener un perfil determinado? [¢Es indispensable
una formacion permanente?]

¢Consideras que el tema de la inclusion se aborda suficientemente en la
preparacion académica del docente?

¢Cuales son los beneficios mas destacables de ofrecer el derecho a la
educacion en un medio tan peculiar como el hospital?

¢Consideras suficiente la respuesta educativa que dan las AAHH a las
necesidades de los nifios hospitalizados?

¢La empatia hace que vuestra tarea sea mas dificil? ¢Influye en la exigencia
al menor? ;Como te adaptas a un menor que no tiene fuerzas para trabajar?

¢Qué dificultades observas en el quehacer diario de una profesora de AAHH?
[¢Cudl es el mayor obstaculo?; ;Cuales son los desafios méas importantes?].

Bloque 2: ¢Importa el espacio si hay interés?

14.

15.

16.

17.

Ante la necesidad de formar al alumno, ¢consideras que cualquier espacio es
adecuado para ejercer la ensefianza si se cuenta con el interés del alumno y
del profesor?

¢Qué circunstancias hay que tener en cuenta a la hora de dar clase en el
hospital?

Y, ¢en el hogar? (Observas muchas dificultades para adaptar este en un
espacio educativo? ;Cudles son los mayores impedimentos?

El hogar suele ser el sitio donde mas comodo estad el menor, ;es esa una
ventaja o un inconveniente?
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18.

¢Son las interrupciones frecuentes en ambos espacios educativos?

Bloque 3: La participacion del pedagogo hospitalario.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

¢Estais informados de la evolucion médica del nifio? ¢Recibis
recomendaciones medicas al respecto?

Por vuestra experiencia, ¢diriais que las familias colaboran para que sea
productiva la actuacion de las AAHH?

¢Cual es la implicacién del colegio o instituto de referencia? ;Como es la
comunicacion entre ambos?

¢Se realizan actuaciones especificas para que el menor siga vinculado a su
aula de referencia, a sus compafieros? [¢Puedes dar algin ejemplo?]

¢Crees que estais suficientemente apoyadas por la Administracién
Educativa?

¢La ayuda psicoldgica es imprescindible a la hora de dedicarse a esto?

Bloque 4: Y... ;en estos diez afios?

25.

26.

27.

¢Qué cambios percibes en las AAHH tras el traslado del antiguo hospital al
nuevo? [¢y a nivel metodoldgico?, por ejemplo, con el uso de las nuevas
tecnologias] (Pregunta realizada solo a las pedagogas que hayan trabajado en
ambos hospitales, minimo 10 afios de experiencia).

¢Han aumentado o disminuido los recursos empleados por las
administraciones educativas? ;Consideras que son suficientes?

¢La reciente pandemia ha sensibilizado méas a las administraciones y al

profesorado respecto a las dificultades de los alumnos aislados o enfermos?
¢Como ha influido la COVID-19 en las AAHH?
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FICHAS TECNICAS DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

ENTREVISTA 1 (E1)

Nombre anonimizado: Belén

Perfil: Pedagoga hospitalaria activo.

Edad: 33 anos.

Duracion: 00:46:48

Sexo: Mujer.

Fecha: 09/06/2022

Especialidad: Pedagoga terapéutica.

Tiempo trabajado como pedagoga hospitalaria: 4 afios.

ENTREVISTA 2 (E2)

Nombre anonimizado: Eva

Perfil: Pedagoga hospitalaria activo.

Edad: 62 afnos.

Duracion: 01:20:19

Sexo: Mujer.

Fecha: 13/06/2022

Especialidad: Pedagoga terapéutica, ambito sociolingistico y coordinadora AAHH.

Tiempo trabajado como pedagoga hospitalaria: 15 afios

ENTREVISTA 3 (E3)

Nombre anonimizado: Marta

Perfil: Pedagoga hospitalaria activo.

Edad: 40 afos.

Duracion: 00:30:10

Sexo: Mujer.

Fecha: 13/06/2022

Especialidad: Profesora educacion primaria.

Tiempo trabajado como pedagoga hospitalaria: 11 afios

ENTREVISTA 4 (E4)

Nombre anonimizado: Raquel

Perfil: Pedagoga hospitalaria jubilada.

Edad: 66 afos.

Duracion: 00:34:43

Sexo: Mujer.

Fecha: 11/06/2022

Especialidad: Profesora educacion infantil y primaria, antigua directora AAHH.

Tiempo trabajado como pedagoga hospitalaria: 16 afios.
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TRANSCRIPCION DE ENTREVISTAS

Transcripcion E3%°,

Se le explico a la informante antes de comenzar la grabacion para qué se la requeria, cuél
era el objeto de estudio de la investigacion y como se iba a organizar la entrevista.

ENTREVISTA 3 (E3)
Nombre anonimizado: Marta Perfil: Pedagoga hospitalaria activo.
Duracion: 00:30:10

En primer lugar, gracias por prestarte a contestar esta entrevista. Comentarte que
tu nombre sera anonimizado y que la informacidén que me vayas a proporcionar se
va a utilizar con fines académicos y solo para este estudio en concreto. Si te parece
y estas preparada, empezamos.

Perfecto.
¢ Cuanto tiempo llevas ejerciendo como profesora de aulas hospitalarias?

Pues este es mi undécimo curso, pero tu sabes que yo soy enfermera también. Estudié
enfermeria. Entonces en el hospital llevo mas tiempo.

¢Y luego hiciste...?

Estudié magisterio y enfermeria. Primero magisterio y luego enfermeria. Me dediqué a la
enfermeria y empecé a preparar la oposicion. Trabajaba pues temporadas, una temporada
por el verano, que habia mucha demanda de enfermeras de aquella. Y cuando saqué la
oposicion y ya hice mi afio de practicas, entre en aulas hospitalarias.

O sea, tu decision fue directamente ser profesora de aulas hospitalarias después de
ser enfermera. ¢No pasaste por ningun colegio?

