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BLOQUE I;: INTRODUCCION



Este proyecto de investigacién surge de la necesidad personal y profesional para
dar respuesta educativa a unos alumnos y alumnas que se encuentran en un
entorno educativo especifico, el hospitalario, para el que un docente no esta

preparado.

Cuando alguien piensa en un nifio, nifia 0 adolescente en un aula muy pocos caen
en la cuenta de que el hospital puede ser uno de esos lugares. Los entornos
educativos habituales, los llamados centros ordinarios y especificos - centros de
infantil, primaria y secundaria obligatoria- suelen estar en edificios propios. Es
poco habitual encontrar centros educativos en espacios donde lo prioritario no es

la formacidn académica sino el restablecimiento de la salud.

No obstante, la realidad con la que yo me encuentro en el ejercicio de mi profesion
como maestra en una unidad pedagodgica hospitalaria es la de dar atencion
educativa a un alumnado con unas caracteristicas muy particulares, consecuencia
de su peculiar estado de salud, en un periodo de su vida, en la que se producen
cambios inesperados no sélo para ellos sino también para toda la familia,
derivados de una enfermedad, el cancer, que aun con altos indices de
supervivencia en algunos casos tiene como resultado la muerte. Dentro de mi
realidad me pregunto que si al explicarles las ecuaciones o la revolucién industrial
0 los demas contenidos curriculares, para ellos son lo suficientemente

importantes para captar su interés.

Una cuestién relevante para un docente en cualquier contexto educativo y con
mayor preocupacién si cabe, en un ambito tan idiosincrasico como el
hospitalario, es la cuestion de la motivacion hacia el aprendizaje de su alumnado,
lo cual cobra una dimension excepcional en entornos tan particulares de

aprendizaje como los hospitales.

Asi pues la respuesta educativa no solo debe estar orientada a garantizar la
continuidad del proceso educativo del alumno sino que debe contemplar tanto
las necesidades educativas especificas relacionadas con aspectos curriculares,

como aquellas otras necesidades psicoafectivas.
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Nuestra investigacion se centra en aquellos adolescentes que, por su especial
estado de salud, (patologia oncolégica) necesitan ser atendidos en la Unidad
Pedagogica Hospitalaria (UPH) del Hospital General Universitario de Alicante
(HGUA). Nuestro interés se centra en la adolescencia que, bajo nuestro punto de
vista, parece ser la gran olvidada en cuanto a su reconocimiento como etapa con
unas caracteristicas propias, de gran complejidad y que requiere de una atencion
especifica y diferenciada de la de los nifios o de los adultos.

Estamos interesados no solo en aspectos académicos, sino en descubrir y
comprender el significado que para ellos y para sus cuidadores ha tenido la
intervencion educativa recibida en la UPH, constituyéndose este en el objetivo

principal de nuestra investigacion.

Para llevar a cabo dicha tarea, se convierte en prioritario explorar las
percepciones del alumnado adolescente ingresado en la Unidad Pediatrica
Oncoldgica del Hospital General Universitario de Alicante, acerca de si creen
necesario aprender y como pueden adquirir las competencias necesarias para
continuar con éxito su proceso educativo. Debemos conocer la repercusion que
tiene la coordinacion entre los diferentes ambitos de intervencion en el hospital,
ya sea familiar, educativo, sanitario o en las asociaciones para el bienestar
psicoemocional del adolescente favoreciendo la participacion en el aula

hospitalaria (UPH) y su motivacion hacia el aprendizaje.

En este trabajo creemos importante explorar las vivencias de los pacientes con
respecto a su situacién de ingreso hospitalario, asi como las percepciones

sentidas acordes a su situacion como alumnado del hospital.

Por lo tanto, tenemos como finalidad Gltima participar de una manera efectiva en
el proceso de curacién y, por tanto, de basqueda de la salud del adolescente con
cancer, entendiendo por salud lo que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
gue en su Carta Constitucional (1946) la define como "El estado de bienestar
fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”
y poniendo énfasis en las areas mentales y sociales y no solo las puramente

biologicas.




Por otro lado, la atencién educativa a la diversidad forma parte de uno de los retos
de cualquier sociedad moderna y por tanto para su sistema educativo,
entendiendo esta atencion como toda accidn educativa, en sentido amplio,
dirigida a dar respuesta al conjunto de sus ciudadanos. Mi interés por los
adolescentes es mayor cuando veo la escasa bibliografia que hay en relacion con
los adolescentes oncolégicos, lo cual se ha convertido en uno de los problemas en
esta investigacion, dado que la bibliografia existente hace referencia a la
oncologia pediatrica o a la oncologia de adultos olvidandose de la adolescencia
como etapa diferenciada de unay otra. Mi interés es mayor si cabe al haber tenido

la oportunidad de escuchar a estos pacientes.
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CAPITULO 1: PROBLEMA DE INVESTIGACION

Este trabajo hemos de enmarcarlo en un contexto educativo excepcional como es
el de las aulas hospitalarias, llamadas en la Comunidad Valenciana Unidades
Pedagogicas Hospitalarias (UPH) y en concreto en la UPH del Hospital General
Universitario de Alicante (HGUA), centro de referencia en el tratamiento del
cancer infanto-juvenil y mas concretamente, dentro del area de accion de la

Unidad de Oncologia Pediatrica.

Para llevar a cabo este cometido he realizado una fundamentacién tedrica acerca
de las caracteristicas propias de la poblacion objeto de estudio, que es en nuestro
caso el alumnado de educacién secundaria obligatoria y bachillerato (de 12 a 18

anos) asi como el entorno en el que se desarrolla esta investigacion.

La estructuracion general de la investigacion se ha dividido en seis bloques.

El bloque I, introduccion, que se corresponde con el capitulo | en el que se
identifica, contextualiza y define el problema de investigacion. De la reflexion
sobre la préactica docente-hospitalaria nace la necesidad de conocer desde un
punto de vista mas cientifico aquellos conceptos que a nuestro parecer infieren
de manera sustancial en la realidad de los alumnos adolescentes con cancer,
Partiremos del analisis del estado de la cuestién que nos sitda en el contexto de
las investigaciones y publicaciones cientificas en torno al tema de nuestra
investigacion. Se encuadra el problema de investigacion, desarrollamos cuél es el
estado de la cuestion en relacidn a la situacién actual del problema de estudio en
el marco de la comunidad cientifica, haciendo especial referencia a las

caracteristicas del alumnado hospitalizado.

En el bloque 11 se presenta el marco referencial, en el que se encuentra el marco
tedrico y el marco contextual. Se establecen los conceptos de salud-enfermedad,
de aspectos biopsicosociales y éticos del adolescente con cancer, la comunicacion
en el entorno hospitalario, las emociones, la atencion a la diversidad, y la
pedagogia hospitalaria. EI marco contextual describe las caracteristicas
particulares del entorno en el que se realiza nuestro estudio, el del Hospital
General Universitario de Alicante y concretamente su Unidad Pedagogica

Hospitalaria.
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En el bloque 11l presentamos el marco conceptual en el que describimos la
metodologia planteada para nuestro estudio, que esta centrada en el
Interaccionismo Simbolico ligado a la perspectiva fenomenologica con el fin de
aproximarnos al estudio de las experiencias vivenciales por parte de los
adolescentes con cancer que reciben atencién educativa desde la Unidad
Pedagdgica Hospitalaria.

El blogue IV comprende el analisis, la discusién de los resultados obtenidos y

conclusiones finalizando con una prospectiva de la investigacion.

En el blogue V se han incluido las referencias bibliograficas que han contribuido
al desarrollo de esta investigacion como referentes en los que basar la tesis y que

lo conforman.

El blogue VI contiene los anexos a los que se remitira a lo largo de este trabajo,

como material de apoyo y ampliacion a la investigacion realizada.

Justificacion de la Investigacion

A lo largo de mi carrera profesional he tenido la oportunidad de realizar mi labor
como docente en diferentes ambitos y niveles educativos, ocupando diversos
cargos de responsabilidad, conociendo la diversidad en practicamente todos sus
aspectos, siendo mi interés por las necesidades educativas especificas un punto

de inflexidn en cuanto a mi curiosidad y busqueda de formacién continua.

Sin embargo, de todos los puestos y lugares ocupados, el trabajo con nifios de
primaria o secundaria como especialista en tutorias o como especialista en el
trabajo con alumnado con necesidades educativas especificas, tanto en centros
ordinarios como en centros de reeducacion de menores con medidas judiciales de
privacién de libertad, me ha supuesto un mayor impacto personal y profesional
la docencia en el @ambito hospitalario.

En el entorno hospitalario se entiende la universalidad del concepto de atencion
educativa a la diversidad, dado que cualquier tipo de alumnado,
independientemente de su edad, sexo, de sus condiciones sociales, culturales o

educativas, puede encontrarse en algin momento de su vida en una situacién de
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pérdida de salud. Esto conllevara que los alumnos sean susceptibles de ser
considerados alumnado con necesidades educativas especificas y, por tanto, de
recibir una atencion educativa adaptada a las necesidades derivadas de su

enfermedad.

Desde el punto de vista de un docente, esta situacion se vive con una intensidad
mayor, ya que hay que afadir el conocimiento de los tratamientos médicos asi
como los efectos que estos tratamientos tienen sobre nuestro alumnado, a fin de
tenerlo en cuenta a la hora de programar una atencion adecuada y real a las
necesidades individuales que presenta nuestro alumnado en cada preciso

momento.

Los profesionales de la educacién sabemos que el desarrollo individual es un
proceso enmarcado en un contexto, en una realidad que nos es propiay al mismo
tiempo compartida con nuestro entorno. Ese desarrollo implica unos logros a
nivel biopsicosocial y espiritual o de los valores, en el que es preciso atender todas
las necesidades basicas, entre las que se incluyen, naturalmente, el &mbito social,

afectivo y axioldgico.

Los seres humanos en general emprendemos una labor con una determinada
intencionalidad, con un objetivo. Esta investigacién surge de la necesidad de
comprender y aprender en un contexto con unas prioridades indiscutibles, unas
dindmicas peculiares, un lenguaje propio y unas sinergias privativas del entorno

hospitalario.

Todo ello con la finalidad de paliar de alguna manera el sufrimiento de los
adolescentes con cancer porque entendemos que la educacién es una herramienta
de la que se puede servir toda persona que ha visto desmoronarse su esquema
vital para adquirir, mediante el uso de su fuerza de voluntad y de su inteligencia,
las aptitudes, los conocimientos, los valores, los habitos y las disposiciones que
contribuyan a su autodeterminacién y, por consiguiente, a su libertad, a pesar

del obstaculo de la enfermedad.
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Pregunta de Investigacion

Hipotesis del estudio

En el desarrollo de la intervencion educativa en la UPH hemos observado como,
de manera sistematica, los adolescentes han sido reacios a participar por
iniciativa propia en la dinamica de la UPH, mas concretamente el alumnado de

Educacion Secundaria Obligatoria.

El objeto de estudio de nuestra investigacion se centra en el significado que tiene
para el alumnado de Educacién Secundaria Obligatoria, en adelante alumnado
de ESO y bachillerato, diagnosticado con alguna enfermedad oncoldgica, la
atencion educativa recibida dentro del ambito hospitalario. Es a través de las
actividades realizadas desde la Unidad Pedagodgica Hospitalaria (aula
hospitalaria) como pretendemos entender el significado que tiene para el
adolescente el proceso de aprendizaje en el contexto de la enfermedad, proceso
gue se lleva a cabo dentro de un marco de aprendizaje situado en un contexto
educativo excepcional: el entorno hospitalario, concretamente el del Hospital
General Universitario de Alicante, centro hospitalario de referencia en el
tratamiento oncoldgico pediatrico de la provincia de Alicante en la Comunidad

Valenciana.

Como las UPH se han disefiado para garantizar el derecho a la educacion de los
nifnos hospitalizados, nuestra pregunta de investigacién/hipotesis de partida que

nos pIanteam 0S es:

la intervencién psicoeducativa desde la Unidad Pedagoégica Hospitalaria
(UPH) tiene un impacto positivo en la continuidad y normalizacion del
proceso educativo del alumnado adolescente oncoldgico que se encuentra

en periodo de hospitalizacién y en su capacidad de resiliencia.

Secundariamente, consideramos que:

la coordinaciéon entre los diferentes ambitos de intervencion favorece el

ajuste psicoemocional y social del adolescente con cancer.
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Para confirmar estas hipoétesis nos planteamos los siguientes objetivos generales
y especificos:

Objetivos del trabajo

Hemos detectado una laguna de informacion sobre la intervencion educativa con
los alumnos de secundaria obligatoria hospitalizados en unidades de oncologia
pediatrica hacia lo que perciben y codmo lo perciben, por lo que para este trabajo

vamos a:
e Descubrir como perciben la nueva realidad en la que se encuentran.

e Intentar comprender como perciben el proceso de aprendizaje durante el

periodo de enfermedad

e Valorar la repercusion que tiene sobre el alumnado el trabajo

multidisciplinar entre los diferentes organismos que interactuan con él.

Para ello, vamos a acercarnos a la realidad del alumnado de secundaria
obligatoria y bachillerato, diagnosticados con cancer y por tanto nos planteamos
los siguientes objetivos:

Objetivo General de Investigacion

Descubrir y comprender el significado experiencial que tiene, para los
adolescentes con cancer y sus padres, la intervencién psicoeducativa recibida
desde el ambito de la Unidad Pedagogica Hospitalaria.

Objetivos Especificos

1. Explorar las percepciones del alumnado con cancer acerca de si consideran
necesario aprender y como deben hacerlo para adquirir las competencias

educativas necesarias y asi continuar con éxito su proceso educativo.

2. Valorar los efectos que la coordinacién del equipo multidisciplinar tiene en

las propuestas realizadas desde la UPH al alumnado adolescente oncoldgico.
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3.

Identificar la importancia que tiene, en la motivacién hacia el aprendizaje
dentro del ambito hospitalario, la continuidad en el grupo-clase de

referencia.

Conocer la satisfaccion percibida al final del ingreso hospitalario con la
organizacion de la dinamica de funcionamiento de la Unidad Pedagogica

Hospitalaria.
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Estado de la cuestion

Para el desarrollo de nuestros objetivos es imprescindible situar este trabajo en

tu contexto especifico.

La educacion hospitalaria es una rama diferencial reciente de la Pedagogia, que
se ocupa de la educacién del nifio enfermo y hospitalizado (Lizasoain, 2000). Si
bien el primer proyecto piloto de escuela hospitalaria se dio en Viena en 1917, no
es hasta la década los 80 que se empiezan a fundar las primeras asociaciones de
pedagogos hospitalarios en Europa y, en 1986, el Parlamento Europeo presenta
la Carta de los Derechos del Nifio Hospitalizado. El primer libro en lengua
castellana Pedagogia Hospitalaria. Actividad educativa en ambientes clinicos
data de 1990 (Gonzalez-Simancas y Polaino- Lorente, 1990).

Esta nueva rama, la educacion hospitalaria, es concebida para algunos como
parte de la educacidn especial. Desde esta perspectiva, los objetivos de las aulas
hospitalarias son garantizar la continuidad de los estudios, responder a las
necesidades educativas de los alumnos y reincorporar al nifio a su escuela de
origen. De este modo se evita la marginacion y el aislamiento, sin perder de vista
los aspectos cognitivos, emocionales y sociales que lo caracterizan y, en ocasiones,

menoscaban su aprendizaje (Unesco, 2006).

Otros enfoques la definen como una modalidad de la Pedagogia Social, que
proporciona apoyo emaocional al nifio y a la familia, contribuye a prevenir los
efectos negativos de la hospitalizacion, disminuye su ansiedad y procura mejorar
la adaptacion y el ajuste del paciente pediatrico (Polaino Lorente y Lizasoain,
1992; Orz, 2006).Desde esta perspectiva, la Pedagogia Hospitalaria trasciende el
curriculo escolar, puesto que constituye un acompafiamiento (Violant, Molina y
Pastor, 2009). No obstante, cabe resaltar la anotacion de Lieutenant (2006),
quien ha sefalado que la escuela o el aula hospitalaria no es terapéutica en si
misma, pero tiene efectos terapéuticos y que el profesor y el aula simbolizan la

vida normal del paciente.

En términos generales, las aulas y escuelas hospitalarias se encuentran bajo un
enfoque de educacién inclusiva, pues lo que se busca es continuar o iniciar en el

sistema educativo a los nifios y adolescentes que se encuentran hospitalizados.
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De esta manera, se promueve en ellos una mejor calidad de vida; ello parte de la
asuncion de que todo nifio tiene derecho a la educacion, independientemente de
su condicion fisica, psicoldgica o de salud. Desde esta premisa, Lizasoain y
Lieutenant (2002) postulan que un fin primordial de la Pedagogia Hospitalaria
es que el nifio hospitalizado pueda ser resiliente a la experienciay que esta le sirva
de aprendizaje para la vida al aprender a afrontar situaciones adversas de manera
positiva.

Con la intencion de conocer con profundidad, al adolescente con cancer en su
contexto hospitalario hemos realizado una busqueda documental no
sistematizada de diferentes temas relacionados, hemos recopilado informacion
relativa a aspectos pedagogicos, médicos, psicoldgicos, y sociales, a partir de los
cuales hemos cimentado nuestro marco tedrico que nos ha ayudado a
comprender el contexto en el que se desenvuelven estos adolescentes ademas de
tener un punto de referencia en relacion a las ultimas publicaciones y hallazgos
relacionados. Una primera aproximacion se realizd a partir del catalogo de la
UMH, para posteriormente profundizar en otras bases de datos que a

continuacion se detallan:

Especializadas:

Cinahl

IME (Isoc)

Biblioteca Virtual en Salut-BVS
PubMed/Medline

NLM- National Library of Medicine.

» Multidisciplinares:
Dialnet. Scopus
Google Scholar
Doaj
Academic Search Premier
Scielo
Redalyc

13



CAPITULO 1: PROBLEMA DE INVESTIGACION

Hemos acotado la seleccion de los estudios relacionados a los ultimos 15 afios.
Las palabras clave utilizadas han sido: Cancer (cancer,), Infancia (childhood),
Emociones (emotions), Inteligencia Emocional, (emotional intelligence).
Adolescencia (adolescence), Vivencias (experiences), Significado (meaning),
Educacion (education), Comunicacion (communication), Comunicacion Verbal y
no verbal, (verbal and no verbal communication), Intervencién psicoldgica,
(psychological intervention), educacién inclusiva (inclusive education) y

Comunicacion en salud (health communication); sistémica.

Criterios de inclusion

o Anfo de publicacion del igual o superior al 2000
Relevancia para nuestra investigacion
Eminente implicacion educacién inclusiva

Céncer y pediatria.

O O O o©o

Relacionado con la comunicacion terapéutica
o Caracteristicas de la relacién de ayuda
Criterios de exclusion
o Publicaciones con escasa o0 nula evidencia cientifica
o Limitada multidisciplinariedad.
Maniobra de extraccion de datos
o Mediante referencia bibliografica segun la Gltima revision de la
APA

Los documentos obtenidos avalan que los adolescentes hospitalizados conforman
una poblacién altamente vulnerable. Durante su ingreso hospitalario y posterior
convalecencia, que en el caso de los adolescentes oncoldgicos es de larga
duracién, los menores experimentan, ademas de la dolencia fisica, una subita
ruptura con su vida cotidiana, con una separacion del entorno familiar y social,
asi como la interrupcion de su escolarizacion. Uno de los problemas derivados de
esta situacion es que sus oportunidades educativas se ven mermadas. Esto ultimo
acarrea, para un numero indeterminado de adolescentes, un retraso o la pérdida
del afio escolar, asi como aislamiento social y la aparicidén de estados de ansiedad
(Coyne, 2006; Ortiz, 2006).
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La mayoria de estudios cientificos sobre la situacion de los nifios y adolescentes
hospitalizados se ubican en revistas académicas de Enfermeria Pediatrica,
Pediatria y Psicologia. Tratan temas como el estado emocional de los pacientes,
la respuesta al dolor y el estrés, las estrategias de afrontamiento, asi como el
contagio emocional que se produce entre los padres y los hijos hospitalizados
(Board, 2005, Coyne, 2006, Fernandez-Castillo, A. y Lopez-Naranjo, I. 2006a y
b, Fernandez Castillo, A. y L6épez Naranjo, 1. 2009). No obstante, los expertos en
pedagogia hospitalaria vienen construyendo desde hace poco mas de una década
un cuerpo bibliografico que integra el conocimiento proveniente de las
intervenciones empiricas sostenidas, los estudios cientificos y la reflexion
académica (Lizasoain, 2000; Ortigosa Quiles y Méndez Carrillo, 2000; Guillén 'y
Mejia, 2002).

En una exhaustiva investigacion bibliografica, Ortiz (2006) advirtio la existencia
de tan solo 57 referencias utiles y relevantes relacionadas a temas psicologicos,
educativos o sociales que se asocian con la hospitalizacién pediatrica. Ello fue
posible tras una depuracion llevada a cabo sobre la base de 456 archivos
encontrados entre los afios 1948 y 2006. El estudio de contenido de los articulos
hallados desveld el caracter tedrico y empirico de los mismos. En este marco se
observa carencia de investigaciones que indagaran, por ejemplo, sobre el impacto
y/o efecto de los programas educativos existentes en los centros hospitalarios y
las consiguientes técnicas de intervencion sobre variables cognitivas,
emocionales y familiares de pacientes pediatricos de corta estancia, no asi en los

de larga estancia como es el caso de los adolescentes con cancer.

No son muchos los trabajos que en los ultimos afios han estudiado o investigado
la hospitalizacion en la infancia, los procesos basicos de caracter
comportamental, perceptivo y evolutivo que se relacionan con ella o las
consecuencias psicologicas que se derivan de tal experiencia. Lopez Naranjo en el
2011 realiza una tesis doctoral sobre “Alteraciones emocionales en la
hospitalizacion infantil: analisis psicoevolutivo”, Lorenzo Gonzalez, R. y col.
(2014) centran su interés en los adolescentes y jovenes con cancer desde una
perspectiva méas centrada en la enfermedad o el trabajo de Lépez-Naranjo, I.y
Fernandez-Castillo, A. (2004), que describen aspectos psicosociales y evolutivos

de la hospitalizacién infantil.
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En los ultimos afios han empezado a proliferar por un lado, las reflexiones
derivadas sobre la necesidad de una atencion educativa adecuada en el entorno
sanitario Gonzalez (2002,2007), Liutenant (2006), Castafieda (2006) Latorre
(2010) Leon (2011), Lizasoain ( 2014), Peirats y Granados (2015). Prendes (2011)
abre una linea de trabajo con una propuesta de integracion curricular de TIC
(Tecnologia de la Informacién y Comunicacion) como una herramienta, valida

para los maestros del hospital.

Por otro lado, parece haber un creciente interés por la reflexién sobre la necesidad
de formacion de los profesionales de la educacion en relacion a la pedagogia
hospitalaria, tal y como lo demuestran los trabajos de Doval y Estévez (2001),
quienes afirman que la especialidad de Pedagogia Hospitalaria no existe en
ningun plan de formacion universitario en Europa. La autora coincide con Molina
y Violant (2009) y Fernandez Hawrylak (2000) en la insuficiencia de las
actuaciones que existen actualmente en Espafa en relacion con la formacion en
Pedagogia Hospitalaria y que se reducen a un porcentaje infimo de universidades
que, a lo sumo, han incluido en sus planes de estudio asignaturas optativas que
abarcan esta tematica. También destacan las escasas experiencias de formacion
llevadas a cabo por la Administracion Educativa, las cuales no estan centradas en

la premisa de competencias a desarrollar.

En palabras de las propias Doval y Estévez (2001) “...1a situacion de la formacion
del profesor hospitalario es bastante preocupante...”; en esta linea de

investigacion se sitdan recientes tesis doctorales como la de Ruiz Reverte (2016).

Dentro de la vision sistémica que pretendemos con esta investigacion hemos
centrado nuestra busqueda ademas de en los ambitos propios de salud, la salud
fisica, la educacién o las emociones, en lo referente a la comunicacion
entendiéndola como la base de las relaciones humanas y fuente de conflictos tal
y como nos muestran autores como Maturana (2001); Martinez Rodriguez
(2011); Leon (2012); dentro de unos ambitos o espacios determinados que los
contienen y los modifican, dependiendo, ademas, de una serie de factores que
pueden influir en la percepcién de las cosas y generar los conflictos. Asi, Cibanal
et al., (2014) nos presenta los factores que influyen en la comunicacion y que

pueden ser provocadores de conflictos, como son la percepcion, los valores y
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creencias, los aspectos sociales, los aspectos culturales, familiares, e individuales,
asi como las preocupaciones, y ansiedades.

Afortunadamente, estudiosos como Cibanal, (2014); Bermejo, (2003); Trechera,
(2003) nos alertan de la necesidad que existe a nivel mundial, sobre todo desde
la Gltima década, de humanizar el &mbito de la salud, la medicinay sus cuidados,

y por extensidn, nosotros afiadiriamos, la pedagogia hospitalaria.

17



BLOQUE II: MARCO
REFERENCIAL



BLOQUE Il. MARCO REFERENCIAL

MARCO TEORICO

A lo largo del marco tedrico centraremos nuestra atencion en aspectos que
consideramos relevantes para nuestro objetivo de investigacion: los adolescentes
con cancer en el entorno del aprendizaje hospitalario. Para su analisis,
consideramos fundamental en esta investigacion la vision sistémica, en la que “el
todo constituye mas que la simple suma de sus partes”; el pensamiento sistémico
contempla el todo y las partes, asi como las conexiones entre ellas entendiendo
que todo esta interconectado y que por tanto el todo influye en las partes y
viceversa, Cibanal (2006).

En esta linea y en relacion a la atencion al paciente adolescente oncoldgico
ingresado en las areas pediatricas, desarrollaremos contenidos relativos al
concepto de salud-enfermedad desde una perspectiva sanitaria, centrandonos en
el cancer pediatrico desde su vision médica (tratamiento y sus efectos),
abordaremos también los aspectos biopsicosociales y axioldgicos, lo que implica
la enfermedad para este alumnado en cuanto a la ruptura con su vida cotidiana,
con sus relaciones sociales, familiares y afectivas por los reiterados ingresos
hospitalarios, que pueden prolongarse por término medio alrededor de 9 meses
0 mas (de forma continua o intermitente). Abordaremos la necesidad de conocer
las estrategias para una buena comunicacion como base de las relaciones
humanas, asi como las emociones que se derivan de la interaccién entre las
personas, para continuar con una aproximacion al concepto de atencion a la
diversidad y la legislacion, que la contempla y desarrolla desde el punto de vista
educativo, y terminar centrando nuestro interés en la atencién psicopedagogica

hospitalaria al adolescente con cancer durante el periodo de tratamiento.

Esta aproximacion conceptual del marco tedrico tiene como objetivo conocer de
manera sistémica la realidad fisica, psicoldgica, social y espiritual en la que se

encuentra el alumno y la alumna adolescente.
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El concepto de salud ha ido evolucionando a lo largo de los tiempos de acuerdo a
pardmetros modélicos de bienestar en cada sociedad. En la actualidad, se
considera que, ademas de la ausencia de enfermedades, debe de confluir una
buena asociacion de crecimiento y desarrollo. Ello ha conllevado a que el ambito
de la salud se amplie hacia areas del conocimiento que antes eran relativamente
ignoradas, como son las ciencias sociales y psicolégicas, reconociendo sus
funciones y su aporte en la solucién de problemas que escapan al alcance del

modelo biomédico tradicional.

La OMS, en 1946, defini6 la salud como “un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Hoy
en dia esta aparentemente consensuada la definicion de la OMS (1997) que
describe la salud como aquello a conseguir para que todos los habitantes puedan
trabajar productivamente y participar activamente en la vida social de la

comunidad donde viven.

Esta definicion comporta varios aspectos a tener en cuenta:

« Elestado de salud depende de un ambiente variable que rodea al sujeto, el
cual también sufre, a su vez, variaciones. Por ello, la salud es un proceso
dindmico que cambia continuamente a traves de nuestra vida por lo que
nadie posee un estado fijo de completo bienestar fisico, emocional social y
espiritual.

» Entre salud y enfermedad no existe un limite exacto, puesto que ambos
dependen de un gran namero de variables.

* En el concepto de salud se deben incorporar al menos tres aspectos: uno
objetivo (capacidad de realizar una funcion), otro subjetivo (en términos
de bienestar) y otro ecoldgico (comprendido como adaptacion bioldgica,
mental y social del propio individuo al medio que lo rodea).

Factores que determinan la promocion de la salud

La promocion de salud es impulsada desde la misma OMS, la cual incluye

acciones orientadas hacia el mejoramiento de las condiciones de vida de todos los
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individuos de una comunidad. Esto implica vivienda, seguridad alimentaria,
empleo, educacion, recreacién de ecosistemas estables y de ambientes sociales

saludables.

La primera Conferencia Internacional sobre la Promocion de la Salud reunida en
Ottawa el dia 21 de noviembre de 1986 emite la CARTA dirigida a la consecucién
del objetivo "Salud para Todos en el afio 2000”.

Esta conferencia fue, ante todo, una respuesta a la creciente demanda de una
nueva concepcioén de la salud publica en el mundo. Segun esta, la promocion de
la salud consiste en proporcionar a los pueblos los medios necesarios para
mejorar su salud y asi alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico, mental y
social tanto para un individuo o como para un grupo. Se trata, por tanto, de un
concepto positivo que acenttia los recursos sociales y personales, asi” como las
aptitudes fisicas. Por consiguiente, la promocion de la salud no concierne

exclusivamente al sector sanitario.

Entre las condiciones y requisitos para la salud se encuentran: la paz, la
educacion, lavivienda, la alimentacién, la renta, un ecosistema estable, la justicia
social y la equidad. Se afirma que cualquier mejora de la salud ha de basarse
necesariamente en estos prerrequisitos. Una buena salud es el mejor recurso para
el progreso personal, econémico y social y una dimension importante de la
calidad de la vida (Accesible online en: http://www.famp.es/racs/intranet
/otras_secciones/docum entos/CARTA DE OTTAWA.pdf)

Desde la Conferencia Internacional sobre Promocion de Salud (OPS, 1987) se
comienza a implementar programas y politicas de salud que atienden a las areas
de actuacion en promocion de la salud establecidas en la carta de Ottawa.
Mediante la construccién de politicas saludables: contribuir a la salud mediante
la adopcidon de medidas politicas que favorezcan la salud en aquellos sectores no

directamente implicados en la misma, mediante:

Lacreacion de ambientes que favorezcan la salud: fomentar el apoyo en nuestras

comunidades y en nuestro medio natural, contribuyendo a la creacién de
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ambientes y entornos tanto fisicos, como psicologicos y sociales que conduzcan

al bienestar y productividad de la comunidad y a controlar y eliminar factores de

riesgo para la salud,

Desarrollando habilidades personales: que la promocion de la salud
favorezca el desarrollo personal y social mediante la informacion, la
educacion y el desarrollo de aptitudes indispensables para la vida.
Reforzando la accién comunitaria, como una practica efectiva en lafijacion
de prioridades en la toma de decisiones y en la elaboracion y puesta en
marcha de acciones de planificacién para alcanzar un mejor nivel de salud.
En el caso de los escolares seria mejorar la participacion entre escuelay la
comunidad, involucrando a padres de familia, al sector publico y privado
y a la sociedad en general en torno a su bienestar.

Reorientando los servicios de salud, como un trabajo de toda la sociedad
para la consecucion de un sistema de proteccion de la salud que propicie
que se trascienda la prestacion de servicios médicos y clinicos y que los
servicios de salud se orienten a las necesidades culturales de los individuos

y favorezcan la necesidad colectiva de una vida mas sana.

A continuacién centraremos la atencién concretamente en la patologia del cancer

por ser esta la enfermedad que supone un punto de inflexion en la vida de los

adolescentes alumnos de la UPH y objetivo de nuestra investigacion.

El cadncer

Seguidamente vamos a exponer unas breves nociones sobre el concepto de cancer

y su tratamiento. Comenzaremos con la definicion dada por la Sociedad Espafiola

de Hematologia y Oncologia Pediatrica (SEHOP):

“El cancer es una proliferacion (reproduccion) anormal e incontrolada de
células, que puede ocurrir en cualquier 6rgano o tejido. Se origina cuando
un grupo de células escapa de los mecanismos normales de control en

cuanto a su reproduccion y diferenciacion” (SEHOP).

Hoy en dia sabemos que el cancer se origina por cambios en el material genético
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de las células (mutaciones). Estas mutaciones conducen a una multiplicacion
celular cuyo mecanismo es desconocido. Las células normales tienen una vida
programada durante la cual se dividen un numero limitado de veces v,
finalmente, acaban muriendo. Las células cancerosas se dividen de forma no
controlada sin llegar a autodestruirse, acumulandose en forma de tumores (0
neoplasia). Estas células cancerosas pueden diseminarse por la sangre, por el
sistema linfatico y por el liquido cefalorraquideo, hasta otras partes del cuerpo
dando lugar a metastasis. Inicialmente, la diferencia entre tumores benignos y
malignos es que estos ultimos tienen la capacidad de dar lugar a metastasis a

distancia.

Puesto que la transformacion maligna de una célula puede suceder en cualquier
momento del desarrollo celular, y en cualquier 6rgano o tejido, podemos
encontrar tumores de muchos tipos y en localizaciones muy diferentes. Y por
supuesto, pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, desde el nacimientoy a

lo largo de todo el desarrollo del ser humano.

Garcia, M. y Castafieda, A. en Lorenzo y col. (2014) refieren que el cancer se
presenta en forma soélida (en el hueso, en el musculo, en el cerebro) o en forma
liquida, como la leucemia (cuando las células estan en los vasos sanguineos) o
como el linfoma (cuando se encuentra en el sistema linfatico). En méas del 90%
de los casos, el cancer se desarrolla por mutaciones que aparecen durante el
proceso de division celular normal, al azar, sin que exista ninguna predisposicion

geneética hereditaria ni ningun agente externo que lo favorezca.

Se le atribuye al cancer un origen multifactorial, incluyendo una variedad de
factores medioambientales (fisicos, quimicos y bioldgicos) y genéticos, donde la
susceptibilidad individual seria importante y la interaccién entre factores
genéticos y medioambientales todavia es ampliamente desconocida (Sociedad

Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas, SEHOP).

Por tanto, al hablar de cancer hablamos no solo de un tipo de enfermedad sino de
muchas enfermedades con caracteristicas propias y que comparten la génesis. No
se puede hablar de cancer como una enfermedad y por tanto tenemos muchas y

diferentes tipologias del cancer.
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El cancer es una enfermedad crénica, ya que impide en la mayoria de los casos
una “vida normal”, debido a las numerosas visitas al hospital asi como
tratamientos duros e incapacitantes a los que es sometido el paciente (Molina,
Pastor y Violant, 2011; Lizasoain, 2003).

El cancer infantil se diferencia del cancer de adultos sobre todo en su etiologia;
las del cancer pediatrico no son conocidas, mientras que las del cancer en adultos
suelen ir condicionadas por unaserie de factores de riesgo. Ademas, los diferentes
tipos de cancer infantil difieren de los tipos de cancer en edad adulta (L6pez-Ibor,
20009).

Pruebas y procedimientos médicos en el diagndstico del cancer

Tras la sospecha clinica, para diagnosticar el cancer infantil, son necesarias un
gran numero de pruebas para determinar tanto el tipo como su localizacion y su
extension (Yélamos y col., 2016). Algunas de las pruebas y procedimientos
diagnosticos pueden causar molestias, no obstante, el beneficio obtenido de su
realizacién, las hacen indispensables en Oncologia porque proporcionan el
diagnoéstico definitivo, necesario para poder iniciar los tratamientos mas

adecuados.

Las principales pruebas y procedimientos diagnésticos son:

e Analisis clinicos, analisis de sangre, de orina, y de liquido cefalorraquideo.

e Pruebas por imagen: Destacan las radiografias (convencional o con
contraste), Tomografia Axial Computerizada (TAC o scanner), Resonancia
Magnética Nuclear (RMN), ecografia, medicina nuclear (Gammagrafia),
Tomografia de Emision de Positrones (PET).

e Pruebas endoscopicas: Permiten ver directamente el interior de un érgano o
cavidad a través de un tubo. Dependiendo de la cavidad a estudiar, la
endoscopia recibe diferentes nombres: colonoscopia (colon y recto),
gastroscopia (estdbmago), broncoscopia (bronquios y pulmones).

e Pruebas histologicas: Estudio microscépico de las células, obtenidas por

diversos métodos (citologia, biopsia...).
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Tratamiento médico del cancer

Como sefialan Garcia, M. y Castafieda, A. (2014) el objetivo de los distintos

tratamientos de cancer es eliminar completamente las células malignas que estan

dividiéendose sin control. Para ello, segun el tipo de cancer y su localizacion, se

utilizan distintas armas: cirugia, radioterapia, quimioterapiay terapias bioldgicas

como la inmunoterapia.

1.

En funcion del tipo de tumor, su localizacion y grado de extensién
(localizacion vs. diseminado), como norma general, se intentara la extraccion
completa del tumor en cuestion. También se utiliza la cirugia como paso
inicial fundamental para el diagnostico de cancer mediante la extraccion de

una muestra de tumor (biopsia).

La radioterapia consiste en administrar radiaciones ionizantes (rayos X) a
una parte determinada del organismo con un instrumento habitualmente en
camara cerrada y que se denominado acelerador lineal. Al tratar a nifios
pequefios o adultos con claustrofobias, se debera administrar cada dosis de
radiacién bajo sedacion.

La quimioterapia es el conjunto de medicamentos téxicos celulares que
utilizamos para eliminar las células tumorales. Desafortunadamente, es
imposible para estas medicaciones distinguir células sanas de células

enfermas (malignas) y de ahi sus efectos secundarios.

Gran parte de la investigacion sobre el cancer va dirigida a entender las vias
por la cuales las células sanas se convierten en células malignas. Conocer los
mecanismos por los cuales se inicia y mantiene esta division celular no
controlada es la base para desarrollar nuevos farmacos que combatan al

cancer en su origen a nivel genético y molecular.
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Epidemiologia del cancer pediatrico en Espafiay Europa

Cada afno se diagnostican cerca de 1.400 nuevos casos de nifios con cancer en
Espafia de 0 a 18 afios. A pesar de ser una enfermedad rara, el cancer infantil es
la primera causa de muerte por enfermedad hasta los 14 afios (Accesible online

en: http://www.cancerinfantil.org).

Los tipos de cancer mas frecuentes en nifios y adolescentes son: leucemias,
tumores de sistema nervioso, de hueso y del sistema linfatico (linfomas). Cada
uno de estos se comporta en forma diferente y tienen una incidencia diferente
(SEHOP).

Segun ADANO (Asociacion de ayuda a Nifios con Cancer de Navarra), los
diferentes tipos de cancer pediatrico que con mayor frecuencia se pueden

encontrar son:

1. El més frecuente en el periodo neonatal es el neuroblastoma. Es un
tumor derivado de unas células del sistema nervioso simpatico, su
localizacién mas frecuente es la abdominal a nivel de la glandula
suprarrenal (localizada bilateralmente sobre los rifiones). Es un

tumor infrecuente a partir de los 5 afnos.

2. Eltumor de Wilms. Es un tumor que se origina en las células de los
rinones. Generalmente se da en nifnos pequenios y en ocasiones

puede ser bilateral.

3. El rabdomiosarcoma, es el sarcoma de los tejidos blandos, los
tejidos musculares, graso y de soporte del organismo, pueden
existir muchas variedades, pero aproximadamente en el 75% de los
casos en los nifios se produce un rabdomiosarcoma (tumor de

células musculares).

4. La leucemia. Es la forma de cancer pediatrico mas frecuente, uno
de cada tres nifilos con cancer tiene leucemia. Es una enfermedad

de la sangre producida por la proliferacion incontrolada de unas
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células que se denominan “blastos” y que se encuentran en la

médula 6sea.

5. Los linfomas son los canceres de los ganglios linfaticos, por lo tanto
pueden darse en cualquier parte del cuerpo; en ganglios linfaticos
periféricos y en 6rganos (bazo, timo, amigdala). Su diagndstico se
realiza exclusivamente mediante biopsia. Los linfomas pueden
dividirse en: Linfomas Hodgkin que afecta a ganglios linfaticos
periféricos, mas frecuentes a partir de los 10 afios y el linfoma no
Hodgkin suelen darse mas en los 6rganos linfoides (timo, amigdala,

intestino), afectan en general a nifios méas pequefios.

6. El osteosarcoma es el cancer 6seo mas frecuente en la adolescencia,
se da mas entre los 10 y los 25 afios. Los huesos mas afectados son

los huesos largos de las extremidades (fémur, tibia y himero).

7. El sarcoma de Ewing se puede dar a cualquier edad, afecta tanto a
los huesos largos como a los planos. Se disemina frecuentemente a

los pulmones y otros huesos.

La tasa de supervivencia a 5 afios de O a 14 afnos alcanza casi el 80%, segun la
Sociedad Espafiola de HematoOncologia Pediéatrica (Accesible online en:

http://www.sehop.org). Un dato esperanzador que aspira a ser del 100%, ya que

una sola muerte por cancer infantil es una tragedia.

En cuanto a los datos sobre adolescentes, no se registran debidamente en el

Registro de Tumores Infantiles (Accesible online en: http://www.uv.es/rnti/ ), ya

gue en la mayoria de los casos son tratados en Unidades de Adultos. La tendencia
actual y demanda por parte no solo de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios
con Cancer, sino de muchos oncoélogos pediatricos es que los adolescentes sean

tratados en Unidades Oncologicas Pediatricas.

En Europa se diagnostican de cadncer mas de 15.000 nifios y adolescentes
europeos cada afio. En Europa, al igual que Espafa, el cancer infantil es la
primera causa de muerte por enfermedad hasta los 18 afios. Mas de 3.000 nifios

con cancer mueren cada afno en Europa (Accesible online en: http://www.siop-
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online.org/).

La unidad de oncologia pediatrica del Servicio de Pediatria del HGUA es la
Unidad de referencia en el tratamiento de esta enfermedad para toda la provincia
de Alicante. Todos los nifios y adolescentes con un posible diagnostico de cancer
son derivados a ésta Unidad Pediatrica.

Los graficos que a continuacion se presentan muestran la prevalencia de estos
casos. (Figuraly Tablal)

CANCER INFANTIL EN HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO DE ALICANTE POR
GRUPOS DE EDAD 1996 - 2017

330

300

230+

200

130

100

30

o T T T T
=1 ano 1 a4 anos 3 a9 anos 10 a 14 anos 15 a 19 anos
Figura 1: Cancer infantil HGUA

TIPO <1a 1-4a 5-9a 10-14 3 15-19 3 TOTAL
LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA 14 a6 A3 31 5 189
LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA 5 17 12 9 0 43
HISTIOCITOSIS A 17 10 2 0 34
LINFOMA NO HODGKIN 0 16 7 18 2 43
LINFOMA DE HODGKIMN 0 1 7 22 2 32
NEUROBLASTOMA 3 33 b 2 0 T2
TUMOR DE WILMS 2 16 7 1 0 26
SARCOMA DE EWING 1 3 11 ] 3 24
DOSTEOSARCOMA 0 0 0 13 1 14
TUMORES CEREBRALES T a0 37 27 1 122
SARCOMAS DE PARTES BLANDAS 9 25 17 11 1 63
RETINOBLASTOMAS 1 11 0 0 0 12
TUMORES HEPATICOS 3 5 1 3 0 12
TUMORES DE CELULAS GERMINALES 2 5 3 8 0 18
TUMORES EPITELIALES 0 1 1 5 0 7
OTRODS 0 0 0 0 0 0
TOTAL 80 286 172 158 15 711
TIPO <1a 1-4a 5-9a 1M -14a 15-19a TOTAL

a0 286 172 168 15 711

Tabla 1. Fuente: Dr Carlos Esquembre jefe de la seccion de Pediatria Oncolégica del Hospital
General Universitario de Alicante.
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Los adolescentes en las Unidades de Oncologia Pediatrica

Aungue nos vamos a centrar principalmente en la vivencia del cancer en el
adolescente, conviene tener en cuenta la importancia de la psico-sociologia del
adolescente, que se caracteriza por unos profundos cambios a nivel bioldgico,
psiquico y social. Esta etapa esta ligada a procesos de interaccion y construccion
de la identidad social, con la necesidad de ganar cotas de independencia respecto
de los adultos, de sentirse parte de un grupo de referencia, con fluctuaciones en
el estado de animo que, junto con una actitud social reivindicativa, constituyen
algunas de las caracteristicas mas sobresalientes de esta etapa de la vida. En este
proceso dificil de convertirse en adulto mientras el adolescente lucha por
mantener su libertad y autonomia, la enfermedad del cAncer hace al adolescente
depender del personal sanitario, del hospital y de sus padres. Se han llevado a
cabo estudios sobre el impacto de la enfermedad del cancer y sus tratamientos
tanto a nivel social como psicoldgico; para ello remitimos a autores que abordan
este tema, entre otros: Ortigosa, J.M. y Méndez, F.X. (2000); Orgilés, M., Lépez,
S., Espada, J.S. y Méndez, F.J. (2004); Lorenzo Gonzalez, R. y col (2014).

El modo en que afecta el cancer a un nifio y a un adulto es diferente. Para dar
respuesta a las necesidades especificas que requieren los nifios y los adolescentes
se crean las Unidades de Oncologia Pediatrica. En ellas se trabaja desde un
enfoque multidisciplinar, centrandose en todos los &mbitos que repercuten en la
vida de la persona (enfoque biopsicosocial-espiritual) facilitando asi el
afrontamiento del proceso de cancer. Como sabemos, los beneficios del trabajo
multidisciplinar y sistémico son mucho mas elevados que cuando solo se tiene en
cuenta el &mbito médico. El tratamiento en los diferentes ambitos que afectan a
la persona contribuye a la mejora de una evolucion positiva de la enfermedad
(Celma, 2009; Lopez-1bor, 2009; Espada, Méndez, Lopez-Roig y Orgilés, 2004).

A raiz de la enfermedad y de su ingreso en el centro hospitalario, los adolescentes
cambian en sus motivaciones y modifican sus valores, con alteracién de los
comportamientos. De aqui que insistamos en trabajar la enfermedad de manera

sistémica, pues toda la familia esta viviendo la enfermedad.
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Efectos secundarios del tratamiento del cancer en los adolescentes

El paciente con cancer no solo debe enfrentarse a la enfermedad, sino también a

las consecuencias del tratamiento o efectos secundarios (Ruano Dominguez, D.,

2014).

Aunque el término “efectos secundarios” es farmacoldgico, se puede aplicar a las

consecuencias indeseables de cualquier tipo de terapia.

EFECTOS SECUNDARIOS INMEDIATOS.
1. QUIMIOTERAPIA

o

o

Anemia. Es el valor de hemoglobina y/o hematocrito por debajo de los
valores normales. La hemoglobina transporta el oxigeno a los tejidos y su
falta se traduce en sintomas y signos como la palidez, la falta de tolerancia
al ejercicio, la frecuencia cardiaca elevada continuamente (taquicardia),
la sensacion de falta de aire (disnea) y un estado de fatiga continua.
Alopecia. Es un efecto reversible, pero con mucho impacto psicologico
entre los adolescentes (sobre todo en las chicas), la caida del cabello es
progresiva a lo largo de 2-3 semanas y el recrecimiento suele comenzar
entre 1-3 meses después del fin del tratamiento intensivo.

Astenia. Muchos pacientes experimentan una sensacion de fatiga
persistente, que no desaparece con el descanso habitual. Sus causas son
diversas, entre ellas esta la anemia, el insomnio, un estado depresivo, el
dolor persistente, una nutricion inadecuada, etc.

Dafio hepatico. El higado es un 6rgano muy importante para detoxificar

nuestro organismo. Se produce el aumento de transaminasas (proteinas
intracelulares que salen a la sangre cuando la célula hepéatica muere)
puede ir acompafiado de nauseas, cansancio, etc. Asimismo, pueden tener
ictericia (por el aumento en sangre de la bilirrubina) y hace que los ojos y
la piel adquieran un tinte amarillento.

Dafio renal. El rifidon es un érgano encargado de excretar todo tipo de
toxina y puede sufrir dafo, lo que ocasiona el llamado “edema”, que es
una acumulacién de liguido bajo la piel (mas en piernas y pies, aunque
también en pulmén y aparato digestivo en casos mas graves).

Diarrea. Suele acompafiarse de dolor abdominal de tipo célico

31


http://organismo.se/

CAPITULO 2: SALUD-ENFERMEDAD

(“retortijones™) y de erosién en la zona perianal.

o Dolor. El dolor que sufre el paciente oncolégico lo desarma
emocionalmente y provoca un estado animico absolutamente
contraproducente.

o Estrefiimiento. La quimioterapia provoca la falta de apetito y, si ademas

no hay una adecuada alimentacién, hace que disminuya el transito
intestinal. Lo mismo ocurre con algunos farmacos como la vincristina o
los opiaceos.

o Nauseasyvomitos. Estad demostrado que cada quimioterapico tiene lo que

se conoce como potencial emetdgeno (es decir, su capacidad para
producir vémitos).

o Neutropenia. Es el periodo en el cual el paciente esta “bajo de defensas”.
El término indica bajo numero de los leucocitos neutréfilos que son los
gue luchan en primera linea contra las infecciones).

o Piel. Este 6rgano sufre las consecuencias de la quimioterapia, como el
picor, eritema (zonas de piel enrojecida) y la hiperpigmentacion.

o Sangrado. Los factores de coagulacion que dependen del higado pueden

disminuir en sangre si éste resulta dafiado.

2. RADIOTERAPIA

Los efectos secundarios de la radiacion ionizante (utilizada para tratar tanto
tumores sélidos como hematoldgicos) como terapia complementaria a la
qguimioterapia y la cirugia puede ser dificil separar, pero son reconocibles: la
radiodermitis, una reaccidén cutanea con sequedad, eritema, picor y, en casos
extremos, pérdida de sustancia; se produce mucositis si el tracto intestinal esta
dentro del campo de tratamiento; finalmente, si se da el tratamiento en el craneo-
espinal o toracico-abdominal, se produce una insuficiencia medular con anemia,

leucopeniay plaquetopenia.

3. CIRUGIA
Lacirugia ha evolucionado en las Ultimas décadas, pasando de intervenciones con
mayor indice de mutilacion a una tendencia progresiva preservar la funcién. Cabe

esperar paralizacion temporal del transito intestinal en cualquier cirugia
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abdominal y en cualquier procedimiento quirdrgico hay posibilidad de

complicaciones infecciosas.

EFECTOS SECUNDARIOS TARDIOS.

Siguiendo a Ruano Dominguez (2014) vemos los efectos secundarios tardios que

estos tratamientos tiene y que a continuacion pasan a resefiarse brevemente.

o AUDITIVOS. La quimioterapia es la causa de la pérdida de audicion, que
suelen ser irreversibles.

o DENTALES. La radioterapia en cabeza y cuello puede ocasionar
enfermedades periodontales.

o DE CRECIMIENTO. Si el tratamiento es quimioterapico, se observa un
enlentecimiento en el crecimiento longitudinal. Lo mismo ocurre con la
radioterapia en el craneo y en la columna vertebral.

o CARDIACOS. El dafio cardiaco esta asociado con el uso de antraciclico.

o HORMONALES. La funcion tiroidea se altera por la irradiacion directa de la
glandula, el hipotédlamo o la hipofisis. La quimioterapia y la irradiacion
testicular u ovérica afecta a la funcion gonadal.

o NEUROCOGNITIVOS. La irradiacion craneal puede producir dificultades
académicas, pérdida de concentracion y dificultad en comprension lectoray
capacidad expresiva. Suele manifestarse a partir de los dos afos tras
finalizar la agresion

0 OCULARES. Relacionado con el uso de corticoides y radiacion, pueden
aparecer cataratas, dano retiniano y sequedad ocular.

o OSEOS. El uso de corticoides en el tratamiento de leucemiay linfomas puede

provocar osteoporosis.
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Es un hecho ampliamente constatado que la hospitalizacion representa una
situacion en la que se percibe un incremento de la propia vulnerabilidad, al
tiempo que se aprecia una gran cantidad de estimulos estresantes, e incluso
amenazantes, de la propia integridad fisica. No obstante, a tenor de diferentes
investigaciones, resulta dificil, en ocasiones, separar el estrés derivado de la
enfermedad del que genera la propia hospitalizacion y las circunstancias
asociadas a ella (Serras, 2002), especialmente si consideramos la gran diversidad
de fuentes de estrés posibles (Sandin, 2003).

Las actitudes y reacciones de los pacientes pediatricos ante un trastorno son tan
diversas como lo son sus circunstancias personales, de edad, cultura, aspectos
socio-familiares, personalidad, etc. Tanto el hospital como la enfermedad
imponen un cambio de vida dentro del sistema social, afectando al individuo
hasta tal punto que, frecuentemente, debe asumir un nuevo rol de enfermo y al
mismo tiempo, este rol produce un impacto disruptivo en el resto de roles
[Rodriguez, Lépez y Pastor, 1989 (citado por Lépez, 2011)]. Los riesgos atribuidos
al ingreso en un centro sanitario adquieren una gran relevancia y significacion
cuando se trata de un paciente pediatrico, debido a que su concepto de
enfermedad y su interpretacion de los procedimientos médicos estan cargados de
tintes emocionales, teniendo con frecuencia ideas confundidas sobre su dolencia

y pudiendo sufrir fantasias sobre la invalidez o la muerte.

Impacto del cancer en el adolescente

La enfermedad supone, para el paciente pediatrico en general y para el
adolescente (y su familia) en particular, encontrarse con una experiencia personal
dificil y con los limites propios que la patologia impone. Entre estas limitaciones
se encuentra con la posibilidad o no de continuar realizando un determinado
proyecto biografico (el de su aprendizaje, las relaciones con sus compafieros,
etc.), asi como una restriccion de las naturales disponibilidades para valerse por
si mismo, suscitando la dependencia, la soledad, la ansiedad, el aislamiento, en
una palabra, las manifestaciones explicitas que se derivan de la limitacion de la

libertad y de la autonomia personales que aquélla le impone.
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Los adolescentes sufren ademas algo negativo y sobreafiadido: el dolor, con el que
los jovenes pacientes no contaban y para el cual no disponen muchas veces de
ninguna experiencia previa. Se encuentran con un entorno en el que las
circunstancias favorecen la despersonalizacién y que en ocasiones lleva perder
hasta su nombre, siendo frecuente que se refieran a él por un numero de
habitacién y la cama que ocupe (O ~Byrne, Peterson y Saldana, 1997; Ortigosa y
Méndez, 2000).

El sentir general del adolescente ante la expectativa de ser hospitalizado o incluso
para ser sometido a alguna prueba o procedimiento diagndstico se traduce en
general con un manifiesto desagrado. En general, los hospitales, son
considerados lugares poco agradables, asociados habitualmente al dolor y la
muerte, y la hospitalizacion suele ser percibida como un acontecimiento
estresante. No obstante, la respuesta inmediata de cualquier nifio o adolescente
a una enfermedad y/o hospitalizacion puede variar segun la lesion y sus
correspondientes repercusiones fisicas, psicoldgicas y sociales, existiendo un
amplio abanico de posibilidades de respuestas en todos los pacientes pediatricos,
en funcidon de las diferencias individuales y el nivel de desarrollo (McNelis,
Huster, Michel, Hollingsworth, Eigen y Austin, 2000).

En realidad, al paciente hospitalario en general se le retiran muchas libertades.
En algunos casos con un fundamento médico, en otras por cuestiones
organizativas; el objetivo es proteger las libertades de otros pacientes, las
actividades del equipo asistencial o el funcionamiento 6ptimo del centro. Asi, la
frustracion por el impedimento de las cosas que uno desea hacer y el tener mucho
tiempo para pensar en ello puede tornar a una persona en un ser malhumorado,
irascible y airado (Blanco et al., 2001; Cano-Vindel y Miguel-Tobal, 2001;
Hughes, 2001; Small, 2002).

Ambito psicoldgico

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente consideramos de gran
importancia abordar desde una perspectiva sistémica al adolescente con la
finalidad de que pueda reincorporarse con expectativas de éxito a sus centros

educativos de referencia y normalizar su vida cotidiana.
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El impacto psicologico del céncer puede ser mas devastador durante la
adolescencia que a cualquier otra edad, ya que la enfermedad y su tratamiento
dificultan el desarrollo de una autoimagen y autoestima adecuadas, el logro de
una identidad personal, a través de la socializacion y la formacién de una

identidad sexual.

En un primer momento el impacto del diagnostico puede generar altos indices de
ansiedad, desesperacion y miedo. El nivel de negacion de la situacion dara
informacion de la dificultad que esta generando esta nueva realidad (Diaz y col,
2009), que deben afrontar con la consecuente alteracion de los comportamientos,
los habitos y el ritmo de vida asi como la aparicion de ciertos rasgos: ansiedad,
estres, depresion, dificultades para el contacto social, problemas nutricionales,
trastornos del suefio, dificultades en la interaccion con el personal sanitario,

problemas para la adherencia al tratamiento que se le recomienda seguir, etc.

Diversos estudios han comprobado que pacientes que han sufrido experiencias
traumaticas antes de su ingreso en el hospital y los que presentan alteraciones
emocionales y/o desajustes familiares previos, manifiestan reacciones mas
draméticas ante el hecho de la enfermedad y la hospitalizacion; este hecho
repercute de igual manera en los padres (Griffin, Parrella, Krainz y Northey,
2002). Dichos cambios se hacen méas importantes y marcados, si cabe, cuando la

enfermedad afecta a la etapa de la adolescencia.

Esta etapa de lavida se caracteriza por la preocupacion de laimagen fisicay, como
sabemos, el cancer es una enfermedad que se cura a través de tratamientos
fuertes que provocan secuelas, como por ejemplo la alopecia, la pérdida o el
aumento de peso, etc., entre otros efectos secundarios sefialados anteriormente,
gue provocan en el adolescente gran preocupacion por su aspecto fisico. Ademas,
al comprender la gravedad de la enfermedad, la realidad cercana de la muerte es
cada vez mas presente, apareciendo como una posible amenaza (Comision de
psicologia de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer; Hernandez
y Del Refugio, 2006).

Posiblemente, gran parte de estas reacciones podrian deberse al miedo (Méndez
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et al. 2003; Pérez Grande, 2000). El estudio de miedos especificos (Pelechano,
1981, 1984; Valiente, Sandin, Chorot y Tabar, 2003) nos induce a pensar que los
miedos a sufrir dafos fisicos y corporales, a los lugares cerrados, al peligro o la
muerte, o los relacionados con la enfermedad, podrian estar asociados con mayor

intensidad al estrés infantil por hospitalizacion.

Para Quiles et al. (2000), en la adolescencia los miedos mas relevantes serian el
propio miedo a la estancia hospitalaria, el miedo a los procedimientos médicos
(inyecciones, dolor, entre otros) y el miedo a la enfermedad y sus posibles
repercusiones. Segun Valiente et al. (2003), el miedo al peligro y a la muerte es
una de las categorias mas comunes, incluyéndose en ella el miedo a una
enfermedad grave como uno de los cinco tipos mas frecuentes en la infanciay la

adolescencia.

Aspectos como la ansiedad representarian el cuadro mas frecuente en este tipo
de pacientes. EI miedo al dolor en general y a los tratamientos dolorosos en
particular, a la permanencia hospitalaria, a la soledad y a la separacion familiar,
serian otros aspectos que provocarian ansiedad. Por otro lado, los elementos
depresivos pueden estar presentes, en tanto que sentimientos de culpa, tristeza o

desesperanza, limitan o estancan el desarrollo normal del nifio y adolescente.

De modo general, teniendo en cuenta la variable edad, en los nifios las respuestas
tienden a ser mas generalizadas, de mayor componente conductual y menor
grado verbal, mientras que en los jovenes, lo cognitivo tiene una mayor
manifestacion a través de una mayor especificidad comunicativa y expresion
verbal. Posiblemente, el mayor desarrollo cognitivo de los adolescentes podria
explicar una interpretacion diferente de los acontecimientos relacionados con las
intervenciones quirurgicas. En cuanto a la relacion entre la asociacion de edad y
de percepcion de estrés, Quiles et al. (2000) sostienen que, a mayor edad, se
producen mas preocupaciones sobre las intervenciones quirdrgicas y la

hospitalizacion.

Quiles et al. (2000), refieren que la ansiedad y la incertidumbre, cuando no la

impotencia y el desconocimiento, son aspectos que giran sobre el trastorno y se
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valoran como consecuencias reactivas normales. Por tanto, habri de
reconducirse ese enramado de actitudes, respuestas y relaciones a un estado
personal y social en el nifio de aceptacion de su circunstancia, establecimiento de

metas de desarrollo normalizado, como cualquier otro joven de su entorno.

Ambito social

La mayoria de los nifios, nifias y adolescentes que ingresan en un hospital estan
escolarizados. La escuela, junto con la familia, constituye el medio natural donde
ellos se desenvuelven y se relacionan. La escolarizacion es la tarea primordial a
desarrollar como medio especifico de formacion, desarrollo, socializacion y
normalizacion. A primera vista, la idea que surge es de desconexion, separacion
de su ambiente de convivencia cotidiana y un paréntesis (a veces muy

prolongado) en la formacion educativa.

Durante la edad escolar la principal fuente de malestar hospitalario no esta ligada
a la separacion de su madre, como ocurre con los nifios mas pequefos, sino que
esté relacionada con la pérdida de control que experimenta dentro del ambito
hospitalario. A ésto hay que afadir la necesidad de adaptacion a las reglas del
nuevo entorno, el establecimiento de relaciones con gente desconocida, las
exploraciones y procedimientos dolorosos que le puedan realizar y la
significacion psicologica que atribuye a su enfermedad y al tratamiento que recibe
(Dobbs y Poletti, 1981) o la presentacion de elevados niveles de ansiedad ante una

intervencion quirargica (Florez y Valdés, 1990).

A consecuencia de la enfermedad los adolescentes pasan largos periodos de
tiempo en el hospital o sin poder asistir al colegio, lo que hace que las relaciones
con sus iguales se convierten casi en inexistentes generando conductas de soledad
y aislamiento en muchos de los casos (Mijares, 1993). Los tratamientos, ingresos,
pruebas médicas y la propia enfermedad también pueden cambiar las emociones

y sentimientos de las personas.

La manera de relacionarse puede cambiar negativamente, provocando reacciones
de agresividad, enfado, ira, rabia y rechazo hacia los deméas (Palomo, 1995). La

adolescencia es la etapa en la que mas se preocupan por sus relaciones con los
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demas y también por las implicaciones sociales que lleva consigo su enfermedad.
Les inquieta mucho qué pensaran los demas de su aspecto fisico, de la
enfermedad o sobre el hecho de que no puedan realizar ciertas actividades
(Comision de Psicologia de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con
cancer, 2007; Hudson y Siegel, 1992).

Los adolescentes son muy conscientes de su aspecto fisico y son muy susceptibles
al rechazo social. Se les plantea la duda de hacer o no participes a los demas nifios
de su enfermedad, se sienten “diferentes”. Experimentan una gran ansiedad ante
la vuelta al cole, les preocupa no poder participar de las actividades deportivas o
realizar las tareas escolares, asi como enfrentarse con su propia muerte. Se
sienten inquietos por la incertidumbre de su futuro. Asimismo, el desarrollo de
la independencia en esta etapa estara condicionado aun mas por los padres. Los
pacientes experimentan diversas reacciones: descenso del rendimiento
académico, pensar con frecuencia en la muerte y las secuelas, aislamiento social

y fracaso escolar.

Aspectos bioéticos

En las relaciones humanas influyen una serie de factores como son: los valores,

las creencias y las actitudes, los cuales van a determinar la calidad de las mismas.

Hablar del YO ETICO-MORAL y ESPIRITUAL o LOS VALORES hace referencia
a la percepcion espiritual y ética que tiene el individuo de si mismo, la cual va
unida al sistema de valores individuales, asi como a las creencias sobre el bien'y
el mal. Es la evaluacion de “¢Quién soy yo?”, y describe las creencias en materia

de normas de vida.

Los valores de cada individuo son los que en situaciones limites nos pueden
seguir dando sentido a la vida, pues cuando biol6gicamente, socialmente o
psicolégicamente no hay nada que hacer o no vemos sentido a la vida, son los
valores los que nos ayudaran a seguir viviendo, aun cuando todo parezca que esta
acabado (Cibanal, 2014).

La moral, segun Morales, F. (2014) podria definirse como el conjunto de
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principios, normas, valores y criterios que conducen nuestro comportamiento.
Asi pues, en el hipotético caso de un médico que informa a unos padres del
diagnostico de cancer de su hijo de 10 afnos, la moral serian aquellos valores y
principios que mueven a esos padres a contar toda la informacién a su hijo, a
ocultarla o a “maquillarla” en mayor o menor medida. Mientras que la ética se

centra en el estudio tedrico de esa moral.

La bioética seria la ética aplicada al &mbito de las ciencias bioldgicas y la atencion
a la salud, surgio con la intencion de humanizar las ciencias biomédicas,

favoreciendo un trato més cercano a la dignidad humana.

Cualquier base juridica o legislativa no es mas que una manera de plasmar
aquellos aspectos morales mas extendidos y generalizados en una sociedad. Asi
pues, en Espafa entro en vigor el 2 de septiembre de 1990 el articulo 24 de la
Convencién sobre los Derechos del Nifio de la ONU. En su primer parrafo se
especifica que cualquier persona, desde su nacimiento hasta los 18 afios, tiene
derecho a disfrutar del mas alto nivel posible de salud y de servicios para tratarse

enfermedades o rehabilitarse, y no puede ser privada de este derecho.

En la legislacion espafiola, la Ley 41/2002 del 14 de noviembre, menciona tres

derechos fundamentales con los que cuentan todos los pacientes:

o Derechoalaintimidad. Supongamos la hipotética posibilidad, legalmente
aceptada, de un joven de 19 afios que asiste solo a la consulta de oncologia
para recibir el diagndstico de un cancer y que decide afrontar igualmente
solo todo el proceso terapéutico que conlleva, manteniendo al margen a
toda su familia.

o Derecho de informacion sanitaria. Todos los pacientes tienen derecho a

saber toda la informacion disponible sobre cualquier actuacion en el
ambito de su salud. Segun la ley, cuando el médico considere que el
paciente carece de capacidad para entender la informacion, esta se dara a
las personas vinculadas a él. EI médico tiene que considerar o no capaz de
escuchar su diagnostico de cancer a un nifio de 11 afios (siempre tendra
en cuenta la edad, su nivel de madurez, si tiene algun trastorno

psicolégico, neuroldgico u hormonal que contamine su entendimiento o
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capacidad de decisién, como una depresion severa o un coma; o que exista

una incapacidad legal).

0 Respeto a la autonomia del paciente. La ley dice que cualquier actuacion
en la salud de un paciente ha de ser consentida previamente por él una
vez haya recibido toda la informacién necesaria y haya valorado sus
opciones. Esto tiene limitaciones, y se puede negar este derecho, cuando
existe riesgo para la salud publica y cuando esté en riesgo la integridad
fisica o psiquica del paciente. Por ejemplo ante un menor con parada
cardiorrespiratoriay sin que este ningun familiar, el médico llevara a cabo
la reanimacién, sin esperar a la autorizacidon, aun cuando esa persona
haya manifestado su decision de no querer una reanimacion si fuera
necesaria. Ademas este derecho tiene en cuenta el “consentimiento por
representacion” que se describe en tres situaciones:

1. Cuando el paciente no tenga capacidad para tomar decisiones, en
cuyo caso el consentimiento lo daran el representante legal o las
personas vinculadas a él.

Cuando exista una incapacidad legal del paciente.
Cuando el menor de edad no sea capaz de comprender el alcance
de la intervencion.
Si tiene 12 afios 0 mas, el consentimiento lo hara el representante legal
del menor después de haber escuchado su opinién.
Si no es incapaz, y estd emancipado o tiene 16 o mas afos, el
consentimiento lo dara él mismo, aunque si fuera una actuacion de grave

riesgo los padres serian informados y su opinidn seria tenida en cuenta.

Hay dilemas a los que el médico debe enfrentarse; por ejemplo, se podria dar el
caso en el que un adolescente de 15 afos, objetivamente maduro decidiera,
oponiéndose a sus padres, no seguir ninguna linea de tratamiento ante su
diagnéstico de cancer, y el médico decidiera ceder ante los argumentos de los
padres. Para eliminar esta imprecision en como evaluar la competencia de un
menor, hay ciertos autores que estan tratando de crear un test con las
caracteristicas necesarias para poder ser utilizados en los hospitales, pudiendo
ser el mas relevante en Espafa la “Escala de competencia de Lleida” (Espejo, M.
y col., 2016).

42



BLOQUE Il. MARCO REFERENCIAL

La BIOETICA que debe orientar el comportamiento de cualquier personal
sanitario, se basa en cuatro principios fundamentales, divididos en la ética de
minimos (principios de justiciay no maleficencia) y la de maximos (principios de

beneficencia y autonomia).

El principio de no maleficencia es fundamental y podriamos definirlo como “no
hacer dafio”. El principio de beneficencia es la obligacion de hacer el bien, que
puede hacerse previniendo el mal, contrarrestandolo o fomentando el bien. El
principio de autonomia hace referencia a que nuestras acciones sean un reflejo
de nuestra moral, implicando un cierto “autogobierno” responsable. Finalmente,
el de justicia hace referencia a que todos los seres humanos tienen iguales
derechos para alcanzar su pleno desarrollo. Asi, por ejemplo, no involucrar en su
cancer a un adolescente de 16 afios puede ser beneficioso, pero teniendo en
cuenta las consecuencias que a medio plazo suele tener en un paciente, solo
resultaria beneficioso a corto plazo; seria contraproducente a medio y largo plazo,
negando su derecho a la autonomiay a la justicia para él.

Estos principios estan integrados de distintas formas en las bases juridicas que
controlan a un nivel mas obligatorio el actuar del equipo sanitario, lo que pone
de manifiesto como los principios bioéticos han calado en la sociedad de tal forma

gue ha sido necesario traducirlos finalmente a leyes.

Una necesidad que todo paciente adolescente o joven tiene cuando padece cancer
es lanormalidad, aunque esta situacién rompa con toda la vida anterior que tenia:
las rutinas se cambian, los estudios pasan a un segundo plano, todo el mundo esta
pendiente del paciente a todas horas, etc. Esto trae consecuencias, la mayoria
negativas, para el paciente. En ese caso, si se quiere ser beneficioso para el
paciente, lo mas indicado es fomentar lo maximo posible (dentro de la
anormalidad inseparable a la situacion) la normalidad en la vida del adolescente,
no dejando de lado los estudios, haciéndoles regalos igual que se haria en
condiciones normales, premiandoles cuando realmente haya méritos que lo

justifiquen , etc.
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Implicaciones sistémicas y cambios en la dinamica familiar

IMPLICACIONES SISTEMICAS FAMILIARES.

La enfermedad en la adolescencia, sobre todo si es crénica o grave, actia en los
miembros de su familia como una agresion. Los padres del menor enfermo

sufren, por lo general, tanto o0 mas que él, solo que en una forma distinta.

La enfermedad del menor tiene también un impacto significativo sobre los
hermanos, quienes experimentan un aumento del nivel de estrés al ser bastante
habitual recibir una menor atencidn por parte de sus padres. Una hospitalizacion
media de mas de una semana o repetidas readmisiones de pequefia duracion se
asocian con un considerable aumento de las alteraciones conductuales del
paciente pediatrico y un aumento de su estrés y del de sus padres; nosotros
afadiriamos también a esta consideracion a los hermanos como consecuencia de
la hospitalizacion (Katz, 2002).

En definitiva, el diagnéstico de una enfermedad a temprana edad representa una
crisis prolongada para toda la familia y requiere por parte de esta una total
readaptacion ante diversos factores. La enfermedad tiene un importante impacto
psicolégico sobre los padres y hermanos del paciente pediatrico, pudiendo
interferir sobre su adaptacion socio-emocional y su salud, tanto fisica como

psiquica.

La reaccion es, al igual que en los hijos, diversa, resultado de la variabilidad de
historias personales y familiares y de las estrategias de afrontamiento de las que
dispongan. La aparicion de un trastorno en su hijo no sera contemplada de la
misma forma en una familia estructurada y armonica, que en otra que no lo sea,
aunque en ambas signifique un fuerte golpe emocional; los mecanismos de

afrontamiento y adaptacion diferiran ostensiblemente.

Cuando se informa a los padres sobre la enfermedad de un hijo y sobre la
posibilidad de hospitalizacion, pueden aparecer respuestas de incredulidad,

ansiedad, ira, miedo, rebeldia o depresion, que en términos sistéemicos se
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traduciria en que la situacion va a repercutir en toda la familia. Se pueden
autoinculpar de la desgracia, percibir indefension y frustracion ante la
sintomatologia, cuestionando sus habilidades para cuidar al hijo y estas
emociones, a su vez, les pueden provocar estrés por su aparente incapacidad en

resolver la situacion.

Hay unanimidad sobre el impacto que diversos factores de la experiencia de
hospitalizacion causan en los nifios y adolescentes que deben ser internados o
permanecer en un centro hospitalario, asi como en sus padres (Pérez Nieto, Cano
Videl, Miguel Tobal, y Camufias, 2001).

Desde esta perspectiva, Lopez-Naranjo y Fernandez-Castillo (2004), describen
determinadas alteraciones emocionales relacionadas con el mundo del paciente
pediatrico, sobre las vivencias del miedo y el estrés y como los padres perciben la
experiencia de tener un hijo hospitalizado (Fernandez-Castillo y Lépez-Naranijo,
2006a); como se sienten afectados y como se comportan ante la enfermedad
(Fernandez-Castillo, Lopez-Naranjo y Vilchez-Lara, 2009).

Es comun encontrar en la literatura clinica la idea de que la edad comprendida
entre los cuatro meses y los 6 afnos es la que provoca, con respecto a la
hospitalizacion, mayor grado de ansiedad y estrés en los padres (Baker, Blacher
y Olsson, 2005). El nivel de angustia varia de una familia a otra, si el hijo es Unico,
primogeénito con mas hermanos, el inico en su sexo, etc. (Santed, Sandin, Chorot
y Olmedo, 2000).

Las alteraciones psicoldgicas de los padres pueden establecer una relacién de
causa-efecto con la patologia organica o sistémica del paciente, mezcla de
sentimientos depresivos, de temor, desesperacion, resentimiento, culpabilidad,
etc. (Sandin, 2003).

En cualquier caso pueden multiplicarse los factores que modifican los niveles de
estrées debido a: limitaciones que puede imponer la enfermedad, si es
incapacitante, deformante o sélo disfuncional, si es dolorosa o no, si existe
intervencion quirdrgica o no, si existe afectacién de la capacidad cognoscitiva y/o

de la movilidad como consecuencia de la enfermedad, comprension de la
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enfermedad en el entorno familiar, etc. (Santed, Sandin, Chorot y Olmedo, 2001).

En relacion a la causa de la enfermedad, el sentimiento parental mas presente
suele ser el de culpa (Valencia, 2004), en el caso de enfermedades de origen
genético y la consecuente busqueda por ambos miembros de la pareja del agente
causal hereditario de la patologia, sobre todo en la familia del otro conyuge.

Se puede generalizar que las familias con nifios enfermos cronicos se caracterizan
por presentar un mayor grado de estrés, niveles mas bajos de satisfaccion marital,
un inestable equilibrio psicolégico y escasos apoyos sociales, en comparacion con
las familias con pacientes infantiles sin cronicidad en la patologia que padecen
(Bremne y Vermetten, 2001).

También se ha observado que cuanto mas larga y mas grave sea la enfermedad
gue provoca la hospitalizacion mayor sera el estrés experimentado por los padres
ante la vivencia de dicho acontecimiento (Caso Espina, 2006).

El temor que un nifio puede sentir hacia la hospitalizacion puede hacerle ser
exigente con sus padres; esta demanda puede hacer sentir a los padres
abrumados ante la dualidad de cumplir con los deberes del hogar y la

permanencia en el hospital con el hijo enfermo.

También pueden aparecer concomitantes fisioldgicos de la ansiedad: taquicardia,
palpitaciones, diarrea, vomitos, sudoracidén, sensaciones de frio y calor,

alteraciones del suefio, disfonias, etc. (Trucco, 2002).

Sin embargo, también hay que tener en cuenta que, a medida que el paciente
pediatrico y sus padres avanzan en el tratamiento de la enfermedad, aunque este
tratamiento sea aversivo, disminuye el grado de estrés parental con la
hospitalizacion, incluso si la aplicacion de que los mismos es dolorosa y se
constata que los resultados no han sido los esperados (Mazurek, Fishbeck,
Moldenhover y Small, 2009).
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CAMBIOS EN LAS DINAMICAS FAMILIARES.

Las estancias en el hospital, los desplazamientos mas o menos cercanos, la
necesidad de rehabilitacion, la realizacion de pruebas complementarias, de apoyo
psicologico, etc., afectan el desarrollo normal de las tareas domésticas, lo que se
agrava si existen otros hijos en la familia. Dependiendo de la edad que estos
tengan, los padres precisan buscar ayudas en su entorno significativo, dentro o
fuera de la familia (Sloper, 2000). También pueden verse abocados a reorientar
la distribucidn y usos de los espacios fisicos de la casa para mejorar la adaptacion

del enfermo (Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak, 2001).

Asimismo, se ve afectado el ambito laboral, en el que se pueden producir cambios
ocupacionales de los padres del paciente pediatrico; en la mayoria de los casos,
estos cambios variaran en funcion de la enfermedad, de las secuelas o del
tratamiento que deba recibir el nifo (Biurrum, 2000). Una enfermedad
prolongada puede ocasionar bajo rendimiento, ausencias, baja laboral o
excedencia de uno de los conyuges en el puesto de trabajo. Mayoritariamente son
las madres, cuando no trabajan fuera de casa, las encargadas de gestionar muchos
de los aspectos relacionados con la enfermedad y hospitalizacion de la hija o hijo

enfermo.

Es poco comun que los padres estén inicialmente preparados para sobrellevar los
cambios en las rutinas familiares que una enfermedad crénica y una
hospitalizacion prolongada implican. En estos casos, es frecuente que no sean
capaces de oir o recordar informacién médica durante los dias posteriores a un
diagnostico negativo y que les resulte dificil pensar en las responsabilidades del
hogar y en los hijos sanos; en general, los padres suelen necesitar razones y
respuestas que puedan comprender, para adquirir una sensacién de mayor
control sobre la situacién (Muela Martinez, Torres Colmenero y Pelaez Peléez,
2002).

Con las hospitalizaciones de los menores se producen cambios en las conductas
de los padres y sus expectativas sobre el hijo enfermo: viven méas pendientes de

su hijo, le dedican mas tiempo, le compran mas cosas y se les consiente mas,
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cambiando los tipos de refuerzos utilizados, los castigos y la disciplina (Hatt y
Waters, 2006). En estas ocasiones, se hace necesario considerar que, aunque el
nifo haya vivido una situacion de mayor tension, tiene las mismas necesidades
basicas emocionales, cognitivas y sociales, por lo que seria aconsejable la
normalizacion en el trato con el fin de reducir el grado de estrés percibido por
padres e hijos (Remor, Ulla, Ramos, Arranz y Hernandez-Navarro, 2003).

Las relaciones sociales también se ven afectadas dado que, en ocasiones, el
cuidado del hijo enfermo e ingresado conlleva problemas de organizacion en el
cuidado de los otros miembros de la familia, ademés de la imposibilidad de
planificar la vida social a corto plazo y de la interrupcién de la mayor parte de las

actividades recreativas de la familia (Kendler, Thornton y Gardner, 2000).

No obstante, no solo se experimentan cambios en el ambito social .En general,
puede afirmarse que los ingresos reiterados del hijo enfermo suele condicionar la
dindmica familiar cotidiana, que se ve modificada para poder atender de forma
prioritaria las exigencias médicas y psico-emocionales que pueden surgir en el
hijo enfermo (Hayden y Klein, 2001). Podemos afirmar pues que los padres de
los nifios y adolescentes hospitalizados van experimentando como surgen
limitaciones y cambios en el ejercicio de los roles de padres y esposos.

Los padres o cuidadores ademas se encuentran expuestos a situaciones que
generan intranquilidad e incertidumbre sobre su papel en el hospital y
sentimientos de incompetencia ante el desconocimiento de las labores del
cuidado e interaccidon con los instrumentos terapéuticos. Quiles y Pedroche
(2000) hacen referencia a las principales preocupaciones parentales ante la

hospitalizacion, que se resumen en las siguientes:

1. Cambios en el rol parental: desconocimiento de los cuidados que
precisa su hijo hospitalizado, inexperiencia de lo que deben y/o
pueden hacer y sentimientos de inutilidad y falta de control.

2. Preocupaciones sobre la enfermedad y los procedimientos médicos:
falta de conocimiento acerca del tratamiento médico aplicado, sus
riesgos, complicaciones, posibilidades de curacién, etc., y necesidad
de idoneidad acerca de los cuidados percibidos.
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3. Ansiedad generalizada por el comportamiento del paciente: dolory
ansiedad del paciente infantil y posibles cambios en sus actitudes,
mayor demanda de atencion, hiperactividad, llanto, etc.

4. Relacion con el personal de la institucion: comunicacion con el
personal sanitario y reacciones parentales de interés o desapego
hacia la enfermedad y la hospitalizacion.

5. Preocupaciones relacionadas con las actividades de la vida diaria:
dificultades econdmicas, desatencion de los demas miembros de la

familia, incumplimiento de obligaciones cotidianas, etc.

En consecuencia, se deduce que la hospitalizacion de un miembro del grupo
familiar produce una situacion de crisis que aumenta cuando el ingreso se refiere
al de un hijo, modificara de manera significativa la dinamica familiar.
Probablemente se producirdn cambios en las rutinas del hogar, repercusiones en
los otros miembros de la familia, en especial cuando hay otros hijos en el nucleo
familiar. Habra una mayor dedicacién de tiempo y esfuerzos para entender la
nueva situacion, que produce un estrés derivado de la naturaleza, gravedad y

estancia en el hospital, y de la vulnerabilidad que los padres perciban en su hijo.

Teniendo en cuenta la gran influencia que sobre los hijos ejercen sus padres,
podriamos encontrar que la alteracion en el estado de animo de estos puede
ejercer efectos perjudiciales en el nifio, al transmitirle su ansiedad e inseguridad
a los deméas miembros de la familia, que también deben ser tenidos en cuenta

para ser atendidos (L6pez Naranjo, 2011).

Podemos resaltar de este apartado la importancia de la vision sistéemica al tener
en cuenta que toda la familia esta viviendo la situacién de la enfermedad de uno
de sus miembros y que por tanto toda la familia debe ser abordada

terapéuticamente de forma sistémica.
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La comunicacion como base de toda relacién humana cobra un matiz particular
en una situacién de enfermedad dada la singularidad del entorno hospitalario y

sus dinamicas.

El marco hospitalario es un contexto con unas sinergias propias diferentes de las
gue se producen en los entornos educativos de las escuelas e institutos ordinarios,
razon por la cual resulta importante conocer el medio para entender dichas
sinergias y sumar la comunicacion propia de los entornos educativos a este
contexto hospitalario. Es necesario ser consciente de que este marco hospitalario
se presenta como una empresa de prestacion de servicios sanitarios y que es una
compleja organizacion altamente estratificada para lograr sus metas, para lo cual
utiliza mecanismos como: la division del trabajo, una jerarquia de autoridad,
unos canales formales de comunicacion y unas normas reguladoras internas. Esta
estructura puede conllevar efectos negativos como la aparicion de tension
personal, tanto para los miembros del equipo profesional, como para los

pacientes (Blanco, Cano, Camufas, Miguel-Tobal, Salayero y Pérez, 2001).

La comunicacion

La comunicacién es una necesidad humana basica que se inicia en el encuentro
con otra persona. Sin embargo, en nuestra vida cotidiana encontramos
dificultades para comunicarnos de forma clara y transparente con bastante
frecuencia. Cuando nos comunicamos tenemos la impresion de que nuestra
comunicacion es nitida, pero en muchas ocasiones observamos como nuestro
interlocutor ha captado, comprendido o interpretado cosas distintas a las que
nosotros pretendiamos comunicar. Esto nos muestra que en nuestra

comunicacion comprendernos no es tan facil ni tan evidente.

La comunicacién no se centra solo en transmitir una informacién, sino que
también sirve para definir la relacion entre el emisor y el receptor, siendo muchas
veces mas importante esta relacion que la propia informacion. Asi podemos
afirmar: “no son las palabras las que nos hieren, sino la forma como éstas nos
son dichas*(Cibanal et al, 2010).
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Corrientemente decimos que el lenguaje es un sistema simbdlico de
comunicacion. Maturana (2001) refiere que tal afirmacion nos impide ver que los
simbolos son secundarios al lenguaje. El lenguaje tiene que ver con
coordinaciones de accidn, pero no con cualquier coordinacion de accién sino con
coordinaciones de acciones consensuales, es decir, sabemos que dos personas
estan conversando cuando el curso de sus interacciones se constituye en un fluir

de coordinaciones de acciones.

Toda conceptualizacion es parte de lo percibido y supone entonces una
"construccion™ humana, un mapa de la realidad, y no la realidad misma. Lo que
estd en el mapa es la produccién de nuestros sentidos, de nuestra percepcién de
la realidad. Dado que es imposible captar totalidades en las cuales estamos
nosotros mismos incluidos y, debido a la limitacion de nuestra capacidad
perceptiva, cada percepciéon es un modelo, un mapa de la realidad; pero
demasiado frecuentemente se considera lo percibido como la realidad, esto es, se
confunden los modelos con la realidad (Cibanal, 2014).

En cualquier ambito, ya sea personal, social o laboral, las personas tenemos la
necesidad de compartir nuestros pensamientos, conocimientos, sentimientos,
etc. y para ello utilizamos tanto el lenguaje verbal como el no verbal. Cuando esa
comunicacion es deficiente o inadecuada, o esta influenciada por la situacion
personal de una de las partes (miedos, enfados, enfermedad, preocupaciones,
etc.) es cuando se genera un conflicto interpersonal (Subiela, Abellon, Celdran,

Manzanares y Satorres, 2014).

La comunicacion humanista, aunque tenga la estructura de emisor, mensaje y

receptor, posee unas connotaciones especificas a valorar y entrenar.

En toda comunicacién existe un emisor, un mensaje y un receptor. EI Emisor
debe ser claro, concreto y especifico en el contenido que quiere expresar, pero lo
gue ocurre, en la mayoria de las veces, es que las cosas se dicen de manera
ambigua, por lo que no se entiendeny el receptor no capta con claridad el mensaje

que quiere trasmitir el emisor.
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Todas las comunicaciones, intencionales o no, tienen algin efecto y estan
compuestas por una serie de elementos denominados elementos de la

comunicacion.

Berlo (1960) y Leddy Susan (1990), citado por Ibafiez, J.D. (2015) coinciden en

que la comunicacién incluye:

“una fuente que es la persona con ideas, necesidades, intenciones,
informacién y una razon para comunicarse; un mensaje que se da
mediante un conjunto de simbolos codificados y sistematizados que
representan las ideas, fines, intenciones y sentimientos: otro elemento es
el codificador, es el mecanismo para expresar o traducir el proposito de
la comunicacion de un mensaje a través de un canal que es el medio para
transmitir el mensaje: se requiere de un descifrador, mecanismo para
traducir el mensaje por ejemplo los 6rganos sensoriales y por ultimo un
receptor que es el objetivo del mensaje o la persona a quien va dirigida la

intencionalidad de la comunicacion”.

Es importante comunicarse con claridad, teniendo presente que una misma
palabra puede tener significados diferentes. Por lo tanto, diremos que todo
emisor que emita un mensaje verbal que se preste a interpretacion es mala
comunicacion (Cibanal, 2014). Este mismo autor sefiala la importancia de tener
en cuenta algunos principios basicos antes de comenzar la relacion de ayuda con

el paciente, en nuestro caso con el alumnado oncoldgico:

1. Lo que esta claro para mi solamente lo esta para mi; lo que
esta claro para ti solamente lo esta para ti. Nuestra percepcion de la
realidad es Unica y esta condicionada por nuestros sentidos, nuestra parte
neuroldgica, nuestras filosofias de vida, los aspectos sociales y culturales,
nuestra familia, los estados de animo cambiantes, etc. Todo esto hace que
nuestra forma de captar la realidad sea muy personal y, como consecuencia
de esto, también la forma de comunicarnos. Dado que a mi interlocutor le
pasa lo mismo, es conveniente y necesario tener siempre presente este

principio de que «lo que esta claro para mi solamente, lo esta para mi...».
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2.  Hablando de lo mismo, no hablamos de lo mismo. Esto es una
consecuencia ldgica de todo lo que acabamos de decir anteriormente. Si
cada uno construimos la realidad de forma muy personal, es obvio que mi
forma de ver la realidad seréa diferente de la de otra persona; luego yo tendreé
una vision de las cosas diferente a la de mi interlocutor (el paciente). Esto
nos lleva a tomar conciencia de que, aungque aparentemente estemos
hablando de lo mismo, no hablamos de lo mismo, pues cada uno, teniendo
en cuenta las teorias del Interaccionismo Simbolico, lo ve desde su
perspectiva, le da un significado muy personal en funcion de lo que ha
vivido, sentido o experimentado, como acabamos de decir. Por tanto,
continuamente tenemos que clarificar los términos. Ya los escolasticos nos
hacian la observacion siguiente: prima quaestio de nomine («primero
clarifiguemos los términos»), es decir, debemos explicar cdmo entendemos
0 qué significado le damos a las palabras, con el fin de que nuestro
interlocutor nos comprenda y no interprete o le dé un significado diferente.
De esta manera hay muchisimas mas posibilidades de que ambos hablemos
lo mismo y de lo mismo. Todo esto tiene su explicacion, esta se debe a que
(es el tercer principio):

3. El significado de las palabras no esta en las palabras
mismas, sino en las personas. Esto quiere decir que cuando hablamos
no verificamos, con el diccionario en la mano, que ambos le damos el mismo
significado, sino que cada uno le damos un significado a las palabras en
funcion de lo que cada uno de nosotros hemos vivido de esa realidad. Esto
tiene una gran importancia, dado que decimos que en la comunicacion una
buena escucha se muestra, entre otros aspectos, por realizar un feedback y
por la empatia. No obstante, si realizamos un feedback que manifiesta las
palabras que nos ha dicho nuestro interlocutor, pero no se clarifica el
significado que le da a las mismas, aunque aparentemente parece que le
hemos escuchado, el significado que el otro da a sus palabras no siempre
corresponde al que nosotros le damos, y por tanto volvemos al principio
anterior de que hablando de lo mismo no hablamos lo mismo. Ademas, nos
puede resultar dificil ser empaticos con nuestro interlocutor si nosotros no

le damos a las palabras el mismo significado que él.
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El emisor, para que pueda ser entendido su mensaje por parte del receptor, tiene
que tener en cuenta ademas otros aspectos, como:

e Canal. Es la via comunicativa que escoge el emisor para realizar la
comunicacion. Los dos canales principales son: el acustico (palabras
sonidos, ruidos, suspiros...) y el visual (escritura, graficos, expresion
corporal, sefiales). Pueden utilizarse varios canales simultaneamente

e Cddigo o clave. Es la formulacion concreta resultante del proceso de
codificacién que consta de un conjunto de signos accesibles al receptor.

* Ruidos. Es todo lo que pueda dificultar la comprension correcta del mensaje
por parte del receptor, ya sea de naturaleza fisica (vocalizacion deficiente,
baja pronunciacién, ruidos del entorno), psicolégica (el cansancio,
inquietudes, preocupaciones, etc. que hace que el emisor no emita aquello
gue quiere difundir) o semantica (usando palabras que el receptor no conoce

o dandole un significado distinto del que puede entender el receptor).

Ademas, de acuerdo con Cibanal (2014) para que la comunicacion sea clara por
parte del emisor y asi llegar al receptor sin que este tenga que interpretar o
adivinar, el emisor debera expresar claramente un contenido de forma clara,
concreta y especifica (es decir, lo que le ha pasado o esta pasando), un
sentimiento que manifieste la importancia o gravedad de lo que esta
comunicando (lo que siente ante lo que le ha pasado), una demanda o peticion,
es decir, lo que desea o espera del receptor al decirle el contenido y el sentimiento.

Finalmente, debe tener en cuenta la forma de decirlo.

Siguiendo a este mismo autor, el receptor cuya funcidon principal como
destinatario del mensaje, es la de decodificarlo, descifrando el codigo que ha
utilizado el emisor (verbal o no). La clave o cddigo utilizado por el emisor no
siempre es clara, concreta y especifica sino por el contrario muy ambigua
(prestandose a interpretaciones). El receptor capta el mensaje mediante filtros o
maneras de captar la realidad (como los sentidos, los aspectos culturales, sociales,
familiares, etc.). El receptor capta el mensaje a través de sus filtros y tiene que
tener en cuenta los filtros a través de los cuales ha captado la realidad el emisor,
pues hay peligro de deformarla.
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Las actitudes para una buena decodificacion serian las siguientes (Cibanal, 2014):

1.

Escucha activa. Uno de los métodos mas eficaces y constructivos para
responder a los mensajes-sentimientos o0 mensajes-problema que nos envian
los pacientes (en nuestro caso alumnos-pacientes) es la "forma activa de
escuchar". Ayuda mucho emplear sefales verbales y no verbales para indicar
al emisor que nos estamos enterando de lo que nos esta comunicando. El

receptor no "manda " un mensaje propio, como seria el caso de una
evaluacion, solucion, critica, etc., sino que retroinforma solamente lo que
piensa que significa el mensaje del emisor, ni mas ni menos. Escuchar es
tratar de comprender al otro, es ser suficientemente acogedor, amable y
neutro para que el emisor pueda abrirse hacia nosotros y pueda expresarse

como es, sin sentir bloqueos en su comunicacion.

Actitudes que debemos adoptar para escuchar activamente.
Actitudes fisicas. Las actitudes no verbales tienen una gran importancia en
la comunicacion; ademas, son mas importantes todavia como destrezas de
acogida, pues muestran mejor el mundo de las emociones y los sentimientos,
que abordaremos con mayor profundidad en el siguiente capitulo. Algunas
de las conductas que muestran acogida hacia el otro son:

Contexto fisico: debe haber un cierto orden en la disposicién de las sillas, el
mobiliario y otros objetos sentarse cara a cara, entre un metro o dos de

distancia, sin barreras que se interpongan entre ellos. El aspecto fisico

(manera de vestir, el peinado, la presentacion, etc.) es una muestra de cierta

calidad, respeto, sensibilidad y dialogo.

Distancia adecuada. La distancia adecuada varia segun las culturas: muy
proxima puede considerarse una invasion a la intimidad y una distancia

excesiva puede vivirse como una falta de interés.

Movimientos corporales. Las actitudes rigidas se interpretan como un signo
de distanciamiento y los movimientos corporales moderados como expresion
de espontaneidad, proximidad, igualdad, etc. Los movimientos de cabeza
muestran nuestra escucha, interés y habilidad de acogida, invitacion a

continuar la comunicacion. Los movimientos de pies y piernas se interpretan

como expresion de ansiedad, contrariedad, malestar, tener prisa, etc.
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Masticar chicle o llevarse el boligrafo a la boca empeora la articulacion y
pronunciacion, y supone una falta de respeto al interlocutor.

La direccion del cuerpo. Mantener nuestros hombros inclinados hacia
nuestro interlocutor, de forma que podamos apoyar los antebrazos sobre los
muslos, revela atencion.

La expresion del rostro y el contacto visual. Nuestro rostro muestra
sentimientos de acogida, interés y cordialidad, mediante: la sonrisa (que sea
natural y auténtica); una tension muscular moderada en los muasculos de las
cejas, los labios y los parpados (es interpretado como interés y atencion); el
contacto visual con nuestro interlocutor es interpretado como atencion y
esfuerzo para acercarnos a él psicol6gicamente.

El silencio. Un cierto silencio muestra nuestra disponibilidad y acogida.

Requisitos a tener en cuenta a la hora de escuchar.

Suspender todo tipo de juicio o prejuicio (juicios previos no razonados) sobre
la persona que nos esta hablando.

Respeto y aceptacion incondicional de la persona.

Adoptar una actitud empatica: la empatia es una actitud que supone una
escucha atenta y objetiva tanto del contenido, lo que dice, como del tono
emocional, cdmo lo dice. No le damos la razon a la otra persona, sino que le
reconocemos el derecho de que vea las cosas como las ve y que las sienta como
las siente. Es decir, hay una aceptacion incondicional y un intento de

aproximacion y comprension.

La comunicacion en el ambito sanitario

En las profesiones que se ejercen dentro del ambito sanitario la relacion y la

comunicacion son elementos esenciales en la interaccion entre el profesional y el

paciente, al igual que en la docencia, donde la comunicacion se constituye como

la base de dicha actividad. De la comunicacién dependera la calidad de los

procesos que llevemos a cabo en los diversos ambitos relacionados con la

actividad profesional, en nuestro caso con alumnado adolescente con largos

periodos de ingreso hospitalario. Ser conscientes de ello nos dirige hacia la

busqueda de conocimientos que permitan mejorar nuestro estilo relacional, el
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cual esta vinculado con aspectos psicoemocionales, descritos en el capitulo

siguiente.

Todo ello justifica plenamente la necesidad de incidir en las técnicas de
comunicacion adecuadas, desde una perspectiva holistica y humanista en la que
el centro es el paciente (alumnado ingresado que sufre de una enfermedad grave),
de acuerdo con Cibanal et al (2015), que nos permita responder a la persona
necesitada de ayuda desde el compromiso ético de respeto a la dignidad humana.
Lo que requiere, ademas, un crecimiento personal que, mediante la integracion
de valores y actitudes, nos dirija hacia la competencia emocional, el

autoconocimiento, la motivacién, la empatia y la asertividad.