Si, si pasé. Fui interina cuatro afios. Estuve cuatro afios en colegios ordinarios, en escuelas
rurales, colegios rurales agrupados la mayoria, en Cantabria y en Asturias. Y para entrar
en aulas hospitalarias, aqui en Asturias, el requisito es tener la plaza y tener destino ya
definitivo, no estar en précticas ni en expectativa. Entonces yo llevaba mucho tiempo
detras de ello y, cuando tuve mi destino definitivo lo eché. No habia plaza de aquella,
estaban todas las plazas cubiertas y a finales de curso, en junio, me llamaron un dia, de la
Consejeria, que habia quedado la plaza libre de la profesora de Gijén, porque se iba con
una comision de servicios a Rabat, al exterior, que la habia pedido y que se iba. Y que si
me interesaba. Les dije que si y me pidieron un curriculum actualizado. Yo que no habia
hecho un curriculum en mi vida, llevaba toda la vida trabajando en el sistema publico, y
una entrevista personal. Me senté alli con Angela, que era mi jefa de servicio, que no la
conocia de nada, y una de las preguntas fue ‘;qué me puedes dar ti que no me pueden
dar los demas?’ y le dije ‘yo soy enfermera, sali de un hospital’ y me lo dio, me dijo ‘no
hay sitio mejor para ti’. Estuve cinco afios en Gijon y cuando se jubil6 Carmen, ella
garantizo que yo entrase aqui. No por nada, yo en Gijén estaba fenomenal, me fui llorando
de alli, porque era feliz, pero vivo aqui en Oviedo, y las patologias aqui en Oviedo son

3 En las transcripciones, las intervenciones de la entrevistadora seran sefialadas con letra en negrita.
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méas complejas, entonces era un salto también a nivel profesional para mi, y necesitaba
también un poco mas.

Bueno... ,cOmo os organizais en un aula hospitalaria?

Pues, yo trabajo en la “séptima C”, que es el aula del mal llamado “preescolares”. Esta es
mi aula donde estamos ahora mismo y aqui se recibe a todos los nifios... eh, ingresan
todos los nifios, aproximadamente, menores de seis afos, seis-siete afios, y todos los nifios
con alguna enfermedad infecto-contagiosa, es la planta de infecciosos entre comillas.
Entonces puede haber nifios desde cero afios hasta dieciséis, tuve uno la semana pasada.
De los de menos de tres si que les dejo coger lo que quieran y llevarselo a la habitacion,
y si no tengo a ninguno de los otros los atiendo a todos, pero normalmente me centro en
la edad escolar ¢vale? Entonces es como una escuela rural, aula multinivel con todas las
edades. Ahora ya estamos a final de curso entonces solemos hacer una actividad que
englobe a todos mas o menos, pero a lo largo del curso cada uno trae sus deberes y sus
ejercicios, incluso se hacen exdmenes aqui. Entonces nada ellos tienen clase de lunes a
jueves, de 10:00 a 12:00 y vienen al aula. ;Qué pasa en esta aula? ;Qué peculiaridad tiene
con respecto a las otras? Que esta aula se hace mucho habitaciones, hay muchos nifios
gue aunque tengan pues a lo mejor un broncoespasmo o un triste moco, pues no los dejan
venir aqui para que no contagien a los demas. Entonces los meto en horario de habitacion
después. Por eso tardo tanto en hacer habitaciones. No, no es como en otras plantas que
tu llegas y dices “hala al cole, al cole” porque pueden ir todos, y los que no pueden ir a
lo mejor es porque estan recién operados que tampoco pueden recibir clase después. Estos
hay muchos nifios que estan més aburridos que una pasa en la habitacion, pero tienen un
moco y no pueden salir, 0 algo, yo qué sé, una gastroenteritis. Entonces atiendo, a primera
hora, de 10:00 a 12:00 todos los nifios que pueden venir, y a las 12:30 aproximadamente
paso por las habitaciones por si alguien tiene deberes o tiene alguna duda o quiere un
puzle, un parchis... Ese es el dia a dia de las “séptima C”.

Y, ¢vas a domicilios?

Si, si. Yo salgo a domicilios los martes y los jueves, igual que mis compafieras. Bueno
Rosa es la Gnica que no hace. Y los martes y los jueves son mis dias de domicilio. Este
curso tengo dos, bueno ahora mismo, tengo dos alumnos, de hematologia los dos, los dos
de Pilar [Nombre de la Doctora], uno en Pola de Laviana y otro en Pola de Siero. Ese es
mi alumnado ahora mismo de domicilio. Ya sabes que el alumnado es todo Asturias y
depende lo que te toque, yo ahora mismo tengo eso.

¢ Qué papel consideras que desemperfian las aulas hospitalarias en nuestra sociedad
hoy en dia?

Bueno, pues, las aulas hospitalarias eh, la gente que pasamos por aqui ¢no?, y que lo
vemos diario... hay gente que le dices ‘doy clase en el hospital’ y te dicen ‘pobres nifios,
que necesidad hay de tener clase ademas’. TU lo viviste en primera persona, si ademas de
tener un proceso de enfermedad pierden el curso, pierden a sus amigos, pierden su vida,
porque al final es su vida, y pierden la normalidad, pues me pareceria catastrofico. O sea,
me parece ‘que suerte tienen mis alumnos’ yo siempre digo ‘que tienen derecho a una
educacion como los demas’. jQué es lo Unico que les une a su normalidad! Que se les ha
parado la vida en todos los sentidos, aunque ingresen dos semanas aqui por un virus, se
les para la vida. Y la normalidad es esta, buscar un sitio que no haya médicos, no haya
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enfermeras, que pobres eh que yo los quiero con locura [se rie], pero aqui ellos entran por
aqui y ya esté se acabd. En el momento en el que los pequefios, que son muy expresivos
y que me conocen, dicen “Marta” [nombre anonimizado], Marta no tiene agujas, no hay
nada de todo eso. Es su sitio para estar, les gusta, se entretienen. Los padres respiran. No
concibo la educacién sin la educacion en un hospital, de larga y media estancia como es
este.

Y, ¢existe una pedagogia comun para todas las aulas hospitalarias? Por lo menos a
nivel nacional.

No te creas, no. Todavia hace poco asistimos a un congreso online, a unas ponencias de
un congreso, y a mi me sorp... yo que llevo tantisimos afios, me sigue sorprendiendo.
Somos unos de los pocos equipos que hacemos las mismas profesoras clases en el hospital
y en el domicilio, entonces eso es buenisimo, porque td vienes aqui a recibir clase y te
voy a atender yo, te va a atender una de mis comparieras, todos los viernes vamos a hablar
de ti en la reunion de equipo docente, y ta vas a saber, aunque no le pongan cara, vas a
saber qué estan haciendo, qué pasa contigo no, cdmo va tu atencién escolar. Entonces
todos tenéis vuestra agenda, venis aqui y si no esta vuestra tutora cualquiera otra profesora
puede atenderos sin problema. En otras comunidades eso no pasa. Hay muchas
modalidades ¢no?, tienen diferentes profesores, a veces solo hay atencion online, a veces
se atiende desde los institutos o desde los colegios, sale un profesor a darle un dia clase,
0 van una vez al mes a ver qué tal va, a veces son los padres los que pagan a un profesor
particular y luego sufragan los gastos, o algo de los gastos, la Consejeria de Educacion.
Lo que es el diaa dia en el hospital es muy parecido pero lo que es los domicilios, yo creo
que somos unas privilegiadas. A los dos-cuatro afios de llegar yo se ampli6 la plantilla en
dos personas. Yo creo que t0 viviste cuando daban clase monitores, que no eran todo
profesores.

Si, si, eran Mar y Susana, y luego una voluntaria.

Una voluntaria, una monitora... Que cobraban poquisimo y a veces hacian lo mejor que
podian, pero a veces no daban el perfil. Porque bueno no es facil, no todo el mundo vale.
Nosotros estamos aqui en comision de servicios porque no pueden salir las plazas todos
los cursos, no todo el mundo sirve para estar en el hospital.

¢Consideras que tienes que tener unas cualidades necesarias para trabajar en las
aulas hospitalarias?

Tienes que tener una sensibilidad especial. Después de tantos afios estando aqui, después
de ver pasar mucha gente por aqui. Hay gente que lo tiene y gente que no. Y se ve. Sabes
a lo largo de estos afios hubo muchas sustituciones por aqui y tal, y hay gente que se ve
que esta de paso y gente que se involucra.

¢Consideras que la pedagogia hospitalaria ayuda a la recuperacion médica del
menor?

Si, sin ninguna duda, si y ademas un si con mayusculas. Yo he entrado en eh..., los nifios
pequefios que son los que suelo dar clase yo, hasta los doce afios, de larga estancia, te
hablo de domicilios eh..., yo he entrado en esas habitaciones de oncologia en las que el
nifio esta llorando por estar molesto por alguna prueba y ser capaz de sacarle una sonrisa
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solo con cruzar la puerta. Te pones a trabajar enseguida, porque es cambiar el chip, les
cambia el chip, se acab0. Esto se acabd, esto fue doloroso, duré un momento. Una cosa
que yo siempre le digo a las enfermeras es ‘no les engaféis, pinchar duele’, no es un
mosquito, duele, pero va a ser muy rapido, no engari€is a los nifios. Y cambiar el chip y
llevarlos en un momento a tu terreno, verlos disfrutar y sonreir.

¢Consideras que el tema de la inclusion se aborda suficiente en la preparacion
académica del docente?

Eh... bueno. Yo hace muchos afios que estudié magisterio, supongo que ahora, espero y
deseo que ahora sea de otra manera, pero bueno yo me he seguido formando y hace
todavia un par de afios que estudié la especialidad de pedagogia terapéutica y si que note
mucha diferencia, de lo que yo habia dado a lo que se da hoy en dia. Cuando yo lo di la
educacion inclusiva se referia casi solo a los centros de educacion especial. No se abalaba
en la escuela ordinaria la inclusién, era una utopia, era casi inexistente. El primer dia que
yo trabajé tuve una alumna que tenia Sindrome de Down en el aula, y se ponia de ejemplo
en todos los lados, era como lo extrafio. Ahora tiende a ser mas habitual. Cuando estudié
hace un par de afos la especialidad, eh bueno, me hubiera gustado que se hubiera tocado
todavia més el tema. Porque hay temas que se desconocen, como las aulas abiertas de los
trastornos de espectro autista, que hay tantisimo a dia de hoy. No se toca casi, cada
Comunidad va por libre, entonces cada uno hacen uno y otros otro, pero bueno me
sorprendio gratamente, se tratd muchisimo mas.

¢ Cuél crees, aparte obviamente de proporcionar el derecho a la educacion, qué es el
beneficio mas destacable de la actuaciéon de las aulas hospitalarias? Tanto en el
hospital como en el domicilio.

Pues precisamente la socializacién es lo que menos, porque yo cuando incorporo a mis
alumnos en sus coles, en sus centros de base, siempre digo lo mismo, ‘necesito que les
deis, lo que yo no he podido darles’ que es eso, sus iguales. Les falta eso. Les damos
muchisimas cosas, aparte de a nivel escolar que no pierden el curso. No hay nifios que
pierdan el curso porque estén enfermos en Asturias, eso ya no pasa. Los nifios sacan el
curso todos adelante, todos, y trabajan mucho. No es que se regalen, td lo sabes. Entonces
‘,qué les damos?’, la normalidad, que sus compaferos van por el tema ocho y ellos van
por el nueve, van avanzados. Les damos esa normalidad. Ahora con las nuevas
tecnologias se hacen videollamadas cuando quieren, con sus profes y sus compafieros.
Sus comparieros ven que ellos trabajan igual que estéa trabajando el alumno enfermo.
‘., Qué no les damos?’ La socializacion. Les falta eso. Yo muchas veces cuando Pilar ya
me deja, 0 José Antonio, los llevo al recreo. ‘Déjame llevarlos al recreo’, esa es mi frase.
Yo creo que me odian por ello, pero ‘déjame llevarlos al aire, al recreo’. A que les dé el
aire con sus comparieros y con su profe. Porque al final yo soy un parche, yo siempre se
lo digo ‘soy tu parche, y cuando mejores vas a ir con tu profe, que es la que manda’.
Entonces les damos normalidad y seguir con su vida, con su vida académica. Si encima
de estar enfermos tuvieran que repetir curso pues menudo fastidio. ¢(No?