En el ambito sanitario confluyen, en el mismo lugar y tiempo, diferentes
profesionales, que estan en continua relaciéon entre ellos mismos, ademas de los
pacientes y los familiares. A fin de realizar su préactica profesional, estan
totalmente vinculados a la comunicacion interpersonal y a las habilidades de
comunicacion, llegando incluso a existir una asociacion entre la satisfaccion del
personal sanitario con su trabajo y su rol profesional y el proceso de
comunicacion con los comparieros de trabajo y el paciente (Sabiela et al., 2014),
afirmacion que nosotros hariamos extensible al personal docente y, en
consecuencia, a la relacion entre este y el alumnado/paciente ingresado en el

hospital.

Para la elaboracion de los cuidados sanitarios a los pacientes, que se producen
entre los diferentes sanitarios implicados en el mismo, una comunicacion-
relacion, como nos muestra Cibanal et al (2015), puede verse influida por factores
como la percepcion, los valores y creencias, los aspectos sociales, culturales,

familiares e individuales.

Al hablar de comunicacion es necesario hacer referencia a los trabajos de
investigaciones que el Dr. Cibanal (2014) tiene en este campo y que centra su
atencion en el personal sanitario y en los pacientes hospitalizados. Es importante
en nuestra investigacion conocer las sinergias comunicativas y las emociones que

se viven en cualquier proceso de comunicacion y, mas concretamente, las propias
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del dmbito sanitario. Sinergias que tendran una proyeccion directa sobre la
comunicacion y las situaciones de aprendizaje entre el docente y alumno

hospitalizado.

A continuacion pasamos a describir las emociones, dada la importancia que

tienen en las relaciones humanas.
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A la hora de abordar el analisis de qué es lo que provoca que el adolescente con
cancer sea receptivo al aprendizaje curricular en el entorno hospitalario, nos
preguntamos si aquello que les hace tener esa predisposicion hacia el aprendizaje
estaba relacionado con las emociones vividas, a través de su experiencia como
alumnado de la UPH. Podemos constatar que, en su génesis, lo que hace que un
adolescente que esta ingresado en un hospital tenga ganas de continuar con su
aprendizaje curricular tiene que ver con la relacion emocional establecida con el
docente y el lenguaje utilizado en esta relacion. De ahi la importancia de

profundizar en el concepto y caracteristicas de las emociones.

Durante mas de cien afios las emociones han sido objeto de estudio de varias
disciplinas de las Ciencias Humanas y Sociales tales como la Filosofia, la
Sociologia, la Antropologia, la Linguistica y la Psicologia. En Psicologia, las
emociones han sido investigadas por todas sus ramas, lo que ha contribuido a la
proliferacion de aproximaciones tedricas que mantienen puntos de vista
diferentes. Debido a ello no hay una definicion de emocién cominmente
aceptada. Por este motivo, la historia de las emociones debe analizarse en el

contexto de los cambios ocurridos en la Psicologia como disciplina general.

A pesar de estas dificultades, existe cierto consenso respecto a algunas de las
caracteristicas de las emociones bésicas (Fredrickson, 2001), de manera que se
puede considerar que las emociones son tendencias de respuesta con un gran
valor adaptativo; que tienen evidentes manifestaciones a nivel fisiologico, ya sea
en la expresion facial, la experiencia subjetiva o el procesamiento de la
informacion, etc; que son intensas, pero breves en el tiempo y que surgen ante la

evaluacion de algun acontecimiento antecedente.

La emocidn es el concepto que utiliza la Psicologia para describir o explicar los
efectos producidos por un proceso multidimensional encargado de:

» El analisis de situaciones especialmente significativas.

* Interpretacion subjetiva de los mismos en funcion de la historia
personal.

* Laexpresion emocional o comunicacion de todo el proceso.

* Preparacién para la accion o movilizacion del comportamiento.

» Cambios en la actividad fisioldgica.
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El proceso emocional, segin Fernandez-Abascal (2011) implica una condicién

especial de procesamiento de la informacién, mediante la cual se pone en relacion

algo ya conocido o que se percibe en ese momento, con una escala de valores; del

analisis depende tanto la cualidad como la intensidad de las emociones evocadas.

Se produciran: la apreciacién subjetiva, los cambios en la activacion fisiologica y

la movilizacién del comportamiento en relacion con la propia valoracion.

En la Psicologia Social Contemporanea, el cambio mas radical en el estudio de las

emociones ha sido el producido por la Psicologia Social Critica. Como sefala

Simone Belli (2009), hay diversas lineas de investigacion de entre las cuales

destaca cinco:

Binomio emocion-lenguaje. Su interés ha sido elaborar argumentos
que sirvan para diferenciar si las emociones se pueden “localizar”
en el lenguaje o si a traves del lenguaje se accede a las emociones
(Harré, Finlay-Jones, 1986; Bax, 1986; Good, M., Good, B., Fischer,
1988).

Estudio de la construccién social de las emociones (Stearns y
Stearns, 1985; Ibafez, 1988; Harré, Stearns, 1995).

Psicologia discursiva, tal como la propone Derek Edwards, y centra
su interés en el estudio de las emociones en el discurso (Edwards,
Potter, 1992; Edwards 2005).

Post-construccionismo, que considera la construccion de las
emociones como un procedimiento abierto a constantes

transformaciones y redefiniciones (ifiiguez, 2005).

. Vertiente tecno-cientifica. En esta vertiente confluyen los intereses

comunes de filésofos, epistemdlogos y psicologos embarcados en el
proyecto de la maquina afectiva (Brown, 2005; Brown, Stenner,
2001; Michael, 2000, 2006).
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Funciones

Para Fernandez-Abascal (2011), las funciones que cumplen las emociones y sus

efectos son:

Adaptativa: Prepara al organismo para la accion (Darwin: conducta
apropiada)

Social: Comunican nuestro estado de animo (expresiéon predice el
comportamiento)

Motivacional: Facilita las conductas motivadas (energiza la

conducta motivada)

Stemmler (2003) considera que todas las emociones cumplen una serie de tareas

entre las que destacan:

Codificar las condiciones estimulares como positivas o negativas.
Interrumpir las cogniciones y el comportamiento en curso;
focalizacion de la atencion.

Escudrifiar la memoria emocional, para localizar contingencias
estimulo-respuesta aprendidas y probadas como exitosas en el
pasado.

Influenciar tendencias de respuesta comportamental hacia una
disposicion motivacional (aproximacion-evitacion).

Involucrar procesos explicitos e implicitos para la evaluacion de los
estimulos, el ambiente y la memoria, asi como los procesos
implicitos de valoracion.

Preparar clases de comportamiento (defensa-ataque)

Poner las intenciones de uno en conocimiento de los demas
(expresion facial, voz, postura, etc).

Comunicar las actividades autonémicas y somaticas a las
aferencias para su integracion en los centros cerebrales.
Responder con extrema rapidez (contrarrestar amenazas o

lesiones).
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Tipos

Los autores estan de acuerdo que existen dos tipos de emociones: Primarias, que
poseen caracteristicas distintivas y Secundarias.

La orientacion evolucionista (Ekman, 2003) propone la existencia de emociones
primarias (categorias emocionales primitivas), de caracter universal, a partir de

las cuales se desarrollarian las deméas emociones (emociones secundarias).

Emociones primarias:

Sorpresa, asco, miedo, alegria, tristeza e ira. Otras emociones emergen mas tarde
fruto de la maduracion y de los procesos sociales.

Cada emocion primaria se corresponde con una funcién adaptativa, poseen
condiciones desencadenantes especificas y distintivas para cada una de ellas, un
procesamiento cognitivo propio, una experiencia subjetiva caracteristica, una

comunicacion no verbal distintiva y un afrontamiento diferente.

Emociones secundarias:
También denominadas sociales, morales o0 autoconscientes, que se corresponden
con: culpa, vergiuenza, orgullo, celos, azoramiento, arrogancia, bochorno.
Aparecen en torno a los 2,5-3 afios y son necesarias tres condiciones primarias
para la aparicion de estas emociones:
1. Aparicion de la identidad personal
2. Haber iniciado la internalizacion normas sociales (lo que esta bien
y mal).
3. Ser capaz de evaluar su identidad personal de acuerdo a estas
normas sociales.
Los seres humanos tenemos emociones desde que nacemos, pero a medida que
crecemos necesitamos aprender a regularlas para lograr un mayor bienestar

psicofisico.

Teoria psico-evolucionista de las emociones de Plutchik:
Reconoce ocho emociones primarias; éstas facilitan la adaptacion del individuo a
su medio ambiente. Segun este autor (en Rodriguez, 2013) las emociones se

desencadenan principalmente por acontecimientos relacionados con otras
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personas, aunque también pueden dispararse por ideas. Los factores
desencadenantes son interpretados y posteriormente evaluados.

Las 8 emociones béasicas que describe Plutchik son:

e Alegria.

» Confianza.
* Miedo.

e Sorpresa.
» Tristeza.

» Disgusto.
* Enojo.

* Anticipacion.

Cada una de estas emociones tiene un proposito especifico: reproduccion
(alegria), afiliacion (confianza), proteccién (miedo), orientacién (sorpresa),
reintegracion (tristeza), rechazo (disgusto), destruccion (enojo), exploracion

(anticipacion).

La combinacién de las 8 emociones basicas y primarias da lugar a todas las demas

emociones. Estas varian en intensidad (por ejemplo: miedo, panico, terror).

Convenimos con Plutchik en que las emociones no son malas o buenas, sino que
todas son beneficiosas, porque permiten un estado de preparacion para

reaccionar ante situaciones concretas.

Leyes

Frijda (2001), propone las siguientes condiciones y procesos que rigen el mundo
de las emociones y que define como leyes que afectan a los desencadenantes

emocionales:

» Laley del significado situacional (surgen en respuesta a la situacién).

« Ley de lo concerniente (surgen en respuesta a situaciones importantes
para las metas, deseos o preocupaciones de las personas).

* Ley de la realidad aparente (elicitadas por situaciones valoradas como

reales, la intensidad corresponde al grado de realidad que se asume).
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* Ley del cambio (la presencia de condiciones favorables o desfavorables
facilita la aparicion de la respuesta emocional; es necesario que estas
condiciones se den en cambios reales o esperados).

* Ley de la Habituacion (los placeres o dificultades continuadas tienden a
perder fuerza).

* Ley del sentimiento comparativo (la intensidad depende de la relacion
entre el evento y el marco de referencia en el que es evaluado).

* Ley de la asimetria hedonica (placer desaparece con la satisfaccion
continua; el olor puede persistir en el tiempo).

» Ley de la conservacion del momento emocional (los momentos
emocionales retienen la capacidad para elicitar las emociones
indefinidamente, excepto con exposiciones repetidas que pueden dar

lugar a habituacion o extincion).

Inteligencia emocional
Este concepto aparece por primera vez descrito por Mayer y Salovey (1990).
Goleman (1995) lo convirti6 en objeto de moda en su libro Inteligencia

emocional.

Su tesis principal consiste en que existen habilidades mas importantes que la
inteligencia académica a la hora de alcanzar un mayor bienestar laboral,
académico, social y personal. Es un desarrollo sobre como utilizar éptima y
adaptativamente las emociones. Se entiende por Inteligencia emocional: la
habilidad para percibir, valorar y expresar las emociones adecuadamente y
adaptativamente; la habilidad para comprender las emociones; el uso de los
recursos emocionales y la habilidad para regular las emociones en uno mismo y

en los demas (Mayer y Salovey, 1990).
Su modelo lo componen cuatro habilidades fundamentales:
» Percepcion de las emociones: habilidad para percibir las propias emociones

y la de los demas.

» Facilitacion emocional: habilidad para generar, usar y sentir las emociones
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COMoO necesarias para comunicar o utilizarlas en otros procesos cognitivos.
Comprensiéon emocional: habilidad para comprender la informacion
emocional, como las emociones se combinan y progresan a través del tiempo
y saber apreciar los significados emocionales.

Regulacion emocional: habilidad para estar abierto a los sentimientos,
modular los propios y los de los demas, asi como promover la comprension y

el crecimiento personal.
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Los sistemas educativos de los paises avanzados han evolucionado para dar
respuestas a los retos que plantea la sociedad actual atendiendo, entre otros, al
principio de igualdad en el ejercicio del derecho a la educacion (Ley Organica
1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema Educativo). Estos
retos, no solo tienen que ver con los avances tecnoldgicos, las transformaciones
sociales y econdmicas o el acceso a la informacion, sino también con la atencion
a la diversidad con el fin de hacer efectiva la compensacién de las desigualdades
en la educacion. Esta requiere el ajuste de la intervencion educativa a las
necesidades reales del alumnado y la inclusion educativa que implica una

escolarizacién sin exclusiones.

En este sentido, y de acuerdo con la legislacion educativa vigente, se considera
alumnado con necesidades de compensacion educativa (Orden de 4 de julio de
2001, de la Conselleria de Cultura'y Educacién, por la que se regula la atencién al
alumnado con necesidades de compensacion educativa) aquel que presenta
dificultades de insercion escolar por encontrarse en una situacion desfavorable,
derivada de circunstancias sociales, economicas, culturales, étnicas o personales,
tal seria el caso del alumnado hospitalizado. Aparece recogido en el apartado
segundo, punto 1, apartado “g” de la citada orden, en el que se considera como tal
al alumnado que requiere de internamiento en hospitales o en hospitalizacion

domiciliaria de larga duracion por prescripcion facultativa.

Educar en la Diversidad

La diversidad es una caracteristica intrinseca de los grupos humanos, ya que cada
persona tiene un modo especial de pensar, de sentir y de actuar,
independientemente de que, desde el punto de vista evolutivo, existan unos
patrones cognitivos, afectivos y conductuales con ciertas semejanzas. Dicha
variabilidad, ligada a diferencias en las capacidades, necesidades, intereses, ritmo
de maduracién, condiciones socioculturales, etc., abarca un amplio espectro de
situaciones, en cuyos extremos aparecen los sujetos que mas se alejan de lo
habitual.
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La educacion ha de entenderse como un instrumento de mejora de la condicién
humana desempefiando un papel muy importante en el desarrollo
socioemocional y salud de los alumnos. Los adolescentes necesitan destrezas
sociales y emocionales, asi como un entorno de seguridad para ponerlas en
practica de manera constructiva, proporcionandoles la oportunidad de ayudarles
a desarrollar su sentido de identidad, su aprendizaje social y emocional.

Hay que tener presente, a este respecto, que la educacion es un derecho basico,
de caracter obligatorio recogido en la Constitucién y que, por tanto, todo
ciudadano debe encontrar respuesta a sus necesidades formativas, de modo que
adquiera un bagaje cultural que le permita convertirse en miembro de pleno

derecho de esta sociedad.

La educacion inclusiva se convierte en instrumento facilitador de la toma de
conciencia de su realidad para desarrollar su sentido de identidad, su aprendizaje
social y emocional, desde el respeto a la diferencia. Esto permitira adquirir
competencias de pensamiento y accién que faciliten el pensamiento critico y la
capacidad de resiliencia, entendida esta como proceso dinamico, constructivo, de
origen interactivo, sociocultural y que conduce a la optimizaciéon de los recursos
humanos, permitiendo sobreponerse a las situaciones adversas (Kotliarenco M.A.
y Caceres, I. 2011).

Legislacion educativa en la atencion a la diversidad

El ambito de la atencion a la diversidad en Espafia sigue fundamentalmente las
directrices europeas. La Convencion de los Derechos del Nifio de las Naciones
Unidas del 20 de noviembre de 1989, ratificado en Esparia el 30 de noviembre de
1990, hace referencia a la proteccion de la infancia contemplada en la Declaracion

Universal de los Derechos del Nifio de 1959.

Ambito estatal.

Los sistemas educativos estan obligados a dar respuesta a las demandas sociales
y necesidades de los ciudadanos a los que sirven, para que todos puedan recibir

una educacion y una formacién de calidad.
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En relacion al desarrollo de la educacién inclusiva en Espafia, esta no comienza
hasta 1985, con la promulgacion del Real de decreto de Ordenacién de la
Educacion Especial, puesto que las leyes anteriores se limitaban a reconocer el
derecho a la educacion de todos los ciudadanos, si bien concibiendo la Educacion

Especial como un proceso paralelo al sistema educativo ordinario.

La Ley Organica 8/1985, de 3 de julio, reguladora del Derecho a la Educacién,
plantea explicitamente los beneficios y la necesidad de escolarizar en centros
ordinarios a todas aquellas personas «con deficiencias psiquicas y sensoriales» a
través de apoyos individuales especificos. Solo cuando las caracteristicas del
alumno no hacen posible su insercion en el sistema educativo convencional, se

debe recurrir a centros de educacion especial.

La Ley Organica 1/1990 de Ordenacion General del Sistema Educativo (LOGSE)
apuesta claramente por los principios de normalizacion e integracion,
introduciendo por primera vez el concepto de necesidades educativas especificas
(NEE) para referirse a aquellos chicos y chicas que, llevando a cabo su
escolarizacion en aulas ordinarias, precisan de apoyos especiales e incluso de
algun tipo de adaptacion curricular para superar deficiencias o problemas de
desarrollo o aprendizaje.

Esta respuesta educativa debe estar orientada a garantizar la continuidad del
proceso educativo del alumno y contemplar tanto las necesidades educativas
especificas relacionadas con aspectos curriculares, como aquellas otras

necesidades de tipo afectivo-personal, emocional y relacional.

Con la Ley Orgéanica de Educacion (LOE, 2006) se ahonda en el compromiso
social de los centros de realizar una escolarizacion sin exclusiones, respondiendo
a los principios de calidad y equidad. Ademas se intenta dotar a los centros
escolares de la autonomia suficiente para favorecer la inclusion de todos los

alumnos.

La normativa de educacién mas actual: la Ley Organica para la Mejora de la
Calidad Educativa (LOMCE, 2013) tiene entre sus objetivos promover el maximo
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desarrollo personal y profesional de las personas. Sin embargo, diversos sectores
relacionados con la educacion consideran que no supone nhingln avance
significativo en materia de inclusion escolar, Universidad Internacional de

Valencia. (viu.es)

Ambito autonémico: La Comunidad Valenciana.

El alumnado que, por razones de salud, debe permanecer temporalmente
hospitalizado, se encuentra en situacion de desventaja dentro del sistema
educativo. Su asistencia irregular al centro educativo y las posibles alteraciones
emocionales que suelen aparecer durante la permanencia de este alumnado en
las instituciones hospitalarias, pueden ser el origen de retrasos escolares, por lo
gue estos alumnos necesitan una respuesta educativa adecuada a las necesidades

gue en cada uno de ellos pueden manifestarse.

En el ambito de la Comunidad Valenciana se ha desarrollado una legislacion
educativa especifica para dar respuesta al alumnado con necesidades de
compensacion educativa que presenta dificultades de insercion escolar y que se
describe posteriormente.
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Hoy en dia, existe un interés creciente por mejorar la atenciéon integral a las
personas enfermas hospitalizadas, desde un punto de vista interdisciplinar;
concretamente, en el caso de la infancia y la adolescencia, esta atencion aparece
no solo en el plano bioldgico, sino también en el psicoldgico, asistencial y

educativo.

En este sentido, la intervencién de la Psicopedagogia Hospitalaria se puede
considerar como intimamente relacionada con la Pedagogia Social. Dicha rama
de la educacion se ocupa, a nivel general, del estudio de la teoria y la praxis de la
educacion individualizada de grupos en situaciones excepcionales de aprendizaje,
como son los sujetos enfermos y hospitalizados (Gonzalez-Simancas y Polaino-
Lorente, 1990).

No obstante, aun siendo el centro de interés los nifios y jévenes adolescentes, esto
no significa que deba dejarse de lado a la familia de los pacientes, es decir, a los
padres y hermanos de los nifios hospitalizados. Por este motivo, queda reflejado
alo largo de esta investigacion que, desde una perspectiva sistémica, constatamos
gue el todo influye en las partes y viceversa. La enfermedad cronica tiene un
fuerte impacto sobre todo el sistema familiar. Como consecuencia de la
enfermedad pueden surgir estrés e incluso determinadas psicopatologias, que
van a verse afectadas por factores tales como la naturaleza y curso de la
enfermedad del nifio, la estructura del funcionamiento familiar, los recursos
materiales con que cuente la familia y los apoyos médicos, psicoldgicos, sociales
y educativos que esta reciba. Por lo que, si bien el centro de atencion de la
Psicopedagogia Hospitalaria se sitda en torno al niflo enfermo y hospitalizado,
por extension e implicacion, debe incidir de manera especial también en su
familia (Lizasoain, 2003).

La finalidad de la Psicopedagogia Hospitalaria debe ser la misma que la de la
educacion, es decir, la busqueda del desarrollo integral de la persona,
persiguiendo la maxima evolucion de todas sus capacidades, incluso en una
situacion anomala como es el hecho de estar enfermo y hospitalizado. Esta
finalidad se consigue a través de un objetivo principal: prevenir y evitar la
marginacion del proceso educativo de los nifios, en edad escolar, que se

encuentran ingresados en un hospital (Lizasoain, 2003).
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La Pedagogia Hospitalaria, en caso de adolescentes, pretende continuar con lo
propio de la educacién que fomenta valores, actitudes, habitos, disposiciones,
conocimientos, etc., que permiten el manejo, de forma prudente y responsable,
de las experiencias que advienen. Es una educacion orientada a la adquisicion de
las potencialidades y capacidades desde la enfermedad que se padece y teniendo

en cuenta las limitaciones que esta genera.

La educacién que a través de la pedagogia hospitalaria se imparte, en modo
alguno puede identificarse con la mera instruccion, entendida como transmision
de conocimientos y adquisicion de conocimientos curriculares formalizados,
aunque éstos formen parte de ella. La pedagogia hospitalaria esta orientada y
configurada por el hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada por el
ambito concreto que constituye la institucion hospitalaria donde se lleva a cabo.
Por tanto, la pedagogia hospitalaria tiene mucho que ver con la salud y con la
vida, sin renunciar a los contenidos especificos de la ensefianza escolar, pero

yendo mas alla de esta.

Segun autores como Gonzéalez y Jenaro (2007), haciendo referencia a lo expuesto
por Verdugo, sostienen que la pedagogia hospitalaria se puede definir como una
rama de la pedagogia que pretende, de manera multidisciplinar, dar respuesta a
las necesidades que se generan en el ambito de la enfermedad y de la
hospitalizacion infantil, a lo que afadiriamos la hospitalizacion de los
adolescentes; asi, el adolescente enfermo contintia con el proceso de aprendizaje
tanto general como el relacionado con el afrontamiento de su enfermedad y todo
lo que de ella pudiera derivarse. Esta intervencion educativa no debe limitarse
tan solo a los adolescentes enfermos, sino también a las familias, a los
profesionales y al entorno escolar a través de formacion e informacion, si de
verdad se pretende mejorar la autonomia de los pacientes. En definitiva, su
objetivo es optimizar la calidad de vida de las personas con algun tipo de
enfermedad (Schalok i Verdugo, 2003, p. 19).

Desde esta perspectiva, se entiende la idea que segun Génzalez y Jenaro (2007,
p. 241) y coincidiendo con lo expuesto por Lizasoain y Polaino (1995) refiere a los

nifos, en la que nosotros incluiriamos también a los adolescentes. La educacion
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de estos nifos, (adolescentes) hospitalizados contribuye a su estabilidad
emocional, a su felicidad y a una mas rapida recuperacién. Para Simancas (1990)
la pedagogia hospitalaria es una de las ramas jovenes de la pedagogia social que
intenta responder a un fendmeno objetivo de la realidad de nuestro tiempo; es un
intento de continuar con el proceso educativo de aquellas personas que estan
enfermas o convalecientes, de los familiares del mismo y de todas aquellas
personas que interfieran en lavida del paciente. La Pedagogia Hospitalaria es una

pedagogia vitalizada, esto es, una pedagogia de la vida y para la vida.

Para Lizasoain, la Pedagogia Hospitalaria trasciende el curriculo escolar, puesto
gue constituye un acomparnamiento (Violant, Molina y Pastor, 2011). Es la rama
diferencial de la pedagogia que se encarga de la educacion del nifio enfermo y
hospitalizado, de manera que no se retrase en su desarrollo personal ni en sus
aprendizajes. A la vez, procura atender a las necesidades psicolOgicas y sociales
generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de la concreta enfermedad

gue padece.

Para Ortiz (2002) la pedagogia hospitalaria podria definirse como la atencion
educativa que requieren los nifios con problemas de salud en edad escolar, es
decir, los alumnos que tienen necesidades educativas especiales debidas a una
situacion andmala que es la enfermedad, aparte de las multiples implicaciones
que trascienden al ambito personal y escolar para abarcar también el familiar y

el social.

Las Unidades pedagdgicas hospitalarias. Origen y evoluciéon

Lopez y Fernandez (2006), refieren la labor educativa que se lleva a cabo en los
hospitales como Psicopedagogia Hospitalaria, a diferencia de otros autores que
hablan solo de pedagogia. El hecho de afadir la parte psicoldgica hace referencia
a la concepcidn que tienen estos autores de que no solo se ha de trabajar con la
persona en su faceta académica, sino que también se ha de incidir en ayudar a
"paliar los efectos psicoldgicos, sociales y educativos” (idem) en el paciente y en
su familia, ademas de trabajar sobre los problemas de socializacion que puedan

estar asociados a estancias prolongadas de hospitalizacion.
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La escuela y la educacion deben estar integradas en el tratamiento médico del
cancer. El hecho de que los adultos esperen que el adolescente continle con su
desarrollo escolar le dice a este que tiene un futuro. Por supuesto, es necesario
continuar su educacion porque el adolescente enfermo sigue siendo un

adolescente como los demas (Afanion, 2013).

El primer proyecto piloto de escuela hospitalaria del que se tenga constancia se
dio en Viena en 1917, si bien no es hasta la década de los 80 que se fundan las
primeras asociaciones de pedagogos hospitalarios en Europa. En 1986, el
Parlamento Europeo presenta la Carta de los Derechos del Nifios Hospitalizados.
En Espafia el primer libro que trata la Pedagogia Hospitalaria fue escrito por
Gonzéalez-Simancas y Polaino-Lorente en 1999, titulado Pedagogia Hospitalaria.

Actividad educativa en ambientes clinicos.

Asi, en la primera mitad del siglo XX se establecen las bases de una atencion
meédica, psicologica, educativa y social a la infancia en situaciones de riesgo, a los
ninos excepcionales. Aparece asi una nueva ciencia la Pedagogia Terapéutica que
propone ayudar en su desarrollo a los nifios en situaciones excepcionales,
tratando de buscar su equilibrio emocional y su adaptacion social. El objetivo de
la Pedagogia Terapéutica es la formacion de la personalidad junto a la integracion
social, la compensacion del déficit o de la enfermedad y de propiciar el desarrollo
de las potencialidades subyacentes. Las areas de intervencion en Pedagogia
Terapéutica se dirigen al logro de la autonomia personal, la socializacion, la
comunicacion y la ocupacion para favorecer el desarrollo global de toda la

personalidad.

La Pedagogia Hospitalaria asume las aportaciones de la Pedagogia Terapéutica,
ya que se basan en planteamientos similares. La Pedagogia Terapéutica se refiere
a los trastornos asociados a la deficiencia y la Pedagogia Hospitalaria se refiere a
los trastornos asociados a la enfermedad (Grau y Ortiz, 2002). La Pedagogia
Hospitalaria en Espafia sigue fundamentalmente las directrices europeas. Estas
aulas, en los hospitales, estdn generalmente ubicadas en los departamentos de

pediatria y funcionan teniendo el objetivo de prestar atencién al nifio enfermo
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desde el punto de vista escolar, humano, social y psicoldgico.

La Convencion de los Derechos del Nifio de las Naciones Unidas del 20 de

noviembre de 1989, ratificado en Espafia el 30 de noviembre de 1990, hace

referencia a la proteccion de la infancia contemplada en la Declaracién Universal
de los Derechos del Nifio de 1959.

En la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados, aprobada por Resolucién del

Parlamento Europeo (Diario Oficial de las Comunidades Europeas no c. 148/37

de 13 de mayo de 1986), se pide, en el punto 4, que se proclame, en especial, una

serie de veintitrés derechos, de los que por su interés destacan especialmente los

siguientes:

Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicoldgico, con respecto al
conjunto del tratamiento médico al que se le somete y a las perspectivas
positivas que dicho tratamiento ofrece.

Derecho de estar acompafiado de sus padres o de la persona que lo
sustituya el mayor tiempo posible durante su permanencia en el hospital.
Derecho a no recibir tratamientos médicos inatiles y a no soportar
sufrimientos fisicos y morales que puedan evitarse.

Derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que lo
sustituya) a ser sujeto de investigacion, y a rechazar cualquier cuidado o
examen cuyo proposito primordial sea educativo o informativo y no
terapéutico.

Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes,
libros y medios audiovisuales adecuados a su edad.

Derecho a ser tratado, durante su estancia en el hospital, por personal
cualificado, con tacto, educacién y comprension y a que respete su
intimidad.

Derecho a estar protegido juridicamente para poder recibir todas las
atencionesy cuidados necesarios en el caso de que los padres o la persona

gue los sustituya se nieguen por razones religiosas, culturales u otra.

. Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando en la medida de
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lo posible su hospitalizacion entre adultos

9. Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el
hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicion, en
particular en el caso de una hospitalizacién prolongada.

10. Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral, asi como
psicosocial, para ser sometido a examenes o0 tratamientos que deban

efectuarse necesariamente en el extranjero.

Desde el punto de vista de la atencion expresa al nifio hospitalizado, en el Informe
Warnock (1978), se hace referencia en un capitulo concretamente a los nifios
hospitalizados, para los que se exige una Educacion Especial y un profesorado

altamente cualificado.

La pedagogia hospitalaria se basa en dos modelos: el tecnoldgico y el humanista.

* El modelo tecnolégico: su meta es la eficacia y el logro de resultados
observables, controlables y cuantificables en el proceso educativo. Su
influencia es la psicologia como ciencia de la educacion.

e El modelo humanista: su meta es el desarrollo global de la persona. Lo que
interesa son las operaciones intelectuales y afectivas que presenta la persona.

Su influencia es la filosofia.

La pedagogia hospitalaria se apoya en los dos modelos, ya que le interesa la
persona entera pero también parte de la psicologia para la modificacion de la
conducta y la terapia (Lizasoain, 2000).

A través del plan Nacional de Educacion Especial, del que emand la Circular del
ano 1981 sobre la necesidad de contar con los equipos de apoyo a las aulas del
hospital, y la Ley de Integracion Social para minusvalidos de 1982, que contempla
la ampliacién de la atencion educativa al nifio hospitalizado, se institucionaliza la
Pedagogia Hospitalaria, bajo los principios de que la respuesta educativa a los
nifios con necesidades educativas especiales ocasionadas por una enfermedad
puede darse desde el aula hospitalaria, la escuela ordinaria o mediante la

educacion a distancia. Todo ello se determinara en funcién de las caracteristicas
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de la problematica personal del nifio y siempre de manera interdisciplinaria
(Ortiz, 2006).

El nifio hospitalizado puede sufrir diversas alteraciones no solo debidas a su
enfermedad, sino también por la separacién de sus padres y la privacion
socioescolar que experimenta. La intervencion educativa trata de contribuir a la

estabilidad emocional del nifio, a su felicidad y a su pronta recuperacion.

Por lo tanto, no se trata solo de impartir una serie de asignaturas y de
conocimientos al menor hospitalizado, sino la importancia radica en
proporcionar a los pacientes pediatricos oportunidades de desarrollo personal e
intelectual. Los profesionales en este ambito tienen la labor de acomodar los
planes y programas educativos segun las capacidades de los nifios y las

condiciones especiales en las que se encuentran.

El tratamiento contra el cancer durante la adolescencia puede afectar al
rendimiento escolar por varias causas, entre las que destacamos la ausencia de la
escuela durante periodos extensos de tiempo o por la disminucién en los niveles
de energia del adolescente durante el tratamiento. Asimismo, algunos tipos de
cancer requieren determinado tratamiento para controlar el avance de la
enfermedad al cerebro o a la médula espinal (sistema nervioso central). Estos
tratamientos suelen afectar la memoria y la capacidad de aprendizaje del nifio.
Consecuentemente, desde el ambito educativo se deben prestar los recursos
necesarios para paliar las posibles dificultades en el aprendizaje y brindar al nifio
la ayuda adicional que pudiera necesitar durante el tratamiento.

Objetivos de la atencion psicopedagogica en el entorno hospitalario

El objetivo prioritario de la pedagogia hospitalaria es minimizar, en lo posible,
las dificultades en el desarrollo psicoldgico, pedagogico, bioldgico y social que
puedan sufrir todos aquellos nifios que tengan problemas de salud, procurando
establecer todos los apoyos utiles y necesarios para evitar los problemas afiadidos
a la enfermedad que padecen, como ansiedad, inseguridad, retrasos escolares,

etc.

80



BLOQUE Il. MARCO REFERENCIAL

Segun Guillén Mejia (2002) el objetivo general es proporcionar una atencion

educativa-formativa y humana de los nifios ingresados en el centro hospitalario,

a lo que nosotros anadiriamos también la de los adolescentes que son atendidos

en estas Unidades.

Los objetivos mas especificos de la pedagogia hospitalaria son, entre otros, los

siguientes:

1. Desarrollo de los aspectos cognitivos e intelectuales:

Proporcionar atencion educativa

Asegurar la continuidad del proceso E/A.

Favorecer la ocupacion constructiva del tiempo con actividades
estructuradas.

Motivar para que establezcan relaciones positivas con el medio
desconocido en gque se encuentran.

Continuar el curriculum con caracter general, realizando, en cada
caso, las oportunas adaptaciones curriculares.

Facilitar la integracién del nifio en su nivel de escolarizacion, al
finalizar su periodo de hospitalizacién.

Paliar el retraso escolar por la ausencia del centro.

Elaborar programas flexibles e individualizados, con los intereses,
expectativas y nivel de competencia curricular como punto de
partida.

Mantener lainquietud por aprender y ejercitar el habito del trabajo.
Dar un caracter positivo y un contenido formativo al tiempo libre y
de ocio.

Favorecer la ocupacion constructiva del tiempo con actividades
estructuradas.

Organizar actividades terapéuticas y especificas en casos concretos.

2. Desarrollo afectivo

Organizar actividades terapéuticas y especificas en casos concretos,
evitar procesos de angustia y aislamiento.

Posibilitar la incorporacion a la vida escolar normal.
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Conseguir que el nifio sea capaz de valorar y situar las dimensiones
reales de su enfermedad.

Proporcionar apoyo emocional al nifio y paliar sus déficits afectivos
Disminuir la ansiedad y los efectos negativos surgidos como

consecuencia de la hospitalizacién y la enfermedad.

3. Desarrollo social.

Favorecer la integracion socio-afectiva de los nifios/as

Fomentar la utilizacion formativa del tiempo libre en el hospital
Programar actividades de ocio de caracter recreativo y educativo
coordinados con otros profesionales y asociaciones

Disefar y desarrollar actividades de caracter formal e informal.
Estimular la participacion de otras entidades

Establecer las medidas necesarias para que el nifio se aleje lo menos
posible, del contacto con comparieros, tutor, etc.

Cultivar las relaciones sociales

Orientar el paciente

Orientar a las familias

Contribuir a la normalizacion de la vida del nifio enfermo

hospitalizado.

La finalidad de la Pedagogia Hospitalaria sera evitar la interrupcion del

desarrollo integral de la persona. Su objetivo fundamental se centra en conseguir

gue los niflos no pierdan el ritmo escolar, pero procurando a su vez los siguientes

objetivos (Gonzélez, E. y Gonzélez, C., 2004):

Proporcionar apoyo emocional al menor

Normalizar su vida

Disminuir la ansiedad

Mejorar su adaptacion y ajuste a la hospitalizaciéon

Mejorar la calidad de vida del nifio hospitalizado

Fomentar la actividad, procurando que el niio ocupe

provechosamente su tiempo libre
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e Cultivar la natural alegria infantil y las relaciones sociales

» Evitar la pérdida del habito intelectual

» Atender alaformacion del caracter y voluntad del nifio, en el sentido
de apelar a su esfuerzo y animarle al trabajo, proporcionando
autoconfianzay seguridad al menor

» Favorecer su readaptacion, una vez abandone el hospital

Podemos afirmar que la pedagogia hospitalaria se centra principalmente en
prevenir y evitar la marginacion de los nifios de edad escolar ingresados en el

hospital en relacion con el proceso educativo (Lizasoain, 2000).

La atencion pedagogica domiciliaria

La concrecion de la Pedagogia Hospitalaria para proporcionar apoyo educativo al
adolescente enfermo se realiza a traves de las siguientes vias:
» Aulas Hospitalarias: atencion educativa o U.P.H. al menor cuando esta
hospitalizado.
* Hospital de Dia.

« Atencién Domiciliaria

En las aulas hospitalarias, la pedagogia hospitalaria se materializa en las
unidades creadas para tal fin: las aulas hospitalarias. Estas son espacios que, en
el ambito de competencia de la Comunidad Valenciana, reciben el nombre de
unidades pedagogicas hospitalarias (U.P.H.). Estas U.P.H. son unidades
escolares creadas dentro de un hospital, cuyo objetivo principal es la atencion
escolar de los nifios hospitalizados, atendiendo con ello a uno de los principales
derechos recogidos en diferente normativa tanto social como educativa. Hace ya
bastantes afios que llevan funcionando en los hospitales de Espafia, cumpliendo
con la normativa tanto estatal como autonémicay contando ya con bases tedricas,
a nivel nacional e internacional, que fundamentan las acciones que se llevan a

cabo en ellas.

Los hospitales de dia son centros de dia que constituyen un recurso de atencion
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sanitaria al paciente pediatrico en el que este acude al hospital a recibir el
tratamiento y una vez finalizado se va de alta hospitalaria evitando en el medida
de lo posible los ingresos en el hospital, donde el alumnado recibe atencion

educativa por parte del personal docente del aula

El apoyo domiciliario es el apoyo educativo al niflo cuando permanece en su
domicilio a causa de su enfermedad y no puede asistir de forma normalizada a su

centro escolar por un tiempo.

Aprendizaje curricular y efectos secundarios de los tratamientos
oncoldgicos

De acuerdo con lo descrito por Eslava y Hernandez en Celma (2007) los efectos
neuropsicologicos que los tratamientos oncoldgicos tienen sobre los aprendizajes
curriculares se resumen de la siguiente manera: los tratamientos,
particularmente la quimioterapia y la radioterapia, tienen un impacto
determinante tanto en el Sistema Nervioso Central como en los procesos
cognitivos y conductuales ya que la toxicidad ocasionada por la profilaxis/
prevencion del SNC produce entre otras cosas cambios de sefial en la sustancia
blancay ganglios basales prediciendo déficit de memoria e intelectuales. Ademas,
el proceso de mielinizacion es concurrente con el desarrollo cognitivo, por lo que

han de suponerse afectacion de las capacidades intelectuales.

Con todo ello se registran alteraciones especificas acordes con la localizacion del
tumor. Asi, si el tumor afecta, por ejemplo, al cerebelo podemos encontrar
diferentes sintomas afiadidos por afectacion local del tratamiento. La radiacion
en el cerebelo conlleva déficits motores, mutismo transitorio y disartria asi como
alteraciones linguisticas y expresivas y déficit de comprension auditiva. La
reseccion del tumor cerebeloso mediante procedimiento quirdrgico produce un

sindrome cognitivo afectivo-cerebeloso, que cursa con:

« déficit en funciones ejecutivas (planificacion y secuenciacion)
« lenguaje expresivo

» funciones viso espaciales

* memoria verbal

* regulacion del afecto (desinhibido)
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Por tanto, es de vital importancia conocer estos efectos en relacion a la
repercusion, no solo respecto a la adquisicion de aprendizajes nuevos, sino
también en cuanto al tipo de relaciones que este alumnado es capaz de establecer
con sus iguales, con el equipo docente y con resto de adultos con los que se

relaciona.
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Nuestro contexto esta configurado por la ciudad de Alicante y el hospital General
Universitario de Alicante en donde se enmarca la Unidad Pedagdgica
Hospitalaria; se trata de un centro educativo de titularidad publica dependiente
de la Conselleria d’ Educacid, Cultura i Esport de la Generalitat, al igual que el
hospital en el que se encuentra, que es también publico y dependiente de la
Comunidad Autébnoma de Valencia.

Alicante y su provincia

Alicante es la provincia mas meridional y menos extensa de la Comunidad
Valenciana (25,01% de su territorio). No obstante, es la quinta provincia mas
poblada del pais, con 1.868 438 habitantes en el 2016, segun datos obtenidos del
Instituto Nacional de Estadistica (INE) y la segunda mas densamente poblada
dentro de la Comunidad Valenciana. Limita al oeste con las provincias de Murcia
y Albacete, al norte con Valencia y al este con el mar Mediterraneo. Tiene 141
municipios y su capital es la ciudad de Alicante con una poblacién de 332.067
habitantes.

La provincia posee un relieve bastante montanoso y accidentado. De hecho, dos
terceras partes al norte estan formadas por sierras y diversos valles fluviales,
mientras que el tercio situado al sur esta formado por una gran llanura aluvial.
Las montafas forman varias cadenas paralelas, dirigidas de suroeste a noreste y
forman parte del sistema Bético; predomina el clima mediterraneo, pero dentro
de este encontramos tres subdivisiones: Clima mediterraneo tipico, Clima
mediterraneo continental y Clima mediterraneo seco. Debido a esta climatologia,
Alicante es una de las principales zonas turisticas tanto de Espafia como de todo
el continente europeo, asi como en un destino ideal para el asentamiento de
inmigrantes de diferentes nacionalidades, llegando a ser una de las provincias
con mayor indice de inmigracion: el 24,13% de la poblacion de la provincia de
Alicante es de nacionalidad extranjera.

En la actualidad la inmigracion ha disminuido debido a la crisis general que sufre
Espafia. No obstante, debemos indicar que durante muchos afios esta poblacion

procedente de Hispanoamérica y del Magreb contribuyd decisivamente al
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aumento de la natalidad, compensando asi el envejecimiento demografico de

nuestra zona.

En la provincia hay grandes zonas industriales como son la zona de Alcoy y
Cocentaina, dedicada sobre todo al textil, el papel y la metalurgia; el Valle del
Vinalopo, donde existe una potente industria del calzado, la marroquineria y las
pieles; el Medio Vinalop6, donde se encuentran una gran cantidad de canteras de
marmol y piedra natural; ademas, en las 3 poblaciones de la Hoya de Castalla se
ha desarrollado una gran industria juguetera. La industria alimentaria también
ofrece una importante posicion en la provincia, dentro de la cual destacan las
industrias carnicas, de especias e infusiones, chocolates, helados y los turrones

de Jijona entre otros.

Por tanto, se trata de una provincia con mucha historia industrial, alto indice de
turismo, tanto nacional como extranjero, y una poblacion menos envejecida que

en otras zonas de Espafia.

El Hospital General Universitario de Alicante

En la Comunidad Valenciana, la Ley 3/2003, de 6 de febrero, (DOGV num. 4440
de 14 de febrero), de Ordenacién Sanitaria, establece su orden en Departamentos
de Salud, que equivalen a las Areas de salud previstas en la ley General de
Sanidad.

De los 24 departamentos de Salud de la Comunidad Valenciana, 6 pertenecen a
la provincia de Alicante y 1 a la ciudad de Alicante, concretamente el
departamento 19. La estructura denominada Departamento de Salud, es la que se

utiliza para agrupar las zonas basicas de salud.

Nuestro trabajo de campo se desarrolla en el Hospital General Universitario de
Alicante, de la provincia de Alicante, que es el centro hospitalario de referencia
para el Departamento de Salud Alicante-Hospital General. Se trata de un hospital
de méxima categoria, siendo el de mayor magnitud de la provincia de Alicante y

segundo de la Comunidad Valenciana. Cuenta con ambito de cobertura
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establecido por la Orden de 27 de Diciembre de 1993 de la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica, por la que se delimita el mapa sanitario de la
Comunitat Valenciana (D.O.G.V n° 2.175, de 30-12-95) y se establece como

poblacién de referencia al departamento.

El &mbito de cobertura del Hospital General Universitario de Alicante de acuerdo
con lo establecido por la Orden del 27 de diciembre de 1993 de la Conselleria de
Sanidad Universal y Salud Publica que delimita el mapa sanitario de la
Comunidad Valenciana (DOGV n° 2175, de 30-12-95) y que corresponde al
Departamento 19 ofrece asistencia a las siguientes poblaciones: Alicante, Agost,
Moralet, Verdegas, Monforte del Cid, San Vicent del Raspeig, La Alcoraya, La

Cafnada.

El Hospital General Universitario de Alicante se encuentra ubicado en la ciudad
de Alicante, en el barrio del Altozano. Su entrada principal estéa situada en la calle
Pintor Baeza n° 12. El hospital cuenta con un edificio principal de 9 plantas en
los que se distribuyen los diferentes servicios meédicos y administrativos. El
servicio de pediatria se encuentra distribuido en la cuarta y quinta planta de la

torre D.

El Hospital General Universitario de Alicante atiende también a todos los
pacientes de la provincia de Alicante que, pese a no pertenecer a su area de
influencia, no cuentan con el servicio médico adecuado a su enfermedad y por
tanto son derivados al Hospital General Universitario de Alicante, referencia
provincial en algunas especialidades médicas como es el caso de la Oncologia

Pediatrica.

La Unidad Pedagdgica Hospitalaria (UPH)

La UPH se encuentra situada en la 5 planta torre D del hospital, donde se
encuentran ubicados los servicios de Cirugia y Oncologia Pediatrica. Los nifios
hospitalizados en edad escolar obligatoria que son atendidos por la UPH se
encuentran distribuidos principalmente en la 52 y 42 planta de la torre D.

También son atendidos por esta unidad los alumnos que, ingresados por motivos
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de enfermedad en otras plantas diferentes (por ejemplo quemados en la 62
planta, obstetricia en la 32, y otros), se encuentran en rango de edad dispuesto en
la Instruccion de 22 de septiembre de 2015.

Los alumnos quedan distribuidos en funcién de los criterios propios del hospital,
de la siguiente manera. En la 52 planta se atienden a todas las especialidades de
cirugia, como las de Traumatologia, Neurocirugia, Cirugia General, ademas de la
especialidad de Oncologia Pediatrica; esta planta cuenta con una capacidad de 23
camas para ingresos de cirugia de nifios con una edad de entre 18 meses a 14 afos,
y 8 camas para los lactantes, nifios y adolescentes de la especialidad Oncologia
Pediatrica.

En la 42 planta quedan claramente diferenciados dos sectores distribuidos por
rango de edad: por un lado lactantes (bebés de 15 dias a 18 meses) y, por otro
lado, escolares con una capacidad para 17 nifios que ingresan por cualquier
motivo dentro de la especialidad Pediatrica, los ingresos de la especialidad de

Otorrinolaringologia (ORL), asi como los de Neuropediatria.

Como instalaciones posee un aula propia aunque el espacio educativo transciende

a otras estancias:

e El Auladela UPH. En cuanto a la distribucion fisica del espacio de la

UPH, esta cuenta con unas instalaciones de aproximadamente unos 80 metros
cuadrados, situada en la quinta planta del hospital, compartiendo espacio con los
Servicios de Oncologia Pediatrica y Cirugia Pediatrica. Es un espacio amplio,
diafano y muy luminoso que permite que el alumnado pueda desplazarse
andando, con silla de ruedas o con cama. En él se encuentran recursos educativos
entre los que se encuentran las TIC (Tecnologia de la Informacion y la
Comunicacion) y ludicos adaptados a todas las edades, incluidas aquellas que aun
estando fuera del rango de escolarizacion obligatoria requieren de atencion
psicopedagdgica.

e Otros Espacios Educativos: El alumnado de la UPH en ocasiones ve

condicionada la asistencia al espacio fisico del aula por la evolucién de su
enfermedad, no pudiendo desplazarse a la UPH, maxime cuando el motivo de su
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ingreso es el cancer, bien porque le corresponda algun ciclo de tratamiento o
porque la enfermedad le provoque alguna situacién de riesgo que le obligue a un
ingreso urgente no programado. Cuando la situacion personal del alumnado en
general y de los adolescentes con cancer en particular asi lo exige, por encontrarse
en aislamiento, la atencion educativa recibida se realiza en las habitaciones del
hospital, convirtiéndose estas en espacios de atencidén educativa

El aula cuenta con dos maestras adscritas al cuerpo de docentes de Educacion
Primaria, que segun legislacion deben ser funcionarias de carrera con destino

definitivo en un centro educativo de titularidad publica.

El alumnado de la UPH

De acuerdo con la instruccion del 20 de septiembre de 2016, el alumnado objeto
de atencion por parte de la U.P.H. son todos los nifios, nifias y adolescentes
hospitalizados que, estando en edad de escolarizacion obligatoria, por motivos de
enfermedad deben permanecer en el hospital y por tanto no pueden acudir a su
centro de referencia. En este trabajo de investigacion centramos nuestra atencion
en el alumnado de Educacion Secundaria Obligatoria con enfermedad cronica;
concretamente, con diagnostico de cancer y que por tanto va a permanecer

hospitalizado durante largos periodos de tiempo.

Plan de actuacion educativo

Las atenciones educativas que se desarrollan en las U.P.H. (aulas hospitalarias)
estan motivadas por la propia idiosincrasia como aula, las particularidades de
cada hospital y el perfil del alumno-paciente que es atendido, etc.
Independientemente de esta diversidad, existen unas actividades que son
comunes a todas ellas: las actividades de ensefianza/aprendizaje entorno al
curriculum. Tal y como hemos citado anteriormente, esta atencion se puede

realizar en el aula o en la habitacién del menor.

De la primera actuacion (actividades de ensefianza — aprendizaje), Lizasoain
(2000) extrae una serie de objetivos entre los que destacamos que la actividad
escolar debe fomentar el esfuerzo y evitar la pérdida del habito intelectual de los

nifos. Asimismo, debe favorecer la reincorporacion del nifio a su colegio, evitar
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el retraso escolar y el aburrimiento ademas de lograr una despolarizacion con

respecto de la enfermedad.

Los objetivos, no obstante, que se deben de plantear desde las aulas hospitalarias
van mas alla de los objetivos que aparecen fijados por los centros de referencia,
destacando que es necesario preparar al nifio para superar las diferentes
situaciones que pueden darse durante el ingreso hospitalario, tales como
“conocer y comprender la enfermedad; utilizar el tiempo de ocio, compartir
experiencias con otros nifios y preparar la vuelta al colegio” (Violant, Molina y

Pastor, 2011, p. 106), principio que compartimos con estos autores.

La UPH tiene la obligacion de implementar la Instruccion de 20 de septiembre
de 2016 de la Direccidon general de Politica que regula el funcionamiento de las
Unidades Pedagogicas Hospitalarias ubicadas en Hospitales publicos de la

Comunidad Valenciana

Objetivos Generales de la UPH

1. Activar y proporcionar, en coordinacion con los centros educativos que
escolarizan al alumnado hospitalizado vy, si es el caso, con las y los docentes
gue intervienen en el ambito domiciliario, una atencion educativa adecuada a
sus necesidades, de modo que se garantice la continuidad de su proceso
educativo y se prevenga el desfase escolar que pudiese derivarse de su
situacion.

2. Favorecer el mantenimiento de la vinculacién del alumnado hospitalizado con
sus centros de referencia, fundamentalmente a través de las tecnologias de la
informacion y la comunicacion.

3. Establecer los cauces de comunicacion necesarios entre los distintos
profesionales que intervienen en la atencion al alumnado hospitalizado:
personal sanitario, direccion, tutor/ay profesorado del centro de referenciay
profesorado de atencién domiciliaria.

4. Fomentar la utilizacion del tiempo libre en el hospital, programando
actividades tanto ludicas y de ocio como de caracter formativo, en

coordinaciéon con otros profesionales, entidades o asociaciones sin &nimo de
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lucro que intervengan en el entorno hospitalario.

5. Contribuir, junto con el profesorado del centro en el que se encuentra
escolarizado el alumno hospitalizado y, si es el caso, con las y los docentes de
atencion domiciliaria, a facilitar su incorporacién a este una vez finalizado su

periodo de convalecencia.

Objetivos especificos de la UPH

1. Evitar la interrupcion del proceso educativo de los pacientes ingresados en
edad escolar; en nuestra investigacion centramos nuestro interés en los
adolescentes.

2. Fomentar el uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion en el
trabajo diario de los alumnos.

3. Asegurar la continuidad del proceso de ensefianza-aprendizaje, mediante una
coordinacion adecuada entre los distintos profesionales que entran en
contacto con el alumno convaleciente: centro docente, UPH y atencion
domiciliaria.

4. Fomentar la utilizacién formativa del tiempo libre durante los periodos de
hospitalizacion y convalecencia.

5. Crear canales de comunicacion entre los diversos ambitos de intervencion

dentro del hospital.

Principios organizativos

Los principios organizativos que rigen la atencion educativa de la UPH son los

siguientes:

Innovacion

Innovacion porque se han tenido que desarrollar nuevas destrezas para
enfrentarnos a retos propios de un medio complejo y ajeno al estrictamente
educativo; se han utilizado metodologias donde los adolescentes, pese a sus
limitaciones, han podido desarrollar sus intereses e ir aprendiendo dia a dia,
intentando que el medio hospitalario no fuese visto como una experiencia

negativa, aportandoles experiencias y vivencias que les hicieran sentirse libresy
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capaces de realizar cualquier actividad aunque sus capacidades no lo

permitieran.

Orientacion al consumidor: alumno-paciente

De acuerdo con el principio educativo de aprendizaje por descubrimiento, basado
en los intereses del alumno-paciente y en su particular situaciéon fisica,
psicosocial y emocional. La atencion educativa que se ha llevado a cabo ha sido
totalmente personalizada en tiempos y espacios para cada alumno y alumna en

particular.

Cooperativa e integradora (sistémica)

Cooperativa e integradora porque ha sido una labor compartida entre padres,
docentes del &mbito hospitalario y de sus centros de referencia asi como médicos
y enfermeras. Por lo tanto, se ha establecido una buena comunicacion y
coordinacion entre la familia, el centro de referencia, el equipo médico y el aula
hospitalaria, con el fin de restablecer el equilibrio psico-emocional del alumnado

gue el ingreso hospitalario haya podido alterar.

Organizacion y funcionamiento

EN EL AULA

La organizacion y funcionamiento de la UPH sigue las directrices de la
Instruccion de 20 de septiembre de 2016 de la Direccion General y de Ordenacion
y Centros Docentes por la que se regula el funcionamiento de las UPH ubicadas
en los Hospitales Publicos de la Comunidad Valenciana para el curso 2016-2017

a través de las vias de gestion que la normativa impone.

El Hospital facilita diariamente, a través del departamento de Admision, los
listados con los ingresos del alumnado en rango de edad de 3 a 16 afios, de tal
modo que diariamente se realiza un trabajo de preparacion de material para
atender prioritariamente al alumnado que esta en este rango de edad, el cual
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permanece ingresado en planta o en la unidad de hospitalizacion domiciliaria o

gue acude al hospital a recibir tratamiento, sin ingreso.

DE COORDINACION

El equipo docente establece el plan de intervencion con cada alumno gracias a
una recopilacion de informacién proveniente de diversas fuentes. Por una parte,
cuentan con la informacién referida al momento concreto del proceso de la
enfermedad, a sus tratamientos y los efectos de los mismos en cada uno de los
alumnos, tanto ingresados como los que reciben tratamiento sin ingreso
hospitalario (en lo que se denomina “Hospital de Dia”). Por otra parte, es
importante la informacion de la situacion puntual en ese momento, relacionada
con el ambito social y familiar de cada uno de los alumnos y alumnas que aporta
la asociacion Aspanion (Asociacion de padres y madres de nifios oncoldgicos de
la Comunidad Valenciana), la cual les ofrece apoyo social y psicoldgico a las

familias.

Desde una vision sistémica, en la atencion al paciente oncoldgico ingresado en las
areas pediatricas desde la UPH se tienen en consideracion las propuestas y la
participacion de aquellas personas que tienen contacto con los adolescentes
oncologicos; concretamente con las familias, los profesionales sanitarios, las
asociaciones como Aspanion y de toda la red de voluntariado. En el caso de las
familias la coordinacion hace referencia a la informacion transmitida en relacion
no solo al ambito académico, sino también a las relaciones intrafamiliares y de

grupos sociales importantes para sus hijos.

Por otra parte, son de especial relevancia las reuniones semanales realizadas en
el Servicio de Oncologia Pediatrica del HGUA, en las que participan todos
aquellos profesionales que tienen contacto de manera mas o menos constante con
estos adolescentes: el equipo médico, el equipo de enfermeria- enfermeras y
auxiliares- y el equipo de profesionales de la Asociacion de padres y madres de
nifnos oncoldgicos de la Comunidad Valenciana (Aspanion) que cuenta con

trabajadores sociales y psicélogos, ademas del el equipo docente de la UPH.

95



CAPITULO 8: MARCO CONTEXTUAL

Asi pues, la coordinacién entre los distintos ambitos de intervencién con el

alumnado permite establecer una atencion sistémica en relacibn a las

necesidades del alumnado dentro del contexto del Hospital General Universitario
de Alicante (HGUA).

Metodologia UPH

A nivel general los principios metodoldgicos que rigen y orientan a la UPH del

Hospital General de Alicante son:

1.

10.
11.

12.
13.

Favorecer la continuidad de los aprendizajes de acuerdo con su nivel de
competencia curricular.

Potenciar la actividad del nifio en el aula hospitalaria y favorecer el uso del
ocio y tiempo libre.

Organizar el aula de modo que se permitiera realizar una atencion
personalizada de cada alumno-paciente teniendo en cuenta las limitaciones
propias de su patologia.

Aprovechar las situaciones naturales mas espontaneas para afianzar las
relaciones con el alumnado.

Establecer coordinaciones basicas con todos los profesionales implicados en
la recuperacion del alumno-paciente, asi como con la familia y los centros
educativos de referencia.

Presentar de manera multicanal de los contenidos y adecuar el lenguaje a su
nivel de comprension.

Priorizar métodos que favorezcan la experiencia directa, la reflexion, la
expresion y la comunicacién atendiendo a las limitaciones propias derivadas
de su enfermedad.

Crear un entorno cooperativo y de ayuda.

Evitar el rechazo y la sobreproteccion.

Reforzar todos sus éxitos, 0 aproximaciones.

Colaborar con la familia, orientandola sobre las actuaciones formativo-
académicas a realizar durante su estancia hospitalaria.

Cuidar el periodo de adaptacion del adolescente al aula.

Favorecer todos los canales y medios de comunicacion entre la familia, los

profesionales del &mbito sanitario, el centro educativo de referencia y las
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diferentes asociaciones colaboradoras con el Hospital General universitario

de Alicante.

Adaptacion Metodoloégica

Se proponen diferentes situaciones de aprendizaje con el objetivo de poner en
marcha en el alumnado procesos cognitivos variados (motores, visuales,
comunicativos, sociales, etc.) atendiendo a las limitaciones que la enfermedad
haya podido ocasionar, contextualizando aprendizajes con estrategias
metodoldgicas personalizadas, teniendo en cuenta los intereses y motivaciones

del alumnado,

e Buscando, seleccionando y elaborando diversos materiales curriculares
individualizados y adaptados a las caracteristicas de la situacion de
hospitalizacion y personal propia del alumno.

e Favoreciendo la coordinacion metodoldgica y didactica del personal en
contacto con el alumno-paciente.

e Diversificando las situaciones e instrumentos de evaluacion y potenciando
su caracter formativo.

e Creando un canal de comunicacion fluido entre la familiay los profesionales

que intervienen en los diferentes @mbitos con el alumno-paciente.

Contenidos

En el caso de los adolescentes, este curriculum viene determinado para todo el
alumnado de Educacion Secundaria Obligatoria en los contenidos establecidos a
modo general por la Conselleria de Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte,
gue tiene competencias en materia educativa en el ambito de la Comunidad

Valencianay que son trabajados en la UPH con los alumnos de la Unidad:

1. ESOy Bachillerato:

DECRETO 234/1997, de 2 de septiembre, del Gobierno Valenciano, por el que

se aprueba el Reglamento organico y funcional de los Institutos de educacion
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secundaria.

e ORDEN 101/2010, de 27 de diciembre, de la Conselleria de Educacién, por la
gue se establecen criterios para la dotacion de plantillas y para la determinacion
de condiciones de trabajo del profesorado de los centros docentes publicos que
imparten ESO, Bachillerato y Formacién Profesional dependientes de la
conselleria competente en materia de educacion.

e ORDEN 5072012, de 26 de julio, de la Conselleria de Educacion, Formacion y
Empleo, por la que se modifica la Orden de 19 de junio de 2009, de la Conselleria
de Educacién, por la que se regula la organizacién y el funcionamiento del
Bachillerato diurno, nocturno y a distancia en la Comunitat Valenciana, y la
Orden de 24 de noviembre de 2008, de la Conselleria de Educacion, sobre
evaluacion en Bachillerato en la Comunitat Valenciana.

e RESOLUCION de 5 de agosto de 2012, de la Subsecretaria y de las direcciones
generales de Innovacion, Ordenacion y Calidad Educativa y de Centros
Docentes, de la Conselleria de Educacion, Formacion y Empleo, por la que se
dictan instrucciones en materia de ordenacion académica y de organizacion de
la actividad docente a los centros que impartan Educacion Secundaria

Obligatoria y Bachillerato para el curso 2012-2013.

2. Alumnado con Necesidades de Compensacion Educativa:

e ORDRE de 4 de juliol de 2001, de la Conselleria de Cultura i Educacio, per la
qgual es regula I'atenci6 a I’ alumnat amb necessitats de compensacié educativa.
[2001/X6756].

e ORDEN de 21 de noviembre de 2006 de la Conselleria de Cultura, Educaciéon y
Deporte, por la que se determinan los criterios y procedimientos para la atencion
hospitalaria y domiciliaria del alumnado que requiera compensacién educativa

en educacion primaria y educacion secundaria obligatoria. [2006/14661].

Actividades complementarias

El desarrollo de estas actividades en la UPH (Aula Hospitalaria) parte de una

premisa fundamental: la continuidad del curriculo establecido con caracter

98



BLOQUE Il. MARCO REFERENCIAL

general en el nivel de referencia de cada nifio hospitalizado, limitandose a realizar
las oportunas adaptaciones curriculares en aquellos casos en los que ha sido
necesario por las condiciones particulares del alumnado. El programa de trabajo
estd marcado por el propio centro educativo de referencia del alumnado, de tal
manera que este pueda seguir el ritmo de su grupo/clase cuando su estado de
salud lo permita.

La ejecucion de las actividades ludico-formativas que se llevan a cabo en esta
UPH se realiza de forma individual y en equipo. En este sentido, se han
potenciado todas aquellas actividades que permiten la interrelacion y la
cooperacion entre el alumnado en general y los adolescentes en particular, siendo
especialmente relevante de acuerdo con Lizasodin (2000). Este tipo de
actividades estan dirigidas, segun la autora, con la cual coincidimos, hacia a la
optimizacion de la situacion personal, social y psicoafectiva del menor

hospitalizado.

Asimismo, es fundamental en el desarrollo de estas actividades la utilizacion de
las nuevas tecnologias, que se han convertido en los ultimos afos en un agente

motivador de primer orden.
Por tanto, las actividades a realizar dentro del aula se pueden agrupar segun el
momento de aplicacion, segun el contenido de las mismas y segun la forma de

realizacion.

Segun el momento de aplicacién:

e Actividades de iniciacion. Entendidas estas como aquellas actividades de
marcado caracter ludico y de toma de contacto con el nifio hospitalizado.

e Actividades de desarrollo. Entendidas estas como aquellas actividades que
buscan la consecucion de los objetivos propuestos a raiz de la toma de
contacto, tanto con el alumno, como con el profesor-tutor del centro de
origen, con el facultativo correspondiente, padres, etc.

e Actividades de evaluacion. Serian aquellas que coinciden con el momento
previsto como el final del periodo de hospitalizacion, donde se valora el
grado de consecucion, el grado de integracion, su adaptacion, su nivel de
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relaciones interpersonales, su conocimiento y aceptacion de la enfermedad.

Segun el contenido de las mismas:

e Actividades curriculares. Dirigidas a la continuidad del proceso de
aprendizaje-enseflanza conforme a los criterios generales para el disefio y
evaluacion del plan de trabajo individual.

e Actividades formativas, Dirigidas a mejorar la situacion personal,
psicoafectiva y social del nifio enfermo hospitalizado.

e Actividades complementarias. De apoyo, ampliacion a la tarea escolar.

Segun la forma de realizacién:

e Actividades individuales. Las realiza el propio nifio de forma individual, bajo
la orientacion y el control del maestro.

e Actividades de caracter grupal. Las realizan un grupo de nifios que no tienen
por qué ser del mismo nivel educativo y donde se ponen en juego, entre otras,

las habilidades de comunicacion, capacidad de interrelacion, etc.

Siguiendo las pautas anteriores enumeramos una serie de actividades tipo que se
realizan: juegos educativos, fichas, ejercicios y actividades (secundaria) de
autoaprendizaje, desarrollo, manualidades, etc., uso de software educativos,
talleres (artisticos, de lectura de teatro, etc.), biblioteca, con el centro de origen

del alumnado, participacion con otras organizaciones o0 asociaciones, etc.

Proyecto ludico-formativo: "La culturay el deporte se ponen la
batay el fonendo”

Teniendo en cuenta de las particularidades y complejidad de la situacion en la
gue se encuentra el alumnado asistente a la UPH, se solicitan actividades que
pudieran ser enriquecedoras para cualquier ciclo dentro de la escolarizacién
obligatoria, buscando ademas que sean actividades que fomenten el uso del ocio
y tiempo libre.

En estas actividades hemos contado con innumerables colaboraciones
institucionales, de fundaciones, asociaciones y de particulares con relevancia

social y cultural, asi como de personas anénimas que han contribuido con sus
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propuestas al proyecto de la UPH “La cultura y el deporte se ponen la bata y el
fonendo” proyecto llevado a cabo con el apoyo y la colaboracién del equipo
gerente del HGUA. (Ver ANEXO 3 "Actividades Complementarias).
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A lo largo de este bloque presentamos los aspectos relacionados con la
metodologia investigadora de nuestro trabajo. Con la intencién de clarificar la
perspectiva de la que partimos, a continuacion pasamos a describir el marco

metodoldgico.

Realizamos una descripcion de la metodologia utilizada, asi como el tipo de
estudio, descripcién de los participantes, tipo de muestreo, instrumento, métodos
y procedimientos de recogida de datos y la forma como en que se produjo el

analisis de datos, limitaciones del estudio y las consideraciones éticas.

Este apartado tiene como objetivo la presentacion de una aproximacion teérica a
nuestro estudio de las experiencias percibidas por los adolescentes y sus

familiares en relacion a la experiencia vivida en su paso por la U.P.H.

Para su analisis y desde una vision de pensamiento sistémico, en la que “el todo
constituye més que la simple suma de sus partes”, asi como las conexiones entre
las partes y estudiaremos el todo para poder comprender las partes, Cibanal
(2006). En relacién a la atencion al paciente oncoldgico ingresado en las areas
pediatricas, consideramos importantes las propuestas de todas aquellas personas

0 entidades que tienen contacto con estos pacientes.

La pedagogia hospitalaria, como disciplina humanistica, necesita méetodos de
investigacion que la acerquen a su objeto de estudio: la atencion integral del
alumnado hospitalizado, desde una vision inclusiva de la educacion. Estos
métodos deben ayudarnos a ver a cada alumno como a un ser con respuestas y

sentimientos propios, siendo solo él quien los experimenta de manera Unica.

Procedimiento de recogida de muestra

En nuestra investigacion, la recoleccidén de la informacion se realiza mediante
entrevistas en profundidad con preguntas semiestructuradas, para las cuales
preparamos un guion abierto, planteando cuestiones con las cuales se podria
indagar y obtener informacion de cierta profundidad sobre su experiencia en la
UPH. De esta manera, podemos describir las categorias y subcategorias que

debian cubrirse de acuerdo con los objetivos de nuestra investigacion, en base a
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las opiniones y percepciones de cada participante.

Los entrevistados, alumnos y padres, participaron de forma voluntaria y dieron
su consentimiento después de ser informados sobre la naturaleza del estudio. Se
les explicaron los derechos del participante y la posibilidad de abandonar el
estudio en cualquier momento. Antes de la entrevista, los entrevistados
recibieron informacion sobre el estudio, los adultos responsables firmaron una
autorizacion y/o dieron su consentimiento verbal durante la grabacion de la
entrevista asegurando estar informados y dando su consentimiento. El
consentimiento informado (Anexo 4 Consentimiento) fue elaborado de manera
que la informacidn que contiene no influenciara las opiniones de los participantes
y evitando mostrar conceptos, valores y preocupaciones del investigador en su
contenido (Ramazanoglu y Holland, 2002).

Del mismo modo, se les informé de las estrategias que se utilizarian para
mantener la confidencialidad de la informacién compartida con el investigador,
como fueron el cambio de los nombres u otros datos que pudieran identificar a
los participantes en las transcripciones, asi como el mantenimiento de las

grabaciones y textos en lugar protegido y seguro.

El entorno fisico donde se realizan nuestras entrevistas fueron las habitaciones
hospitalarias y el aula hospitalaria, entornos que les resultan familiares y en los
que se sienten comodos. Al ser menores de edad los participantes de esta
investigacion, era necesario en primer lugar informar a los padres o tutores
legales de los mismos del objetivo de esta investigacion, solicitandoles
autorizacién para invitar a sus hijos o hijas a colaborar en la misma. Una vez
obtenida dicha autorizacion se informaba, a su vez, directamente a los
adolescentes, preguntandoles si querian participar en la investigacion. Las
entrevistas se realizaban bien de manera conjunta, bien individualmente, en
funcién de lo que a los adolescentes les hacia sentir mas comodos y siempre con
el visto bueno de los padres/tutores, quienes también han participado en esta

investigacion.

La recoleccion fisica de la informacion fue la grabacion de las entrevistas; por

supuesto, los participantes fueron informados. Esto nos permitié poder prestar
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especial atencion a la relacion entre la comunicacion verbal y la no verbal de los
mismos. Posteriormente a las 24-48 horas, transcribimos las entrevistas de audio
a un documento en formato .docx, con el fin de poder usar posteriormente esos
archivos de texto. Para garantizar el anonimato de nuestros participantes y la
confidencialidad de sus identidades, todas las entrevistas fueron codificadas con
letras y fechas en las que se habian realizado.

Para la recogida de la informacion, es fundamental que no se generalice sobre la
conducta humana, ya que es la persona misma, en nuestro caso el adolescente (y
padres), quien construye su mundo y lo vive de acuerdo a su propia percepcion
de la realidad. Esto hace que tenga sus propias respuestas a las situaciones,
incluida la enfermedad. Los métodos de investigacion cualitativa ofrecen una

gama de posibilidades para poder explorar este tipo de contextos.

Bases tedricas y enfoque epistemoldgico

Como asegura De la Cuesta (2008), la eleccion de la metodologia a emplear en un
trabajo de investigacion esta estrechamente relacionada con la pregunta de
investigacion, la cual, tras ser planteada, sirve a la vez como punto de partida y
punto de referencia en el proceso de realizacion del mismo. De tal forma, y con la
intencién de responder a la pregunta acerca de qué significado experiencial tiene
para los alumnos adolescentes de la UPH y para sus padres la intervencion
educativa recibida en este contexto, consideramos que la utilizacion de cualquier
enfoque que no sea cualitativo resultaria de dudosa eficacia en lo que a la
aportacién de respuestas relevantes y pertinentes al respecto se refiere.

Existen diferentes perspectivas y métodos en la Investigacion cualitativa. Las méas
utilizadas en pedagogia provienen del paradigma constructivista y son la
fenomenologia, la etnografiay la teoria fundamentada. Para la realizacion de este
estudio hemos elegido conjuntamente la fenomenologia, la etnografia, la teoria
fundamentada y el interaccionismo simbdlico, los cuales describimos a

continuacion.

Burnsy Grove (2012), aseguran que la investigacion cualitativa sirve para ampliar
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el conocimiento sobre un fendmeno concreto mediante el descubrimiento y la
comprension profunda de su significado. Dentro del paradigma cualitativo
existen métodos, metodologias, técnicas, herramientas, abordajes,
aproximaciones tan diferentes como utiles, dependiendo de cuél sea el objetivo
de la investigacion planteada. Asi, podriamos sefialar que la etnografia, la teoria
fundamentada [originada a partir del interaccionismo simbdélico (Aldiabat y Le
Nevenec, 2011; Milliken y Schreiber, 2012), y la fenomenologia son los abordajes
gue mas suelen utilizarse a la hora de afrontar una pregunta de investigacion

desde un enfoque cualitativo.

Con el objetivo de descubrir y comprender los significados experienciales vividos
por nuestros alumnos, creemos que el llamado método fenomenologico podria
ser el mas apropiado en la medida en que este se centra precisamente en eso, en
descubrir la verdadera esencia, hasta el momento oculta, de un fendbmeno
concreto (Earle, 2010). La fenomenologia como pensamiento filosofico se le
atribuye al autor aleman Edmund Husserl. La fenomenologia husserliana nos
resulta util en cuanto que se centra en el estudio de la experiencia vivida y pone

énfasis en la comprension del mundo tal cual es vivido por los seres humanos.

Para Husserl existen dos tipos de actitudes frente al mundo: por un lado la
“actitud natural”, consistente en ese experimentar prerreflexivo; y, por otro lado,
una "actitud fenomenoldgica”, que hace referencia a una especie de "puesta entre
paréntesis” del mundo tal cual lo entendemos desde nuestra subjetividad y a la
hora de adentrarnos en el descubrimiento de un fenémeno particular (Laverty,
2003). Esto significa apartar del analisis minucioso del fendmeno todos nuestros
prejuicios, nuestros valores, nuestras opiniones y, basicamente, todo aquello que
no nos permita describir lo que vemos de manera "objetiva” y tal cual es vivido
(Husserl, 1913/1962).

El filésofo aleman, Martin Heidegger, con el gue nosotros nos sentimos
identificados, en desacuerdo con el pensamiento fenomenologico husserliano,
sento las bases de la llamada fenomenologia hermenéutica (Earle, 2010). Para
Heidegger, el mostrarse de los fendmenos depende inexorablemente de cual sea

la forma de mirar, es decir, del modo en que nos aproximamos a ellos. Dicha
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forma puede ser tan variada como la existencia humana misma. La clave
hermenéutica reside en el hecho de que cualquier comprension de un fenébmeno
es interpretacion del mismo, en la medida en que las preocupaciones y los
prejuicios son parte de la naturaleza propia del "ser-en-el-mundo” (Gadamer,

1975/1993) y forman parte constituyente del proceso de comprension.

En este sentido, las implicaciones que el método hermenéutico posee para este

trabajo de investigacién radican en las siguientes cuestiones:

1. El fendbmeno de estudio se manifiesta a través de una experiencia vivida.
Nosotros, a través de nuestro existir como "ser-docente”, "ser-alumno”,
"ser-usuario-del-sistema-sanitario” etc., hemos podido experimentar el
mundo de modo tal que nuestro "aqui y ahora™ actuales nos sitian en el
punto concreto donde nos planteamos la existencia de un problema
relacionado con el descubrimiento y la comprension del significado
experiencial que tiene para los adolescentes con enfermedades crénicas
(diagnosticados con cancer) y sus cuidadores, la intervencion educativa
recibida dentro del ambito de la Unidad Pedagdgica del Hospitalaria del

Hospital General Universitario de Alicante.

2. La mirada hacia el fenomeno esta determinada por nuestro “ser-en-el-
mundo”. EI modo en que hemos decidido abordar esta investigacion esta
determinado por nuestra existencia como "seres-en-el-mundo”
(resultado de interpretar la realidad tal cual se nos presenta ante nuestros
ojos y ademas hacerlo de manera subjetiva).

3. La comprensién de la experiencia vivida por otros esta sometida a un
proceso de interpretacion subjetiva. Puesto que el objetivo es descubrir e
interpretar los significados experienciales que los alumnos hospitalizados
poseen, el andlisis de sus experiencias estard, sin duda, influenciado por
la subjetividad inherente a cualquier interpretacion del mundo de las
cosas que podamos hacer como individuos que ejercen la labor de
investigadores. A fin de garantizar que dichas interpretaciones subjetivas

no sean erroneas, Nos aseguramos, siempre, de clarificar con los alumnos
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y padres, aquello que habiamos entendido en sus declaraciones.

En nuestra investigacion partimos de la premisa de que las organizaciones
sanitarias y educativas deben ser colaborativas, que el papel de los participantes
es de investigadores de su practica y que la investigacion, desde y para las
organizaciones, se convierte en una herramienta clave de la mejora de la calidad
asistencial (Latorre, 2003), a lo que nosotros afiadiriamos la calidad educativa.
Esta investigacion cualitativa nos permitird tener una vision holistica,
comprensiva y contextualizada de los fendmenos relacionados con el aprendizaje

en entornos hospitalarios.

Nuestro trabajo de investigacién pretende comprender el significado experiencial
que tiene la intervencion educativa recibida dentro del ambito de la Unidad
Pedagogica Hospitalaria (del Hospital General de Alicante) para los adolescentes
con enfermedades cronicas y sus cuidadores. Por ello, consideramos que la mejor
herramienta de estudio es la metodologia cualitativa ligada a la perspectiva
fenomenoldgica y etnogréfica, ya que nos dara la vivencia individual de los
participantes en el proceso de aprendizaje dentro del contexto poco habitual de

aprendizaje que es el hospital.

La investigacion cualitativa considera que larealidad no es externa a las personas,
sino que es construida. Por tanto, pone énfasis en la subjetividad, interesandose
por analizar como las experiencias son vividas e interpretadas por las personas
(Denman y Haro, 2000). Se busca examinar la realidad tal como los otros, en
nuestro caso los adolescentes con cancer, la experimentan a partir de la

interpretacion de sus propios significados, sentimientos, creencias y valores.

En principio, la metodologia cualitativa no mide un fenémeno, sino que lo
describe e interpreta, para que se conozca de manera mas compleja y profunda.
Se comprenden los fendmenos desde la perspectiva de las personas, y es de esta
manera que se accede a los motivos, los significados, los actos diarios de las
personas y sus comportamientos adoptados en diferentes escenarios y

situaciones cotidianas (Minayo, 1995; de la Cuesta, 1997).

Rodriguez (2008) incide en que es un proceso sistematico de aproximacion a una
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situacion social, considerada de manera global en su propio contexto natural. El
objetivo fundamental y el punto de partida que orienta todo este proceso de

investigacion es la comprension empatica del fendmeno objeto de estudio.

La fenomenologia se define como la tradicion de la investigacion cualitativa con
fundamentos filoséficos y psicolégicos que se concentra en las experiencias de los
seres humanos (Polit y Hungler, 2000), cuestiéon fundamental, ya que nos
centramos en lo que nuestro alumnado nos relata en las entrevistas de nuestra

investigacion.

De acuerdo con De la Cuesta (2003) el investigador cualitativo es reflexivo, es
decir, se relaciona intimamente con el tema de investigacion y con los
informantes, involucrandose asi en su mundo social. De esta manera, influye en
la investigacion porque la condiciona en como hace las preguntas, qué es lo que

preguntay qué y como “interpreta” los datos de las entrevistas.

El investigador actiia como testigo e instrumento de indagacion, siendo un actor
gue también quiere experimentar en su interior lo que esta estudiando (Ruiz,
2003). La investigacion se realiza de forma interactiva y reflexiva y los
investigadores son sensibles a los efectos que ellos mismos causan sobre las
personas que son objeto de su estudio, sin imponer visiones previas (Taylor,
1992). El investigador forma parte del mundo que investiga, sobre el cual influye
al mismo tiempo que se ve influido por él (Hammersley, 1994). Es decir, con
nuestro lenguaje verbal y no verbal podemos condicionar y condicionamos a
nuestro interlocutor y viceversa; de ahi surge la razon de que siempre haya que

clarificar, asi como la importancia del lenguaje y de la comunicacién.

Las caracteristica de la etnografia como forma de investigacion social seguin Del
Rincon (1997, citado por Ibanez Gallardo, 2015) es tener un caracter
fenomenoldgico, que supone una permanencia relativamente persistente.
Ademas, es holistica y naturalista, recoge una vision global del &mbito social y

tiene un caracter inductivo.

Consideramos la etnografia en tanto se interesa por lo que la gente hace, c6mo se
comporta, como interactia proponiendo descubrir sus creencias, valores,

motivaciones, etc. como un método de investigacion cualitativa valioso en
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nuestro trabajo como instrumento generador de informacion del sentir del
adolescente hospitalizado. En este sentido, Benner (2003) afirma que el factor
humano no puede estar ni controlado, ni restringido, sino que solo puede ser
comprendido y facilitado, puesto que esta impregnado de significaciones y de un

compromiso personal y cultural.

La perspectiva etnogréafica aporta los mecanismos para estudiar nuestra propia
cultura y la de los demas, incluidos la sociedad y los grupos sociales, y se
caracteriza por la participacion del investigador en la vida cotidiana de la gente
de manera abierta o encubierta. Es una participacion extensa en el tiempo y que
precisa una actitud de escucha. El interés no esté en el comportamiento, sino en

el significado del comportamiento.

La etnografia trata de establecer un reflejo de lo que sucede y, por lo tanto,
interpreta los significados atribuidos a objetos o eventos, los cuales son
contrastados por miembros del estudio. Utiliza como técnica la observacion

participante junto con entrevistas y técnicas documentales (De La Cuesta, 1997).

Por su parte, la etnografia permite un proceso de construccion tedrica simultanea
ala investigacion empirica. Desde el punto de vista epistemologico, es un proceso
de indagacién sobre la vida humana que se inicia con la lectura de la realidad y/o
de una cultura, que en nuestro caso se circunscribe al &mbito de accion que la
UPH tiene en los alumnos adolescentes a los que atiende, para identificar,
analizar e interpretar sus multiples lenguajes tanto corporales como verbales en

medio de los cuales construyen su sentido de la vida.

Con el fin de llegar a una comprension de las situaciones sobre la base de los
significados que tienen para los adolescentes con cancer del Hospital General de
Alicante, la etnografia de la comunicacion, junto con la etnografia holistica, se

presentan muy Utiles para la consecucién de nuestros objetivos.

Nos apoyaremos en la Teoria Fundamentada, pues esta teoria ofrece un
procedimiento de analisis de datos, para reflexionar sobre sus significados y
obtener conocimiento teorico a partir de ellos, esto es, hacer emerger la teoria

desde los datos obtenidos en la realidad, como vamos a realizar en nuestro
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estudio. Asimismo, nos da los fundamentos teodricos para aproximarnos al
conocimiento empirico sobre las relaciones humanas, sociales y su interpretacion

cualitativa.

Dado que la fenomenologia tiene por objeto comprender una vivencia, que es en
si misma un proceso interpretativo (De la Cuesta, 2006), empleamos también el
Interaccionismo Simbdlico como un marco teérico ligado a la perspectiva

fenomenoldgica.

Nos apoyamos también en el Interaccionismo simbolico, en cuanto que este
atribuye mucha importancia a los significados sociales que las personas asignan
a los que les rodea. Blumer sefiala tres premisas importantes al abordar el
Interaccionismo Simbdlico:
e EIl ser humano orienta sus actos hacia las cosas en funcion de lo que estas
significan para él.
e El significado de estas cosas se deriva de, 0 surge como, consecuencia de la
interaccion social que cada cual mantiene con el préjimo.
e Los significados se manipulan y modifican mediante un proceso
interpretativo desarrollado por la persona al enfrentarse con las cosas que

va hallando a su paso (Blumer, 1981).

El proceso de interpretacion descrito por Blumer actia como intermediario entre
los significados o predisposiciones a actuar de cierto modo, y la accion misma.
Las personas estdn constantemente interpretando; uno de los motivos es que
cada persona ha tenido diferentes experiencias y eso hace que actue de modo
distinto (Taylor y Bogdan, 1992).

Segun el interaccionismo simbolico, el significado de una conducta se forma en
la interaccion social. Su resultado es un sistema de significados intersubjetivos
donde la consciencia sobre la existencia propia se crea al igual que la consciencia
sobre otros objetos; o sea, ambas son el resultado de la interaccion social. La
persona crea significados compartidos a través de su interaccion y, estos

significados devienen su realidad.
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Descripcion de los participantes

Como dicen Burns y Grove (2012, p. 320), el proceso de seleccion de los
participantes puede tener un profundo efecto sobre la calidad de la investigacion
y, por ello, los investigadores tenemos la obligacion de describirlo con un nivel
exhaustivo de profundidad tal que permita promover la interpretacion de los
hallazgos y la replicacion del estudio por parte de otros.

Como nos dice Fernandez-Lasquetty (2013), debemos buscar a los informantes
gue mas y mejor informacion pueden ofrecer y en aquellos contextos en los que
se pueda reunir la mayor y mejor informacién, para de esa manera poder tener la
vision completa de las experiencias de las personas que tienen esa vivencia. Es
por ello que en nuestro caso seleccionamos a los adolescentes oncoldgicos
pacientes del Servicio de Oncologia-Pediatrica del Hospital General Universitario
de Alicante. Siendo conscientes de que la intencion de nuestra investigacién era
la de comprender en profundidad un fenédmeno concreto y vivido mediante la
experiencia por quienes serian nuestros participantes, en la seleccién de los
mismos tuvimos en cuenta que fueran pacientes adolescentes oncologicos y

mostraran su deseo de participar en la misma.

La seleccion de nuestros participantes sigue el criterio llamado "muestreo
intencional”. Esto consiste, segun Burns y Grove (2012, p. 321), en que el
investigador "de modo consciente, selecciona a ciertos participantes, elementos,
acontecimientos o incidentes para incluirlos en el estudio”, siendo el objetivo de
dicho tipo de muestreo el de seleccionar casos creidos capaces de proporcionar
informacion rica, a partir de los cuales podamos comprender el fendmeno de

estudio.

La posibilidad de participar en esta investigacion quedaba delimitada,
evidentemente, por la necesidad de haber sido alumno en algin momento del
aula hospitalaria, y ser paciente del Servicio de Oncologia-Pediatrica, asi como
por ser los padres /cuidadores de este alumno o alumna. Asimismo, este criterio
de seleccion se convirtio en una limitacion para nuestro estudio dada la dificultad
de muchos de los alumnos y alumnas que, cumpliendo con nuestro criterio de

seleccién, eran incapaces de verbalizar situaciones recurrentes del proceso de
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tratamiento de la enfermedad y de los periodos de ingreso hospitalario.

Como dicen Burns 'y Grove (2012, p. 325) la investigacion cualitativa se centra en
la calidad de lainformacion obtenida a partir de la persona, mas que en el tamafio
de la muestra. Asi pues, el nUmero de participantes en un estudio cualitativo es
adecuado cuando se consigue la saturacién y la comprobacion de la informacion
en el area de estudio, es decir cuando un muestreo adicional no aporta nueva
informacion. En nuestra investigacion alcanzamos saturacion teorica después de
entrevistar aocho alumnosy a ocho padres/cuidadores de estos alumnos; nuestra
muestra de participantes fue de trece mujeres (siete alumnasy seis madres) y tres
varones (un alumno y dos padres) de edades entre once y diecisiete afios en los
alumnos, y entre treinta y sesenta en los padres/cuidadores, dentro del areas de

oncologia pediatrica del Hospital General de Alicante.

El muestreo tedrico y la recogida de datos

Como hemos referido anteriormente, una muestra cualitativa no es mejor cuanto
mayor sea el nimero de participantes, sino en la medida que logra presentar

todas las diversidades pertinentes al colectivo analizado.

Segun Glaser y Strauss (2006), el muestreo tedrico “es el proceso de recoleccion
de datos para la generacion de cdédigos, por el que el analista recoge
conjuntamente la teoria y analiza sus datos, y decide qué datos recoger en
adelante y dénde encontrarlos, para desarrollar su teoria que emerge de los
mismos”, reflejando asi uno de los elementos distintivos de la TF (Teoria
Fundamentada): el caracter simultaneo que posee la recogida y el andlisis de los
datos.

Asimismo, Trinidad et al. (2006) afirman que este proceso permite al
investigador identificar categorias sobre personas o sucesos, las que deben
“emerger” de los datos obtenidos durante la investigacion que le permitan
profundizar en informaciéon que sea relevante para construir una teoria.
Consecuentemente, la calidad de los conceptos identificados es un aspecto

importante, sefialando que el muestreo tedrico debe finalizar cuando la
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informacion (datos) se satura, es decir, a partir del momento en que no surgen
nuevos conceptos y estos comienzan a repetirse en el discurso de los diferentes
informantes clave, que aportaron datos a través de entrevistas, focus group u otra
técnica cualitativa de recoleccion de informacion, lo que la literatura relativa a la

TF denomina “saturacion tedrica”.

Tampoco hemos querido olvidar en el disefio de la muestra los principios de
heterogeneidad y accesibilidad con el fin de lograr el mejor proceso comunicativo
y alcanzar la maxima variabilidad en la comprension del fendmeno objeto de
estudio propuesto por Losada y Lépez (2003), (citado en Lapefia, 2012). Asi,
hemos seleccionado los participantes mas capaces y dispuestos a dar informacion
relevante, cuidando la eleccion del tiempo y lugar mas apropiados para la
entrevista. Estos lugares eran propuestos por nosotros y elegidos por nuestros
participantes en funcion de sus propios criterios de comodidad, tranquilidad,
seguridad, etc. En nuestra investigacion han participado los adolescentes que,
previa autorizacion de sus padres, se encontraban en una situacion fisica,
psicoldgica y emocional estable que les permitia hablar de su enfermedad y lo

vivido durante el proceso de la misma.

En la investigacion cualitativa el muestreo es no probabilistico y se lleva a cabo,

fundamentalmente, de las siguientes formas:

e Muestreo por conveniencia: normalmente lo componen personas

voluntarias, que desean hablar ampliamente sobre su experiencia, es un
muestreo facil y que aporta mucha informacién (Fernandez-Laquetty, 2013).

e Muestreo intencional o critico: el investigador puede usar sus conocimientos

acerca de la poblacion para elegir los casos que incluira en la muestra. Puede
seleccionar la variedad mas amplia posible de personas que a su juicio son
los que disponen de mayor informacion acerca del tema de estudio (Polit &
Hungler, 2000).

e Muestreo por avalancha: se produce cuando las personas que ya participan

en el estudio recomiendan a otros posibles participantes; es un tipo de
muestreo practico y también aportan gran cantidad de informacién
(Fernadndez-Laquetty, 2013).
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e Muestreo tedrico: es el que se inicia mediante personas voluntarias, que

posteriormente evoluciona al muestreo por avalancha, siguiendo una
estrategia deliberada segun las necesidades del investigador sobre la

informacion que precisa. (Fernandez-Laquetty, 2013).

De acuerdo con lo descrito en nuestra investigacion, hacemos uso del muestreo
intencional y por conveniencia. En relacion con el tamafio de la muestra, como
dice Pérez Serrano (2004), la investigacion cualitativa no persigue la
representacion estadistica sino la representacion tipologica, socio-estructural, de
acuerdo con los propdsitos de la investigacion y las contingencias de tiempo y
medios. Por ello, casi siempre se emplean muestras pequefias no aleatorias, lo
cual no significa que la calidad de la muestra no interesa, sino que se aplican
criterios distintos (Polit & Hungler, 2000).

Uno de los principios que guia el muestreo cualitativo es la saturacion de datos o
redundancia, es decir, se determina cuando ya no se obtiene nueva informacién
y esta comienza a ser redundante, teniendo en cuenta todo lo anterior. Aun
cuando segun Polit & Hungler (2000) los estudios fenomenoldgicos se basan en
muestras de diez 0 menos participantes, segun palabras de Bertaux (1988) (citado
en Arias y Giraldo, 2011) "el investigador no puede estar seguro de haber
alcanzado la saturacion sino en la medida en que haya buscado
conscientemente diversificar al maximo sus informantes”, aspecto que nosotros

logramos con el muestreo intencional.

Instrumento de recoleccién de la informacién: La entrevista

Para el método fenomenoldgico hermenéutico, las cosas no son poseedoras de
significado sino que somos las personas quienes les otorgamos significado en
funcion de nuestra facticidad, como ocurre, por ejemplo, cuando una misma cosa
es definida de forma diferente por dos individuos pertenecientes a distintos
contextos. Ademas, el concepto de interpretacion es entendido como una etapa
de desarrollo ulterior a la comprension misma, donde esta "se apropia de lo

comprendido haciéndolo expreso o explicito™ (Ledn, 2012).
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Entendemos que la forma de apropiarnos de la comprension de las experiencias
vivenciales de nuestros alumnos seria ofreciéndoles la oportunidad de emplear el

lenguaje para hacerlas visibles a nuestros ojos.

Para conocer cuales son los significados vivenciales de nuestros participantes
acerca del fendmeno de estudio, su experiencia con la UPH, necesitamos obtener
relatos sobre sus experiencias personales al respecto, y, para ello, debemos
formular determinadas preguntas, en determinada direccion y con determinado
proposito. O sea, tenemos que utilizar la llamada "entrevista fenomenoldgica™
(Marshall y Rossman, 1995, p. 82), cuya naturaleza abierta promueve la
producciéon de conocimiento nuevo (Kvale, 2011) en relaciéon al fendbmeno

estudiado.

En nuestra investigacion utilizamos la entrevista; Van Manen sostiene que la
entrevista en cualquier investigacion fenomenoldgica hermenéutica cumple con
dos propésitos: por un lado, utilizamos la entrevista "como medio para explorar
y reunir material narrativo experiencial que en un momento dado puede servir
como recurso para desarrollar un conocimiento mas rico y mas profundo sobre
un fendmeno humano"y, por otro lado, "como vehiculo para desarrollar una
relacion conversacional con otra persona, es decir, el entrevistado, sobre el

significado de una experiencia” (Van Manen, 2003).

Cuanto mas espontaneo sea el procedimiento de la entrevista, mas probable es
gue se obtengan respuestas espontaneas, vivas e inesperadas de los entrevistados.
En cambio, cuanto mas estructurada sea la situacion de la entrevista, mas facil
sera la estructuracion conceptual de la entrevista para un analisis posterior. Por
ello, la clave esté en alcanzar, mediante la formulaciéon de preguntas correctas, el

equilibrio entre ambas estrategias (Kvale, 2011).

Asi pues, acerca de cuales son los tipos de preguntas mas adecuados para la
indagacion fenomenoldgica, durante el transcurso de nuestras entrevistas
incluimos aquellos tipos de cuestiones que, segun Kvale (2011), han sido
cientificamente demostradas como validas en investigaciones de esta naturaleza.

Los diferentes tipos de preguntas que formulamos podrian estar agrupadas asi:
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Preguntas introductorias y/o de sondeo. Son aquellas que aportan

informacion general y espontanea del fendmeno; realizamos estas preguntas
con la intencion de romper el hielo, de atraer a nuestros informantes al tema
central del estudio. Un tipico ejemplo es cualquier pregunta que comienza
con “¢Podrias decirme de manera general...?”; eso si, siempre clarificando el
porqué de la pregunta y explicando, también, qué pretendiamos conocer con

Su respuesta.

Preguntas de profundizacion. Su funcion es lograr obtener informacion mas

profunda en base a una respuesta dada. En ellas el entrevistador suele
emplear el feedback. Se gana en comprension mas profunda sobre aspectos
concretos de la investigacion y sirve para asegurarnos de que el mensaje
recibido se corresponde con el enviado y no hacer malas interpretaciones por
nuestra parte. Por ejemplo: “;qué quieres decir con que es "muy

importante"?, ;muy importante para quién?, ;en qué sentido?”.

Preguntas de especificacion. O preguntas de clarificacion, que consisten en

profundizar en la comprension de los aspectos mas especificos del fenémeno
através de preguntas mas operativas. Por ejemplo, "¢ qué hiciste cuando viste
gue tu imagen habia cambiado?". Nos sirven para indagar en las acciones que
nuestros alumnos llevaban a cabo, en relacién al como afrontar determinadas

situaciones relacionales y/o comunicativas.

Preguntas directas. Nos sirven para introducir nuevos temas tras haber

obtenido una respuesta espontanea relacionada con algo en lo que queriamos
profundizar y ain no nos habiamos adentrado. Por ejemplo, "ahora que

hablas de tus comparieros, ¢qué opinas sobre...?".

Preguntas indirectas. Son consideradas preguntas proyectivas, se pretende

qgue hable sobre si mismo en su relacién con otros compafieros. A modo de
paradigma: "¢COmo crees que tus compaferos viven esta situacion en el

aula?”.
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6. Preguntas de estructuracion. Nos sirven para ir cambiando de tema cuando
considerabamos que ya habiamos obtenido suficientes datos sobre algo
concreto. Se suele introducir este tipo de preguntas tras un silencio. Por
ejemplo: "cambiando de tema... ;:Como ves las actuaciones y visitas que

tenemos en el aula?”.

7. Preguntas de interpretacion. Se utilizan cuando sentimos que el participante

nos enviaba mensajes llenos de contenido pero carentes de sentimiento. A

modo de paradigma: ";podrias decirme cuél es tu opinidn acerca de las

actuaciones o visitas de las que tu has estado presente?”.

Método de analisis y proceso analitico: Etapas del proceso de
descripcion e interpretacion

El objetivo de toda investigacion fenomenoldgica es el de "des-cubrir" la esencia
del fendmeno tal cual se muestra a la conciencia (Van Manen, 2003), para poder
comprender el por qué y el cdmo podriamos utilizar el procedimiento de
"codificacion abierta", propio de la Teoria Fundamentada, como metodologia
analitica en un estudio fenomenolégico como el nuestro. Asi pues, debemos

comenzar por describir brevemente en qué consiste dicho procedimiento.