Si. ¢ Consideras suficiente la respuesta educativa que dan las aulas a las necesidades
de los nifios hospitalizados?

Si cuando somos capaces de darles seis horas de clase a la semana, que es lo que estamos
dando ahora mismo. Seis sesiones en primaria, con nifios de primaria, son suficientes.
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Probamente en Bachillerato no. Hace unos afios en Bachillerato no se les daba clase en
casa, porque era una educacion no obligatoria, entonces la Consejeria no daba soporte a
eso, igual que no se da en infantil. Hoy en dia, mis compafieras de educacion secundaria
estan sacando un poco horas de debajo de las piedras. Si tuvieran seis horas para cada
nifio de Bachillerato probablemente también, pero es que no las tienen. Cuando se baja
de seis horas a la semana es insuficiente. Pero estamos luchandolo eh, Rosa es una
luchadora profesional y lo estamos luchando. Entonces bueno, si que es verdad que, mira,
después del afio de la pandemia, el afio pasado, pedimos dos personas de secundaria 'y nos
las concedieron, y una de primaria y nos la concedieron. Podemos decir que la Consejeria
nos trata bien, y sabe que si pedimos...

¢ Estéis apoyadas?

Estamos apoyadas por la Consejeria y por el Hospital, por todos los lados y saben que si
pedimos gente es porque lo necesitamos de verdad. Entonces no nos podemos quejar.

¢ Consideras que la empatia hace que vuestra tarea sea mas dificil? ¢Influye en la
exigencia del menor? O... ;Como te adaptas a un nifio que no le apetece trabajar
porqgue a lo mejor no tiene fuerzas?

Si, la empatia es muy importante. Cuando llevas afios sabes qué nifio puede y qué nifio
no puede, 0 con qué nifio vas a hacer letras y nmeros y con qué nifio vas a jugar. Porque
es igual de importante uno que lo otro al final. El juego es terapéutico también. Es
importante observar y ver mucho. Y dejarles hablar y te cuenten, porque a veces estan de
mal humor. Me estoy acordando de una nifia de infantil de onco que tenemos ahora mismo
que siempre nos gruie y le digo ‘hoy me has grufiido un poco mejor, yo creo que me has
sonreido grufiendo’. Pero si, hay que ser empaticos con ellos, y no vamos a ser capaces
de ser empaticos porque no hemos pasado por ello, pero hay que intentarlo por lo menos.

¢Qué dificultades observas en el quehacer diario de una profesora de aulas
hospitalarias?

Bueno, hay que lidiar un poco con todo. Hay que lidiar con el personal sanitario, al que
yo adoro y no tengo ninguna queja, pero hay que lidiar con él, con la jerarquia del hospital.
Hay que quitarles el miedo a las familias, que tienen al principio, ‘hay es que mi hijo esta
enfermo’, que les meten en una burbuja y que yo haria lo mismo seguro. Cuando eres
madre te das cuenta, soy mucho mejor profesora desde que soy madre, pero muchisimo
mejor, porque empatizo mejor, porque he pasado por ello. Mi hijo menor estuvo en la
UCIP una semana cuando nacid, entonces empatizas de otra manera, porgue te has visto
de ese lado y por mucho que te lo imagines no te lo imaginas hasta que no lo pasas.
Entonces, bueno hay que lidiar con la jerarquia, que ya te digo que lo hacemos muy bien,
porgue nos quieren, nos cuidan, y bueno la lidiamos. Hay que lidiar con ese miedo, tan
razonable, que tienen los padres al principio, esas familias, que dicen ‘como encima de
estar enfermo y de recibir todos los tratamientos que va a recibir un alumno de larga
estancia, de oncologia o de hematologia, encima va a tener clase’. Hay que lidiarlo y hay
gue tener muchas muestras de ejemplo, y hay que tener mucha paciencia, porque no se
acaba el mundo y no pasa nada. Yo al principio de este curso, una de mis alumnas me
suspendia todas las sesiones, era el miedo ese que tenian, a que viera su casa también no.
Y adia de hoy, que bueno eso ya paso, hay que tener paciencia nada mas. Que ahora voy
dos veces por semana y se lo digo siempre ‘Laura no me prepares excursion e¢h, que yo
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el jueves voy a ir estés 0 no estés’. Y ya esta se acabo, hay que tener eso. ;Qué mas? A
veces, muy muy pocas veces, a mi no me ha pasado nunca, algo de reticencia en los
institutos, sobre todo, que hay mucho profesorado. Yo que suelo ir a los coles me suelen
tratar genial, suele ser lo que t0 quieras, como tu quieras y haz como si fuera un alumno
tuyo.

¢ Tienes buena comunicacién?

Yo tengo muy buena comunicacion, con todo el personal sanitario y con todos los centros.
Vamos a todos los centros de todos los nifios y, la verdad, pues vas lidiandolo, pero son
poquitas cosas. No tengo nada que resefiar ahi.

Respecto al espacio, ¢consideras que ante la necesidad de formar al alumno
cualquier espacio es apto si hay interés, ganas, buena comunicacion entre el alumno
y el profesor?

Cualquier espacio es apto. Mi aula, para mi es una de las mas bonitas, tiene una vista
espectacular. El aula es suficientemente grande para todos, tiene mesa de infantil...
hablando del hospital. Y hablando de los domicilios yo he dado clase en una cocina, en
un salén, en una habitacién, en un despacho, mientras haya una mesa, un nifio para
trabajar y ganas de trabajar, es de sobra. Incluso en las habitaciones a veces no podemos
con mesas y ponemos de estas carpetillas de pinza y escriben asi, o se lo escribes tu, o lo
hacemos oral, 0 no pasa nada. Cualquier espacio es siempre bueno.

¢ Qué circunstancias tienes que tener en cuenta a la hora de dar clase en un hospital?

Bueno pues que no estas en un sitio ordinario. Que no es obligatorio, que es muy
recomendable pero que es voluntario, no puedes obligar a nadie a venir, pero si puedes
convencerlo a lo largo de los dias no. Entonces ahi entra tu capacidad de empatia, de
persuasion, de mano izquierda... a veces hay que dar una de cal y otra de arena. Y en los
domicilios lo mismo.

¢En los domicilios observas mucho las diferencias de las clases sociales?

Si. Si, definitivamente si. Pero eso no tiene, es decir, no es un inconveniente para nosotras
para trabajar. Las casas suelen estar limpias, que pueden ser mas o menos humildes, pero
siempre hay una familia que adora a ese nifio. Entonces sin mas, nos adaptamos a
cualquier circunstancia. He dado clase con perros, gatos, gallinas, o sea de todo.

El hogar, el domicilio, suele ser el sitio mas cdmodo para el menor, entonces muchas
veces hasta que no hay una confianza eres la persona intrusa que se mete en su zona
de confort. (Cémo crees que afecta esto? ¢Puede ser una ventaja o0 un
inconveniente?

Estan comodos en su casa, y eso es importante. Estan mas comodos en su casa que en el
hospital de dia. Es su sitio, su casa, se pueden levantar y coger un bollo, ir a hacer pis a
su bafio... Estdn muy cémodos. A mi en las casas, cuando he entrado siempre me han
recibido como un integrante mas, que eso tiene su parte mala a nivel psicolégico nuestro,
te has metido en su casa no, entonces bueno lo sufres, no tanto como ellos, pero lo sufres
con ellos. Yo cuando hablo de mis alumnos digo ‘;pero estan los mios?’, es COmMO Si
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fueran mis hijos casi. Este afio, que les doy clase, son dos nifios méas. Entonces a mi es
que siempre me han recibido bien, siempre, nunca he tenido ningun problema en ningan
domicilio.

¢Las interrupciones son frecuentes en ambos espacios educativos?

Pues depende del caso, en el hospital hay muchas interrupciones porque la prioridad son
las pruebas médicas y toda la parte sanitaria y eso hay que tenerlo muy claro. Yo lo tengo
muy claro. Yo estoy dando clase aqui y vienen a buscarlo enfermeras, médicos, es que
les han pinchado el dedo a los diabéticos hasta aqui, esto es un aula abierta, no es mia, es
un espacio de todos. Entonces, aqui les han auscultado los pediatras, les han hecho de
todo. En las habitaciones lo mismo, yo tengo muy claro que cuando entra un médico yo
salgo, la prioridad es que el nifio se cure. Que estoy alli yo perfecto, yo espero fuera 'y
luego vuelvo a entrar. Si que hay interrupciones y es normal no, o bajan a hacer pruebas
y vuelven, ‘;pueden venir cuando vuelvan?’, claro. Esto siempre est4 abierto. Y en los
domicilios, jpues claro que hay interrupciones! Me levanto a hacer pis, ahora cojo un
vaso de agua, encima yo con los pequerios, ahora tengo hambre, ahora tomo el jarabe,
ahora no me gusta el jarabe. Bueno, te acomodas, pero si.

¢La familia no suele interrumpir la clase?

Hay de todo. Por ejemplo, el nifio que tengo ahora mismo de tercero de primaria no,
cuando llego estd desayunado, vestido, con toda la medicacion tomada y no hay
interrupcion, puede ir una vez al bafio, pero no es lo normal. Y, sin embargo, la cria que
tengo en Pola de Laviana pues la madre entra cada poco. Yo a veces la miro y le digo ‘me
estas dando una guerra Laura’, porque claro el espacio es diferente, yo le doy clase en
una cocina-salon, es el sitio de paso para ir de unas habitaciones a otras y al bafio.
Entonces si que pasa por ahi y cuando a veces se ponen a hablar el padre y la madre ya
les digo ‘me estais dando una guerra hoy’. Pero bueno, a veces si y a veces no. En los
domicilios son menos habituales las interrupciones que en el hospital.

¢ Estais informados de la evolucion médica del nifio? ¢ Recibis recomendaciones?

Si, aparte de que yo a Pilar le pregunto directamente ‘a este nifio le puedo llevar a...” (se
rie), es decir, tengo muy buen trato con cada uno de ellos. Ademas, se hace todos los
meses una reuniéon del comité multidisciplinar, en el que hay médicos, psicélogos,
enfermeros, trabajadores sociales, maestros, hay un poco de todo y se habla un poco de
todos los casos de domicilio. Se habla a nivel social, a nivel escolar y a nivel médico, de
lo que le viene bien y lo que no, y lo que se detecta y lo que no, y es muy bueno porque
nos pone en antecedentes a todos para observar algo que a lo mejor preocupa a alguien.

&Y con las familias suele haber una buena comunicacion no?

Muy buena, muy buena.

¢La ayuda psicologica es imprescindible a la hora de dedicarse a esto?

Nosotros no tenemos ayuda psicologica, nadie nos proporciona ayuda psicoldgica, no

hay, no existe. Creo que seria interesante, creo que seria muy interesante. Yo si que tengo,
desde hace un par de afios, después de la pandemia, porque lo necesité. Yo me lo busqué
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y yo me lo pagué, por mi propia cuenta de riesgo. Yo ahora demando mucho una
formacion en enfermedad psiquiatrica adolescente, que es lo que hay ahora a punta pala
y siempre lo digo, porque lo necesitamos. Porque bueno siempre hubo demanda, pero no
tanta, y creo que lo necesitamos. Tener un psicélogo al que acudir, es mucha carga
psicoldgica, nos llevamos muchas cosas a casa con nosotras y no te acostumbras nunca.

¢ Qué cambios percibes en las aulas tras el traslado del antiguo hospital al nuevo?

Bueno, hemos ganado muchisimo. Yo creo que el cambio es positivo, hemos ganado
todos, todo el personal. Nosotras hemos perdido espacio en el despacho, pero lo hemos
ganado en las aulas y eso era lo fundamental. Hemos ganado espacio, los nifios han
ganado habitaciones muchisimas veces individuales. Todos los nifios que tengo hoy, que
son siete, estan en habitacion individual. Eso es buenisimo para ellos. Han ganado que
una persona los acompafie 24 horas en la UCIP, cosa que en el otro hospital no habia.
Han ganado en comida, en casi todo, y nosotras, por ende, también. A nivel metodol6gico
nuestros, siempre hemos sido las chicas mimadas de la Consejeria, ahora nos van a poner
unos tableros interactivos enormes. Siempre tenemos lo ultimo de lo Gltimo y en eso no
me puedo quejar. Todo lo que he necesitado o he querido lo he tenido, de libros, de juegos,
de todo. Yo hago una lista y en X meses lo tengo todo, nadie me cuestiona lo que necesito
y lo que no. Yo a mis alumnos les doy pinturas todos los dias, y con el rollo del COVID
se las quedan, les doy seis-siete pinturas todos los dias, porque encima de estar enfermos
no van a estar sin pintar. Nosotras ganamos en todo, aumentamos la plantilla en dos
personas y dejamos de depender de un contrato menor de un voluntariado o uno
monitores, que estaban los pobres mal pagados y encima la formacion no era la que
necesitdbamos. Nosotras ganamos muchisimo viniendo a este hospital.