En primer lugar, debemos aclarar el concepto de “codificacién”, que entendemos
como "el proceso mediante el cual los datos son separados, conceptualizados y
reunidos de nuevo en una forma esencialmente diferente” (Flick, 2011). Asi, a lo
largo del proceso de codificacion de la informacion, podriamos hablar de

"codificacion abierta”, "codificacion axial" y "codificacion selectiva™ (idem).

Estos procesos forman parte de un "método de comparacion constante" (Glaser
& Strauss, 2006). La "codificacion abierta "tiene como objetivo expresar la
informacion en forma de conceptos segmentados en ‘unidades de significado’ lo
mas simples posibles”. Estas son en realidad palabras o experiencias cortas a las
cuales se afladen las etiquetas conceptuales que son los "cédigos"(Finck, 2011).
Una vez que el numero de codigos es amplio, se realiza una "codificacién axial"
de los datos, consistente en volver a unificar la informacion y a establecer

relaciones entre los diferentes "codigos" asignados durante la "codificacion
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abierta" (Cottrell y McKenzie, 2011) agrupando estas en diferentes "categorias"
en funcion del tipo de relacién establecido entre ellos (Suter, 2012). Una vez
establecida dicha red relacional de cédigos, y cuando el nimero de categorias lo
permite, se da comienzo a la "codificacion selectiva”, que consiste en una
categorizacion mas refinada de la informacion en aras de obtener las que serén

las "categorias centrales" de nuestro estudio (Strauss y Corbin, 1990 b).

La metodologia analitica que hemos seguido para el tratamiento de la
informacion es la del método enunciado por Colaizzi (1978) para el analisis de la
informacion en una investigacion fenomenolégica (Goulding, 2005; Kleiman,
2004; Miller, 2003), aplicando sus consejos metodolégicos en lo que concierne a

los siguientes pasos:

1. Lecturade las narraciones de los participantes para adquirir el sentido general
de éstos. Una vez grabadas las entrevistas y después de transcribirlas a un
documento de texto, procedimos a una lectura profunda y detallada.

2. Extraccion de fragmentos significativos. Esta segunda etapa consistio en
volver de nuevo al texto y subrayar aquellas partes que nos parecian
relevantes, las ‘"citas", para la comprension del objeto de nuestra
investigacion.

3. Otorgar significado interpretativo a los fragmentos extraidos, mediante una
descripcion interpretativa de los mismos y la asignacion de los "codigos".

4. Agrupacion de los significados. Hace referencia a la realizacion de la
"categorizacion" o "agrupacion en familias" de aquellos fragmentos del texto
0 "citas" a los que, tras haberles asignado un significado interpretativo o
"codigos”, podian ser estructurados en diferentes grupos en funcion de cual
fuera su aportacion especifica a la comprension global del fenbmeno; en
nuestra investigacion "las categorias".

5. Descripcion general del fendmeno. Una vez concluida la categorizacion de los
"codigos", y agrupados estos en conceptos de familias, es cuando se puede
realizar una descripcion global del fendmeno estudiado.

6. Descripcion interpretativa de los aspectos especificos del fenomeno,
moviéndonos de lo general a lo especifico. Decidimos reducir la interpretacion

general realizada a sus estructuras mas especificas, detalladas, o simples, de
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modo que esta resultara facilmente comprensible para los demas.
7. Vueltaalos participantes. Ofrecimos a los participantes la oportunidad de leer
la interpretacion de sus entrevistas para obtener un feedback sobre el grado

de pertinencia de nuestro analisis sobre sus experiencias.

En esencia, la metodologia fenomenoldgica hermenéutica se aplica el concepto
de "circulo hermenéutico" que se basa en la idea de considerar el proceso de
analisis como algo no lineal donde los investigadores, a fin de comprender la
esencia de un fenomeno, deben moverse de lo especifico a lo general y viceversa,

y de lo concreto a lo abstracto y viceversa (Angel, 2011; Earle, 2010).

En relacion al rigor metodoldgico, tal y como afirman Morse, Barrett, Mayan,
Olson y -Spiers (2002) “sin rigor, la investigacion no tiene sentido, se convierte
en ficcidén y pierde su utilidad”. Sin embargo, estamos de acuerdo con Pereira
(2012) cuando afirma que resulta realmente complicado poder demostrar la
calidad del método en una investigacion cualitativa debido, entre otras cosas, a la
existencia de un enorme debate relativo a la adecuacion y pertinencia de los
criterios hasta ahora empleados de credibilidad, confirmabilidad,
transferibilidad, validez o aplicabilidad. No obstante, garantizar la calidad de una
investigacion cualitativa pasa, hoy en dia, por asegurarnos del cumplimiento de
la mayoria de los criterios anteriormente mencionados (Norefia, Alcaraz-

Moreno, Rojas y Rebolledo-Malpica, 2012).

A continuacion mostramos cada uno de los criterios que pueden asegurar la
calidad y rigor de nuestra investigacion, seguidos de las acciones que hemos

llevado a cabo para alcanzarlos.

1. Credibilidad. Este criterio, segun Suarez (2005), hace referencia “al necesario
isomorfismo entre los datos recogidos por el investigador y la realidad
objeto de estudio”. Siguiendo a Norefia et al. (2012) también puede ser
llamada "autenticidad", que significa que los resultados obtenidos no son

inventados por el investigador.

Consecuentemente, para demostrar que nuestros hallazgos son resultado de
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interpretar fielmente las experiencias tal cual son vividas por los
participantes, decidimos que dicha interpretacién fuera sometida a un
proceso de triangulacion de autores y resultados, en el que los directores de

esta tesis doctoral revisaron la interpretacion final de la informacion.

Tobin y Begley (2004) afirman que la validez interna esta relacionada con el
grado de credibilidad alcanzado en una pesquisa de caracter cualitativo. Las
acciones que hemos llevado a cabo para aumentar la credibilidad en nuestro

estudio se exponen a continuacion:

2. Validez interna. Hace referencia al grado en que otros investigadores
interpretarian la informacion obtenida del mismo modo o de un modo muy
parecido a como nosotros lo hemos hecho, llevando a cabo las siguientes

acciones (Seale, 2000):

e Utilizacion de un dispositivo grabador de audio para recoger la
informacion de manera mecéanica (accion descrita como uno de los
métodos que mejor garantiza la fidelidad de la informacion
recabada y posteriormente analizada).

e Captura de citas literales de los participantes. La grabacion del
audio de las entrevistas nos da la oportunidad de acceder a las
experiencias vivenciales de los participantes tal cual eran narradas
por estos de manera literal (Beket y Zauszniewski, 2012).

e Triangulacion de investigadores. Es comunmente aceptado que el
debate y el intercambio de opiniones entre varios investigadores
acerca de las decisiones concernientes al apartado metodoldgico
aumenta la validez interna del estudio.

e Uso de los participantes como investigadores; es decir, cuando se
les ofrece la posibilidad de proporcionar feedback acerca de la
interpretacion de sus relatos, haciendo posible con ello aumentar la

validez interna del estudio.

3. Adecuacion y concordancia tedrico-epistemologica. Norefia et al. (2012)

sostienen que este criterio, sindbnimo de rigor metodoldgico, debe ser tenido
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en cuenta desde el momento en que comienza una investigacion de caracter
cualitativo. Desde un principio clarificamos cual es nuestra posicion con
respecto a la forma en la que interpretamos el mundo, aferrandonos a ella 'y
luchando por ser coherentes a lo largo de todo el proceso de investigacion.
Esto se lleva a cabo cuando hacemos referencia a los autores y pensadores
humanistas, existencialistas y fenomenolégicos, y que seguimos en el disefio
e implementacion de nuestro marco metodolégico. Por ello, los conceptos de
libertad, subjetividad y responsabilidad humanas son el fundamento de este

estudio.

4. Confirmabilidad. Es entendida como neutralidad u objetividad en la
descripcion del fendmeno de estudio, por ser ampliamente considerada
promotora del rigor en investigacion cualitativa (Bekhet y Zauszniewski,
2012; Noreia, 2012). Evidentemente, no podemos mostrarnos mas en
desacuerdo con aquellos autores que consideran este un criterio de calidad en
este tipo de investigacion. No al menos en un estudio fenomenoldgico
hermenéutico como el nuestro. Esto se debe a que si partimos de la base de
gue el conocimiento objetivo del mundo es imposible en tanto en cuanto que
cualquier observacion y percepcion de este esta basado en teorias, valores,
opiniones o prejuicios pre-existentes que, propios de la naturaleza del ser,
determina tanto el significado interpretativo de las cosas mismas, como el
por qué son unas cosas y no otras las que acceden a un plano central e
intencional de la conciencia (Heidegger, 2000; Seale,2000), la
confirmabilidad, como criterio de rigor metodoldgico, no tiene sentido

alguno.

Consideraciones éticas

Botto (2011) asegura que "[...] tradicionalmente, se ha denominado ‘moral’ al
conjunto de normas, principios y valores que rigen la conducta en una
determinada comunidad, mientras que el término ‘ética’ se ha reservado para
denotar la disciplina filos6fica cuyo objeto es la reflexién en torno a la moral”

sin limitarse a una moral determinada.
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Los temas comunmente abordados por la investigacion fenomenoldgica
hermenéutica suelen centrarse en torno al estudio de experiencias vividas que, en
algunas ocasiones, podrian ser catalogadas de delicadas en la medida en que

ahondan en las esferas sentimental y privada de sus participantes (Walker, 2007).

Consiguientemente, no nos sorprende que los aspectos relacionados con la ética
de este tipo aparezcan en investigaciones y, en concreto, en aquellas que se llevan
acabo en el &mbito de la salud. Cabe recordar que, aunque sea dentro del ambito
educativo, nuestra investigacion se integra en el entorno hospitalario y por tanto
de la salud, el cual es objeto de estudio con asidua frecuencia ( Harrowing, Mill,
Spiers, Kulig y Kipp, 2010).

Toda investigacion que cuente con la participacion de personas tiene que
demostrar el caracter ético de la misma, y por ello debe respetar los cinco
derechos humanos de libre decision, intimidad, anonimato y confidencialidad,
tratamiento justo y proteccion frente al malestar y el dafio. En la redaccién del
consentimiento informado para nuestros participantes, en primer lugar se ha
tenido en cuenta que son menores de edad y que por tanto el consentimiento para
la participacion en nuestra investigacion ha sido facilitado a los padres o tutores
(Ver Anexo 4). Para elaborar mencionado documento se tuvieron en cuenta los

cinco derechos, anteriormente citados, aclarandoles estas cuestiones:

a. Informacion detallada sobre el estudio. Sabiendo que cualquier decision debe

estar basada en el conocimiento y en la comprension sobre el fendbmeno que
se a tomar dicha decision, detallando las caracteristicas y los propésitos de
nuestra investigacion.

b. Capacidad de decidir libremente. En el primer contacto se dejo

explicitamente claro y en varias ocasiones que si en algdn momento creian
conveniente abandonar la investigacion, poner limite al tiempo de la
entrevista o cualquier otra cosa que considerasen oportuna, eran libres de
hacerlo, sin que supusiera ningun riesgo para su bienestar.

c. Intimidad durante el proceso de recoleccion de la informacion. Se explico que

las entrevistas tendran lugar en un ambiente intimo y relajado (que eligieron

los participantes), donde se garantiza su anonimato y la confidencialidad de
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todo cuanto sucediera dentro del espacio fisico donde estas tenian lugar.
Ademas, se dio la opcidén a los menores entrevistados de que sus padres
estuvieran presentes durante la entrevista y cuando éstos pedian realizarla
en solitario, se solicitaba la autorizacion paterna.

d. Anonimato y confidencialidad de la informacion. Queriamos que los

participantes, adolescentes y padres, se sintieran comodos al narrar sus
experiencias relativas al fendmeno estudiado. Se les inform6 antes de
comenzar la entrevista que la participacién de cualquier persona en nuestro
estudio era completamente andénima y que la informacion que daban seria
tratada en la mas estricta confidencialidad.

e. Seleccion de los participantes obedeciendo a razones cientificas. La

realizacion de la seleccion de las personas que participaron en nuestro
estudio se hizo en base a una serie de criterios especificos y de interés
cientifico, que ya se explico en el apartado dedicado a la exposicion de la
descripcion de nuestros participantes.

f. Proteccidén de los participantes frente al malestar y al dafio. Segun Walker

(2007) las entrevistas fenomenoldgicas pueden hacer aflorar vivencias
emocionales de todo tipo. Se contaba con el apoyo de un profesional de
psicologia en el servicio de Pediatria oncoldgica, en el caso de que fuera
necesario, y asi se les informé a los participantes. Es notorio comentar que

sus servicios no fueron requeridos por ninguno de nuestros participantes

Limitaciones del estudio

La proteccion de los participantes frente al malestar y al dafio ha sido una
prioridad en este estudio constituyéndose en una limitacion en relacién a la
informacion que se solicitaba situando, el bienestar de los participantes como una
prioridad frente al interés por obtener informacidn relevante para este estudio.
El tiempo transcurrido desde el diagnostico de la enfermedad hasta el momento
en el que se realizo la entrevista supone otra limitacion en relacion a los recuerdos

de la experiencia vivida.

Los entrevistados no se sentian comodos con el hecho mismo de la grabacién y se
perdieron muchos matices e informacién que se relataron una vez acabada la

sesion y que aungue el investigador es consciente de ello no lo tiene documentado
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y por tanto no se ha recogido para este trabajo.

En cuanto a la muestra, es posible que en funcién del sexo las vivencias y
experiencias sean diferentes. Nuestra muestra posee 3 varones y 15 mujeres. A
pesar de la escucha activa en las entrevistas, es posible que existe un cierto sesgo

en cuanto a experiencias en funcion del sexo.

El entrevistador, autor de esta tesis, ha seguido las directrices de las entrevistas,
pero es posible que otro entrevistador mas experto hubiera obtenido ademas

otros matices experienciales.
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A lo largo de este capitulo, central en la investigacion, presentamos los resultados
obtenidos en el estudio segun han ido apareciendo en el analisis de los textos
transcritos de las entrevistas realizadas al alumnado adolescente oncoldgico,
pacientes del Hospital General Universitario de Alicante, y a sus padres,
clasificados en Grandes Temas. Estos se desarrollan siguiendo el esquema

descrito en la Tabla 2.

Los grandes temas surgidos de éste andlisis han sido (Tabla 3):
1. EMOCIONES EN EL AMBITO HOSPITALARIO.
2. RELACION SALUD-HUMANIZACION
3. UNIDAD PEDAGOGICA HOSPITALARIA

De su analisis pormenorizado surgen las categorias y subcategorias y asociadas

en torno a cada uno de estos grandes temas.

Emociones en el ambito hospitalario

e EMOCIONES Y ADOLESCENTES CON CANCER
Por un lado se describen, en este primer bloque, el andlisis de las emociones
vividas como emociones negativas en relacion con la consecucion de sus
objetivos, descritos en la Tabla 4 y por otro lado, las emociones que permiten
alcanzar cierto nivel de bienestar subjetivo, descritas en la Tabla 5.

Relacién Salud-Humanizacién

Las relaciones profesionales-personales que se establecen en el entorno
hospitalario, centrdndonos en las que surgen en la UPH. Tabla 6.

e RELACIONES CON EL PERSONALSANITARIO

e RELACION ALUMNADO-DOCENTE

127



CAPITULO 10: RESULTADOS

Unidad Pedagdgica Hospitalaria

Reflejado en la Tabla 7 y en la que se establecen las categorias y subcategorias de
ésta.

e APRENDIZAJE CURRICULAR

e ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS

e REINCORPORACION AL CENTRO: VUELTA A LA NORMALIDAD
e PROPUESTAS DE MEJORA DE LA UPH

TABLA GENERAL de ANALISIS ENTREVISTAS

GRANDES TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

MIEDO

Aislamiento

Aburrimiento

Preocupacion

TRISTEZA Incredulidad
EMOCIONES EN EL
AMBITO HOSPITALARIO: Sufrimiento
EL ADOLESCENTE CON
CANCER 5
Anoranza
Evasion
ALEGRIA
Confianza
AMOR
Agradecimiento
RELACIONES CON EL
RELACION SALUD- PERSONAL SANITARIO
HUMANIZACION RELACIONES

ALUMNADO DOCENTE

Expectativas de Exito-Fracaso
APRENDIZAJE escolar

CURRICULAR ) )
Satisfaccion por el esfuerzo

ACTIVIDADES
UNIDAD PEDAGOGICA COMPLEMENTARIAS

HOSPITALARIA REINCORPORACION AL
CENTRO: VUELTA A LA
NORMALIDAD

PROPUESTAS DE
MEJORA DE LA UPH

Tabla 2: Tabla de analisis
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De cada uno de los participantes hemos realizado una tabla de extraccion para el
analisis y discusion de los resultados. Cada tabla contiene la referencia del sujeto,
con edad y sexo, categorias, subcategorias y la extraccion de la entrevista que ha

dado lugar a su categorizacion. Estas tablas estan recogidas en el Anexo 5.
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Esta investigacion se ha realizado a través de la descripcion clasificada y detallada
de los resultados obtenidos tras el andlisis de las narraciones, esto es,
experiencias vivenciales de nuestros participantes, las cuales contienen opiniones
personales de aspectos relacionados no solo con el proceso de ensefianza-
aprendizaje en el entorno de la Unidad Pedagdgica Hospitalaria (UPH), sino
también con el ambito de las relaciones personales y las emociones que de ellas
se derivan. La manera de entender las experiencias vivenciales de nuestros

participantes es a traves la interpretacion de la expresion de sus emociones

Una de las primeras acciones que debemos hacer como investigadores
cualitativos es mostrar lo que opinan, piensan o viven nuestros participantes en
relacion a cada uno de los constructos que surgen. En nuestra investigacion
analizaremos no solo los aspectos derivados del &mbito curricular, sino que, de
acuerdo con la perspectiva sistémica en la que todo esta relacionado y a su vez
influido por todo, desglosaremos en primer lugar lo relativo a las emociones
surgidas en el entorno hospitalario en relacién a la UPH para continuar con el
analisis de las relaciones personales surgidas en este entorno y terminaremos
exponiendo como las emociones y las relaciones personales establecidas

influencian en el aprendizaje, la motivacion y la resiliencia de nuestros alumnos.

En primer lugar, para la comprension de las emociones vividas por nuestros
adolescentes con cancer y sus familias, hemos constatado que las diferentes lineas
de investigacion (Belli, 2009) en las que se han llevado a cabo tentativas
empiricas de clasificacion de las emociones, utilizando diversas metodologias
(cuestionarios, entrevistas, escalas multidimensionales, etc.) no han sido
concluyentes, llegando cada una a conclusiones diferentes. Sin embargo, en un
aspecto si que coinciden: las emociones estan en un eje que va del placer al
displacer. Por tanto, se puede distinguir entre emociones agradables y
desagradables o, lo que es lo mismo, emociones positivas y emociones negativas
(Bisquerra, 2006). En esa linea hemos establecido dos bloques de anélisis
diferentes dentro de las emociones derivadas de las entrevistas realizadas en esta

investigacion.

Por un lado encontraremos las emociones negativas, que son emaociones

131



desagradables; se experimentan cuando se bloquea una meta, ante una amenaza
0 una pérdida. Estas emociones requieren energias y movilizacion para afrontar
la situacion de manera mas o menos urgente. Por otro lado, las emociones
positivas son emociones agradables, que se experimentan cuando se logra una
meta. El afrontamiento consiste en el disfrute y bienestar que proporciona la

emocion.

Siguiendo el objetivo principal de nuestro estudio, que es descubrir y comprender
el significado experiencial que tiene para los adolescentes con cancer y sus
padres, la intervencion psicoeducativa recibida desde el ambito de la Unidad
Pedagdgica Hospitalaria, hemos observado que, para llegar a cumplir el mismo,
ha sido necesario entender las emociones que se derivaban de la experiencia de
laenfermedad y cdmo las relaciones personales que se establecian con el personal

docente han determinado la predisposicion hacia el aprendizaje del alumnado.

En nuestra investigacion han participado un total de 16 personas (8 adolescentes
y 8 adultos) y, aunque cada uno de ellos lo vive de una manera Unicay lo expresa
con sus propias palabras, al realizar un analisis profundo vemos una gran

coincidencia en sus repuestas que nos lleva a la saturacion de los resultados.

El procedimiento de andlisis de los resultados interpretativos que aqui
presentamos sigue las etapas de analisis propuestas por Colaizzi (1978) tras haber
aplicado el concepto de circulo hermenéutico (Earle, 2010) a la interpretacion de
la informacién obtenida de las narraciones de nuestros participantes, y
trabajando desde un enfoque fenomenoldgico (Elo & Kyngéas, 2008).

Para que se pueda captar de la mejor forma posible el mensaje de nuestros
adolescentes y sus familiares respecto de cada uno de los conceptos tratados en
la entrevista, presentaremos algunas citas de las transcripciones originales, y una
tabla del desarrollo de cada categoria analizada, con las ideas fundamentales

extraidas de las narrativas de los sujetos participantes en este trabajo

A lo largo de este capitulo realizaremos también una redaccion de reflexiones
analiticas (memoing) de los datos cualitativos y discusion de las mismas. Este
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recurso lo abordaremos dentro del procesamiento y organizacion de los datos,
porque aunque es producto de un trabajo clarificador, lo vamos realizando de
forma paralela a la codificacion y exposicion de los datos, justificAndola segun la
basqueda bibliografica o estado de la cuestion y dandole continuidad con la

verificacion de los mismos.

Por otro lado, es necesario tener en cuenta que las valoraciones son subjetivas y
en la mayoria de los casos son narraciones retrospectivas, acerca de sus
experiencias vividas como alumnado de la UPH siendo pacientes ingresados, por
lo que los resultados finales no pueden considerarse como el significado final de
dicha experiencia, ya que esta cambia conforme la persona madura la experiencia
de la enfermedad y en funcién del tiempo transcurrido hasta el momento de su
participacion en esta investigacion. Debemos clarificar a este respecto que las
entrevistas se han realizado en diferentes tiempos en relacion a los tratamientos,
ingresos, procesos de aislamiento o permanencias en la Unidad de Cuidados
Intensivos U.C.I.

GRANDES TEMAS CATEGORIAS DESCRIPCION

EMOCIONES EN La hospitalizacién representa
EL AMBITO una situacion donde el sujeto
HOSPITALARIO percibe un incremento de su
propia vulnerabilidad, al
tiempo que se da la presencia
de gran cantidad de estimulos
estresantes, e incluso
amenazantes de la propia
integridad fisica.

EMOCIONES Y
ADOLESCENTES CON
CANCER
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RELACION La calidad del fenbmeno
SALUD- comunicativo-relacional que
HUMANIZACION tiene lugar entre los
profesionales sanitarios y los
docentes de la UPH en relacion
con los adolescentes
oncologicos y sus familias
determina la eficacia de la
calidad del cuidado percibido

RELACIONES CON
EL PERSONAL

SANITARIO
RELACION
ALUMNADO-
DOCENTE
La UPH esté orientada a
PEDAGOGICA garantizar la continuidad del
HOSPITALARIA proceso educativo del alumno y

contemplar tanto las
necesidades educativas
especificas relacionadas con
aspectos curriculares como
aquellas otras necesidades de
tipo afectivo-personal,
emocional y de relacion.

APRENDIZAJE
CURRICULAR

ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS

REINCORPORACION
AL CENTRO :
VUELTA A LA
NORMALIDAD

PROPUESTAS DE
MEJORA DE LA UPH

Tabla 3: Grandes temas
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Emociones en el ambito hospitalario

Comenzaremos el primer blogue con el analisis de las emociones vividas por los
adolescentes con cancer y por sus familiares que se llevara a cabo a su vez en dos
apartados diferentes, en funcion de que estas emociones hayan sido vividas por
nuestros participantes como emociones que han facilitado u obstaculizado sus
objetivos en algin momento de su experiencia como pacientes del Servicio de
Oncologia Pediatrica o como alumnado de la UPH, y que por tanto daran lugar a
lo que algunos autores como Bisquerra (2006) denominan emociones positivas y

negativas.

Las emociones surgidas en el radio de accion de la UPH, y por tanto en el ambito
hospitalario, se han mostrado como una de las categorias centrales de nuestro
trabajo. Los menores enfermos de cancer que deben seguir un tratamiento
oncologico sufren una hospitalizacién intermitente, prolongada, de media de uno
a dos afos de tratamiento intenso; esta situacion los mantiene separados de sus
rutinas, entre las que se encuentra la asistencia a sus centros educativos de
referencia, sus institutos, que a la par sostienen sus redes sociales. Estos jévenes
adolescentes tienen derecho prioritario a seguir una educacion que tenga en
cuenta la vulnerabilidad fisica, psicologica, emocional y social a la que estan
expuestos. Consecuentemente, para que una atencién educativa integral sea
efectiva debera tener presente no solo los aspectos fisiolégicos de la enfermedad,
sino también los rasgos emocionales y sociales que se derivaran del proceso de la

enfermedad.

Los estados emocionales, tanto normales como patoldgicos, de los adolescentes y
jovenes con cancer estan relacionados con patrones caracteristicos de
procesamiento de la informacion emocionalmente relevante segun Mathews y
MacLeod (citados por Choliz, 2005).

Desde el punto de vista de la intervencion de la UPH se hace necesario centrar la
atencion del adolescente con cancer en cuestiones tales como sus trabajos y
deberes escolares, dandole normalidad y continuidad a lo que hasta el momento

antes del diagndstico habia sido su vida cotidiana. De esta manera se evita la
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excesiva atencion a la informacion amenazante desde el punto de vista del
adolescente. Esta informacién, que el adolescente vive como amenazante, hace
referencia a todo lo que tenga relacion con pruebas diagnésticas o tratamientos
invasivos derivados de la enfermedad y que puede generar reacciones de

ansiedad, asi como derivar en episodios depresivos.

La vulnerabilidad emocional a la que se enfrentan los adolescentes a lo largo del
proceso de su enfermedad se manifiesta en las entrevistas a los participantes en
nuestra investigacion de diversas maneras; de ahi surge la informacion que
hemos agrupado en categorias y subcategorias en torno al gran tema o categoria
central de las emociones y el adolescente con cancer. Dicho analisis en
profundidad se hace necesario para conocer cOmo se sienten estos adolescentes
desde el punto de vista emocional, cobmo les afectan sus repetidos ingresos
hospitalarios a nivel general y en relacion a su predisposicion hacia el
aprendizaje, y de qué manera la intervencién de la UPH infiere en esas emociones

experimentadas por estos adolescentes.

Como apunta Aparicio “los problemas derivados de los padecimientos cronicos
son muy variados, entre ellos destacan entre otros; trastornos emocionales,
pobre autoestima, trastornos intrafamiliares, alteracion de las relaciones
sociales[...]” (2003, p. 20). Aunque Aparicio se refiere a nifios con patologia

croénica, hacemos extensible sus consideraciones a los adolescentes con cancer.

Pese a que en términos generales se habla de trastornos de ansiedad, miedos, baja
autoestimay posibles sentimientos de culpabilidad y ridiculo ante su adaptacion
social, centraremos nuestra atencidn en las repercusiones que estos trastornos
tienen especialmente a nivel escolar, de las cuales presentamos una descripcion
de cada una de ellos y que son la clave para la comprensién de las vivencias de los
adolescentes con cancer y de sus familiares, en el ambito de accion de la UPH.

El cancer es una enfermedad que obliga al adolescente a elaborar en su conciencia
un nuevo mundo, distinto al anteriormente vivido, que en ocasiones producen
desgarros que se traducen en una inadecuada adaptacién emocional del
adolescente, que puede provocar secuelas psicolégicas como ansiedad, falta de
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habilidades sociales, alteraciones del suefio, temores, fobias escolares,

absentismo escolar o sentimientos de impotencia, entre otros.

Comenzamos nuestro analisis de datos con el estudio de las categorias (miedo y
tristeza) que podrian suponer algun tipo de perturbacion tanto en la relacion con
una buena calidad de vida como en el aprendizaje y las subcategorias asociadas a
estas (aislamiento, aburrimiento, preocupacion, incredulidad, sufrimiento,

afloranzay evasion).

En relacién con las subcategorias afioranza y evasion, no hemos encontrado
autores que relacionen las mismas con el entorno de aprendizaje hospitalario y
con las emociones y sentimientos que se derivan de las relaciones establecidas en
dicho entorno.

A continuacidon exponemos experiencias relacionadas con emociones que de

alguna manera se experimentan como emociones negativas en relacion con la

consecucion de sus objetivos, descritos en la Tabla 4.

GRANDES TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

EMOCIONES Y
ADOLESCENTES CON
CANCER

MIEDO

TRISTEZA Aislamiento
Aburrimiento
Preocupacion
Incredulidad
Sufrimiento
Aforanza

Evasion

Tabla 4. Emociones y adolescentes con cancer
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Miedo

Estd ampliamente constatado que la hospitalizacion representa una situacion en
la que se percibe un incremento de la propia vulnerabilidad, al tiempo que se
aprecia una gran cantidad de estimulos estresantes, e incluso amenazantes, de la
propia integridad fisica. No obstante, a tenor de diferentes investigaciones,
resulta dificil, en ocasiones, separar el estrés derivado de la enfermedad del que
genera la propia hospitalizacién y las circunstancias asociadas a ella (Serras,
2002); mas aun si consideramos la gran diversidad de fuentes de estrés posibles
(Sandin, 2003).

Posiblemente gran parte de estas reacciones podrian deberse al miedo (Méndez
et al. 2003; Pérez Grande, 2000). El estudio de miedos especificos (Pelechano,
1981, 1984; Valiente et al. 2003) nos induce a pensar que los miedos a sufrir
dafos fisicos y corporales, a los lugares cerrados, al peligro o la muerte, o los
relacionados con la enfermedad, podrian estar asociados con mayor intensidad

al estrés infantil por hospitalizacion.

Quiles et al. (2000) sostienen que en la adolescencia los miedos mas relevantes
serian el propio miedo a la estancia hospitalaria, el miedo a los procedimientos
médicos (inyecciones, dolor, entre otros) y el miedo a la enfermedad y sus
posibles repercusiones. Segun Valiente et al. (2003) el miedo al peligro y a la
muerte es uno de los constructos mas comunes, incluyéndose en ella el miedo a
una enfermedad grave como uno de los cinco tipos mas frecuentes en la infancia
y la adolescencia. Todo esto lo reflejan los alumnos pacientes en expresiones

como estas:

"El cancer es muy grave, entonces, cuando eres
adolescente, te pasan por la cabeza ideas de morirte o

cualquier cosa..." (rompe a llorar) L1 de MJ2

"Pues ahora mismo como si hubiera sido....O sea, a ver, la
sensacion mia es de ‘ya se ha pasado todo’ hace un afio,

terminamos en marzo realmente, pero cada vez que
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venimos aqui, siempre, o cada vez gue tengo que venir,

me tira para atras ese miedo de revision y tal,.." MJ2 de L1

“Yo recuerdo, por ejemplo, mi primera puncién, que a mi,

por ejemplo, me daban mucho miedo las agujas....” Bl de F2

Los riesgos atribuidos al ingreso en un centro sanitario adquieren una gran
relevanciay significacion cuando se trata de un paciente pediatrico, debido a que
su concepto de enfermedad y su interpretacion de los procedimientos médicos
estan cargados de tintes emocionales, teniendo con frecuencia ideas confundidas
sobre su dolenciay pudiendo sufrir fantasias sobre la invalidez o la muerte. A este
respecto nosotros afiadimos que, aunque actualmente el indice de supervivencia
a laenfermedad es muy alto, a lo largo de nuestra investigacion hemos convivido
con las emociones derivadas de la muerte de algun nifio o adolescente de la
Unidad de Oncologia y por tanto de la UPH. La interpretacion que hacen los
adolescentes, asi como sus familiares, acerca de la proximidad de la muerte es
real y en algunas ocasiones derivada de la propia experiencia del adolescente

entrevistado.

Tristeza

La tristeza es una emocion que generalmente surge ante las peérdidas que
sufrimos en la vida, de ahi que sea tan intensa como el vinculo con lo perdido. A
diferencia de las demas emociones, la tristeza esta caracterizada por una falta de
energia. En un primer momento es vivenciada como un dolor paralizante que no
nos deja fuerza para actuar, sino tan sélo para llorar y asi sacar el dolor, tiende a
desvanecerse y desaparecer, sin embargo, puede enquistarse 0 perpetuarse
transformandose en sufrimiento que queda descrito méas adelante (Malaisi, L.
2007). En palabras de un adolescente con céncer, la tristeza, se refleja en el

siguiente ejemplo.

“Y es eso, que a lo mejor si estas triste y o quieres salir,
viene otra persona de las que hayan venido y to eso y

vienen a ver cOmo estas, entonces, aunque tu no
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quieras...Y eso pues te alegra un poco aunque estes triste.”

Al de E2

El aislamiento y el aburrimiento

Los sentimientos de culpa, tristeza, desesperanza o aburrimiento, consecuencia
en muchas ocasiones de los largos ingresos hospitalarios con periodos de
aislamiento pueden estar presentes a través de elementos depresivos que limitan
o0 estancan el desarrollo normal del nifio y adolescente. Para el adolescente, todo
se convierte en rutina, los dias son siempre iguales, pasan los ciclos en el hospital
y el resto del tiempo en casa, casi sin salir: otras veces deben estar en aislamiento
no solo en el hospital, sino también con restricciones de visitas en su domicilio
(AFANION, 2015).

Tanto el hospital como la enfermedad imponen un cambio de vida dentro del
sistema social, afectando al individuo hasta tal punto que frecuentemente debe
asumir un nuevo rol de enfermo y, al mismo tiempo, produciendo éste, un
impacto disruptivo en el resto de roles (Rodriguez, Lépez y Pastor, 1989; citado
por Lopez, 2011). Este nuevo rol en ocasiones implica cierto grado de aislamiento,
en ocasiones derivado de la propia decision del adolescente y en otras por el
desarrollo de la enfermedad. Veamos como reflejan esto los adolescentes

enfermos:

“Mal, un poco hasta los huevos de todo. No queria que me
molestara nadie.” R1 de L2

“...pero que preferia quedarme en la habitacion" Al de E2

"aqui no hay muchas cosas que hacer, solo puedes ver la

tele y poca cosas mas..." 11 de Vi2

"No sé, porque estas to’ el rato en el hospital pues ya te
cansas y quieres desconectar un poco de tanto hospital y
eso0.” R1 de L2
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"ella no queria ir, se queria quedar en la habitacion, pero
en la habitacion hacia que los deberes o los exdmenes o lo

que le mandaran” E2 de Al

Con las citas de nuestro alumnado-paciente queda confirmado lo que sostienen
también diversas asociaciones de familiares de nifios oncoldgicos como
AFANION en relacion al aburrimiento por las rutinas, agudizadas por los

momentos de aislamiento.

La preocupacion

Quiles y Pedroche (2000) hacen referencia a las principales preocupaciones
parentales ante la hospitalizacion como las preocupaciones sobre la enfermedad
y los procedimientos médicos: falta de conocimiento acerca del tratamiento
meédico aplicado, sus riesgos, complicaciones, posibilidades de curacion, etc., y
necesidad de idoneidad acerca de los cuidados percibidos. Preocupaciones
relacionadas con las actividades de la vida diaria. Como las que a continuacién

relatan nuestros participantes.

“ya marcados por algo como es un cancer que nunca

vuelven a ser los mismos desde entonces” P3 de C1.

“(sobre el aula)...después de todo lo que tenemos, que ella

estd enferma y que ella esta aqui, es un paso” Ea2 de CL1.

“...pero no dejas de estar en un hospital, enganchado a una

maquina, sin saber que va a pasar... MJ2 de L1.

La incredulidad

En un primer momento el impacto del diagnostico puede generar altos indices de
ansiedad, desesperacion y miedo. El nivel de negacion de la situacion, la

incredulidad sobre la nueva situacion, dara informacion de la dificultad que esta
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generando esta nueva realidad (Diaz y col, 2009). Que se ve reflejado en

comentarios como los siguientes:

“entra uno muy blogueado, mucho miedo, mucho susto,

mucho, mucho que hago yo aqui” MJ2 de L1

“Al principio muy duro, pero luego te acostumbras” F2 de
B1

“porque pensaba que no iban a haber profesores en el
hospital” Ea2 de CL1

El sufrimiento

En palabras de Bayés (2009) cuanto mas amenazadora le parezca a una persona
una situacion y cuanto menos control crea tener sobre ella, mayor sera su
sufrimiento. En dicho concepto y definicion coinciden autores procedentes de
campos tan diversos como la psicologia, la antropologia, la filosofia, la medicina
y la bioética. Loeser y Melzack, autoridades en el campo del dolor, y citados por
Bayes, escriben que "el sufrimiento es una respuesta negativa inducida por el
dolor pero también por el miedo, la ansiedad, el estrés, la pérdida de personas
u objetos queridos y otros estados psicoldgicos”, y que en el caso y de acuerdo
con Cassell, "se produce sufrimiento cuando la persona se siente amenazada en

su integridad bioldgica o psicoldgica”.

La enfermedad en la adolescencia, sobre todo si es crénica o grave, actia en los
miembros de su familia como una agresién. Los padres del menor enfermo

sufren, por lo general, tanto o0 mas que él, solo que en una forma distinta.

Cuando se informa a los padres sobre la enfermedad de un hijo y sobre la
posibilidad de hospitalizacion pueden aparecer respuestas de incredulidad,
ansiedad, ira, miedo, rebeldia o depresion, sentimientos que se dan
habitualmente en las situaciones de duelo. Se pueden autoinculpar de la

desgracia, percibir indefensiéon vy frustracion ante la sintomatologia,
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cuestionando sus habilidades para cuidar al hijo y estas emociones a su vez les
pueden provocar estrés por su aparente incapacidad en resolver la situacién.
Lopez-Naranjo y Fernandez- Castillo (2004) mencionan determinadas
alteraciones emocionales relacionadas con el mundo del paciente pediatrico,
sobre las vivencias del miedo y el estrés y sobre como los padres perciben la
experiencia de tener un hijo hospitalizado, se sienten afectados y se comportan
ante ella (Fernandez-Castillo, Lopez-Naranjo y Vilchez-Lara, 2009).

En nuestro quehacer cotidiano, como docentes de la UPH, podemos constatar
gue el sufrimiento en cuanto percepcion de pérdida de control producida por la
situacién de enfermedad del hijo o hija es vivida como tal por los padres, y que
los adolescentes lo expresan mas como hastio y no tanto como sufrimiento. Esto

gueda reflejado en las entrevistas mediante expresiones como estas:

“pero y yo también estuve demasiao fuerte para como soy.
Yo me puse peor después de salir de aqui. Aqui estaba mas
fuerte, pero porque aqui también tenia que estar mas
fuerte para ella. Porque si yo me ponia mal, ella se pondria
peor, entonces a veces tenia que sacar de donde no podia,

que yo no sé como.”F2 de B1

“Si que decirte que habian muchos dias que, sobre todo
cuando llegaba la noche, te hartabas de todo porque un
mes ahi en la cama pues se hace un poco duro, pero yo

bien y bueno, mi madre no tan bien.” B1 de F2

“en ese momento la verdad es que si hubiera suspendido
me hubiera dado igual, pero yo queria graduarme con mis
compaferos y era segundo de bachiller, entonces yo no

queria perderlo.”B1 de F2

"porque aqui es todo un dia en un hospital, es mucho

tiempo en una habitacion, sacandote sangre, haciéndote
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pruebas...” E2 de Al

"la verdad es que desde que tuvimos la noticia de que
nuestra hija estaba enferma, que tenia un cancer; y desde
la operaciéon hasta el tratamiento pues es dificil de llevarlo™
P3 de C1.

La afioranzay la evasion

En relacion con la afioranza y la evasion, tal y como hemos resefiado
anteriormente, no hemos encontrado autores que las relacionen con el ambito del
aprendizaje en el entorno hospitalario. En cambio, estas si son manifestadas por

nuestros alumnos o sus familiares, y por ello consideramos importante reflejarlo.

La afnoranza

Segun el diccionario de la RAE, se define como: "Tristeza melancoélica originada
por el recuerdo de una dicha perdida”. En el caso concreto del alumnado
adolescente de la UPH, las relaciones personales son muy intensas y cuando los
ingresos hospitalarios se hacen cada vez menos frecuentes se experimentan
sentimientos de pérdida en relacion a ese vinculo establecido con el docente
hospitalario, al igual que se percibe la pérdida de las relaciones sociales que se

establecen en los institutos con sus iguales.

"Ademas, de hecho, ella sigue. Ella cuando viene aqui al
hospital de dia ya esta vamos a subir a ver a Ruth a planta,

vamos a subir a ver a Ruth a planta”. E2 de Al

"aunque digamos siempre que el instituto y el colegio es
un asco, que lo es; pero, pues uno lo echa de menos” I1

de V2.

Como hemos visto por las expresiones anteriores, la afloranza esta relacionada

con los vinculos personales.
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La evasion

Se define como evitar un dafio o peligro, y estaria relacionada con el modo de
percibir la hospitalizaciéon como una agresion en la que la UPH se convierte en
refugio donde sentirse mas aliviados. Esto queda reflejado en las expresiones que

siguen:

“nosotras también nos tenemos que evadir de no estar to’
el dia pensando en lo que le va a pasar, en la medicacién,
en esto, ahora viene esto, ahora viene lo otro pa’l crio,
ahora viene lo otro.. Nosotras también necesitamos

también evadirnos un poco.” E2 de Al

"me gusta cuando hacéis cosas para salir fuera de aqui
porque sinceramente no creo que a los nifios les guste estar

siempre aqui metidos".11 de V2.

“pues también sirve un poco de punto de escape de lo que
es la rutina de la habitacién, lo que es la enfermedad y
todo, que ademas de trabajar y estudiar, pues hay mucho

entretenimiento” B1 de F2

"Y ese momento que ellos tienen para ir al aula se evaden
de todo... Todos es que estaban deseando que llegara la

hora para ir al aula” E2 de Al

"las actividades que se han ido programando a lo largo del
tratamiento en esa aula han servido para que no solo mi
hija, sino todos los nifos, se encontraran totalmente fuera
de lo que es la enfermedad en si... todo eso hacia que ese
aula fuera como un mundo aparte, como un mas alla, como

un Peter Pan, como un Nunca Jamas..." P3 de C1
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”’Lo de la realidad virtual que entra ahi, que hace ya mucho
que lo queria probar, pues te anima, ¢nho? Porque

desconectas, te diviertes y esta ahi.” R1 de L2

El hecho de ingresar en un centro sanitario, al tratarse de una situacion novedosa
e infrecuente, va a suponer, mayoritariamente, la aparicion de una serie de
emociones negativas: miedo, tristeza, asilamiento, aburrimiento, preocupacion,
incredulidad, sufrimiento, afioranza y evasion; emociones que han quedado
descritas anteriormente. Si bien experimentar emociones negativas es algo
inevitable y a la vez util desde el punto de vista evolutivo, también es cierto que
tales emociones se encuentran en el ndcleo de muchos de los trastornos
psicoldgicos (O'Leary, 1990; Watts, 1992; citados por Jiménez, 2006).

En los ultimos afios existe un creciente interés por investigar la funcidn
adaptativa de las emociones positivas dentro del marco de la Psicologia Positiva
(Seligman, 2002). En este contexto, el cultivo de las emociones positivas se esta
convirtiendo en un valioso recurso para transformar la vida ordinaria de las

personas.

En esta linea de investigacion se sitlan las investigaciones de Baérbara
Fredrickson (Fredrickson 2000b, 2001, 2003), quien sostiene que emociones
como la alegria, el entusiasmo, la complacencia, etc., aunque
fenomenoldgicamente son distintas entre si, comparten la propiedad de ampliar
los repertorios de pensamiento y accion de las personas, y de construir reservas
de recursos fisicos, intelectuales, psicoldgicos y sociales para momentos de crisis
(Jiménez, 2006).

Las funciones de las emociones positivas vendrian a complementar las funciones
de las emociones negativas (Fredrickson, 2001) y ambas serian igualmente
importantes en un contexto evolutivo. Si las emociones negativas solucionan
problemas de supervivencia, entre las que se encuentra la funcién adaptativa que
prepara al organismo para la accion (Fernandez-Abascal, 2011) porque tienen
asociadas tendencias de respuesta especificas (la ira, prepara para el ataque; el

asco provoca rechazo; el miedo prepara para la huida), las emociones positivas
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solucionan cuestiones relativas al desarrollo y crecimiento personal y a la
conexion social, permitiendo generar vinculos entre personas y el aprendizaje de

conductas de ayuda.

Las emociones, que no son excluyentes entre si, van a establecer datos necesarios
para comprender el estado animico del adolescente y su entorno significativo, a
la vez que van a matizar y a guiar las pautas de actuacion psicoeducativas llevadas
a cabo por la UPH para que estas estén mas acordes con la situacién real y sean
verdaderamente efectivas. A continuacién hemos realizado un cuadro resumen
de las emociones positivas trasmitidas por nuestros participantes en las
entrevistas, que quedan desarrolladas mas adelante.

GRANDES TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

EMOCIONES EN EL ALEGRIA
AMBITO
HOSPITALARIO

AMOR Confianza

Agradecimiento

Tabla 5. Emociones en el ambito hospitalario

Alegria

Considerando que la salud es algo méas que la ausencia de enfermedad y que las
emociones positivas son también algo mas que la ausencia de emociones
negativas, es posible plantear la utilidad de las emociones positivas para prevenir
enfermedades, para reducir la intensidad y duracion de las mismas y también
para alcanzar niveles elevados de bienestar subjetivo (Lyubomirsky, King y
Diener, 2005). Las emociones positivas, entre las que se encuentra la alegria, se
relacionan con el nivel de bienestar subjetivo o felicidad.
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Las emociones positivas en general y la alegria en particular contribuyen a hacer
mas resistentes a las personas frente a la adversidad y ayudan a construir
resiliencia psicologica (Lyubomirsky, King y Diener, 2005). Las personas
resilientes, de acuerdo con Jiménez (2006) son aquellas que ante la adversidad
se doblan pero no se rompen, son capaces de experimentar emociones positivas
en situaciones estresantes. Estas emociones protegen frente a la depresion,
incluso con una experiencia realmente traumaética como es la enfermedad del

cancer. Tal es el caso de nuestros adolescentes y de sus familias.

La alegria, por ejemplo, anima a jugar en el sentido amplio de la palabra, a
empujar los limites, a ser creativo (Frijda, 1986 citada por Jiménez, 2006) y ello
permite desarrollar el entrenamiento de habilidades fisicas (fuerza, resistencia,
precision), de habilidades psicoldgicas e intelectuales (comprension de normas,
memoria, autocontrol) y de habilidades sociales necesarias para el
establecimiento de relaciones de amistad y de apoyo. Todas estas habilidades,
conceptualizadas como recursos, pueden llegar a ser muy valiosas en momentos
de escasez y de conflicto, en los que disponer de apoyo puede ser la diferencia
entre sobrellevar los efectos de los tratamientos y del aislamiento que supone la

enfermedad.

Sabemos que las metas pueden servir para dar significado a la vida. Aunque la
meta para nosotros no es lo importante: lo importante no es solo lograr en
nuestro caso los objetivos curriculares, sino ayudar a conseguir la resiliencia
suficiente para normalizar la vida de nuestro alumnado después de la
enfermedad. En este sentido, desde la UPH se trabaja en relacion con objetivos
curriculares, organizando actividades motivadoras que capten en primer lugar a
nivel emocional al alumnado, favoreciendo su autoestima, para que aprenda a
apoyarse en si mismo y sienta que vale la pena seguir luchando por sus metas. Es
prioritario que se enfoque la atencion y que el alumnado se involucre en una
actividad a partir de la cual puede tener experiencias 6ptimas, en las que la alegria

sea un componente mas.
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Esto queda sefalado por nuestros alumnos pacientes con expresiones como

estas:

“Pues a ver, cuando vengo aqui, por un parte me da mucha
alegria porque me habéis ayudado muchisimo...” (Rompe a
llorar) L1 de MJ2

“Pues haciendo bromas para que se rian, como haces tu, y
eso” R1 de L2

“VYamos, no tengo palabras para poder dar las gracias ni
describir lo que hace que ese aula le dé a los nifios, que es

esperanza ante todo y alegria” P3 de C1

“No sé, porque cuando entras a lo mejor no piensas que
vas a estudiar solo, no sé, que va a ser divertido. “R1 de

L2

En este sentido Bisquerra (2006) afirma que cuando una meta se persigue con
resolucidn y toda la actividad constituye una experiencia de flujo, el resultado es
la armonia interior que conduce a la serenidad y fortaleza que admiramos en las

personas que parecen estar bien consigo mismas.

Amor

Otra de las emociones que surge a lo largo de las entrevistas es el amor que para
algunos autores como Maturana (2001) es considerado una emocion
fundamental ya que se encuentra en la base de las relaciones sociales (aceptacion
del otro). Para Maturana el amor es la emocién que constituye el dominio de
conductas donde se da la operacionalidad de la aceptacion del otro como un
legitimo otro en la convivencia. Ese modo de convivencia es lo que relacionamos
cuando hablamos de lo social y que reflejan nuestros alumnos-pacientes con

expresiones como las que ponemos a continuacion:
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"nosotras era mirar el reloj y decir: ‘Ahora mismo asoma
por ahi Marisa o Ruth’. Y para nosotras era una sensacion
tan buena" MJ2 de L1

"ese amor, ese cariio que le dan las profesoras y mucho
del personal sanitario que hay alli hace que los nifios se
recuperen, salgan de esta enfermedad y vuelvan otra vez

a tener una vida normal” P3 de C1

"Ya te digo, tuviste algo en el principio que ella no te ha
dao ningun rechazo al decir ‘no, yo contigo no quiero saber
na’. Desde el primer momento, ella se siente a gusto

contigo y se ha sentido a gusto contigo.” E2 de Al

"..Porque a mi hija le has hecho muy feliz, muy feliz.
Mucho. Si es que cada vez que te ve se le ilumina la cara.
Te lo agradezco Ruth, de verdad, y te quiere mucho.
Entonces, pues es de agradecer y te voy a querer mucho

siempre.” E2 de Al

“Y dan abrazos y a veces te obligan a darles abrazos, como
alguna que hay aqui presente; y eso. (Entre risas)....Si,
sirven.” R1 de L2

El amor pues, como acabamos de ver, es la emocion que esta en el origen de lo
social y que podemos constatar a través de nuestra experiencia como docentes de
una UPH: el trato con el adolescente con cancer solo es posible en la medida en
gue éste nos acepta; lo mismo podriamos decir de sus familiares, que aceptan la
intervencion que se pueda hacer con sus hijos o parientes en la medida en que

ven en los adolescentes esa aceptacion.
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La confianzay el agradecimiento

Emociones y sentimientos se utilizan en el lenguaje coloquial casi como
sinénimos, pero algunos autores como Bisquerra (2006) sefialan diferencias
notables entre ellas. La emocidén aguda pasa pronto, sin embargo ésta puede
convertirse en sentimiento en el momento en el que persisten en ausencia de los
estimulos. De esta forma, la emocion se experimenta de inmediato, de forma
visceral y suele durar poco tiempo, mientras que el sentimiento es una actitud
originada a partir de una emocion, pero que perdura mas alla del estimulo que lo
origina. Un sentimiento se prolonga en el tiempo, generalmente con la

participacion de la voluntad, tal seria el caso de la confianza o el agradecimiento.

La Confianza

La confianza, no siendo reconocida como un sentimiento como tal, es un valor
que aparece con frecuencia a través de las entrevistas. Para Laurence Cornu,
doctora en filosofia: “la confianza es una hip6tesis sobre la conducta futura del
otro. Es una actitud que concierne el futuro, en la medida en que este futuro
depende de la accion de otro. Es una especie de apuesta que consiste en no
inquietarse del no-control del otro y del tiempo” (2006). Lo manifestado por esta
doctora nos lo confirman nuestros informantes con expresiones como las que

siguen:

“...Porque siempre venias”Al de E2

"Sabia que estaba en buenas manos y estaba con una
persona con la que ella se sentia muy comoda y eso a mi
me daba mucha tranquilidad... Porque sabia que mi hija

estaba en buenas manos y estaba muy bien." P3 de C1

"Las madres, cualquier duda que tenemos, a cualquier
hora; llamamos, venimos, nos resolvéis cualquier duda de

lo que sea: de aqui, de fuera... De todo.” V2 de Z1
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Dentro de la literatura no hemos encontrado autores que aludan de manera
especifica a lo que nuestros entrevistados consideran importante y que ha surgido
a lo largo de las entrevistas, relacionado con los sentimientos expresados
curiosamente solo por los familiares, referente a la confianza que manifestaban
en la relacién docente-alumno y que les permitia separarse del adolescente

enfermo sin manifestar preocupacion por esa separacion.

En esta misma linea de objetivos no encuadrados en el &mbito curricular estaria
el objetivo primero con el que, como docentes de una Unidad Pedagogica
Hospitalaria, nos proponemos cuando conocemos por primera vez un
adolescente que se encuentra en un espacio desconocido del cual no conoce sus
sinergias y que él puede considerar hostil. Este objetivo es conseguir que "confie"
estableciendo una relaciéon personal que va mas alla de la estricta relacion

profesor-alumno.

"A mi el aula me ha servio para cuando que, a lo mejor

estaba triste, venia la profesora y me animaba"Al de E2

Evidentemente, no es lo mismo la situacion a la que se enfrenta un adolescente
que ingresa con un problema de trauma o quirdrgico, que uno que tiene
problemas oncologicos o cualquier otra enfermedad crénica que pueda obligarlo

a permanecer largos periodos de tiempo hospitalizado.

La respuesta educativa que se le debe prestar al adolescente con cancer es muy
diferente y ha de tener en cuenta los efectos neuropsicoldgicos de los tratamientos
oncoldgicos como los déficits motores, alteraciones linguisticas y expresivas y de
comprension auditiva, mutismo transitorio y disartria, entre otros, cuando el
tumor se localiza, por ejemplo, en el cerebelo. Tras la reseccién del tumor se
puede producir: déficit en funciones ejecutivas (de planificacion y secuenciacién),
asi como déficits en el lenguaje expresivo las funciones espaciales, la memoria
verbal y/o la regulacion del afecto (desinhibicion). De acuerdo con la comision de
psicooncologos de la FEPNC (2007) la medicacion recibida (quimioterapia,
radioterapia) planteara unos efectos secundarios (como el insomnio, nauseas,

agresividad por la gran cantidad de corticoides administrados...) que se deben de
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tener en cuenta a la hora de planificar la atencion educativa.

En este contexto es muy importante tener en cuenta las prioridades del
adolescente, entre las que se encuentra no distanciarse de su grupo de relacion
gue suele estar en su entorno escolar, su grupo clase y conjugarlas con las

exigencias que la sociedad tiene en relacion a los aprendizajes que deben adquirir.

El Agradecimiento

El agradecimiento es un sentimiento que se experimenta cuando se recibe apoyo
en una circunstancia dificil. Al igual que con la confianza, no hemos encontrado
en la literatura referencias especificas a este respecto. Este sentimiento se refleja
de manera exclusiva en las entrevistas realizadas a los adultos. En cambio, en las
entrevistas realizadas a los adolescentes no aparece mencion explicita a esta
emocion, aunque si se ve reflejado en la relacion personal establecida con las
docentes. A continuacion vemos un ejemplo de lo expresado por nuestros

participantes:

"Que digo que yo le agradezco a Ruth, y se lo agradezco
en el alma, el ver que a mi hija le ha hecho mucho. Cuando
nos llevo a ver a Hannibal Laguna a Madrid, esa cara de

felicidad que tenia mi hija de emocion..." E2 de Al

"A mi bien. Muy bien. A mi me hace sentir muy bien, claro.
Yo ver que esta mi hija mal y cuando te oye se le ilumina
la cara... y los nifios pequefios, que los ves que estan
deseando irse con vosotras... Claro, es que eso es muy
importante. Eso no lo consigue cualquiera, eso no lo

consigue cualquiera."” V2 de Z1

"con mi hija, me ha ayudado bastante, en el momento ese
de salir, de tener sus bajones, que vengas td, Ruth, que la

saques de la habitacion cuando no ha querido salir, te has
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sentado con ella, has hecho los deberes con ella... Es que,

para mi...” (Sollozos) V2 de Z1

Relacion Salud-Humanizacion

En la literatura no hemos encontrado referencias que hagan mencion concreta a
la manera en la que viven los adolescentes, las relaciones con los docentes
hospitalarios. En cambio, existe una amplia bibliografia que hace referencia a las
relaciones entre el personal sanitario y el paciente, y por ello nos hemos apoyado
en ellas, para entender las sinergias propias del entorno hospitalario diferenciado

del que se produce en los centros educativos.

En nuestra investigacion lo que en otras circunstancias son considerados
pacientes, para nosotros es alumnado-paciente. Aungque nos hemos centrado en
las relaciones personales desde la perspectiva de la pedagogia hospitalaria,
reflejamos lo que para nuestros participantes es importante y en las entrevistas
se ve la importancia que tiene también la percepcidn del trato recibido por parte
del personal sanitario. En el apartado siguiente abordaremos las relaciones que

se establecen en el entorno hospitalario, centrandonos en la UPH.

Es un hecho incontestable que en la base de toda relacién se encuentran los
fundamentos de la comunicacion, constituyéndose esta como una necesidad que
existe desde siempre, pues en cualquier ambito personal, social o laboral las
personas tenemos la necesidad de compartir nuestros pensamientos,
conocimientos o sentimientos, y para ello utilizamos tanto el lenguaje verbal

como no verbal.

Los docentes que trabajamos en el ambito sanitario tenemos el privilegio de
ofrecer atencion pedagogica a todo el alumnado en los diferentes niveles
educativos; en este proceso de atencion pedagdgica se produce, entre los
diferentes profesionales del &mbito sanitario implicados en el mismo, una
comunicacion-relacion que, como nos muestran Cibanal, Arce y Carballal (2014),

puede verse influida por factores como la percepcion, los valores y creencias,
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aspectos sociales, culturales, familiares e individuales. Por tanto, en la medida en
gue seamos mas conscientes de ellos, humanizaremos ma&s nuestra
comunicacion-relacion, aspecto que tanto pacientes como profesionales
demandan sisteméticamente.

GRAN TEMA

CATEGORIAS

RELACIONES CON EL PERSONAL
SANITARIO

RELACION
SALUD-
HUMANIZACION

RELACIONES ALUMNADO-
DOCENTE

Tabla 6. Relaciéon Salud- Humanizaciéon

Conocemos, a nivel profesional, que la toma de decisiones en el entorno clinico
no solo se desarrolla sobre parametros racionales, sino que también esta cuajada
de componentes emocionales. Ya se trate de observarse a si mismo o de observar
a la persona que esta en frente, una mejor comprension de sus comportamientos,
entre otros, son condiciones necesarias en el dominio de la relacion de ayuda. Es
un hecho que por naturaleza cada uno de nosotros es diferente. Entre los rasgos
de los que la naturaleza nos ha dotado, la emotividad ocupa un lugar significativo.
Ser conscientes de ello implica un valor inigualable en la relacion que podamos
establecer con nuestro alumnado. Esto queda reflejado por nuestros informantes

en las expresiones siguientes:

“de hecho, ella sigue. Ella cuando viene aqui al hospital de
dia ya esta “vamos a subir a ver a Ruth a planta, vamos a

subir a ver a Ruth a planta” E2 de Al

“porque a mi hija le has hecho muy feliz, muy feliz.
Mucho....Si es que cada vez que te ve se le ilumina la
cara.”’E2 de Al

155



"Pues porque estan los profesores del instituto que son mas
formales y eso, y luego estan Ruth y Marisa que son como
amigos de toda la vida y que te cuentan chistes entre ellos
y eso, Yy te diviertes. No es el mismo tipo de profesor que

los del instituto y es muy diferente la cosa.” L1 de MJ2

“y la verdad es que aqui, siempre lo he dicho y siempre lo
diré, ha sido como una familia, tanto fuera del aula como
luego dentro. Es una familia, gente estupenda, nos
atienden, nos quieren, nos protegen, nos ayudan...”F2 de
Bl

“el primer dia que vine aqui habia un monton de nifios y
habia muy buen rollo, y estaba muy a gusto dentro del

aula.” L1 de MJ2

"A ver, aparte de que te animan y todo eso, pues es el

hecho de que tienes a dos personas..."L1 de MJ2

“La nifia se sinti6 muy comoda, de hecho llegd a decirnos
la primera semana de tratamiento que ella queria quedarse
alli por todas las personas que la rodeaban, tanto los
meédicos como las profesoras,... por ejemplo, en este caso
Ruth ha sido la que le ha llevado.... Vamos, es que es verla
y se le iluminan los ojos y para ella es, pues, pues un hada

madrina que tiene. ” P3 de C1

“A parte de médicos son compaferos, amigos, confidentes.

Porque, aparte, cuando ella estaba enferma, no que pase

156



BLOQUE I11. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

un médico, no que pases tu, y te sientas en la cama y te
quedes alli un rato, pues eso vale mucho porque la
escuchas y te pones al nivel, por ejemplo si ella tiene
dieciséis afos, tu te pones al nivel de dieciséis afos.” F2 de
Bl

De acuerdo con Cibanal et al. (2014), no hay duda de que cada persona tiene un
sistema o escala de valores personales que estan influenciados y que contiene las
creencias, es decir, la forma de pensar, sentir y actuar. A su vez, las creencias
dependen de la historia personal de cada uno, asi como de la edad, la experiencia
personal, la educacion recibida, el entorno familiar, etc., de manera que ambos
conceptos, valores y creencias, pueden influir en las relaciones sociales y
personales, marcando el comportamiento y la actitud que una persona adopta en
una situacion concreta. Cuando tenemos en cuenta todos estos factores, hacemos
gue nuestra comunicacion sea de acercamiento y comprension en lugar de

alejamiento y enfrentamiento.

Unidad Pedagogica Hospitalaria

A continuacidén vamos a pasar a describir cuales son las experiencias vividas en
torno a lo que nosotros hemos descrito como el gran tema de la Unidad
Pedagdgica Hospitalaria y que se describen mas ampliamente mediante las
categorias que la describen que son el aprendizaje curricular, las actividades
complementarias y la reincorporacion al centro. Estas categorias estan a su vez
descritas en profundidad por las subcategorias que nos sirven para entender con
mayor detalle las categorias de las que proceden y que en el caso de la categoria
del aprendizaje curricular, se refieren por un lado a las expectativas de éxito

escolar y por otro a la satisfaccion por el esfuerzo académico (tabla 7).
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lGRAN TEMA CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

UNIDAD APRENDIZAJE EXPECTATIVAS de
PEDAGOGICA CURRICULAR EXITO/FRACASO
HOSPITALARIA ESCOLAR

SATISFACCION POR
EL ESFUERZO
ACADEMICO

ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS

REINCORPORACION AL
CENTRO:

VUELTA A LA
NORMALIDAD

PROPUESTAS DE
MEJORA DE LA UPH

Tabla 7. Unidad pedagdgica hospitalaria

Como afirma Urmeneta los maestros hospitalarios “no nos movemos en un
ambiente de risas, juegos alboroto y voces exultantes. El nuestro es un entorno
de batas blancas, material sanitario, camillas, silencio y a veces un silencio duro
y tenso” (2011, p.11, citado por Ruiz, M., 2016).

El impacto psicologico del cancer puede ser mas devastador durante la
adolescencia que a cualquier otra etapa de la vida, ya que la enfermedad y su
tratamiento dificultan el desarrollo de una autoimagen y autoestima adecuadas,
el logro de una identidad personal, a través de la socializacion y la formacion de
una identidad sexual.
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El hecho de que los adultos esperen que el adolescente continle con su desarrollo
escolar le dice a este que tiene un futuro. Ademas, por supuesto, es necesario
continuar su educacion porque el adolescente enfermo sigue siendo un

adolescente como los demas.

La realidad de que exista un centro educativo, que para los adolescentes es un
instituto, ubicado en los hospitales, asi como el desarrollo de programas de
servicio educativo en el domicilio mientras esté todavia en tratamiento, favorece
el objetivo de conseguir una mejor calidad de vida de los afectados de cancer y de
sus familias. En la UPH del Hospital General de Alicante se ha trabajado
conjuntamente y de manera sistémica con los adolescentes y con las familias
involucrandolos en las dinamicas de la UPH. Esto queda reflejado por los

informantes en expresiones como estas:

“La verdad es que yo he participao, pero he participao
porque yo he querido y porque me he sentido que hay que
hacer las cosas por los nenes y sentir que se hagan felices.

Yo lo hice con mucho gusto.” E2 de Al

Para Violant, Molina y Pastor (2011) los objetivos que se deben de plantear desde
las aulas hospitalarias van mas alla de los objetivos que aparecen fijados por los
centros de referencia, destacando que es necesario preparar al nifio para superar
las diferentes situaciones que pueden darse durante el ingreso hospitalario, tales
como: “conocer y comprender la enfermedad; utilizar el tiempo de ocio,

compartir experiencias con otros nifios y preparar la vuelta al colegio”.

“... porque aqui es todo un dia en un hospital, es mucho
tiempo en una habitacién, sacandote sangre, haciéndote
pruebas.. Todos es que estaban deseando que llegara la

hora para ir al aula” E2 de Al

En relacién a las metodologias mas utilizadas en las UPH, nos encontramos con

los criterios metodoldgicos propuestos por Mejia y Gonzalez (citados en Violant,
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Molina y Pastor, 2011), tales como: recursos flexibles, globalizadores,
significativos, personalizados, socializadores y motivadores. En relacion con
estas ultimas aportaciones, encontramos a Pla (2006), quien considera que tanto
la flexibilidad como la personalizacion de la educacion deben de estar presentes
en las aulas hospitalarias, mucho mas si cabe que en la educacion normal. De
acuerdo con esta aportacion encontramos a Gonzélez, Macias y Garcia (2002)
quienes ademas proponen la globalizacion de las actividades. En este sentido,
desde la UPH se ha trabajado por la convivencia en el aula que permitiera
espacios de socializacion con nifos y adolescentes de diferentes edades y con
patologias diversas, objetivo que se ha materializado a través del proyecto “La
Culturay el Deporte se ponen la Bata y el Fonendo”.

Para Caballero (2007), lametodologia que se sigue en las aulas hospitalarias “esta
orientada a trabajar segun las necesidades y caracteristicas del grupo”. Se
utilizan metodologias activas y las aulas se convierten en lugares donde los
menores pueden expresar sus sentimientos, opiniones e intereses. Nosotros
convenimos con todos ellos acerca de la necesidad de establecer una metodologia
flexible y adaptada a las necesidades no soélo curriculares, sino también
emocionales de cada uno como persona individual, para lo cual resulta una
herramienta imprescindible realizar actividades complementarias en funcién de
los gustos y preferencias del alumnado, de tal modo que se involucren en ellas y

participen de manera activa en su eleccion y desarrollo.

La poblacion a la que estarian destinados estos programas, y por tanto la
actuaciones psicoeducativas en el entorno hospitalario, seria la de las nifios, nifias
y adolescentes que en edad escolar obligatoria, ya se encuentren hospitalizados o
no puedan asistir a un centro de ensefianza por problemas de salud y no
solamente los pacientes oncoldgicos con los que se articula una atencion mas
curricular. Esta atencion educativa debe organizarse desde el centro de referencia
del alumno, con la intencion de integrar y normalizar las necesidades formativas
desde el centro escolar de origen y de acuerdo con el profesorado del mismo
(Serradas y Ortiz, 2001; Ortiz y Serradas, 2002). A esto, nosotros afiadiriamos la
necesidad de asegurar la continuidad y la expectativa de éxito en su incorporacion

asu instituto de referencia.
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El aprendizaje curricular

A este respecto hemos encontrado en la literatura algunos autores para los cuales,
en el contexto hospitalario, la psicopedagogia puede ayudar a paliar los efectos
psicoldgicos, sociales y educativos que toda hospitalizaciéon puede comportar,
tanto sobre el paciente como sobre su familia (Olivares, Méndez y Ros, 2002).

Esto mismo lo reflejan nuestros entrevistados, como vemos a continuacion:

“Ademas, me servia como también si estudiaba la mente
no estaba pensando en otras cosas de las cuales no podia
salir.”B1 de F2

Expectativas de Exito/Fracaso Escolar

En efecto la hospitalizacion prolongada, en la medida en que supone alejamiento
de las condiciones educativas y de escolarizacion ordinarias, podria ocasionar
consecuencias adversas sobre el rendimiento académico. Por otra parte, es
importante mencionar otras repercusiones de tipo social en el contexto educativo,
como aislamiento, dificultades de insercion, problemas de interaccion social, etc.
(Grau, Fortes y Fernandez, 2002; Ortiz, 2006).

Nosotros compartimos con estos autores tales afirmaciones, dado que por
nuestra experiencia como docentes de la UPH, podemos constatar por un lado,
en relacion al ambito curricular, que una adecuada adaptaciéon de los contenidos
curriculares, junto con una metodologia que tenga en cuenta la limitacion del
tiempo real de docencia, las caracteristicas de aprendizaje propias del alumno y
del entorno donde se produce, ademas de los efectos secundarios provocados por
los tratamientos o pruebas realizadas, desembocan en una predisposicion
positiva hacia el aprendizaje. Esto lo vemos reflejado en algunas de las

entrevistas:

“..si, se trabajé bien. Hicimos resumenes, que €so Yo

nunca lo habia hecho y también me funcionaba bien para
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no tener que estar repitiendo una cosa una y otra vez para

que se me quedara todo de pe a pa.” C1 de P3

“Si a lo mejor estaba mala y no podia hacer na me dejaba
tranquila y que me recuperase y luego que también si a lo
mejor me decia sociales y yo queria hacer naturales, pues
empezabamos por naturales y luego haciamos sociales.”

Al de E2

Esta predisposicion favorece el aprendizaje de los contenidos curriculares que les
permitirdn sentirse competentes, tener una autoestima y valoracion positiva de
si mismo y de su capacidad y posibilidades de éxito para enfrentarse en igualdad
de condiciones a los siguientes cursos acadéemicos. Lo cual queda reflejado en

expresiones como las siguientes:

"yo queria pasar de curso y seguir con mis amigos;
entonces, como estaba el aula, podia seguir con mis

estudios y seguir con mis companeros.” Al de E2

"Yo gueria sacarme 1° de la ESO y con lo que tenia que

pasar pues, l6gicamente, necesitaba una ayuda.” C1 de P3

“el aula hospitalaria sirve para muchisimo. Desde el punto
de vista estrictamente académico... jmaravilloso!, porque
motivan a los nifios que estan en una situaciéon pues de
tristeza en algunos casos, por la medicacion, por la
enfermedad, que no tienen ganas de hacer nada y los
motivan y hacen que estudien, y hacen que vean que

pueden hacerlo, ..”L2 de R1

Por otro lado, en relacion al aislamiento producido por un lado, por los largos

periodos de hospitalizacion y por otro, a los miedos que sienten las familias de
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relacionarse con su entorno por los posibles contagios de enfermedades comunes
que para los adolescentes oncoldgicos por su inmunodeficiencia (el sistema
inmunitario de defensa suele estar muy bajo) durante los periodos de permiso
domiciliario, agudizan la sensacion que los adolescentes tienen de aislamiento
social general y de su entorno en particular. Esto queda reflejado en expresiones

como esta:

“Es que con mi hija también tuvieron un detalle muy
bonito, vinieron de su colegio aqui al museo y gracias a
Ruth mi hija pudo mandarles un mensaje hacia ellos alli en
el museo...y luego ellos le dieron a mi A1 un monton de
cosas de alli del museo y eso a mi Al pues la emociond
mucho, hasta a mi también me emocioné muchisimo.” E2

de Al

Desde la UPH se enfatiza especialmente atencion a las actividades organizadas
desde el contexto educativo y que persigue la relacion con amigos y familiares que
tienen en este tipo de actividades un punto de encuentro social y de relacion en

el que ellos se sienten protagonistas, lideres y centro de atencion.

“Yo, es verdad, yo me he dao cuenta de ver a los crios y
decir tu ‘Senor, si es que ahora mismo los ves y es que no
estan pensando en que estadn malitos y que ahora mismo

tienen que volver a la habitacion’”.E2 de Al

En la literatura no hemos encontrado referencias a la importancia que para los
adolescentes oncoldgicos tiene el fracaso escolar y la preocupacién que les genera
esa situacion. Nosotros, en esta investigacion, hemos corroborado este hecho. A
lo largo de las entrevistas los adolescentes, de manera recurrente mencionan la
importancia de continuar sus estudios con su grupo-clase, para lo cual es

imprescindible finalizar el curso escolar con éxito.
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“Porque R1 una de las cosas que también tenia miedo era
quedarse atras respecto a sus amigos, tener que repetir
con nifos mas pequenos después y todo eso es una cosa

que le preocupaba” L2 de R1

“yo queria graduarme con mis comparferos y era segundo

de bachiller, entonces yo no queria perderlo” B1 de F2

Por todo ello, en la actualidad, y como parte de un abordaje integral de las
situaciones de atencidon a necesidades educativas especificas, las aulas
hospitalarias, en el caso de la Comunidad Valenciana las Unidades Pedagdgicas
Hospitalarias y sobre todo la atencion psico-educativa en estos contextos
extraordinarios, pueden suponer una solucion bastante apropiada a muchos

casos particulares (Ortiz, de Manueles, Estalayo y Serradas, 2002; Grau, 2003).

“Tenia poca memoria, porque perdi6 mucha memoria en
ese tiempo, le temblaban los dedos, le costaba mucho mas
escribir, pero bueno, pero eso le ayudé mucho y si ella,
cuando ya muchas tardes estaba el aula cerra y ya estaba
ella bastante aburrida, nos cogiamos andando y veniamos
y nos sentabamos aqui en estos sillones, ¢te acuerdas B1?”
F2 de B1

Satisfaccion por el esfuerzo académico

Amortiguar en la medida de lo posible la interrupcién de la vida escolar es
importante, ya que no solo implica un déficit en la adquisicion de conocimientos
académicos, sino que afecta a otras areas como el bienestar emocional, el
desarrollo personal, las relaciones interpersonales y la integracion en un grupo.
En este sentido, destaca la capacidad de resiliencia del adolescente con cancer,
entendida como aquella capacidad o conjunto de fortalezas que tienen las

personas para seguir proyectandose en un futuro, a pesar de acontecimientos
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devastadores, condiciones de vida dificiles y/o experiencias traumaticas, como es
el diagnéstico de cancer en nuestro alumnado. Henderson (2006) distingue estos
recursos personales en 3 dimensiones: Yo Soy, Yo Puedo y Yo Tengo. En el Yo
Soy, involucra aquellas cualidades que se relacionan con la fortaleza interna de la
persona. En el Yo Puedo, se refiere a las capacidades sociales y a las relaciones
interpersonales, estas cualidades han sido reafirmadas a través de la interaccién
social. Por ultimo, el Yo Tengo, surge de las relaciones de confianza y del apoyo
social percibido. Los adolescentes resilientes enfrentan las adversidades por

medio de un equilibrio y una interaccion dindmica de estas 3 dimensiones.

"-he pasado con notas muy buenas y estoy muy orgullosa...
(Rompe a llorar)...y claro, por eso, gracias a eso, yo he

pasao de curso, por vuestro interés, y el mio." L1 de MJ2

“fue atil, porque gracias a eso yo también pude sacarme
el curso y acabar segundo de bachiller, porque eso, la

ayuda, se sigue estudiando...”B1 de F2

A la pregunta: “Y, ¢como valoras ese esfuerzo y ese éxito final?”

“Pues muy bien porque me he esforzao, he trabajao y

pues la recompensa pues aprobar.” R1 de L2

“..a parte también las notas que ha sacado, que vamos,
unas notas extraordinarias, de sobresaliente, de notables y
la nifia, pues, se nota que no ha perdido para nada el ritmo

que han llevado sus comparferos en el colegio.” P3 de C1

“La verdad es que me ha costao mucho concentrarme,
tenia muchos dolores de cabeza, pero me gustaba porque
me mantenia la mente ahi en activo y también fue un poco

para mi una meta, como un objetivo también.” B1 de F2
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La atencion educativa que se realiza desde la UPH y la coordinacién y
comunicacion entre los diferentes profesionales que llevan a cabo el apoyo
educativo del adolescente puede contribuir a atenuar el retraso escolar que podria
haber provocado la hospitalizacidén y sensacion de soledad cuando el adolescente
vuelve al instituto, disminuyendo su temor, ansiedad y sensacion de sentirse

diferente.

Actividades complementarias

Entendemos que son todas aquellas actividades que, estando de acuerdo con el
Proyecto Curricular de la UPH, tienen un caracter diferenciado de los
estrictamente lectivos por el momento, espacios o recursos que utilizan (tal seria
el caso de las actividades que figuran en el Anexo 3 como Actividades
Complementarias). Las actividades complementarias son aquellas actividades
didacticas cuyo objetivo es complementar la actividad habitual del aula, forman
parte de la Programacion docente y son coherentes con el Proyecto Educativo del
Centro, estdn encaminadas a potenciar la apertura de la UPH al entorno y a
procurar la formacion integral del alumnado hospitalizado en aspectos referidos
a la ampliacion de su horizonte cultural, la preparacion para su insercion en la

sociedad o el uso del tiempo libre.

En la atencidon integral en las Aulas Hospitalarias no hay que olvidar dos
fundamentos basicos como son la relacion con los padres y con el personal
sanitario. La relacion con los padres (Olivares, Méndez y Ros, 2002) debe ser
diariay permanente, ya que son estos junto con sus hijos los que pueden orientar
sobre el nivel educativo a establecer, a la vez que sirven de nexo de unién entre el
colegio-tutores y aula hospitalaria. A través de ellos se recoge toda la informacion
sobre el estado del nuevo alumno, si procede su asistencia al aula o si, por el
contrario, es mas conveniente que se le atienda en su habitacién, etc. (Guillény
Mejia, 2002). A todo ello nosotros afiadiriamos que son ellos, los propios
adolescentes y sus familiares, los que deben ser la fuente de informacion de todo
lo que acontece no solo a nivel curricular o académico, sino también a nivel
emocional y psicoldgico. Por nuestra experiencia podemos decir que para los
adolescentes es importante sentirse escuchados y valorados en sus demandas.
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Esto queda reflejado por parte de los informantes en las expresiones siguientes:

“La excursion al cuartel de Rabasa también me gusté
mucho porque habia armas y eso, y fui en coche y vosotros
no.” R1 de L2

Y para las familias los momentos compartidos en la UPH se convierten en

momentos de esparcimiento y relacion con otros adultos y nifios.

“La verdad es que yo he participao, pero he participao
porque yo he querido y porque me he sentido que hay que
hacer las cosas por los nenes y sentir que se hagan felices.
Yo lo hice con mucho gusto......Estuvimos haciendo las
letras, pintando... Buah, es que ese dia fue genial, nos

reimos muchisimo.” E2 de Al

Por su parte, un factor interesante y que también ha sido estudiado es la
percepcion que tienen los padres ante la animacion hospitalaria. En este caso,
autoras como Bermudez y Torio (2012) afirman que existe una gran aceptacion
entre las familias de los pacientes pediatricos. Nosotros afiadiriamos las
intervenciones de animacion hospitalaria que, en el caso de la UPH del Hospital
General de Alicante, estan relacionadas con las actividades complementarias
organizadas desde la UPH por la continuidad del trabajo diario con el alumnado
y con el trabajo realizado desde las diferentes asociaciones como ASPANION
(Asociacion de Padres de Nifios Oncologicos de la Comunidad Valenciana) Cruz
roja o Payasospital, entre muchos otros, que intervienen con los pacientes
pediatricos. Son fundamentales las asociaciones, voluntariados, programas o
iniciativas personales que, a través de actividades de animacion, aportan tanto a
los nifios hospitalizados como a sus familias, un espacio de tiempo en el que la

enfermedad deja paso las sonrisas.

Lieutenant (2006) afirma que los objetivos de las escuelas hospitalarias que
atienden a nifios con enfermedades graves o cronicas se resumen en: garantizar

la escolarizacion de los menores durante el ingreso hospitalario, mantener el
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contacto con los centros de referencia, trabajar para la insercion o reinsercion del
nifio en el sistema escolar y garantizar la atencién domiciliaria, en caso de ser
necesaria. El autor le atribuye a la escuela hospitalaria una doble funcion:
pedagogica y terapéutica. En el sentido pedagdgico, la atencion educativa en los
hospitales supone para el autor “el mantenimiento del nivel escolar, la
continuidad del aprendizaje y la reconciliacion con la escuela”. En el sentido
terapéutico, el autor entiende que no es la escuela hospitalaria la que ejerce una
funcion terapéutica en si misma, sino que su actividad tiene efectos terapéuticos
sobre los nifos. Bajo nuestro punto de vista, esta distincion que hace Lieutenant
entre las funciones pedaglgica y terapéutica se manifiesta en nuestra
investigacién a través de las entrevistas en lo que hemos llamado categorias
relacionadas con el aprendizaje curricular (las pedagdgicas) y las actividades
complementarias (las terapéuticas), ademas de la importancia de hacer
intervenciones con el alumnado en las que sus familiares, ya sean hermanos,
padres, cuidadores 0 amigos, puedan participar creando un ambiente distendido
de colaboracion dentro del ambito de accién de la UPH y por tanto dentro del

hospital. Veamos algunas expresiones de los informantes a este respecto:

“me lo pasé muy bien el dia de las camisetas...todos los
ninos estaban ahi con los pinceles, manchados hasta arriba
de pintura, hasta mi madre pintando camisetas...” L1 de
MJ2

En un intento por materializar las metodologias expuestas en este apartado,
encontramos a Peirats y Granados (2015) quienes proponen el aprendizaje por
proyectos como una metodologia Optima para aplicarse en las Unidades de
Pedagogia Hospitalaria, como seria el ejemplo expuesto anteriormente, ya que,
tal y como defienden los autores “los proyectos de trabajo establecen sinergias
positivas entre sus alumnos/as, salvando asi las diferencias cronoldgicas de
edad y la diversidad de las patologias que se atienden en el aula hospitalaria,
resaltando la labor docente a la hora de adaptar el mismo trabajo a diferentes
niveles de competencia curricular”. En esta linea se situa el proyecto llevado a

cabo por la UPH “La Culturay El Deporte se ponen La Bata y El Fonendo”, en la
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que se realizan diferentes actividades en las que, en cuestiones de organizacion y
prioridades, se tienen en cuenta las opiniones del alumnado de la UPH
atendiendo también a las consideraciones que las familias y el equipo sanitario

hacen al respecto. Esto queda reflejado en expresiones como estas:

“Po que estan bien porque hay nifios pequeios, hay nifios
mas mayores y traen actividade que son pues como para

ninos pequefios como para lo nifo ma grande.” A1 de MJ2

Reincorporacion al centro: La vuelta a la normalidad

El diagnostico de un cancer trastorna brutalmente la autonomia del adolescente
gue estaba inicidndose Yy lo obliga ahora a depender del personal sanitario, de sus
padres y del hospital. A la finalizacion del tratamiento hay un cambio de roles y
un reajuste familiar que conduce a una reestructuracion interna con notables
novedades.

La etapa que empieza cuando se terminan los tratamientos y el paciente entra en
remision, es el momento de la “Vuelta a la Normalidad”, cuando se aleja
progresivamente del entorno meédico y hospitalario, y comienzan a brotar las
nuevas ilusiones y los proyectos del futuro (Eslava et col. 2014). En esta linea de
proyeccion de futuro y normalizacién de la vida cotidiana dentro incluso del
ambito hospitalario se encuadra el trabajo de la U.P.H.

Celma Juste(2009) sostiene que los objetivos que se deben de plantear desde las
aulas hospitalarias van mas alla de los objetivos que aparecen fijados por los
centros de referencia, destacando que es necesario preparar al nifio para superar
las diferentes situaciones que pueden darse durante el ingreso hospitalario, tales
como: “conocer y comprender la enfermedad; utilizar el tiempo de ocio,
compartir experiencias con otros niinos y preparar la vuelta al colegio” (Violant,
Molinay Pastor, 2011), principio que compartimos con estos autores. Un ejemplo

de ello en palabras de nuestros entrevistados seria:

“Porque yo de verdad, yo, Al ya viste tu como vino, con un

curso malisimo, un primer trimestre malisimo, y mira las
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notas que me esta sacando Ruth, ;me entiendes? Yo no sé
si entre to esto y tu la habéis motivao pa que ella siga
luchando, porque ella ve que a lo mejor saca menos nota

y es como si ‘no, tengo que sacar mas’” E2 de A1l

Desde nuestra experiencia como docentes-investigadores, para que los
adolescentes tengan una adecuada reincorporacion a sus centros de referencia es
importante que se sientan "capaces”, que tengan confianza en si mismos y en sus
posibilidades de éxito en relacién con sus comparieros de clase, quienes son a la
par sus amigos Yy que, por lo tanto, conforman su red de relaciones sociales. De
ahi que el éxito conseguido a nivel curricular les dé confianza en si mismos y en
sus expectativas de éxito en general ademas de asegurarles la continuidad con su

grupo social de referencia.

La importancia de conocer las posibles secuelas fisicas, psiquicas, emocionales y
sociales que pudieran derivarse a largo plazo es primordial para establecer un
programa de intervencién educativa efectivo. En este sentido Eslava Abucha y

Hernandez Nufez-Polo. (2009) mencionan, entre otras:

1. Secuelas fisicas como la desfiguracion corporal (caida de pelo irreversible,
amputacion de algun miembro, baja estatura, poca complexion atlética,
cicatrices), pérdida de vista o audicion;

2. Secuelas emocionales como ansiedad, depresion, estrés postraumatico,
impaciencia e irritabilidad, baja autoestima, fobias (terror a los hospitales,
personal sanitario, agujas, procedimientos diagndsticos, ingestion de
farmacos, miedo a la muerte), incertidumbre al futuro, por posibles recaidas,
quejas de tipo psicosomatico, obsesiones hipocondriacas y, o mayor
introversion;

3. Secuelas sociales como problemas de habilidades sociales, problemas de
integracion;

4. Secuelas conductuales como dependencia familiar y falta de autonomia,
continuidad del rol de enfermo, comportamientos de riesgo para su salud,

alteraciones en el habito del suefio, problemas de alimentacién, conductas
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regresivas a etapas anteriores, o comportamientos de excesiva madurez -
mutismo;
5. Secuelas neuropsicologicas: déficit conductual, déficit cognitivos, déficit en

habilidades académicas.

Las posibles secuelas anteriormente referenciadas han de verse en el contexto
particular y Unico de cada uno de nuestros alumnos y alumnas y trasladarlo a su
vez a sus centros educativos de referencia para que su reincorporacion sea lo

menos traumatica posible. Veamos algunas expresiones a este respecto:

"..., fue bastante facil y fue bastante guay encontrarme
otra vez con los compaferos, que me recibieron con los

brazos abiertos."C1 de P3

“A ver, ahora mismo estoy muy emocionada, pero porque
también hace un afno que me dijeron la noticia y se me
viene todo a la cabeza, y me da pues eso, emocion. Y de
verme ahora tan bien... he rehecho mi vida otra vez, vuelvo
a salir de fiesta, estoy con mi familia, estoy en mi casa...”L1

de MJ2

En relacion a la reincorporacion a su instituto, debemos comentar que hay
diferencias significativas a lo largo de las entrevistas realizadas a los adolescentes
en cuanto a las vivencias de la misma. En aquellos casos en los que las entrevistas
se han realizado al alumnado que ya ha tenido la experiencia de la incorporacion,
como en el ejemplo anterior, estos expresan lo experimentado; por otro lado,
cuando los entrevistados se encuentran en el inicio o la mitad de su tratamiento,
no hacen mencion al momento concreto de su vuelta a la normalidad anterior al

tratamiento.
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Propuesta de mejora de la UPH

Como ya hemos comentado, partimos de la premisa de que las organizaciones
sanitarias y educativas deben ser colaborativas, que el papel de los participantes
es de investigadores de su practica y que la investigacion, desde y para las
organizaciones, se convierte en una herramienta clave de la mejora de la calidad
asistencial (Latorre, 2003), a lo que nosotros afiadiriamos la calidad educativa.
Es necesario siempre tener en cuenta el destinatario o usuario del servicio o
actividad. Debemos hacer hincapié en que los usuarios de la UPH del Hospital
General y que han participado en este trabajo son adolescentes y sus padres con
un compromiso vital y emocional al que debe darse siempre una contrapartida
comprometida, comprensiva y contextualizada de los fendmenos relacionados
con el aprendizaje en entornos hospitalarios. Por ello debemos tener en cuenta
sus sugerencias y peticiones, haciéndolo desde una actitud de escucha activa ante
sus propuestas de mejora de la UPH que quedan reflejadas con expresiones como

las siguientes:

cCambiarias alguna cosa del aula?

“La verdad es que no la tocaria. No sé, es que para lo dificil
que es la funcién que se desempefia porque hay muchos
nifos, de muchos niveles, con encima cada uno de su padre
y de su madre, y cada uno con su enfermedad, que cada
uno también la lleva a su manera; pues yo creo que

demasiado bien lleva su funcion.” B1 de F2

“Yo no. Sinceramente no. No, porque yo pienso que mejor
Nno se puede atender, no se puede. Es que, o sea, lo que le
hiciese falta, enseguida estabais ahi y tu siempre estabas
ahi en la habitacion todo el dia dando repaso. No, yo no

cambiaria nada.” F2 de B1

“Mmm, no sé, que yo la veo bien como esta, no s€” Al de
E2
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“Los libros que sean para mas mayores, por favor, que esos
son libricos de nano. Y.. Mmm... A ver,... Pues que no
pongais siempre peliculas Disney (Risilla) Y también alguna

que se vean cosas mas... Para mayores. |11 de V2

“Si, le pondria internet. Internet del bueno, luego pondria
ordenadores que funcionen, ordenadores normales, no una

patata.” R1 de L2

“Tl con un juguete no te vas a entretener, necesitas, pues,

wifi, internet...” L1 de MJ2

“Nada, a mi me gustaba tal y como esta.” C1 de P3

“Pues claro, porque aqui, ahora no sé como estara la cosa,
pero en aquellos tiempos no habia WiFi. Y ademas que mis
tutoras me enviaban los trabajos y los materiales por aqui
y si no tenia internet no podia descargarlos. Yo si queria
estudiar economia y todas esas cosas, si iba haciendo algo
y tal, es bueno tener internet para buscar informacion. “B1
de F2

A modo de conclusién de este apartado, podemos decir que a lo largo del mismo
hemos conocido algunas narraciones en primera persona acerca de la experiencia
gue como adolescente con cancer han tenido en relacion a la UPH y a las
emociones experimentadas junto a las relaciones personales surgidas
especialmente en este contexto. Hemos conocido las percepciones que tienen los
padres de la experiencia de sus hijos e hijas en este entorno y como ha influido

positivamente en el proceso de la enfermedad de su hijo.
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A lo largo de este apartado, presentamos las conclusiones de nuestra
investigacién asi como las propuestas de mejora que nos planteamos y la

experiencia personal como docente de una UPH

En relacion al objetivo general planteado en nuestra investigacion podemos

constatar que:

1. Previa a cualquier intervencion pedagogica con un adolescente
oncoldgico, el docente debe establecer una relacion de confianza, y

esta debe estar basada en una escucha activa.

2. Cuando el alumnado oncolégico comprende que en la intervencion
educativa son prioritarias sus preocupaciones e intereses, su

motivacion hacia el aprendizaje aumenta.

3. Cuando el adolescente oncoldgico descubre que se le escucha,
establece un vinculo emocional con el docente que permite la
intervencion psicoeducativa y la predisposicién positiva hacia el

aprendizaje.

Estas conclusiones nos indican que la organizacion de actividades motivadoras
centradas en el interés del adolescente, que capten emocionalmente al alumnado,
tiene efectos directos sobre su autoestimay, por extension, sobre su interés hacia

el aprendizaje.

En relacidn al objetivo especifico 1, podemos constatar que:

4. Losadolescentes con cancer no perciben el trabajo curricular como
una prioridad, pues continuar con su proceso educativo se convierte en
una cuestion secundaria, es mas importante para ellos mantener sus

vinculos afectivos.

5. El acceso a las nuevas tecnologias es para los adolescentes el medio

mas eficaz para conseguir los objetivos curriculares.
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En relacidn al objetivo especifico 2, podemos constatar que:

6. Una buena comunicacion y coordinacion multidisciplinar,

surgida de las reuniones semanales (para la actualizacién, seguimiento
y evolucién del adolescente oncoldgico), del equipo del servicio de
oncologia pediéatrica (médicos, enfermeras y auxiliares de enfermeria) y
del personal (psicologos, trabajadores sociales) de la asociacion
ASPANION (Asociacion de Padres y Madres de Nifios Oncolégicos de la
Comunidad Valenciana) junto con el personal docente de la UPH,
permite a los docentes planificar una atencion psicopedagodgica

satisfactoria para el alumnado oncoldgico y para sus familiares.

Los adolescentes oncoldgicos y sus familiares deben ser, para el docente
de la UPH, una fuente de informacion fundamental de todo lo que
les acontece, no solo a nivel curricular o académico sino también a nivel
emocional y psicoldgico para establecer una adecuada atencion

psicopedagdgica.

El profesional de la educacion debe conocer y tener habilidades
comunicativas y sociales propias de un contexto hospitalario tan

especifico como es el de la Unidad de Oncologia Pediatrica.

La programacion de una intervencién psicopedagdgica efectiva debe
basarse en el conocimiento del momento exacto del proceso de la
enfermedad, los tratamientos y sus efectos, la situacion psicologica del
adolescente, la de su entorno proximo y su situacion socio-familiar y

econémica.

En relacion al objetivo especifico 3, podemos constatar que:

10. La motivacion hacia el aprendizaje esté relacionada con la preocupacion

de continuar manteniendo los vinculos sociales con sus iguales,

gue suelen ser los comparieros de su grupo clase.
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11.

Las relaciones estrechas entre pares son una fuente importante de
apoyo para los adolescentes con enfermedades cronicas. Un aspecto importante
en la vida de un adolescente oncoldgico es formar parte de ese grupo de

referencia.

En relacidn al objetivo especifico 4, podemos constatar que:

12.

13.

14.

El grado de satisfaccion percibido en relacion al funcionamiento y a la
dindmica de la UPH esta vinculado con la percepcidén que tienen los
adolescentes oncoldgicos y sus familias de que sus intereses y

demandas han tenido respuesta.

Desde una perspectiva sistémica, la UPH se convierte en un recurso
psicopedagdgico en la atencidon al alumnado adolescente
oncoldgico y en la de sus familias, ayudando a paliar los efectos

psicoldgicos, sociales y educativos adversos.

En la interaccion del docente con el alumnado adolescente oncologico es
imprescindible una relacion de ayuda basada en la aceptacion

afectiva mutua.

El andlisis y discusion de los resultados nos aportan informacién en relacion a las

inquietudes de los participantes en esta investigacion. Las conclusiones extraidas

de este andlisis nos confirma la hipétesis de este trabajo que se formulé como

la intervencidn psicoeducativa desde la Unidad Pedagodgica Hospitalaria

(UPH) tiene un impacto positivo en la continuidad y normalizacion del

proceso educativo del alumnado adolescente oncoldgico que se encuentra

en periodo de hospitalizacién y en su capacidad de resiliencia.

También confirma nuestra hipoétesis secundaria que sugeria que

la coordinacién entre los diferentes ambitos de intervencién favorece el

ajuste psicoemocional y social del adolescente con cancer.
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Propuestas

Consideramos que este trabajo de investigacion se completa en el momento que

las conclusiones extraidas pueden extrapolarse como lineas de actuacion para la

mejora del funcionamiento diario de una Unidad de Atencion Pedagdgica.

Consideramos que esta reflexion nos permitiria trasladar a nuestro ambito de

actuacion las inquietudes manifestadas por los adolescentes y por sus familiares,

asi:

A la hora de planificar una atencién educativa personalizada que sea
eficaz y responda a los intereses del alumnado adolescente con cancer, el
docente debe conocer la medicacion recibida (quimioterapia,
radioterapia, etc.) y los efectos secundarios derivados de la misma, como

el insomnio, nauseas, conductas irascibles, etc.

El docente de la UPH debe trasladar la informacion a los centros
educativos de referencia, acerca de las implicaciones de los efectos psico-
fisiologicos y emocionales del tratamiento oncoldgico recibido por los
adolescentes, para que se tengan en cuenta las posibles manifestaciones
conductuales y actitudinales, y poder asi establecer programas de

respuesta educativa adecuada a los mismos.

Para conseguir una adecuada reincorporacion a sus centros de referencia,
es importante que desde la UPH se escuche y se dé respuesta a las
demandas pedagdgicas que plantea el adolescente oncoldgico,
ofreciéndole estrategias para que se sientan “capaces” y tengan confianza

en si mismos y en sus posibilidades de éxito.

El docente de la UPH debera coordinarse con el departamento de
orientacién del instituto de referencia del adolescente para establecer un
plan de transicién adecuado a la escolarizacion post-obligatoria, que

tenga en cuenta las posibles secuelas de la enfermedad.

El docente de las UPH debera tener formacion especifica en técnicas de
comunicacion y acompafiamiento al adolescente oncoldgico y a sus

familias durante el proceso de la enfermedad.
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10.

11.

El docente de la UPH debe convertirse en mediador para la familia y los
centros educativos de referencia del alumnado en la orientacion sobre los

recursos educativos que ofrecen las instituciones publicas.

En la mejora de la atencién ofrecida desde la UPH, debera incluirse la

coordinacién entre los equipos multidisciplinares también a la familia.

Conocer y reconocer en uno mismo y en los otros sentimientos y
emociones, y tener recursos suficientes que contribuyan a trabajar el
manejo adecuado de las mismas para desarrollar la capacidad de

resiliencia en el adolescente oncoldgico.

El docente de la UPH debe conocer las etapas del proceso de duelo y
formarse en estrategias de apoyo a las familias.