¢Consideras que son suficientes los recursos que 0s proporcionan o siempre puede
haber un poco mas?

No, yo considero que nos tratan fenomenal. Considero que es suficiente.

¢Con la pandemia crees que las administraciones y el profesorado se ha
sensibilizado mas respecto a las dificultades de los menores que son aislados o que
estan convalecientes o enfermos?

La pandemia nos ha traido por fin que los centros entiendan que cuando un alumno esta
enfermo sigue siendo alumno suyo y que lo tiene desplazado, pero que sigue siendo
alumno suyo. Nos ha ayudado mucho con eso, porque claro, se han tenido que poner las
pilas. El teams tiene que funcionar aqui a diestro y siniestro. A mi no me parece
descabellado que un nifio se conecte, cuando estaba diez dias aislados, una cdmara, no te
digo cinco horas, pero un par de horas ese nifio tiene que estar incluido en el aula con sus
comparieros. Nos ha ayudado eso, a que ellos se pongan las pilas, a que muchos profesores
ya un poco remoras que dicen ‘a mi esto ya no me va a tocar’, pues no claro que te va a
tocar y te vas a poner las pilas. Nos ha ayudado.

Pues ya estaria, muchas gracias.

Gracias a ti.
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DOCUMENTOS OFICIALES DE LAS AULAS HOSPITALARIAS DE
ASTURIAS

Imagen 10. Registro de ingresados de 3-18 afios el dia 05/02/2016.3¢

Ingresados 3-18 afios - 05/02/2016
Edad F.Nac Fecha Ingreso Sevicio  Cama Diagnéstico
13 Afos 04/06/02 2410112016 20:38 uvip BOX-8 Traumatismo abdominal
3Af0s 01108112 04022016 757 uvip BOX-7 Diabetes insipida. Ajuste de fratamiento
16 Afios 1312199 13/0672015 22:30 UVIA BOX-34S ELECTROCUCION
5 Afios 19/03110 040212016 15:46 ORLH BOX7 HIPERTROFIA AMIGDALAS CON ADENOIDES
15 Afios 24103100 240112016 23:26 HEMH 94-AE burkitt+sincope
5 Afios 041010 04/02/2016 21:57 CINH 753A APENDICITIS AGUDA
7 Afios 1510109 0410272016 1434 CINH 752-A Apendicitis aguda
4 Afios 200711 03022016 6:14 PEDH T30-A Convulsion
6 Afios 15/09109 3110172016 21:41 PEDH T48A Descompensacion epiléptic
3Afos 2001212 04/02/2016 16:18 ORLH T4T-A HIPERTROFIA AMIGDALAS CON ADENOIDES
5Afos 2010910 291012016 14:02 CINH T46-A apendicis aguda
11 Afios 2410404 2710112016 15:41 PEDH T45A Gastritis aguda X
6 A0s 2411209 04/022016 1128 HEMH 737-A TRATAMIENTO QUIMIOTERAPICO
16AR0s 20105199 3110172016 15:47 TRAH 735A N MALIGNA DE HUESOS Y CARTILAGO ARTICULAR SITIC
4 Afios 260411 0410212016 1528 PEDH TUA Ptosis en estudio
8 Aios 0410007 01/02/2016 15:32 PEDH 28 Cefalea
12 Afios 27108103 0410272016 13:30 PEDH 72-A Dolor abdominal
6 Afios 14106109 01/02/2016 16:04 CPLH 731-A OTRAASISTENCIA POSTERIOR QUE IMPLICA EL USO DE
10 Afos 2410005 3110172016 229 CINH 7308 APENDICITIS AGUDA
13 Afios 07109102 0210212016 20:49 PEDH T0A sospecha descompensacion
13 Afios 3112102 04/02/2016 23:01 PEDH 798 cefalea
£ Afios 16111107 2410112016 13:40 PEDH 18A crisis epiéptica
7 Afos 03/11108 0310212016 17:12 TRAH T8A TRAST. DE BOLSAS Y TENDONES EN REGION DEL HOME
8 A0S 241007 0310212016 0:25 CINH 7218 apendicitis aguda
10 Afos 03/05105 030272016 23:28 CINH 20-A abdomen agudo
18AR0s  26/10097 2710122016 16:10 PSQH S5T-AE ALTERAICON DE LA CONDCUTA
13 Afos 14105102 26122015 18:11 PQAH S49-AE Protocolo de ingreso
15 Afos 15/08100 2910122016 18:42 PQAH SAT-AE Protocolo de ingreso
17 Afios 14101799 2110172016 14:05 PQAH S46-AE Trastomo psicotico
14 Aflos 100401 0110212016 15:54 PQAH S45-AE Protocolo de ingreso
18AR0s 20105097 280012016 1027 PQEH S19-AE Anorexia Nerviosa
15 Afios 1209100 03/0212016 17:16 TRAH 4408 OTROSTRASTORNOS OSEOS Y DE CARTILAGO
15 Afios 12107100 19/0172016 17:08 CGDH 314A TD Coleccion Infrabdomina
17 Afios 21103/98 0310212016 11:22 0BSH 262-A Gestante

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.

Imagen 11. Registro de ingresados por planta y zona del hospital el 05/02/2016.
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Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.

Con este tipo de documentos estadisticos las docentes hospitalarias de Asturias organizan
su trabajo diario, en base al namero de alumnos ingresados, sus edades, su curso escolar
y sus patologias.