El docente de la UPH tiene que formarse para ser un recurso ante una
situacion de duelo en el apoyo a los centros educativos (profesores y

compafieros del alumnos oncoldgico).

El docente de una UPH debe formarse en estrategias de resiliencia ante
situaciones de duelo.
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Anexo 1: TABLA 8 RESUMEN OBJETIVOS-
CONCLUSIONES-PROPUESTAS

OBJETIVOS

UBICACION EN EL
TEXTO DE LA
DISCUSION

CONCLUSIONES

PROPUESTAS DE
MEJORA

Descubriry
comprender el
significado experiencial
que tiene, para los
adolescentes con
enfermedades crdnicas
y sus cuidadores
(podriamos cambiarlo
del objetivo que esta
presentado y poner en
su lugar “padres”?), la
intervencion
psicoeducativa recibida
desde el ambito de la
Unidad Pedagdgica

Hospitalaria.

"nosotras era
mirar el reloj y decir:
‘Ahora mismo asoma
por ahi Marisa o Ruth’.
Y para nosotras era
una sensacion tan
buena” MJ2 de L1
apart Amor

“...Porque
siempre venias”Al de
=2

"Sabia que estaba
en buenas manosy
estaba con una persona
con la que ella se sentia
muy cOmoday eso a mi
me daba mucha
tranquilidad... Porque
sabia que mi hija
estaba en buenas
manos y estaba muy
bien.” P2 de C1 apart.
Confianza

Apart
Agradecimiento”A mi
bien. Muy bien. A mi
me hace sentir muy
bien, claro. Yo ver que
esta mi hijamal y
cuando te oye se le
iluminalacara...y los
nifos pequerios, que
los ves que estan

deseando irse con

Previa a cualquier
intervencion pedagdgica
con un adolescente
oncoldgico, el docente
debe establecer una
relacion de confianza, y
esta debe estar basada en
una escucha activa (Obj

General)

H) Conocery
reconocer en uno
mismo y en los otros
sentimientosy
emociones, y tener
recursos suficientes
que contribuyan a
trabajar el manejo
adecuado de las
mismas para
desarrollar la
capacidad de
resilienciaen el
adolescente

oncolégico.

1) El docente de la
UPH debe conocer
las etapas del
proceso de dueloy
formarse en
estrategias de apoyo
a las familias.

J) El docente de
la UPH tiene que
formarse para ser un
recurso ante una
situacion de duelo en
el apoyo a los centros
educativos
(profesoresy
compafieros del
alumnos oncoldgico).

K) El docente de
una UPH debe
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vosotras... Claro, es que
€s0 es muy importante.
Eso no lo consigue
cualquiera, eso no lo
consigue cualquiera.”
V2 de Z1

formarse en
estrategias de
resiliencia ante
situaciones de duelo.

“Es que con mi
hija también tuvieron
un detalle muy bonito,
vinieron de su colegio
aqui al museo y gracias
a Ruth mi hija pudo
mandarles un mensaje
hacia ellos alli en el
museo...y luego ellos le
dierona mi Al un
monton de cosas de alli
del museoy eso a mi Al
pues la emociono
mucho, hasta a mi
también me emociond
muchisimo.” E2 de Al

apart exit/fraaso

"me gusta cuando
hacéis cosas para salir
fuera de aqui porque
sinceramente no creo
que a los nifios les
guste estar siempre

aqui metidos".11 de V2.

-"las actividades
que se han ido
programando a lo largo
del tratamiento en esa
aula han servido para
que no solo mi hija,
sino todos los nifios, se
encontraran
totalmente fuera de lo
que es la enfermedad
en si ... todo eso hacia

que ese aula fuera

Cuando el
alumnado oncoldgico
comprende que en la
intervencion educativa
son prioritarias sus
preocupaciones e
intereses, su motivacion
hacia el aprendizaje
aumenta (Obj General).

E) El docente
de las UPH debera
tener formacion
especifica en técnicas
de comunicaciony
acompafamiento al
adolescente
oncolégicoy a sus
familias durante el
proceso de la
enfermedad.
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como un mundo
aparte, como un mas
alla, como un Peter
Pan, como un Nunca
Jamas..." P3de Cl

. (apart evasion)

"A miel aulame
ha servio para cuando
que, a lo mejor estaba
triste, venia la
profesoray me
animaba"Al de E2

(apart confianza)

"Ademas, de
hecho, ella sigue. Ella
cuando viene aqui al
hospital de dia ya esta
vamos a subir aver a
Ruth a planta, vamos a
subir a ver a Ruth a
planta”. E2 de Al

(apart evasion)

"El cancer es muy
grave, entonces,
cuando eres
adolescente, te pasan
por la cabeza ideas de
morirte o cualquier
cosa..." (rompe a
llorar) L1 de MJ2
(apart miedo. Sélo
cuando un adolescente
de siente escuchado es
capaz de compartir sus

miedos mas profundos)

Cuando el
adolescente oncoldgico
descubre que se le
escucha, establece un
vinculo emocional con el
docente que permite la
intervencion
psicoeducativay la
predisposicion positiva
hacia el aprendizaje (Obj

General).
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1.- Explorar las
percepciones del
alumnado con
enfermedades crdnicas
acerca de si consideran
necesario aprendery
cémo deben hacerlo
para adquirir las
competencias
educativas necesariasy
asi continuar con éxito

su proceso educativo.

“en ese momento
la verdad es que si
hubiera suspendido me
hubiera dado igual,
pero yo queria
graduarme con mis
comparierosy era
segundo de bachiller,
entonces yo no queria
perderlo.”Bl de F2

apart.
sufrimiento

1.- Los adolescentes con
cancer no perciben el
trabajo curricular como
una prioridad, pues
continuar con su proceso
educativo se convierte en
una cuestion secundaria,
es mas importante para
ellos mantener sus
vinculos afectivos (Obj

espec 1.-)

El acceso a las nuevas
tecnologias es para los
adolescentes el medio mas
eficaz para conseguir los

objetivos curriculares.

“Si, le pondria internet.
Internet del bueno,
luego pondria
ordenadores que
funcionen,
ordenadores normales,
no una patata.“ R1 de
L2

“ Pues claro, porque
aqui, ahora no sé como
estara la cosa, pero en
aquellos tiempos no
habia WiFi. Y ademas
que mis tutoras me
enviaban los trabajos y
los materiales por aqui
y si no tenia internet no
podia descargarlos. Yo
si queria estudiar
economiay todas esas
cosas, si iba haciendo

algo y tal, es bueno

2.- El acceso a las nuevas
tecnologias es para los
adolescentes el medio
mas eficaz para
conseguir los objetivos
curriculares (Obj Espec.

1.- como hacerlo).
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tener internet para
buscar informacioén. “
Bl de F2

apart. propuesta de
mejora de la UPH (de

los entrevistados)

2.- Valorar los
efectos que la
coordinacion del
equipo multidisciplinar
tiene en las propuestas
realizadas desde la UPH
al alumnado
adolescente oncoldgico

3.- Una buena
comunicaciéony
coordinacion
multidisciplinar, surgida
de las reuniones
semanales (para la
actualizacion,
seguimiento y evolucion
del adolescente
oncolégico), del equipo
del servicio de oncologia
pediatrica (médicos,
enfermeras y auxiliares
de enfermeria) y del
personal (psicologos,
trabajadores sociales) de
la asociacion ASPANION
(Asociacion de Padresy
Madres de Nifios
Oncoldgicos de la
Comunidad Valenciana)
junto con el personal
docente de la UPH,
permite a los docentes
planificar una atencion
psicopedagdgica
satisfactoria parael
alumnado oncolégico y
para sus familiares (Obj
Espec. 2).

-Los adolescentes
oncoldgicos y sus familiares
deben ser, para el docente de
la UPH, una fuente de
informacion

fundamental de todo lo que

A) Alahorade
planificar una
atencioéon educativa
personalizada que
sea eficaz y responda
a los intereses del
alumnado
adolescente con
cancer, el docente
debe conocer la
medicacioén recibida
(quimioterapia,
radioterapia, etc.) y
los efectos
secundarios
derivados de la
misma, como el
insomnio, nauseas,
conductas irascibles,
etc.

F) El docente
de la UPH debe
convertirse en
mediador para la
familiay los centros
educativos de
referencia del
alumnado en la
orientacién sobre los
recursos educativos
que ofrecen las
instituciones

publicas.

G) En la mejora
de la atencién

ofrecida desde la
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les acontece, no solo a nivel
curricular o académico sino
también a nivel emocional y
psicolégico para establecer
una adecuada atencion

psicopedagdgica.

-El profesional de la
educacion debe conocer y
tener habilidades
comunicativas y sociales
propias de un contexto
hospitalario tan especifico
como es el de la Unidad de
Oncologia Pediatrica.

-La programacion de una
intervencion psicopedagdgica
efectiva debe basarse en el
conocimiento del momento
exacto del proceso de la
enfermedad, los tratamientos
y sus efectos, la situacion
psicoldgica del adolescente,
la de su entorno préximoy su
situacién socio-familiar y

econémica.

UPH, debera
incluirse la
coordinacion entre
los equipos
multidisciplinares

también a la familia

3.- Identificar qué
incidencia tiene en la
motivacion hacia el
aprendizaje dentro del
ambito hospitalario, la
continuidad en el
grupo- clase de
referencia.

“en ese momento
la verdad es que si
hubiera suspendido me
hubiera dado igual,
pero yo queria
graduarme con mis
comparfierosy era
segundo de bachiller,
entonces yo no queria
perderlo.”’Bl de F2

apart sufrimiento

"-y0 queria pasar

de curso y seguir con

3.- La motivacién hacia el
aprendizaje esta
relacionada con la
preocupacion de
continuar manteniendo
los vinculos sociales con
sus iguales, que suelen
ser los compafieros de su
grupo clase ( Obj Espec.
3.5).

-Las relaciones estrechas
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mis amigos; entonces,
como estaba el aula,
podia seguir con mis
estudios y seguir con
mis compaferos.” Al
de E2

apart

éxito/fracaso

entre pares son una fuente
importante de apoyo para los
adolescentes con
enfermedades crénicas. Un
aspecto importante en la vida
de un adolescente oncoldgico
es formar parte de ese grupo

de referencia.

“el aula
hospitalaria sirve para
muchisimo. Desde el
punto de vista
estrictamente
académico...
imaravilloso!, porque
motivan a los nifios que
estdn en una situacion
pues de tristeza en
algunos casos, por la
medicacién, por la
enfermedad, que no
tienen ganas de hacer
naday los motivany
hacen que estudien, y
hacen que vean que
pueden hacerlo, ...”L2
de R1

apart

éxito/fracaso

4.-Las relaciones
estrechas entre pares son
una fuente importante de
apoyo para los
adolescentes con
enfermedades cro nicas.
Un aspecto importante
en lavidade un
adolescente oncolégico
es formar parte de ese
grupo de referencia (Obj.

Espec. 3.-).

El grado de satisfaccion
percibido en relacién al
funcionamientoy ala
dindmica de la UPH esta
vinculado con la percepcion
gue tienen los adolescentes
oncologicos y sus familias de
que sus intereses 'y
demandas han tenido

respuesta.

-Desde una perspectiva
sistémica, la UPH se
convierte en un recurso
psicopedagégico en la
atencion al alumnado
adolescente oncoldgico y en
la de sus familias, ayudando a
paliar los efectos

psicoldgicos, sociales y
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educativos adversos.

-En la interaccién del docente
con el alumnado adolescente
oncoldégico es imprescindible
una relacién de ayuda basada
en la aceptacion afectiva

mutua.

4.- Determinar el
grado de satisfaccion
percibido al final del
ingreso hospitalario
con la organizacion de
la dindmica de
funcionamiento de la
Unidad Pedagégica

Hospitalaria.

“Pues a ver,
cuando vengo aqui, por
un parte me da mucha
alegria porque me
habéis ayudado
muchisimo...” (Rompe
allorar) L1 de MJ2

“Vamos, no tengo
palabras para poder
dar las gracias ni
describir lo que hace
que ese aula le dé a los
ninos, que es esperanza
ante todo y alegria” P3
deC1

5.- El grado de
satisfaccion percibido en
relacion al
funcionamientoyala
dinamica de la UPH esta
vinculado con la
percepcion que tienen los
adolescentes oncoldgicos
y sus familias de que sus
intereses y demandas
han tenido respuesta
(Obj Espc. 4).
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Anexo 2: TRANSCRIPCIONES ENTREVISTAS

ENTREVISTAaL1yMJ2

Ruth: Hola, buenos dias, hoy es 20 de octubre del 2016 y, bueno, quiero
explicaros en primer lugar para qué os he convocado hoy aqui. Me gustaria que
me ayudarais en mi trabajo de la Tesis Doctoral, que es sobre las salas
hospitalarias, para ver como los adolescentes viven su paso por las salas
hospitalarias y si tiene algun sentido, si sirve para algo, ¢vale? Entonces, bueno
pues me gustaria que te presentaras, quiero deciros que todo lo que se hable y se
diga pues es totalmente confidencial y que en cualquier momento, si 0s
encontrais incoOmodas o hay alguna pregunta que no querais responder, con plena
libertad, me decis “Ruth, hasta aqui”

MJ2: Me llamo MJ2, mi hija se llama L1, ahora mismo tiene 17 y cuando entramos
gue ingresé aqui, tenia entonces 16 afios.

R: Bueno, pues me gustaria que me contaras si crees que, como madre de una
nifa que ha tenido atencién dentro del area hospitalaria; si tu crees que ha tenido
algun sentido, si ha servido para algo.

MJ2: Si, sobre todo... Mmm... Hombre, ha servido para todo, porque, cuando
ingresas es muy duro, entonces para nosotros fue, vamos, para nada dénde nos
habiamos metido... Ose, a ver, entra uno muy bloqueado, mucho miedo, mucho
susto, mucho, mucho qué hago yo aqui... Y claro, cuando se presentan, en este
caso las profesoras, de que existe este aula, que es como una via de escape para
es0s momentos tan duros, pues a ella le ha servido mucho, pero a mi, yo como
madre la he visto que ha estado muy bien. En esos momentos que las profesoras
venian a buscarla, para nosotras era mirar el reloj y decir: “Ahora mismo asoma
por ahi Marisa o Ruth”. Y para nosotras era una sensacion tan buena después de
estar agqui con estos tragos tan amargos. El rato del aula era especial porque a
pesar de que, bueno, ella era la mas mayor, pero buenos, nos hacia sentir muy
bien. El rato de estar aqui, que ella, bueno, por su edad, tenia que estudiar. Porque
eso si, gracias a ellas ha seguido su curso y lo superd, incluso con muy buenas
notas, gracias al interés de ellas.

El aula, bueno, pues tiene muchos juguetes, porque, claro, estad enfocado para
ninos pequenos, pero a ella le sirvido 100% porque el ratito este de entrar aqui y
ver esas caras y esas sonrisas de Ruth y de Marisa... Chapo por ellas. Osea, sin
esto no hubiera sido lo mismo, por supuesto que no.

R: Cuando dices que le sirvié en todo, me hablas de que el curso le funcioné muy
bien...

MJ2: Si, si, muy bien, muy bien. Porque vosotras os pusisteis en contacto con su
profesora y con todos sus tutores, os entrevistasteis con ellos, y gracias a eso ella
supero el curso. Porque aqui trabajo en la habitacion cuando el aula por la tarde
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le dejabais el portatil para que hiciera sus trabajos... Osea, le sirvidé al 100%
porque si no el curso lo hubiéramos perdido, por supuesto.

R: ¢Solamente en el curso? Porque dices que sirvié en todo.

MJ2: Si, bueno, en todo me refiero al nivel de animo. De animo, luego las
actividades que hacéis, tanto cuando viene un mago o como titeres, marionetas y
aqui no importa la edad, porque desde los pequefios hasta las madres como yo, a
disfrutar y a reirte como nifios. Osea, las actividades... Sin esas actividades los
crios aqui, te puedo decir yo que esto seria, vamos, el aburrimiento, la depresion...
Todo, todo, osea, sin el aula no, por favor.

R: ¢Qué actividades crees tu que L1 vivia con mas ilusion, con mas ganas?

MJ2: Pues, hombre, ella por circunstancias, cuando podia venir, que siempre
estaba conectada y todo eso, pero cuando ha venido pues conectada al tema de
magos y todo eso, que es lo que mas le ha gustado; luego las salidas que hemos
hecho fuera, a la calle sobre todo, aquella vez que fuimos a Cibeles, a la Pasarela
Cibeles, fue una pasada; Terra Mitica... Ha habido mas, lo que pasa que ella por
circunstancias no ha podido salir, ¢vale? Pero si que hubo una del equipo de
futbol, que fueron a ver un partido... Yo creo que las salidas, bueno, aellay a mi
nos han encantado, pero ya te digo, que incluso los ratitos del aula de magos y
bueno, digo magos porgue es lo que més vi, o obras de teatro que venian payasos
y tal, osea, genial.

R: Muy bien... Osea muy bien no, excelente. ;Qué podriamos hacer desde el aula
para que a los mayores, lo adolescentes, en lugar de muy bien, pudiéramos decir
excelente?

MJ2: Pues es que no te sé decir porque claro, yo hablo bajo la experiencia de lo
gue yo he vivido, pero claro, es lo que he dicho, estd mas enfocada a nivel de
juguetes, nifios pequenos, ¢no? Y ella ya entrd con 16 afios, con lo cual tema de
juguetitos y tal pues no, l6gicamente, pero claro, a ratos pues si le podiais dejar el
ordenador portatil pues ella ahi tenia su utilidad. Y, ;cédmo mejorar? Pues no sé,
a lo mejor pues por ejemplo el tema de internet, que a la habitacion no llegaba,
por ejemplo, y claro, ella se limitaba a jugar un ratito en internet porque no
teniamos, eso si que haria falta. El tema de internet es lo que yo mas mejoraria
en este caso. Que, ya te digo, en las horas de la tarde, que son muy largas, muy
pesadas, muy aburridas, poner internet en esas habitaciones, por lo menos, o que
llegue a esas habitaciones, para que con esas edades que es, yo en mi casa por
ejemplo estan todo el dia con el tema de internet, es una de las cosas que yo si que
pondria para estas edades. Los pequefios, l6gicamente, pues... Bueno, no te creas,
gue los pequefios también acceden a internet, ¢vale? Pero bueno, en general yo
mejoraria eso. Y el tema de educacién chapd. Osea que quizas es lo Unico que yo
veo que esta con falta.

R: ¢Para los mayores?
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MJ2: No sé, en general. Ahora mismo no se me ocurre nada mas porque... Pero
vamos, que genial. NO sé, qué mas te puedo decir... Es que como fue un mundo
tan amargo al entrar aqui y el tema del aula nos llevaba a otro mundo... Es que no
sé explicartelo, es que fue todo muy bueno. Entonces, claro...

R: ¢Como es ese otro mundo al que os trasladabais?

MJ2: Pues que en ese rato no habia enfermedad por medio. Osea era pues el trato
con nosotros, el tratarla a ella... Pues si, estamos aqui, sabemos donde estamos
pero ese rato del aula o ese rato de charla sobre todo, pues ese mundo era “no
estamos aqui”, estamos pues entre amigas, ahi charlando y amigas, familia. Para
nosotros ya familia realmente gracias a ellas. Ese era otro mundo. Fabuloso.
(Risas)

R: Muy bien... Pues, ¢alguna cosa mas?

MJ2: Mmm... No. Osea que yo si que puedo decir que bueno, con el que hablo y
explico el tema de como funciona el aula en el hospital... Eh, bueno, me faltarian
horas para explicar a la gente lo bien que se estd, a pesar de, gracias a las dos
personas que hay en el aula, Ruth y Marisa. No seria lo mismo para nada, para
nada el aula. Osea, muy bien, muy bien.

R: ¢Cdmo te sientes ahora mismo?

MJ2: Pues ahora mismo como si hubiera sido... Osea, a ver, la sensacién mia es
de “ya se ha pasado todo” hace un afo, terminamos en marzo realmente, pero
cada vez que venimos aqui, siempre, 0 cada vez que tengo que venir, me tira para
atras ese miedo de revision y tal, pero, por otro lado, con muchas ganas de venir,
es verdad, por ver como por ejemplo hoy he visto a enfermeras o a auxiliares y
tal. Tanta alegria, pero sobre todo es porque vienes aqui y es como afiorar, aunque
esté mal, pero afioras aquello vivido, porgue fue tan bonito que, incluso, se llega
a echar de menos. Incluso no, esta mal dicho, que es un sitio que lo has pasado
tan mal, pero al mismo tiempo lo has pasado bien, es que no sé si me puedo
explicar.

Vale, pues entonces ahora mismo me siento genial y venir aqui pues la verdad es
que lo afrontamos super bien.

R: ¢Crees que el aula hospitalaria ha contribuido a esa parte de...?

MJ2: Por supuesto, por supuesto. Porque si no, todos los dias: habitacion,
meédico... Aunque toda la plantilla sea buenisima y majisima, pero no dejas de
estar en un hospital, enganchado a una maquina, sin saber qué va a pasar y, ya te
digo, ese rato de que vienen a buscarte a la habitacion las profesoras... Eh... Hoy
L1 no puede salir, no te preocupes que yo vengo y te mando unos ejercicios, yo te
traigo cosas para que se entretenga o te mando al mago, como una vez me lo
mandaron a la habitacién. Osea que... ya te digo que si... No hay palabras, vamos.
Y nos sentimos ahora pues muy bien. Ojalé esto continte durante muchos anos
para los que vengan detras, que espero que no sean muchos, pero lo pasen igual
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gue nosotras. Que a pesar de,... estés tan bien, tan a gusto.
R: Muy bien...

MJ2: Explicarme no me sé explicar muy bien, pero yo te digo lo que... (Risas) Lo
gue siento. Es que, hija mia...

R: Al revés, te has explicado fenomenal y yo te lo agradezco porque...
MJ2: A vosotras siempre, siempre...

R: La mejor explicacion es contar aquello que uno siente y tu lo has hecho
fantastico, asi que muchisimas gracias por ayudarme en mi trabajo, y ahora tengo
gue preguntarte si me dejas que entreviste a L1.

MJ2: Por supuesto, ahi la tienes.

R: A ver, ahora mismo...

L1: No puedo hablar (Entre sollozos)

R: Relajate.

MJ2: Eso es emocion todo (Risas)

R: L1 est4, yo te estoy viendo... Estds emocionada (Sollozos)
MJ2: Chica, relajate.

R: A ver, L1, si no te apetece que hablemos, no hablamos...
L1: No, si si, es que no sé si voy a poner hablar (Sollozos)

R: Buenos pues, si no puedes hablar, paramos y no pasa nada, ¢vale? A ver,
cuéntame un poco por qué estas llorando.

L1: Estoy muy sensible (Sollozos)
R: Eso esta bien.
L1: No, no esta bien.

R: Escuchame, ser sensible esta bien, ¢vale? Porque las emociones son lo que nos
hace ser lo que somos y justamente de eso es de lo que yo quiero que me hables,
de esas emociones de como has vivido tu el paso por el aula, cdmo has vivido tu
en tu proceso personal de esta enfermedad que ha sido tan dura... Pues ha habido
muchas emociones, me imagino que por eso estds llorando ahora mismo,
¢verdad? Pues, ¢te atreves a ponerle palabras a esas emociones?

L1: Si.
R: ¢Si? Bueno...

L1: Pues a ver, cuando vengo aqui, por un parte me da mucha alegria porque me
habéis ayudado muchisimo... (Rompe a llorar) Por otra no me gusta, porque me
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recuerda lo muy mal que lo he pasado, pero siempre me da muchisima alegria
porque, sin vosotras, yo creo que no habria podido salir.

R: ¢Me vas a dejar que me siente a tu lado y que te dé un enorme abrazo? De esos
gue me gustan darte a mi. Muchas gracias por ayudarme L1 porque esto sé que
esta siendo muy duro, ¢verdad? Y si, escuchame, por encima de cualquier cosa
esta que tu te encuentres bien, eh.

L1: Si, si.
R: Que si tenemos que parar, paramos y no pasa nada.
L1: No, que va.

R: ¢Vale? Tranquila, tranquila y escuchame una cosa, si te resulta mas facil
escribirmelo, lo hacemos escrito. Si no hay ningan problema, lo que tu veas eh. Si
te apetece ahora que hablemos yo te diria... {Si? ;Puedes hablar?

L1: Si.
R: ¢De verdad?
L1: Yo creo que si (Risa nerviosa)

R: Vale, vale. Bueno pues, a ver, yo quiero que me cuentes si tu crees que el aula
sirve para algo.

L1: Si, porque, a ver, entonces el tiempo en el que estds aqui estas desconectada
de tu habitacion, de la maquina y de todo, y te sientes que estés en otra parte y
gue no estas enferma y, tal y como estas con Marisa y Ruth, te lo pasas bien, te
riesy con las actividades que se hacen, pues, desconectas muchisimo y te lo pasas
super bien. Y claro, como, por ejemplo, yo, estaba en bachillerato estudiando, yo
lo veia todo fatal y yo veia que iba tras de pie, pero gracias a ellas, gracias a su
interés, hablando con mis profesores y todo, han hecho que yo haya podido pasar
de curso y ahora esté en segundo de bachillerato y he pasado con notas muy
buenas y estoy muy orgullosa... (Rompe a llorar)

R: Respira... No es para menos eh, no es para menos. Yo te he visto trabajar y es
impresionante, es impresionante. Impresionante lo que has trabajado por...

L1:...Por salir adelante.

R: Muy bien, muy bien... Y, ;qué recuerdos te trae el aula?
L1: ;Recuerdos?

R: ¢Qué recuerdos? ;Coémo son esos recuerdos?

L1: Muy buenos, porque yo venia aqui y estaban siempre Ruth y Marisa haciendo
las payasas. (Risas) Y me reia mucho, y o me dejabais el portatil o me conectaba
ainternet y pues, no sé, estaba fuera de la habitacion y era otra cosa diferente. A
pesar de lo malo de estar enferma y mala, estaba bien porque estas con gente
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agradable y que te cuida bien, y eso.

R: Ahora estamos en un momento de abrazo...
L1: Si.

R: Muchisimas gracias L1...

L1: Es que no sé explicarme...

R: Lo estés explicando muy bien, lo estés explicando fenomenal. Y, para ti como
adolescente, tu... ;Cémo te sentias?

L1: Buff... Aver...
R: Buff, buff, explicame ese “buff”. Vamos a ponerle mas palabras a ese “buff”.

L1: Pues a ver, no te dicen lo que tienes, pues claro, eres adolescente y ya sabes
perfectamente lo que esta pasando, pero cuando eres un nifio, a ver, sabes que lo
estas pasando mal, pero no sabes realmente lo que es. El cancer es muy grave,
entonces, cuando eres adolescente, te pasan por la cabeza ideas de poder morirte
o cualquier cosa... (Rompe a llorar) Pero cuando eres un nifio, pues sabes que te
estd haciendo dafo, pero a ti no se te pasa por la cabeza la idea de poder morirte
o cualquier cosa grave, entonces pues con 17 afios yo creo que es muy duro,
porque te cambia la vida totalmente con la familia, colegio, amigos... Todo, te
cambia todo. Muchisimo.

R: L1, ¢quieres que lo dejemos?
L1: No, tu sigue. (Risa nerviosa)

R: Vamos a ver, que te digo que lo mas importante aqui eres tu. Si quieres que
paremaos, paramos...

L1: No, no. Me he puesto a hablar... Hablo.
R: Vale. Ahora mismo L1, ;como te sientes?
L1: Ahora muy bien.

R: Estés sacando muchas cosas...

L1: Si, por eso...

R: Como estas sacando esas cosas que tienes ahi, yo te pregunto, ;como te
sientes?

L1: A ver, ahora mismo estoy muy emocionada, pero porque también hace un afio
gue me dijeron la noticia y se me viene todo a la cabeza, y me da pues eso,
emocion. Y de verme ahora tan bien... Eso es lo que me emociona.

R: Escuchame, cuéntame eso de que “ahora estoy tan bien”, porque hace un
momento, fuera de entrevista, me estabas contando pues lo contenta que estabas
de conforme te iban las cosas...
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L1: claro, pues porque ya he rehecho mi vida otra vez, vuelvo a salir de fiesta,
estoy con mi familia, estoy en mi casa... Y claro, eso. Ahora el afio pasao que
estaba en el hospital ya metia en to el follon... Es mucho el cambio, de un afio para
otro mi vida esta totalmente diferente y ahora estoy genial.

R: Pues me gusta mucho escuchar eso, escuchar ahora mismo lo que estas
contando y bueno, pues, cuéntame qué recuerdos te trae el aula, como recuerdas
ese paso tuyo por el aula...

L1: Pues a ver, recuerdo el primer dia que vinisteis a mi habitacion vosotras,
diciéndome que erais las profesoras, que si tenia que hacer deberes y no podia,
ibais a venir a la habitacion a hacerme hacerlos; y luego cuando vine aqui pues
muy bien porque...

R: Has sonreido (Risas) A ver, esa sonrisa por qué es.

L1: No, porgue yo decia: “No, no. Yo no quiero hacer deberes, yo no quiero hacer
nada”. Pero no, bien. Luego ya, tenia que hacer deberes, estaba claro.

R: ¢En qué curso estabas?

L1: Primero de bachillerato.

R: Con lo cual...

L1: Un curso dificil y habia que ponerse las pilas.

Y ya el primer dia que vine aqui habia un montdn de nifios y habia muy buen
rollo, y estaba muy a gusto dentro del aula.

R: A ver, define eso de “buen rollo”, como se explica eso de “buen rollo”.

L1: Pues porque estan los profesores del instituto que son mas formales y eso, y
luego estan Ruth y Marisa que son como amigos de toda la vida y que te cuentan
chistes entre ellos y eso, y te diviertes. No es el mismo tipo de profesor que los del
instituto y es muy diferente la cosa.

R: Eso, a la hora de estudiar, ese buen rollo que tu dices que...

L1: Ayuda, porgue si hay mal rollo, esta claro que ta las cosas no las vas a hacer a
gusto, pero cuando la persona te trata bien y te mete interés y te ayuda y te anima
a hacer las cosas, pues entonces tu las cosas las haces mejor, y mas cuando estas
en esta situacién, que estas muy mal y las profesoras te dicen “tal, venga, vamos
a ayudarte, vamos a imprimir cosas, vamos a meternos en el correo a sacar los
trabajos” y claro, por eso, gracias a eso, yo he pasao de curso, por vuestro intereés,
y el mio.

R: Hombre... (Risas) Aqui hay que decir que la que hacia los examenes quién era..
L1: Yo, yo...

R: Tienes algun recuerdo... de la parte de lo que es académica estas hablando del
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“buen rollo”.
L1: Si.

R: Solamente se te queda como recuerdo, porque, como dices, ya hace un afio de
eso... En el recuerdo, ahi, te queda el tema de la importante, segun estas
comentado td, del buen rollo y el poder trabajar y el conseguir el éxito... ¢ Algo
mas? ¢ Viviste algo mas?

L1: Aver, si que sé, lo que pasa es que no sé como explicarlo. A ver, aparte de que
te animan y todo eso, pues es el hecho de que tienes a dos personas... Es que a ver
como explico yo esto... Espérate... Que no sé codmo explicarlo...

R: Pues empieza a ponerle una palabray si no te entiendo, yo te pregunto.

L1: Vale. A ver, aparte de que vosotras dos estais siempre ahi, encima de nosotros,
para divertirnos y eso, pues... A ver... No lo sé... Me he perdid... No sé... Hazme
otra pregunta o algo que no se.

R: Yo lo que quiero es que tu me cuentes qué recuerdos tienes, qué sensaciones y
emaociones te producia las cosas que has vivido en el aula. Ta me has dicho que...
Me has sonreido cuando me has hablado de los éxitos que has conseguido con tu
trabajo, con tu esfuerzo y con tu constancia... Y alguna cosa mas o algo mas que
me puedas decir para mejorar las cosas, sobre todo con los mas mayores, porque
tl como adolescente ya tardia...

L1: Pues eso que ha comentado mi madre, lo del interné. Porque un nifio
pequefio, le das un juguete, y se entretiene, pero una chica como yo, asi, mayor
ya, estds enganchadisimo al teléfono, pero enganchadisimo. Entonces, a ti, un
juguete... TU con un juguete no te vas a entretener, necesitas, pues, wifi, internet...

R: Muy bien...

L1: Claro, con el portatil pues puedes hacer cosas y tal, pero necesitas internet en
el movil, te lo digo yo. Y claro, la gente mayor necesita internet porque como estas
en la habitacion todo el dia, necesitas algo con lo que comunicarte con las
personasy eso a través de internet.

R: Muy bien...
L1: Yo solo mejoraria eso, porgue con respecto a todo, super bien.

R: Tus recuerdos, ahora que no nos oyen las profesoras... (Risas) Tus recuerdos...
Ten en cuenta que las cosas cuando a uno no le gustan, las puede decir y debe
decirlas porque, como dice mi director, uno de mis directores; las cosas estan
claras para ti, pero lo que esta claro para ti esta claro para ti, para los demas no,
entonces, quizas alguna cosa que tu recuerdes... Alguna, no sé...

L1: Pero de qué, ¢del aula?

R: Claro.
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L1: Aver...

R: Aprovéchate ahora.

L1: Pero es que no sé a qué te refieres. ¢ De algo que hayamos hecho?
R: Algo que hayamos hecho o algo que podamos hacer...

L1: Mira, me lo pasé muy bien el dia de las camisetas, que trajisteis camisetas,
pinturas y todo eso, y las pintamos. Todos los nifios estaban ahi con los pinceles,
manchados hasta arriba de pintura, hasta mi madre pintando camisetas... Y no
sé, ese dia me lo pasé muy bien porque estdbamos como siete nifios o asi con
nuestras camisetas, pintandolas, y las enfermeras venian a vernos y nos decian
“ah, que chulas”, y me lo pasé muy bien ese dia. Ese dia siempre me acordaré de
él porque fue uno de los que mejor me lo pase.

R: Ah, muy bien...

L1: Bueno esey el dia, bueno, los dias que han venido magos y los payasos y eso,
también me lo he pasao bien.

Es que no sé qué mas decir...
R: Ahora mismo, ¢como te sientes L1?

L1: Yo me siento muy bien... Es que si me pongo a hablar me pongo a llorar otra
Vez...

R: No, no, no, no. Pues entonces no te vuelvo a hacer la pregunta o, por lo menos,
si esas lagrimas son buenas, porque a veces uno llora y le sienta bien eh, pues
bienvenidas sean. Pero si esas lagrimas son de penay te hacen sentir mal, no, no,
por favor, no quiero que nuestra charla sea motivo de que te sientas mal en
ningn momento.

L1: No, no.

R: Entonces, esas lagrimas...

L1: Son buenas.

R. Son buenas, vale. ;Quieres que lo dejemos aqui? Ese movimiento de cabeza...
L1: Si.

R: ¢Si? Vale, pues lo dejamos aqui.

L1: Vale.

R: Muchisimas gracias.

L1: A vosotras.

R: No, a ti especialmente por ayudarme y gracias porque es un momento ahora
muy emotivo, hay muchas emociones ahora mismo que estan circulando por aqui
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dentro, ¢/no? Y quiero agradecerte, de todo corazén, que me hayas ayudado,
cvale?

L1: Vale.

R: Gracias.
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Ruth: Bueno, me decias que era la mama de R1, ;verdad?
L2: Si.

R: Bueno, muchas gracias L2 por aceptar participar en este trabajo. Estabais
desde el 25 de abril y todavia a fecha de hoy estéis en tratamiento y estais
viviendo en primera mano lo que es la actividad del aula hospitalaria, ¢no?

L2: Si.

R: Cuéntame un poco como conocisteis, como fue lo del tema de la presentacion
del aula 'y qué pensasteis.

L2: Pues fue curioso, porque yo estaba precisamente hablando con el tutor de
Torrevieja de R1, y comentandole de si habia posibilidades de que hubiera algin
profesor o alguien que pudiera orientarle para sacar el curso. Entonces, pues él
me comento que lo iba a preguntar, que de eso no sabia nada, y entonces
apareciste tu, entraste en la habitacion y te presentaste y dijiste: “Nada, no te
preocupes, que yo lo voy a mover todo, que él va a sacar el curso, que vamos a
hacer todos los trabajos y todas las cosas que sean necesarias y que yo me voy a
encargar de todo”. Y dije: “jAy, qué bien!”. Porque estaba mas perdida... Asi que
mira, me senti super bien en ese momento y dije: “Mira, una cosa que ya por lo
menos sé que va a ir para adelante”.

R: Que dejo6 de angustiarte...

L2: Si, claro, porque yo preguntaba en el instituto y como ellos nunca habian
tenido un caso asi, pues no tenian ni idea. “No sabemos”, “lo tenemos que
preguntar en Alicante”, “lo tenemos que ver en la Generalitat a ver cdmo es,
como no es”... Claro, ellos no lo sabian lo que habia que hacer ni sabian nada.

R: Entonces cuando, en este caso yo porque asumi la tutoria de R1, entré en la
habitacion...

L2: Claro. Si es que hacian, no sé si hacian diez minutos que habia colgado al
tutor yo. Entonces, claro, me senti super aliviada, parece que como que he
mandado un mensaje al universo y de repente entra Ruth y me dice: “No te
preocupes, que aqui estoy yo y lo voy a solucionar”.

R: Td como has vivido, porque claro, agui es muy importante que los objetivos
se cumplan, y el objetivo principal era que R1 pues se sacara el curso. Cuando
yo0, en este caso, que asumi la tutoria de R1, te explicaba el proceder del aula, el
funcionamiento y los procedimientos que ibamos a seguir a partir de ese
momento... ;TU qué pensaste?

L2: Ah, yo penseé que estupendo. Osea, es que no me lo podia creer. Yo decia:
“Mira qué bien, estupendo”. Digo, porque es que en estos casos tienes tantas
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cosas: por un lao estas pensando que tu hijo esta enfermo, que le estan haciendo
pruebas, porque aln no sabiamos exactamente qué enfermedad tenia en
concreto; y estas tan perdido que encima tienes que pensar que no va a perder el
curso porque ya estamos, en mi caso, estamos ya llegando al final del curso y
veo que no... Entonces, claro, cuando de repente dices aqui, en el mismo
hospital, sin tener que salir fuera, tienes un aula, tienes profesores, tienes todos
los medios para conseguirlo... jQue fuerte tio! Bueno, yo me senti como si me
hubiese quitao un peso, uno de tantos que tenia, pues uno me han quitao.

R: ¢Cémo veias animicamente a R1? Respecto a lo que era el ambito académico,
el curricular, el trabajo.

L2: Si, bueno. Al principio lo vi un poco apatico, un poco, bueno, estaba mas
centrado en el tema de su enfermedad, de qué iba a ser. También en ese
momento le estaban haciendo muchas pruebas: que si un tac, que si un esto,
gue si un lo otro... Y él pues estaba pasandolo mal a nivel fisico y eso, claro, pues
también influye en el &nimo, es normal, ;/no? Entonces, pues yo lo vi que estaba
un poco apatico, un poco pensando: “Pues me da todo igual, esto no tiene
importancia con relacion a la enfermedad, que es lo que realmente me
importa...”. Pero poquito a poco €l se fue dando cuenta de la importancia que
tenia, se fue centrando, se fue animando... Yo vi que, porque, no sé como
explicarlo. No solamente era decir, venga, vamos a hacer este trabajo o este otro,
sino venga, &nimo, tal, vamos a hacer esto, vamos a hacer lo otro, pero también
hay diversion, también hay metas... No sé... Creo que se le incentivé de una
manera positiva para al final conseguirlo.

R: ¢ Tu viste ese cambio paulatino en la actitud de R1?

L2: Si, claro. Al principio él no queria ni escucharlo, ni saber nada, ni participar,
y cuando tu venias por ejemplo “venga, vente al aula que hoy tenemos esta
actividad, esta otra”, le costaba un mundo moverse, ;no? “Para qué”, “yo no
quiero”, no sé qué... Y luego pues, al final, iba. Y empezé a ir, y empezé a
animarse y empez6 a sentirse parte. Yo, por lo menos, es mi punto de vista, a lo
mejor él tiene otra forma de verlo, pero yo si que vi un cambio progresivo en él y
un decir: “Bueno, tomo las riendas que lo puedo conseguir, que puedo sacar el
curso, gue si yo me pongo y lo hago lo voy a conseguir”. Y, al principio, pensaba
“a mi no me importa siquiera”, entonces, hubo un cambio de actitud bastante
positiva.

R: Y eso parati... ;Cémo lo viviste?

L2: Pues para mi es... Pues como he dicho antes, me quité un peso de encima
porque a mi me hacia... Si hubiera sido otro curso, a lo mejor no me lo tomo tan
asi, pero es que, terminar cuarto, para mi era muy importante porque es un
ciclo que se cierray otro que empieza, entonces era Como un curso muy
decisivo... Entonces, para mi era muy importante terminar ese curso... Osea,
muy importante para él, claro. Y no quedarse atras, y no ver que sus amigos

225



avanzany él no... Entonces para mi era muy importante, y ver que él lo ha
conseguido, que se ha esforzado, que lo ha hecho, y que aqui ha tenido todo el
apoyo del mundo pues... yo qué sé, yo estoy feliz y contenta por €l y por todo.
Porgue ahora va a pasar el verano muy a gusto y muy bien, sabiendo que ha
conseguido algo.

R: ¢Cambiarias alguna cosa?

L2: No, yo no cambiaria nada, no sé, para mi la experiencia ha sido positiva. No
Sé, quizas... Hombre, que las circunstancias eran las que eran, si R1 no hubiera
estao tan enfermo en ese momento y hubiera estao mas, pues a lo mejor lo
hubiera hecho con menos dificultad y menos al final, pero eso son
circunstancias fisicas que no se pueden evitar. Si él estaba asi en esas
circunstancias y tuvieron que ponerle una quimio muy fuerte, y tuvieron que
drenarle, y tuvieron que... Es que en esos momentos no podia ni estudiar ni
participa, él estaba enfermo, estaba mal, y aun asi la ha sacao, osea...

R: Incluso en esos momentos a él se le daba atencion educativa...

L2: Si, si, casi todos los dias... Creo que practicamente todos los dias venias a
verlo, practicamente. Vamos, no sé... O a lo mejor algiin dia no podias, pero,
practicamente, alli estabas siempre con tu portatil y con esto, y con lo otro, y
vamos a hacer, y vamos a dejar de hacer, y confia... Osea que animandolo dia a
dia, aun estando hecho polvo.

Yo todo para mi ha sido positivo. Y luego las actividades extraescolares y
ladicas... Fenomenal, porque hacen que los nifios se animen y que sientan que
forman parte de todo, y que si, que pueden estar ahi y pasarlo bien también, no
todo es estudiar. Yo vamos, yo no podria decir nada malo.

R: Bueno, pues, ¢quieres comentar? ¢ Te apetece comentar alguna cosa?

L2: No sé, que me gustaria que continuara asi y que, lo mismo que, bueno R1
tiene el aflo que viene el bachiller, que ya veremos cémo lo afrontamos, pero me
gustaria que siguiera asi porque...

R: Bueno, ¢alguna cosa mas que quieras aportar?

L2: Pues que continde asi, que las cosas que estan bien no tienen por qué
cambiarlas, que lo que esta bien, esta bien.

R: Pues muchas gracias. Y ahora vamos a pasar con el verdadero protagonistay
sufridor de lo que es el aula. ¢Has sufrido mucho con el aula? (En tono de
broma) Bueno, cuéntame, ¢para ti ha sido importante la existencia del aula
dentro del hospital?

R1: Si.

226



BLOQUE VI: ANEXOS

R: ¢Por qué? Me comentaba la mama que al principio, el dia que nos conocimos,
gue me presenté en la habitacion y bueno, te conté quién era... Cuando oiste
todas estas cosas que yo te conté en su momento, ;/qué pensaste?

R1: Nada.

R: ¢Nada?

L2: No puede ser eso R1 porque habras pensao algo...

R1: Pues yo que sé, que me iba a sacar el curso.

R: ¢Pensaste al conocerme que te ibas a sacar el curso?

R1: Si.

R: Porque, ¢en algin momento habias pensado lo contrario?

R1: Hombre, claro, porgue si nadie me envia ningun profesor pues poco curso
me voy a sacar.

R: ¢Y parati era importante el poderte sacar el curso este?
R1: ¢ Importante? Si, porque perder un aflo Nno me apetecia tampoco, pero no se.

R: Entonces, el hecho de conocer la existencia del aula, de saber que tenias esa
posibilidad ahi, aun estando en la situacion en la que estabas, porque hay que
aclarar que el dia que nos conocimos pues llevabais poco tiempo en el hospital.
El ingreso en el hospital pues fue un cambio en tu vida. Cuéntame, ;,cémo
viviste ese proceso?

R1: Mal... Porque no me gustaba estar aqui...

R:Y... (Como te sentias en esos momentos?

R1: Mal, un poco hasta los huevos de todo. No queria que me molestara nadie.
R: Y cuando entré en tu habitacion, ¢qué pensastes?

R1: Pues “joé, ya esta aqui la pesa”

(Risas)

R: Bueno, por lo menos es sincero. Muy bien, eso estd muy bien. Pesada por
qué, a ver, cuéntame...

R1: Pesa pues porque querias venir to los dias y yo dije “pues pesa”, como esta.
R: ¢Cuando dices “esta” a quién te refieres?

L2: A mi madre, a la madre.

(Risas)

R: ¢Por qué? ;Por qué era pesada? A ver, cuéntame.
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R1: Pues no sé, porque insistias todo el rato en trabajar y eso... Que es lo que
tenia que hacer.

R: Y eso, al final, a ti, ¢cédmo te hacia sentir?
R1: No sé. A veces me cansaba.

R: Y cuando estabas cansado, ¢lo hacias notar de alguna manera? ;Lo
verbalizabas?

R1: Si, estaba de mal humor y respondia mal.

R: Las cosas que haciamos en el aula, ¢tu crees que a ti, a nivel personal, te han
servido de alguna manera? ¢Ha servido para algo?

R1: La patrulla canina no porgue yo esa serie no la sigo ni la voy a seguir nunca.
R: Eres mayor (Risas)

R1: Por ejemplo, esto pues te anima.

R: Esto, ¢qué es? A ver.

R1: Lo de la realidad virtual que entra ahi, que hace ya mucho que lo queria
probar, pues te anima, /,no? Porgque desconectas, te diviertes y esta ahi.

R: Entonces, estas cosas que hacemos asi paralelas...
R1: Si, estdn muy bien.

R: Y eso ayuda a que... Si me dices que eso estad muy bien es porque quiero decir
gue eso a ti te alegraba de alguna manera...

R1: Si.

R: Y, ¢crees que estas cosas ayudan a que luego, cuando yo entro en una
habitacion; no sea tan pesada? Como acabas de decir.

R1: Si.
R: ¢Siayuda? ¢Por qué? ¢;Por qué piensas eso? Cuéntame.

R1: No sé, porgue cuando entras a lo mejor no piensas que vas a estudiar solo,
no sé, que va a ser divertido.

R: Y eso es importante, ¢no?

R1: Si.

R: ¢ Te ayuda de alguna manera a olvidar que estas en el hospital?
R1: Si.

R: ¢Es importante para ti?

R1. Si.
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R: Explicame por qué R1.

R1: No s€, porgue estas to el rato en el hospital pues ya te cansas y quieres
desconectar un poco de tanto hospital y eso.

R: ¢Cambiarias alguna cosa?

R1: Me quitaria el cancer, pero como €so no se puede pues no.
R: Eso estaria bien poderlo hacer, ¢verdad?

R1: Si.

R: Y en este proceso que esta siendo... ;COmo estés viviendo este proceso?
Cuéntame.

R1: Pues al principio mal, pero luego ya pue con animo. No se puede hacer nada.

R: En esos animos que tu ahora me estas diciendo, ¢ha podido intervenir o
influir de alguna manera lo que hemos hecho en el aula? ¢ La existencia del aula
hospitalaria y de las actividades que hemos hecho?

R1: Si, positivamente.

R: Positivamente. Y, a parte de cambiar lo que acabas de decir, el poder eliminar
el cAncer, que no esta en nuestras manos, ¢cambiarias en el aula, que eso si que
me lo puedes decir, cambiarias alguna cosa? ;Mejorarias...?

R1. Si, le pondria internet.
R. ¢Te pondrias internet en el aula?

R1: Internet del bueno, luego pondria ordenadores que funcionen, ordenadores
normales, no una patata.

R: Muy bien...
R1: Para trabajar bien y ya esta.

R:Y, ¢algo que te hiciera sentir mejor? A parte de cambiar todo lo que son las
nuevas tecnologias, que mas que nuevas, por lo que tu dices, son algo viejas y
obsoletas... ¢ Harias alguna cosa mas en el aula? ¢ O repetirias alguna cosa mas?

R1: Mmm... No, la dejaria como esta.

R: Aprovecha que ahora me puedes poner verde. Me puedes poner nota, que es
lo que necesito, necesito que me pongas nota.