% Se difumina el NHC y los apellidos para mantener la privacidad sanitaria y el anonimato del menor.
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Las imagenes que se presentan a continuacién son documentos preceptivos para la
inclusion de un alumno en el PAEHD.

Imagen 12. Informe médico para la inclusién de un alumno en el PAEHD.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

AULAS HOSPITALARIAS

CONSEJERIA DE EDUCACION

INFORMACION MEDICA

Doctor/a.

Informa que el paciente

atendido/a en el servicio

del hospital debe permanecer convaleciente

en su domicilio por un tiempo previsible de

Motivo de la convalecencia

Observaciones:'

Lo que se justifica a los efectos de la adscripcion en el Programa de Atencién
Escolar Domiciliaria.

Fdo:

N° Colegiado

! Si se considera oportuno se puede incluir en el apartado de Observaciones algunas recomendaciones a menudo
requeridas por el profesorado como: cuidados sanitarios o asistenciales, desplazamientos ...

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.
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Imagen 13. Documento de solicitud de atencidn educativa domiciliaria.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS . .
Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

SOLICITUD DE ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Datos del centro:

Denominacion:

Direccién:

Teléfono:
© @educastur.org

Datos del alumnol/a:

Nombre:

Edad:

Curso:

(Orientador/a, Director/a) del centro,

EXPONE:

Que de acuerdo con el informe médico adjunto, el alumno/a
.......................................................................... no puede asistir con
regularidad al centro escolar por motivos de enfermedad.

SOLICITA:

Que le sea concedido el Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario, en la mayor
brevedad posible, durante el periodo de convalecencia.

Fdo:

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.
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Imagen 14. Documento de conformidad familiar con la atencién educativa domiciliaria.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

AULAS HOSPITALARIAS

CONSEJERIA DE EDUCACION

CONFORMIDAD FAMILIAR CON LA ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

D. /Dia.

con domicilio en c/avd/plaza

teléfono/s

padre, madre o tutor/a legal de

con fecha de nacimiento

escolarizado en el centro

y en el curso

EXPONE:

Estar conforme con la solicitud del Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario
que hace el Centro para su hijo/a, y en caso de ser concedido, se
COMPROMETE a:

= Respetar el horario acordado con el citado Servicio.

= Permanecer algun familiar mayor de edad en el domicilio durante las
sesiones de apoyo.

= Habilitacion de un lugar adecuado en el domicilio para llevar a cabo el
trabajo de docencia directa.

En el caso de que el alumno/a tuviera que asistir a alguna consulta médica
coincidiendo con las sesiones de apoyo, informara al profesorado de la Unidad
Escolar con suficiente antelacion, aportando siempre el correspondiente
justificante médico.

Fdo:

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.

60



Las imagenes que se presentan a continuacién son documentos necesarios para la primera
reunion de coordinacion de un alumno en el PAEHD.

Imagen 15. Documento de presentacion de PAEHD al centro educativo®. 12 hoja.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS . .
Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

PROGRAMA DE ATENCION ESCOLAR HOSPITALARIA Y DOMICILIARIA

PRIMERA REUNION DE COORDINACION

CON LOS CENTROS EDUCATIVOS
P.A.E.H.D. ESO

PRESENTACION DE LA UNIDAD ESCOLAR DE APOYO Y DEL
PROGRAMA

= Presentacion de las profesoras y del Equipo Docente, asistente a la reunion
= Breve exposicion acerca de las Aulas Hospitalarias:

1. Quienes somos:- Recursos humanos: Personal docente de la Unidad y organizacion
interna.

2. Dénde estamos.-Ubicacion de las Unidades. HUCA y Cabueifies. Direccion Web.

3. Qué hacemos.- Distribucion hospital/domicilio.

a (Breve explicacion de la atencion Hospitalaria para pasar a extendernos en
la domiciliaria y el caso concreto que nos ocupe).

0  Distribucion de las aulas, por areas pediatricas y otras areas.

Q Intervencién con TODOS los niveles educativos

O Aulay habitaciones.

O Atencion educativa a los alumnos por corta, media o larga estancia.
(asesoramiento didactico, coordinacién y gestiones con centros, ...)

0 Alumnos de larga estancia con un certificado de convalecencia firmada por los

equipos médicos dan lugar al protocolo de intervencion del

4. PAEHD: Programa de Atencion Escolar Hospitalaria y Domiciliaria.

[l Programa de Apoyo al Centro, (MUY IMPORTANTE) que pretende garantizar
la atencion educativa y la evaluaciéon del alumno por parte del Equipo
Docente.

[l Todos los alumnos tienen derecho a continuar con su proceso educativo
durante un periodo de enfermedad que les impida asistir a su Centro.

[l Aunque tengamos un periodo de convalecencia de un curso completo,
trabajaremos, para facilitar las cosas al profesorado, por trimestres
coincidentes con periodos de evaluacion.

| Finalidad: Se trata de que el equipo docente, decida conjuntamente que

tiene que trabajar el alumno, durante un periodo, para garantizar que en el
momento de su incorporacion al Centro esté en las condiciones mas favorables
y por supuesto garantizarle la evaluacién alcanzando los objetivos minimos de
todas las materias

5. Plan de Trabajo. Aclaraciones para cumplimentarlo.
Acuerdos sobre las areas.
Anexos, |y Il
Anexo |, criterios e instrumentos de EVALUACION. Comentar detenidamente.
Ningun plan de trabajo se puede admitir sin ese apartado claramente
cumplimentado.

6. Tiempo semanal de intervencién: 2 horas semanales 3 dias, en funcién del namero

de casos que formen parte del Programa. Ningun alumno puede quedar fuera del

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.

37 Para este caso, el documento esta formulado para un alumno que curse educacion secundaria obligatoria.
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Imagen 16. Documento de presentacion de PAEHD al centro educativo. 22 hoja.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS . .
Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

7. PAEHD. Aclarar metodologia de la intervencion. Organizaciéon de la Agenda, Tareas
etc...

7. Funciones del Profesorado de Apoyo:

Facilita la coordinacion entre el centro, el alumnado, la familia

Organizacion de la tarea de las materias.

Supervisién de la misma y aclaracion de dudas.

No se trata de suplir al E. Docente, sino de facilitar su labor velando por las
necesidades especificas de este tipo de alumnado.

Profesoras de ambito y de PT( seguin casos y niveles. Atencion prioritaria
a las materias instrumentales, sin descuidar otras areas*(se comentara en la
cumplimentacién del Plan de Trabajo) segln casos.

O 0 0 O

o

5. Organizacién del estudio:

o En funcién de las materias incluidas en el PLAN, se le organiza al alumnado
un horario semanal de trabajo y se le planifican tareas para la semana, en
el apartado temporalizacion semanal de la agenda.

Empleo de: horario de estudio, agenda,

o Materiales de trabajo. IMPORTANTE. (de cara a la evaluacion). Se solicita un
cuaderno de trabajo por materia. Ademas (cuadernillos de actividades si se
utilizan habitualmente, contemplaremos con el tutor la posibilidad de realizar
actividades sobre los libros cuando proceda.

o

6. Evaluacién: es competencia y responsabilidad del profesor de la materia; el
profesorado de Aulas Hospitalarias podra realizar una labor de asesoramiento.
Entregara un informe final de intervencién por periodo sefialando aspectos relevantes
que el profesor vaya a requerir para la evaluacion.

7. Plazo de remision: Plan de trabajo COM PLETO, lo envia el tutor/a del Centro, en
10 dias al Aula Hospitalaria y/o Tutor Hospitalario EN FORMATO DIGITAL. Los
originales firmados, por correo ordinario.

= Presentacion de documentos:

o Presentacion del modelo de Plan de Trabajo (Consejeria de Educacion) a
cumplimentar por los profesores.

o Documento: “Formas de comunicacion con el profesorado™. Entrega de una
ficha de contactos al tutor/a o al orientador/a.

o Recogida de la ficha de coordinacion cubierta por el equipo docente

B Informacién acerca de las diversas formas de coordinacion.
(Siguiendo el acta)

= Dudas, preguntas...
= Posibilidades de mantener contacto con el grupo de tutoria.

m Comentarios acerca de la patologia del alumno y de su situacién personal y
familiar. Y Aspectos relevantes sobre el aprendizaje del alumno que el equipo
quiera comentar.

= Fijar fecha PROXIMA REUNION.

= Se levanta la sesién. Revisién y firma del Acta de Reunion de Coordinacién por parte
del Jefe/a de Estudios, Orientador/a, Tutor/a y Profesora de Apoyo. (es conveniente que el
centro lo incorpore al expediente del alumno)

1 Se entregara una copia al centro educativo.

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.

62



Imagen 17. Plan de trabajo de un alumno en el PAEHD. 12 hoja.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS . .
Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

PAEHD: Programa de Atencién Hospitalaria- Domiciliaria
Plan de Trabajo!

Alumno-a: Curso:

Periodo: Eval. 12[] 22 [] 32[] Desde hasta Nivel:

Centro:

Tutor-a: ‘ @educastur.org
Orientador-a: ‘ @educastur.org

1. Objetivos Prioritarios.

2. Orientaciones Metodoldgicas.

3. Acuerdos sobres las Areas:

a. Areas prioritarias. (Anexo | )

b. Otras. (Anexo II')

En ,a de de 20

Fdo: Fdo:

Orientador-a 2 Tutor-a

1 IMPORTANTE: Los Planes Trabajo no se realizaran hasta que haya tenido lugar la reunién en el centro entre
el Equipo Docente y el Profesorado de Aulas Hospitalarias. Una vez efectuado este contacto se remitiran
estos d tos al tutor hospitalario en un plazo maximo de 10 dias.

2 En su caso Director-a / Jefe-a de Estudios.

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.
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Imagen 18. Plan de trabajo de un alumno en el PAEHD. 22 hoja.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

‘ Alumno-a:
‘ Profesor-a:

‘ Teléfono(s):

ANEXO |
Propuesta de Trabajo s

p=d @educastur.org ‘

A. Competencias basicas a trabajar en este periodo

B. Contenidos
I

BLOQUES

PROPUESTA DE ACTIVIDADES / MATERIALES

EVALUACION:

CRITERIOS DE EVALUACION

Profesor-a de

3 Area / Materia / Ambito.

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

ELEMENTOS EVALUABLES Si/No

Actividades | Actividades realizadas (libro de texto, fichas, laminas...), Realizacion de
esquemas, resumenes, mapas de conceptos, cuestionarios...,
Presentacion correcta de las tareas.

Trabajos Actividades de indagacién, sobre uno o varios temas, en fuentes
diversas, Trabajos de investigacion (busqueda, seleccion, andlisis,
exposiciéon y conclusiones), Lecturas (resumenes, fichas de lectura,
comentarios...).

Pruebas Conocimientos (blogues de contenido) a través de pruebas objetivas
orales o escritas.

Expresién Ortografia de la palabra y del texto, Empleo de un vocabulario
adecuado a las situaciones y materias, Coherencia y cohesién textual,
Creatividad.

Observacion Habito de trabajo, Esfuerzo y constancia, Interés hacia la materia,
Participacion activa en los apoyos.

En ,a de de 20
Fdo:

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.
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Imagen 19. Plan de trabajo de un alumno en el PAEHD. 32 hoja.

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS . .
Aulas Hospitalarias

CONSEJERIA DE EDUCACION

ANEXO Il
Propuesta de 4
Alumno-a:
Profesor-a:
Teléfono(s): D= @educastur.org
Como Profesor Titular de la materia de ............coooveeieiennnns he decidido

no encomendar tareas al alumno mencionado durante este trimestre para
favorecer la preparacion de las asignaturas instrumentales, valorando para ello su
estado de salud, sus circunstancias personales y el tiempo de que dispone. La
calificacion que se le otorgara en el ............ trimestre sera la de

e ttrar e et rarran ” idéntica a la obtenidaen .................... .

En ,a de 20

Fdo:

Profesor-a de

4 Area / Materia / Ambito.

Aulas Hospitalarias. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. N7-C10
C/ Avenida de Roma S/N 33011. Oviedo. Tfno: 985 10 80 00. Ext 38364 E-mail: ahoviedo@educastur.org

Fuente: Proporcionado por el equipo docente hospitalario.
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