R1: No ha cambiao, mediana, esté bien.
R: ¢Si? Y una pregunta, ¢qué tal te ha ido el curso?
R1: Pues bien, he aprobao.

R: Has aprobado, bien. Enhorabuena R1 por tu éxito.
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R1: Muchas gracias.
R:Y, ¢como valoras ese esfuerzo y ese éxito final?

R1: Pues muy bien porque me he esforzao, he trabajao y pues la recompensa
pues aprobar.

(Breve silencio)

R1: ;Qué mas quieres que diga? Pues po eso.
(Risas)

L2: Si yo no digo nada.

R: Bueno, pues muchas gracias R1 por querer participar y por ayudarme y poner
voz a las opiniones que son las que cuentan de verdad y por mi parte, si no
tienes nada mas que afadir, repetirte mi eterno agradecimiento... Y nada mas.
Gracias.

R1: De nada.
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ENTREVISTAaAlyE2

Ruth: Hola, buenos dias. A continuacién voy a hacerte unas preguntas acerca de
lo que ha significado para ti tu paso por el Aula Hospitalaria.

¢Puedes decirnos quién eres?

Al: Al

R: ¢Cuantos afios tienes?

Al: 14

R: ¢Parati ha sido importante poder asistir o que el Aula Hospitalaria existiera?
Al: Si.

R: ¢Por qué?

Al: Porque yo queria pasar de curso y seguir con mis amigos entonces, como
estaba el aula, podia seguir con mis estudios y seguir con mis comparieros.

R: ¢Qué era lo que mas te motivaba a la hora de estudiar aqui en el hospital?
Al: Que podia seguir con mis estudios.

R: ¢ Te ha resultado dificil haber tenido que estudiar aqui en el hospital
conforme tu te encontrabas a nivel fisico y animico?

Al: No. Bueno, las veces estaba muy cansada si, pero sino no.
R: ¢Has ido al aula con asiduidad? ;Podias ir al aula?
Al: Ah si, pero que preferia quedarme en la habitacion

R: Preferias quedarte en la habitacion y cuando te quedabas en la habitacion,
Jtenias clase igual o te librabas de la clase?

Al: No, tenia, tenia (risilla de pilla)
R: Te ries, ¢por qué te ries?
Al: Porque siempre venias (contindan las risas)

R: Y cuando veias aparecer a la profe por la habitacion, ;te alegrabas, te
enfadabas, qué sentias?

Al: A ver si, pero decia “jope, si es que yo no quiero hacer deberes ni estudiar ni
de na” (risilla) Pero si, si, si que me alegraba.

R: ¢Qué te parecia mas importante estudiar?
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Al: (un segundo de meditacién) Las asignaturas mas complicadas: sociales,
naturales, matematicas, inglés...

R: ¢La profesora te imponia las asignaturas o eras tu la que, en funcién de lo
gue te resultaba mas dificil pedias estudiar?

Al. Nos poniamos de acuerdo.

R: ¢Se respetaba en todo momento td opinidén?
Al: Hum, claro.

R: ¢Por qué?

Al. Porque si, no sé. Si a lo mejor estaba mala y no podia hacer na me dejaba
tranquilay que me recuperase y luego que también si a lo mejor me decia
“sociales” y yo queria hacer naturales pues empezabamos por naturales y luego
haciamos sociales.

R: Los papas, las enfermeras o los médicos, ¢te animaban a ir al aula? ; Te
animaban a seguir estudiando?

Al: Aja, si.

R: Cuando te diagnosticaron la enfermedad... (silencio) El hecho de que tuvieras
gue estudiar y que estuviera el aula, ¢te sirvio para algo?

Al: Si, para... Pues para... Como decir que yo como que puedo con todo, ¢no?

R: ¢Qué opinas acerca de las cosas que se organizan? Aparte de las matematicas
y la lenguay las sociales... De las otras actividades que se organizan en el aula.

Al: Po que estan bien porque hay nifios pequefios, hay nifios mas mayores y
traen actividade que son pues como para nifios pequefios como para lo niflo méa
grande.

R: ¢Crees que sirven para motivarles para estudiar, para que se lo pasen bien, o
no sirven para nada?

Al: No, pienso que si, que a lo mejor... Has estudiao pero luego si viene la
persona que va a hacer esa actuacion o algo, pues se le puede olvidar un poco de
que tiene que estudiar y se divierte. Y se entretiene.

R: Cuando entras en el aula del hospital, ¢tienes la sensacién de que continldas
hospitalizado? ¢ Es una valvula de escape? ¢Se te olvida que estas en el hospital?

Al: Pue, mm, si, cuando estaba ingresa si, no sé, me poniay... No sé. A ver, no sé
(risa nerviosa) Si.

A mi el aula me ha servio para cuando que, a lo mejor estaba triste, venia la
profesora'y me animaba o a lo mejor cuando estaba bien pue organizaban
salidas y entonces si me gusta mucho, como cuando fuimos a ver al Espafia o,
mmm, que conocimos a los jugadores y todo eso. Cuando... Tampoco he ido a
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muchas cosas, pero a las que he ido me han gustado y lo de Hannibal Laguna
también porque a mi me gusta mucho la moda, entonces lo he podio disfrutar. Y
es eso, que a lo mejor si estas triste y no quieres salir, viene otra persona de las
gue hayan venido y to eso y vienen a ver cOmo estas, entonces, aunque td no
quieras... Y eso pues te alegra un poco aunque estés triste.

R: ¢Cambiarias algo del aula?

Al: No

R: ¢Ni a las profes un poquito?

(risas entre ambas)

Al: No, a las profes no desde luego.

R: ¢Qué te gustaria que se hiciera mas en el aula?

Al: Mmm, no sé, que yo la veo bien como esté, no sé (risilla nerviosa)
R: Bueno, pues muchisimas gracias Al por colaborar, gracias.

Al: De nada.

Ruth: Me comentabas que animabas a tu hija a ir a clase...

MAZ2: Si, pero ella al aula no queria ir, se queria quedar en la habitacién, pero en
la habitacion hacia pue los deberes o los exdmenes o lo que le mandaran.

R: ¢Por qué no iba a clase? Porgue no queria solamente o porqgue la enfermedad
en ocasiones se lo impedia...

MAZ2: Habia veces que si que se lo impedia, pero la mayoria de veces si que
podia, pero no queria, ella queria hacerlo en la habitacién. ¢El por qué?
Realmente es que aun no lo sé por qué no queria ir, es que no lo sé. Pero bueno,
ella en la habitacion se adapto a la habitacion y lo hacia todo en la habitacion...
Pero es que no sé si era por vaganteria, por... No lo sé, habra ido contas dos
veces y una por Lul. (Risas)

R: ¢Quién es Lul?

MAZ2: Lul es una pequefiaja que es un encanto, un encanto; y la conocimos por
estas circunstancias y la queremos un monton. Y hemos estao juntas en
Valenciay, yo qué sé, es un encanto de nifia, un encanto. Y esté luchando por lo
gue esta luchando y no pierde la sonrisa esa criatura. Y es eso. Yoami Al la
quiere un monton.

R: Entonces, gracias a otra nifia...

MAZ2: Al fue al aula por Lul.
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R: Tu crees que le aportaba bueno o que la profe entrara al aula o que fuera las
veces contadas que ha ido al aula, o crees que era una molestia cuando entraba
la profe en la habitacion...

MAZ2: No. Hombre, si entraba a las nueve de la mafiana si, porque Al a las nueve
de la manana vamos, no habia ni quien le tosiera, pero luego se le pasabay
volvia a entrar y ya seguia su ritmo normal de estudio. Pero a primera hora no
habia nadie que la molestara, pero luego ya si. Pero eso era todos los dias. Todos
los dias del mundo. No queria que entrara nadie, pero es que nadie, ni las
enfermeras ni nadie.

R: Y luego, ¢crees que ella estaba contenta de recibir esa atencion educativa? O
bien sea en el aula o bien sea en los diferentes espacios a los que la profesora ha
acudido...

MAZ2: Si, yo pienso que si, porque si ella no hubiera querio, ella también te
hubiera dicho que no queria estudiar, hubiera dejao el curso pasar. Lo que pasa
es que, claro, habia dias... Que yo la entiendo, la enfermedad hay dias que te
encuentras mal, hay dias que te encuentras bien, hay dias que te encuentras
mucho mas peor... Perooo, si €so, si ella no hubiera querido no hubiera seguido
y como la profe también la animaba pues... La verdad es que lo ha llevado bien.
Relativamente, pero bien, porque es que es verdad. Yo me he quedado muchas
veces, te ponias a pensar y dices tl: vamo a ver, subiendo de quiréfano,
subiendo de la UCI, y ha estao haciendo deberes, ha estao haciendo examenes...
Y dices tu: pero sefior, esta criatura, que sube de una UCI, que se pone a hacer
deberes, se pone a hacer exdmenes... Tiene que tener ganas, y si no tiene al lao
tampoco una persona que la motive pue... Y yo pienso que la profe la ha motivao
mucho y le ha ayudao a que ella siga pa’lante.

R: ¢Coémo crees que la motivaba la profe?

MAZ2: Pues no lo sé. La verdad es que no lo sé, pero, no sé. Pero es que Ruth
tiene una gracia particular y un salero que no sé como me la ha llevao pa’lante.
Es que la verdad es que no lo sé.

R: Pero, ¢tu veias en tu hija alguna actitud?

MAZ2: Si. Ademas, de hecho, ella sigue. Ella cuando viene aqui al hospital de dia
ya esta “vamos a subir a ver a Ruth a planta, vamos a subir a ver a Ruth a
planta”. Ya te digo, tuviste algo en el principio que ella no te ha dao ningun
rechazo al decir “no, yo contigo no quiero saber na”. Desde el primer momento,
ella se siente a gusto contigo y se ha sentido a gusto contigo. De hecho, me
repito, a dia de hoy, y mismo esta mafiana me ha dicho “vamos a subir a ver a
Ruth”. Ella viene y viene pensando en que tiene que venir a verte.

R: ¢Qué opinas a cerca de las cosas que se realizaban al margen de las
asignaturas curriculares de matematicas, etc.?
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MAZ2: Pues muy bien. Es que eso entretiene mucho a los nifios, porque aqui es
todo un dia en un hospital, es mucho tiempo en una habitacion, sacadndote
sangre, haciéndote pruebas... Y ese momento que ellos tienen para ir al aula se
evaden de todo y les viene muy bien porque les ponen peliculas, le vienen
magos, vienen un monton de cosas, y esos nifios, esas caras de alegria, en esos
momentos te trasmite muchas cosas. Te da de pensar y ver que esas criaturas,
como son cuando vinieron los futbolistas del Hércules... Esos crios, esas caras
de contentos que les ves ta y dices “Sefior, que en ese momento no se acuerden
de lo que tienen”, que estan viendo a unos futbolistas, que da igual de donde sea
el futbolista o la pelicula, quiero decir esto, Sefior, si en ese momento le estas
alegrando a ese nifio la vida y eso hace mucho. Yo, es verdad, yo me he dao
cuenta de ver a los crios y decir ta “Sefor, si es que ahora mismo los ves y es que
no estan pensando en que estan malitos y que ahora mismo tienen que volver a
la habitacion”. Y eso hace mucho, yo pa mi opinién, pa mi opinion. Y lo que veo
y he visto en mi hijay en muchos nifios que han estado con Al. A mi, la verdad
es que yo me quedo y hacen muchas cosas, es verdad Ruth, hacéis muchisimas
cosas para los crios. No estan ningun dia sin... De mi hija porque eraella, ellay
su habitacion, pero los demas nifios estan deseando que abran el aula para ir al
aula, porque yo lo he visto con los nifios que hemo estao: con Lul, Con X1, con
todos, con M1, con Mal... Todos es que estaban deseando que llegara la hora
para ir al aula, menos mi Antonio. (Risas) Pero la verdad es que muy bien, la
verdad es que yo, eso, si que lo he observao en muchos nifios e incluso a H1, H1,
no E1, E1 también, la Gltima vez que yo me quedé “jolin”. No sé, que hace
mucho, hace mucho.

R: ¢Quién es E1?

MAZ2: Otra nifia pequefia también, que también es... Te saca una sonrisay no se,
es que no sé explicar. Es un sentimiento que, no sé. Conoces a estos nifios por
circunstancias que nadie desea conocerlos y te hacen sacarte una sonrisa
cuando sabes tu que estdn malitos y son ellos los que te sacan a ti la sonrisa, no
tu aellos, y eso te hace, no sé, porque es que mi Al los quiere un montén. Y Al
no se olvida de ellos, Al “ay, pues E1 estamos tiempo sin verlo, pues a Mal hoy
tal, pues a Lul...”, yo que sé, que se acuerda de ellos.

R: ¢Crees que el aula ha contribuido a ser un punto de encuentro entre esos
ninos?

MAZ2: Si, claro, mucho. Mucho.
R: ¢Por qué?

MAZ2: Pues es que no sé. Lo que te digo es que no sé explicarlo. Es que es el estar
alli, el “venga, pues ahora esto, pues ahora lo otro”. No sé, es que el aula es...
Vamos al aula... Es que no sé explicartelo. No sé, no sé, no sé como explicarlo.

R: ¢Cdmo vivias tu tu participacion en el aula? ¢ Tu participabas también en el
aula con cosas?
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MAZ2: Si, me toco hacer varias cosas y me lo pasé muy bien haciéndolo.
Estuvimos haciendo el cartel de lo de los besos para el dia del beso. Eh, ¢qué
mas hemos hecho? También el de decorar el pasillo, me acuerdo que también lo
decoramos... La verdad es que yo he participao, pero he participao porgue yo he
guerido y porque me he sentido que hay que hacer las cosas por los nenes 'y
sentir que se hagan felices. Yo lo hice con mucho gusto.

R: ¢Contribuias junto con tu hija? ¢Era un punto de encuentro en el que habia
actividades comunes en la que participara...? Me dices que no, ¢eso qué quiere
decir?

MAZ2: No, porque eso, como Al no queria hacer ni ir al aula pues no lo haciamos,
lo que pasa es que si que al principio lo hicimos en el medio del pasillo, para que
pudieran entrar todos los nifios, pero al final nos tuvimos que ir al aula. Pero la
verdad es que muy bien. Ese dia fue genial, me lo pasé... Que a gusto que me rei
haciendo el cartel con Vi2, la mama de X1; con su cufiada también, que estuvo
haciéndolo y luego la mama de All, Mo2, también, con su hermana. Estuvimo
haciendo las letras, pintando... Buah, es que ese dia fue genial, nos reimos
muchisimo.

R: Osea que, ademas de ser un punto de encuentro para los nifos...

MAZ2: Para las mamas también, porque las mamas también contribuyen en las
cosas del aula.

R: Y, ¢crees que es importante que os tengan en cuenta también?

MAZ2: Si, si. Yo pienso que si, porque nosotras también nos tenemos que evadir
de no estar to el dia pensando en lo que le va a pasar, en la medicacién, en esto,
ahora viene esto, ahora viene lo otro pa’l crio, ahora viene lo otro... Nosotras
también necesitamos también evadirnos un poco. Yo pienso que eso también
contribuye a que te puedas olvidar un poco de lo que en ese momento tiene tu
hijo. Aunque no lo olvidas, lo tienes ahi porque eso no se olvida, pero en ese
momento de reirte, de hablar con una mama, con la otra, de reirte, de estar
haciendo una cosa, estar haciendo la otra... Estas contribuyendo a que ese nifio
esté aqui y luego estés tu también evadiéndote de otras cosas. A mi es que me
encanté. Cada vez que he hecho algo es que me lo he pasao tan bien.

R: Muy bien... ; Cambiarias algo del aula?

MAZ2: No... Hombre, yo pienso que no. Yo creo que lo estais haciendo muy bien.
Es que siempre hay actividades para los crios, siempre. Cuando vinieron los del
museo argueoldgico... Es que con mi hija también tuvieron un detalle muy
bonito, vinieron de su colegio aqui al museo y gracias a Ruth mi hija pudo
mandarles un mensaje hacia ellos alli en el museo y en el museo se portaron
muy bien con ella porque le cogieron la carta, se la leyeron a los nifios, les
gastaron una bromay luego ellos le dieron a mi A1 un montén de cosas de alli
del museo y eso a mi Al pues la emocion6 mucho, hasta a mi también me
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emocioné muchisimo. Y todo eso, si no hubiera sido por Ruth, mi hija no
hubiera podio estar en ese momento con sus compaferos, aunque no estaba
presente, pero estuvo a traves de una carta mediante Ruth y eso fue muy bonito.
Y luego que los del museo se portaron muy bien con Al... Es que fue muy bonito,
a mi me encanté y se portaron muy bien, muy bien.

R: Muy bien, pues muchisimas gracias por tu colaboracion.
MA2: A ti.

MAZ2: (Entre sollozos) Que digo que yo le agradezco a Ruth, y se lo agradezco en
el alma, el ver que a mi hija le ha hecho mucho. Cuando nos llevo a ver a
Hannibal Laguna a Madrid, esa cara de felicidad que tenia mi hija de emocion,
de... No sé como agradecerle el que a mi hija le saque una sonrisa cada vez que
la ve y el que algo que le pide, intenta darle a mi hija. Y, ya te digo, no sé como te
lo voy a agradecer Ruth, en la vida. No lo sé, porque a mi hija le has hecho muy
feliz, muy feliz. Mucho. Te lo agradezco Ruth, de verdad, y te quiere mucho. Ya
te lo digo, ella viene y es “vamos a ver a Ruth” y yo qué sé, de las pocas personas
gue dices tu “jolin”, que dices que entre lo mal que lo ha pasao y una persona
gue ha estao to el rato “AiAifiIAI” y que te quiera asi... Es increible, es increible. Y
yo te lo agradezco, de verdad, te lo agradezco muchisimo y ya te digo, el otro dia
lo estaba pensando, que haces que Al le saques una sonrisa cada vez que la ves.
Es que dices tu “vamos a ver”, es que dices tu “Sefior, si es que...” Al dices tu... Si
es que cada vez que te ve se le ilumina la cara. Y es que verla el dia de Hannibal
Laguna que iba ella tan... Yo decia “es que Sefior, yo no sé como se lo voy a
agradecer a Ruth en la vida”. El haber visto a mi hija ese dia, ha vivido mucho,
por el Marmarelay tal; pero es que el martes de Hannibal Laguna yo la vi feliz,
porque ella estaba cansada y siguio, y se encontré mal de la barriga y siguié. Y e
ningn momento me dijo “mama, me voy, me tengo que ir”. No, porgue ella
estaba feliz y se evadio de sus problemas para estar ahi donde estaba. Entonces,
todas esas cosas son de admirar Ruth, y no te lo estoy diciendo de peloteo eh,
porque si lo estuviese haciendo de peloteo mi hija diria “mama, que pelota eres”.
No te lo estoy diciendo de peloteo, es lo que yo siento y lo que yo he visto
durante estos ocho meses 0 nueve meses que hemos estado aqui contigo y que
seguimos contigo. Y es que es muy bonito, es muy bonito el ver que una
persona quiera tanto y haya ayudao tanto a mi hija, porque en los estudios la
has ayudao mucho y si no hubiera sio por ti mi hija no hubiera sacao el curso
pa’lante, no lo hubiera sacao, y eso es muy de agradecer porque yo no sé si Al, si
no hubiera sido por tu constancia de aguantarla ahi, que habia dias de “no
quiero estudiar” y tu digas “venga Al, vamos, venga, tal” y que se ponga, y que
suba de un quiréfano, de una UCI y se ponga a hacer deberes porque tu se los
has mandao y no los habia podido hacer... Y se pone a hacer los deberes y los
examenes y to y dices tu “jolin, que valiente”, pero porque ahi tiene a una
persona que ha estao alli con ellay, gracias a ella, Al se ha sacao su curso
pa’lante. Y luego le has demostrao que si puede ella sacarse sus cosas ella sola.
Entonces, pues eso, es de agradecer y te lo deberé siempre.
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Porque yo de verdad, yo, Al ya viste tu como vino, con un curso malisimo, un
primer trimestre malisimo, y mira las notas que me esta sacando Ruth, ;me
entiendes? Yo no sé si entre to esto y tu la habéis motivao pa que ella siga
luchando, porque ella ve que a lo mejor saca menos nota y es como si “no, tengo
gue sacar mas”, ;me entiendes? Y todo eso no viene por mi, porque yo se lo he
dicho afo atras y no me ha hecho caso, relativamente, ; me entiendes?
Entonces, pues es de agradecer y te voy a querer mucho siempre.

R:Y yo mas.
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Anexo 3: ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS

ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS UPH ANO
2016 UNIDAD PEDAGOGICA HOSPITALARIAS

ENERO
FECHA
12;14; 21,; 22; 26; 27

13

19

28

FEBRERO
FECHA

1;2;3;8;10; 16; 17; 23; 24

11
15

18

TALLER /ACTIVIDAD
TALLER DEL MARQ ; DIPUTACION DE
ALICANTE
DONACION DE LIBROS ASOCIACION “LOLA
NECESITA UN CAMBIO DE IMAGEN?”

DONACION DE MATERIAL FUNGIBLE Y
MATERIAL INFORMATICO

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION DE LA ASOCIACION CULTURAL
“BIRLIBIRLOQUE” CON “FRAN PINTADERA ,
CUENTACUENTOS”

TALLER /ACTIVIDAD

TALLER DEL MARQ ; DIPUTACION DE
ALICANTE

CELEBRACION DEL CARNAVAL
TALLER DE MUSICA
ANTONIO BORDERA CUENTACUENTOS
DIA DEL NINO CON CANCER; TALLER MICE

ACTUACION “ANIMACION FANTASIA” Y
CONACION ASOCIACION ABRAZOS
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19

25

MARZO

FECHA

1;2;9; 10; 15; 16; 22

11; 14; 17

15

18

23

ABRIL

FECHA

5;6;12;13; 20; 21; 26; 28

SOLIDARIOS.

ACTUACION MUSICAL “ESTUDIANTES
VOLUNTARIOS”

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION DE LA ASOCIACION CULTURAL
DE MAGIA.

TALLER /ACTIVIDAD

TALLER DEL MARQ; DIPUTACION DE
ALICANTE

ENTREGA DE JUGUETES A CARGO DE LA
ASOCIACION DE LA POLICIA LOCAL
“SONRISAS AZULES”

ACTUACION FUNDACION ABRAKADABRA
CON “EL MAGO DALUX”

COLABORACION CON LA ASOCIACION
ASPANION EN CURSOS DE FORMACION DEL
VOLUNTARIADO.(POR LA TARDE DE 5A
20hrs)

TALLER DE PINTURA DE CAMISETAS

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ESPECTACULO DE CUENTACUENTOS “FRAN
PINTADERA

TALLER /ACTIVIDAD

TALLER DEL MARQ; DIPUTACION DE
ALICANTE
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15; 29

19

22

MAYO

FECHA

3;5;10;11;17; 18; 25

12

13

23

25

26

ACTUACION MUSICAL “ESTUDIANTES
VOLUNTARIOS”

SALIDA A MADRID, INVITACION “DESFILE
DE HANNIBAL LAGUNA”

ENTREGA DE MATERIAL ESCOLAR
ASOCIACION “ROTARACK”

TALLER /ACTIVIDAD

TALLER DEL MARQ ; DIPUTACION DE
ALICANTE

ACTUACION ASOCIACION MUSICAL “SOMOS
BLUES ALICANTE”

ACTUACION MUSICAL “ESTUDIANTES
VOLUNTARIOS”

CELEBRECION DEL DIA DE LA
ENFERMERIA: “VERA LA ENFERMERA”

CELEBRACION DEL DIA DEL NINO
HOSPITALIZADO CON LA PARTIPACION DE
LA FUNDACION ATRESMEDIA Y LA
CANTANTE CONCHILLA.

ACTUACION DE LA CORAL DEL CEIP VIRGEN
DEL REMEDIO ALICANTE

TALLER DEL MARQ ; DIPUTACION DE
ALICANTE

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE, MUSICO
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JUNIO

FECHA

10

16

17

SEPTIEMBRE

FECHA

29

OCTUBRE

FECHA

21

TALLER /ACTIVIDAD

ACTUACION DEL GRUPO DE IES
MEDITERRANEA. AULA DE E.E. CORAL
DIRIGIDA POR EL PADRE DE UN ALUMNO

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION MAGO CHARLI

TALLER DE MAGIA'Y ACTUACION MAGO
DALUX

TALLER REALIDAD VIRTUAL

VISITA GUIADA FIN DE CURSO AL PARQUE
DE ATRACCIONES TERRA MITICA

TALLER /ACTIVIDAD

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION

TALLER /ACTIVIDAD

VISITA DE LA POLICIA NACIONAL,
EXHIBICION CANINA Yy ENTREGA REGALOS
A LOS NINOS HOSPITALIZADOS POR LA
C.N.P.

ACTUACION ASOCIACION MUSICAL “SOMOS
BLUES ALICANTE”

TALLER DE LITERATURA CON BRUNO

ACTIVIDAD CRECER TEJIENDO;
ASOCIACION TEJEDORAS ALICANTE
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27

NOVIEMBRE

FECHA

10

11;22;23

15

17

18

24

DICIEMBRE

FECHA

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION LITERATURA

TALLER /ACTIVIDAD

ACTUACION MAGO DALUUX ASOCIACION
MAGOS SOLIDARIOS

TRABAJANDO LOS MIEDOS CUENTACUENOS
ASOCIACION ASMI ALICANTE

TALLER DERECHOS DEL'NINO
HOSPITALIZADO ASOCIACION IFMSA
FACULTAD DE MEDICINA.

ACTIVIDAD CRECER TEJIENDO ACTIVIDAD
CONJUNTA CON LOS FAMILIARES DE LOS
NINOS Y NINAS INGRESADOS; ASOCIACION
TEJEDORAS ALICANTE

TALLER DE DANZA

VISITA PERSONAJES TERRA MITICA ;
FUNDACION TERRA MITICA

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION

TALLER /ACTIVIDAD

EN COLABORACION CON CONCEJALIA DE
CULTURA, DEL AYTO DE ALICANTE,
ACTUACION ACTUACION TITETES; DENTRO
DE LA PROGRAMACION DEL FESTIVAL
INTERNACIONAL DE TITERES DE ALICANTE

TALLER DE MAGIA; ASOCIACION MAGOS
SOLIDARIOS
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13

14

15

19

20

21

22

27 PERIODO VACACIONAL

TALLER DE TARJETAS NAVIDENAS; POR
GRUPO PULSERAS SOLIDARIAS

VISITADEL FUTBOL CLUB ALICANTE Y
ENTREGA DE REGALOS A LOS NINOS
HOSPITALIZADOS

TALLER DE MUSICA; DIRECTOR DE
ORQUESTA DE ASPIRANTE A LA OJPA ,
D.JUAN MIGUEL ANTON GARCIA

TALLER DE MAGIA; ASOCIACION MAGOS
SOLIDARIOS
ENTREGA DE JUGUETES FUNDACION BBVA

TALLER “LA NAVIDAD VIKINGA”; MUSEO
ARQUEOLOGICO DE ALICANTE, MARQ

TALLER DE MAGIA; ASOCIACION MAGOS
SOLIDARIOS

VISITA PAPA NOEL, BOMBEROS DE
ALICANTE; ENTREGA DE JUGUETES.

VISITA JUGADORES DEL EQUIPO DE
BALONCESTO LUCENTUM; ENTREGA DE
REGALOS
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Anexo 4: CONSENTIMIENTO INFORMADO

AUTORIZACION PATERNA PARA LA PARTICIPACION
DEL MENOR ENTREVISTADO

UNIVERSITAS
Miguel
axHernandez

Autorizacion Paterna

D. ....fg s N RSP LN padre/ madre, tutor legal del
menor ............M.ET. S R.............. L) doy mi consentimiento para que mi
hijo/a, participe en el estudio de investigacion sobre las Unidades Pedagogicas
Hospitalarias. Un Estudio de Caso centrado en la Unidad Pedagdgica
Hospitalaria del Hospital General Universitario de Alicante. Habiendo sido
informados que la informacion recogida sera tratada de acuerdo a lo establecido
en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de
Carécter Personal, y el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se
aprueba el Reglamento que desarrolla la misma.

Fdo:
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Anexo 5: TABLAS ANALISIS ENTREVISTAS

TABLA ALUMNADO
Al; 14 afos, mujer
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA Al [- cuando estaba bien pue organizaban
salidas y entonces si me gusta mucho,...
- Tampoco he ido a muchas cosas, pero a
las que he ido me han gustado y lo de
Hannibal Laguna también porque a mi me
gusta mucho la moda, entonces lo he podio
disfrutar
AMOR Al
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser
como un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA Al
Al
AGRADECIMIENTO
MIEDO 4
TRISTEZA Al [-Yeseso, que alo mejor si estas triste y no
quieres salir, viene otra persona de las que
hayan venido y to eso y vienen a ver como
estds, entonces, aungue ta no quieras... Y
eso pues te alegra un poco aunque estés
triste.
AISLAMIENTO Al | (R: ¢Has ido al aula con asiduidad?
¢Podias ir al aula?)
- Ah si, pero que preferia quedarme
en la habitacién
ABURRIMIENTO Al | - “jope, si es que yo no quiero hacer deberes
ni estudiar ni de na” (risilla) Pero si, si, si que
me alegraba. (AL VERTE)
PREOCUPACION Al
INCREDULIDAD Al
SUFRIMIENTO Al
ANORANZA
EVASION
RELACIONES CON EL
PERSONAL SANITARIO
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VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

Al

Al: Porque siempre venias (contindan las
risas)

- Si alo mejor estaba mala y no podia hacer
na me dejaba tranquilay que me recuperase y
luego que también si a lo mejor me decia
“sociales” y yo queria hacer naturales pues
empezabamos por naturales y luego haciamos
sociales.

PROPUESTA DE MEJORA

Al

R: (Cambiarias algo del aula? Al: No

R: ¢Ni a las profes un poquito? (risas entre
ambas)

Al: No, a las profes no desde luego.

R: ¢Qué te gustaria que se hiciera mas en el
aula?

Al: Mmm, no sé, que yo la veo bien como esta,
no sé (risilla nerviosa)

APRENDIZAJE CURRICULAR

Al

EXPECTATIVAS DE
EXITO

-yo queria pasar de curso y seguir con mis
amigos entonces, como estaba el aula,
podia seguir con mis estudios y seguir con
mis comparieros.

- A mi el aula me ha servio para cuando
que, a lo mejor estaba triste, venia la
profesora y me animaba

EXPECTATIVAS DE
FRACASO
MIEDO AL FRACASO

Al

SATISFACCION POR EL
ESFUERZO ACADEMICO

ACTIVIDADES
EXTRACURRICULARES

Al

- Po que estdn bien porque hay nifios
pequefios, hay nifilos mas mayores y traen
actividade que son pues como para nifios
pequefios como para lo nifio méa grande.

- Has estudiao pero luego si viene la
persona que va a hacer esa actuaciéon o
algo, pues se le puede olvidar un poco de
que tiene que estudiar y se divierte. Y se
entretiene.

MOTIVACION HACIA EL
APRENDIZAJE

Al

-Que podia seguir con mis estudios.

TABLA ALUMNADO
C1,; 13 afios, mujer

CATEGORIAS

SUBCATEGORIA

ALEGRIA

Cl

247



AMOR Cl
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser
como un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA c
AGRADECIMIENTO
MIEDO
EVASION cl
TRISTEZA cl
AISLAMIENTO cl
ABURRIMIENTO cl
PREOCUPACION cl
INCREDULIDAD
SUFRIMIENTO
ANORANZA
EVASION =1
VALORACION RELACION Cl | (¢Te gustaria decir algo que me pudiera
INTERPERSONAL ayudar para mejorar?)
ALUMNADO-DOCENTE -Pues no (risas) Estads muy guay asi como
estés.
PROPUESTA DE MEJORA Cl | (¢Qué mejorarias del aula del hospital?)
-Nada, a mi me gustaba tal y como esta.
AMBITO ACADEMICO: Cl | Tampoco pensaba que me iban a dejar pasar
APRENDIZAJE CURRICULAR todo el trimestre sin estudiar y tampoco
pensaba que me iban a asignar a una profe,
entonces fue un poco sorpresa.
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EXPECTATIVAS DE Yo queria sacarme 1° de la ESO y con lo que
EXITO tenia que pasar pues, l6gicamente, necesitaba
una ayuda.

Ah, si, se trabajé bien. Hicimos resimenes,
que eso yo nunca lo habia hecho y también me
funcionaba bien para no tener que estar
repitiendo una cosa unay otra vez para que se
me quedara todo de pe a pa.

EXPECTATIVAS DE C1
FRACASO
MIEDO AL FRACASO

SATISFACCION POR EL C1
ESFUERZO ACADEMICO

VALORACJON DEL Y entonces nos fuimos a un aula
ESPACIO FISICO DEL donde estaba todo muy decorado,
AULA

muy chulo, con muchos juguetes
(risa) Y se podian hacer un montén de

cosas.
ACTIVIDADES Cl
EXTRACURRICULARES:
ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS
REINCORPORACION AL -No, fue bastante facil y fue bastante

CENTRO EDUCATIVO:

guay encontrarme otra vez con los
VUELTA A LA NORMALIDAD

compafieros, que me recibieron con
los brazos abiertos.

TABLA ALUMNADO
11; 14 afios mujer

CATEGORIAS SUBCATEGORIA

ALEGRIA 11 | -(Osea que al final esa sonrisa que estas
haciendo es porque lo recuerdos son... ;Cémo
son esos recuerdos?)
-Pues divertidos, no sé. Graciosos.
-Ademas, ta te enfadabas (Risas de Ruth) Y me
gustaba hacerte enfadar.
LI A mi eso me divertia,

AMOR 11
“Amor” entendido como

disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia
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CONFIANZA

AGRADECIMIENTO

MIEDO

TRISTEZA

AISLAMIENTO

- aqui no hay muchas cosas que hacer, solo
puedes ver la tele y poca cosa mas. Asi que,
hacer cosas de esas pues esta bien.

ABURRIMIENTO

(¢ Qué cosas, aunque sean rollo, haces
aqui en el hospital?)

-Los examenes que mandaban, que
eso si que era aburrido de verdad...

-Eh, no sé, hacia los exdmenes contigo
y no sé, los deberes y lo de ponerme a
escribir porque estoy harta de no
escribir, la verdad, pues me gustaba.

PREOCUPACION

INCREDULIDAD

SUFRIMIENTO

-A veces me cansaba tanto de escribir
gue no podia, me dolia la mano al
final (Entre risas)

ANORANZA

-echas de méas de menos a tus amigos 'y
esas cosas, pero el colegio es donde
siempre estaran ellos

-aunque digamos siempre que el
instituto y el colegio es un asco, que
lo es; pero, pues uno lo echa de
menos

EVASION

me gusta cuando hacéis cosas para
salir fuera de aqui porque
sinceramente no creo que a los nifios
les guste estar siempre aqui
metidos.
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VUELTAALA
NORMALIDAD

R: Cuando hablas de deberes y
cuando hablas de... Para ti eso,
explicame un poco, ;jera importante?
¢No era importante?

I1: Si, porque tampoco creo yo que
cuando volviera al instituto no saber
hacer nada. Entonces, pues eso si
que era importante. Por mucho que
me aburriera. A ver, que eso hay
que decirlo siempre (Risa de Ruth)
Entonces...

VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

-hacer cosas diferentes y cosas que
seguramente no podriamos hacer sino
hubiera sido porque vosotros pudisteis

conseguirlo
-no me gusta que me graben, pero si me
tienen que grabar pues me grabasy ya
esta.

-(Explicame eso, eras mala, me hacias
rabiar Y eso a ti que... A ver, cuéntame un
poco.)

-pues no sé, es como tener una hermana
pequefia, pero en mayor (Risasd 11y
Ruth)No sé, me gustaba hacerte rabiar.

PROPUESTA DE MEJORA

-Los libros que sean para mas mayores,
por favor
-no pongais siempre peliculas Disney
-Si es que con los de mi edad aqui depende
de cada uno...le puede gustar un juego de
mesa... A la mayoria le gusta los
videojuegos, eso seguro, a todo el mundo
le gustan.
-A mi leer y los videojuegos... y también
dibujar y esas cosas.

AMBITO ACADEMICO:
APRENDIZAJE CURRICULAR

EXPECTATIVAS DE
EXITO

EXPECTATIVAS DE
FRACASO

MIEDO AL FRACASO

(“cosas de esas” te refieres...)

-Me refiero a las asignaturas:
matematicas y todo eso. Por muy
rollo que sean.

(-Cuando hablas de deberes )

-tampoco creo yo que cuando
volviera al instituto no saber hacer
nada.

SATISFACCION POR EL
ESFUERZO ACADEMICO
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ACTIVIDADES
EXTRACURRICULARES:
ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS

-El desfile de Hannibal Laguna me ha
gustado (risas)

REINCORPORACION AL
CENTRO: VUELTAALA
NORMALIDAD

TABLA ALUMNADO
L1; 16 afos, mujer

CATEGORIAS

SUBCATEGORIA

ALEGRIA

L1

-Pues a ver, cuando vengo aqui, por
un parte me da mucha alegria porque
me habéis ayudado muchisimo...
(Rompe a llorar)

-(recuerdos aula)Muy buenos, porque

yo venia aqui y estaban siempre Ruth

y Marisa haciendo las payasas. (Risas)
Y me reia mucho

AMOR

“Amor” entendido como
disposicion corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la convivencia

L1

y, tal y como estés con Marisa y
Ruth, te lo pasas bien, te ries y con
las actividades que se hacen, pues,
desconectas muchisimo y te lo pasas

super bien.

MIEDO

-El cAncer es muy grave, entonces, cuando
eres adolescente, te pasan por la cabeza
ideas de poder morirte o cualquier cosa...
(Rompe a llorar)

- ..yo creo que es muy duro, porque

te cambia la vida totalmente con la

familia, colegio, amigos... Todo, te
cambia todo. Muchisimo.

TRISTEZA

-No puedo hablar (Sollozos)

AISLAMIENTO

L1

cuando tu estas aqui ingresada pasas
muchas horas en la habitacion,
bueno, todo el dia,

ABURRIMIENTO

L1

PREOCUPACION

L1

INCREDULIDAD

L1
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SUFRIMIENTO

1-Por otra no me gusta, porque me
recuerda lo muy mal que lo he pasado, pero
siempre me da muchisima alegria porque,
sin vosotras, yo creo que no habria podido
salir.
2-Yo me siento muy bien... Es que si me
pongo a hablar me pongo a llorar otra vez...

ANORANZA

L1

EVASION

L1

-entonces el tiempo en el que estéas
aqui estas desconectada de tu
habitacién, de la maquina y de todo,
y te sientes que estas en otra parte y
gue no estas enferma

-me dejabais el portatil o me
conectaba a internet y pues, no sé,
estaba fuera de la habitacién y era

otra cosa diferente.

VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

“-cuando la persona te trata
bien y te mete interés y te
ayuda y te anima a hacer las
cosas, pues entonces tu las
cosas las haces mejor,”

L1

e  Apesar de lo malo de estar
enfermay mala, estaba bien
porque estas con gente
agradable y que te cuida bien, y
€so0.

-Pues a ver, recuerdo el primer dia
que vinisteis a mi habitacion
vosotras, diciéndome que erais las
profesoras, que si tenia que hacer
deberes y no podia, ibais a venir a la
habitacion a hacerme hacerlos; y
luego cuando vine aqui pues muy
bien porque...

-el primer dia que vine aqui habia un
monton de nifios y habia muy buen
rollo, y estaba muy a gusto dentro

del aula.

-Pues porque estan los profesores del

instituto que son mas formales y eso,
y luego estan Ruth y Marisa que son

como amigos de toda la vida y que te
cuentan chistes entre ellos y eso, y

te diviertes. No es el mismo tipo de

profesor que los del instituto y es
muy diferente la cosa.

-cuando la persona te trata bien y te

mete interés y te ayuda y te anima a

hacer las cosas, pues entonces tu las
cosas las haces mejor,

PROPUESTA DE MEJORA

L1

-Pues eso que ha comentado mi madre, lo
del interné

-TU con un juguete no te vas a
entretener, necesitas, pues, wifi,
internet...

AMBITO ACADEMICO:
APRENDIZAJE CURRICULAR
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EXPECTATIVAS DE
EXITO

L1

pero gracias a ellas, gracias a su
interés, hablando con mis profesores
y todo, han hecho que yo haya
podido pasar de curso y ahora esté
en segundo de bachillerato

-A ver, aparte de que te animan y
todo eso, pues es el hecho de que
tienes a dos personas...

EXPECTATIVAS DE
FRACASO

L1

-yo decia: “No, no. Yo no quiero
hacer deberes, yo no quiero hacer
nada”

-por ejemplo, yo, estaba en
bachillerato estudiando, yo lo veia
todo fatal y yo veia que iba tras de

pie

SATISFACCION POR EL
ESFUERZO ACADEMICO

-he pasado con notas muy buenas y
estoy muy orgullosa... (Rompe a
llorar)

-y claro, por eso, gracias a eso, yo he
pasao de curso, por vuestro interés,
y el mio.

ACTIVIDADES
EXTRACURRICULARES

L1

-me lo pasé muy bien el dia de las
camisetas...todos los nifios estaban
ahi con los pinceles, manchados
hasta arriba de pintura, hasta mi
madre pintando camisetas...

-los dias que han venido magos y los
payasos y eso, también me lo he
pasao bien.

REINCORPORACION AL
CENTRO: VUELTAALA
NORMALIDAD

-A ver, ahora mismo estoy muy
emocionada, pero porque también hace un
afio que me dijeron la noticia y se me viene

todo a la cabeza, y me da pues eso,
emocion. Y de verme ahora tan bien...

-he rehecho mi vida otra vez, vuelvo a salir
de fiesta, estoy con mi familia, estoy en mi
casa...
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TABLA ALUMNADO
B1; 18 afios, mujer

CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA B1
AMOR Bl
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser
como un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA Bl
Bl
AGRADECIMIENTO
MIEDO Bl | -Yo recuerdo, por ejemplo, mi primero
puncion , que a mi, por ejemplo, me
daban mucho miedo las agujas...
TRISTEZA B1
AISLAMIENTO Bl | -yo lo vivi entre comillas bien, porque
recibia muchas visitas, todos los dias,
B1
ABURRIMIENTO
’ B1
PREOCUPACION
INCREDULIDAD Bl
SUFRIMIENTO Bl |- Si que decirte que habian muchos dias
que, sobre todo cuando llegaba la
noche, te hartabas de todo porque un
mes ahi en la cama pues se hace un
poco duro, pero yo bien y bueno m mi
madre no tan bien
ANORANZA Bl
EVASION Bl | - (elaula) ... pues también sirve un
poco de punto de escape de lo que es la
rutina de la habitacion. lo que es la
enfermedad y todo,....
RELACIONES CON EL Bl
PERSONAL SANITARIO
VALORACION RELACION Bl

INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE
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PROPUESTA DE MEJORA

Bl

-La verdad es que no la tocaria. No sé, es
que para lo dificil que es la funcién que se
desempefia porque hay muchos nifios, de
muchos niveles, con encima cada uno de su
padrey de su madre, y cada uno con su
enfermedad, que cada uno también la lleva
a su manera, pues yo creo que demasiado
bien lleva su funcién

-Pues claro, porque aqui, ahora no sé
como estara la cosa, pero en aquellos
tiempos no habia WIFI. Y, ademas que mis
tutoras me enviaban los trabajos y los
materiales por aqui y si no tenia internet
no podia descargarlos. Yo si queria
estudiar economia y todas esas cosas, si iba
haciendo algo y tal, es bueno tener internet
para buscar informacion

APRENDIZAJE CURRICULAR

Bl

- Ademas, me seria como también si
estudiaba la mente no estaba pensando
en otras cosas de las cuales no podia
salir.

EXPECTATIVAS DE
EXITO

Bl

- .. fué util ,porque gracias a eso yo
también pude sacarme el curso y
acabar segundo de bachiller, porque
eso, la ayuda , se sigue estudiando...

EXPECTATIVAS DE
FRACASO

MIEDO AL FRACASO

Bl

En ese momento la verdad es que si
hubiera suspendido me hubiera dado
igual, pero yo queria graduarme con
mis compafieros y era segundo de
bachiller, entonces yo no queria
perderlo

SATISFACCION POR EL
ESFUERZO ACADEMICO

Bl

- La verdad es que me ha costado
mucho concentrarme, tenia muchos
dolores de cabeza, pero me gustaba
porque me mantenia la mente ahi en

activo y también fue un poco para mi
un a meta, como un objetivo también

MOTIVACION HACIA EL
APRENDIZAJE

Bl

- ... Yo queria graduarme con mis
comparieros y era segundo de bachiller,
entonces yo no queria perderlo

ACTIVIDADES
EXTRACURRICULARES:
ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS

Bl

-..... que ademas de trabajar y estudiar,
pues ha mucho entretenimiento.

REINCORPORACION AL
CENTRO:VUELTA A LA
NORMALIDAD

Bl
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TABLA ALUMNADO
CL1; 14 afios, mujer

CATEGORIAS SUBCATEGORIA | €M1
ALEGRIA CL1 ° (el aula) porque te entretienes y
es divertiday .....
AMOR CL1
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA CL1 | -...si hablamosy yo te cuento mis cosas,
pues a lo mejor no es la misma relacién de
profesora 'y alumno de no hablarnos, de
sélo explicar.
AGRADECIMIENTO CL1 -Me has ayudado mucho...
MIEDO cL
TRISTEZA Ll
AISLAMIENTO cLt
ABURRIMIENTO CL1 -No me apetece (estudiar)
-... el hospital es un poco aburrido.
PREOCUPACION T
INCREDULIDAD L
SUFRIMIENTO L2
ARIORANZA CL1
EVASION CL1 [-(iraclase) ...a veces por cansancioy a
veces porgue no me apetecia hacer nada
-(el aula) ...y asi sales de la habitacion y ,
al menos, se te pasa el tiempo més
répido...
RELACIONES CON EL CL1
PERSONAL SANITARIO
VALORACION RELACION CL1 | -A veces hemos estado hablando
INTERPERSONAL también...
ALUMNADO-DOCENTE -También teniamos que conocernos,
no sé6lo en plan profesor y alumna....
CL1 [ -No nocambiaria nada yo creo que todo
PROPUESTA DE MEJORA esta muy bien
APRENDIZAJE CURRICULAR CL1 | -..pensaba que ibaa ser mas dificil pero
se me pasan rapido las clases salgo de alli
entendiendo todo.
EXPECTATIVAS DE CL1 | -...ytodas las dudas que tenia siempre las

EXITO

he entendido y he podido hacer las cosas
sin ningun problema
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EXPECTATIVAS DE CLL [ -A ver preferir habria preferido es
FRACASO (no estudiar) pero si no hubiera
hecho nada...
MIEDO AL FRACASO
Porque si vuelvo al colegio tengo
que repetir otra vez todo el curso
SATISFACCION POREL | CLI -He hecho mucho esfuerzo en la
ESFUERZO ACADEMICO primera y en la segunda evaluacion,
porque a mi esto me lo dijeron en la
tercera.
MOTIVACION HACIAEL | CL1 | No queria que me separasen de mis
SENTIRSE ESCUCHADO [ CL1 | -Si, porque cémo que me entendias
y si yo estoy mas cansada un dia o
no me apetece hacer una cosa, pues
si podiais hacer algo para que ese
dia no fuera a clase...
ACTIVIDADES CL1 | -Yo estaba, por una parte, contenta y me
EXTRACURRICULARES: gustaba verlo por ver a los nifios que se lo
ACTIVIDADES pasaban muy bien y que estaban agosto.
COMPLEMENTARIAS -algn dia podriamos hacer un teatro
REINCORPORACION AL CL1
CENTRO:VUELTA A LA
NORMALIDAD
TABLA ALUMNADO
Z1; 16 afos, mujer
CATEGORIAS SUBCATEGORIA 21
ALEGRIA Z1
AMOR Z1 -En todo momento has estado, tanto
cuanto he estado dentro como fuera en mi
casa. Has estado Ilamando, preguntando y
“Amor” entendido como siempre pendiente de mi
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA Z1
AGRADECIMIENTO Z1 -Es una zona maravillosa donde estar
(aula), donde dan muchos &nimos cuando
estas aqui en el hospital tanto tiempo y...
MIEDO 21
TRISTEZA Z1
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AISLAMIENTO Z1
ABURRIMIENTO Z1
PREOCUPACION Z1
INCREDULIDAD Z1
SUFRIMIENTO Z1
ARORANZA z1
EVASION Z1
RELACIONES CON EL Z1
PERSONAL SANITARIO
VALORACION RELACION Z1 | Porque no hay otro sitio mejor donde
INTERPERSONAL estar que estar con vosotras, que no
ALUMNADO-DOCENTE quiero gque os vayais que sois lo
mejor y hacéis mucha falta.
PROPUESTA DE MEJORA 71 - Que estéis aqui todo el afio, tanto en
verano como que no os vayais de
vacaciones, que estéis aqui siempre con
nosotros.
APRENDIZAJE CURRICULAR Z1
EXPECTATIVAS DE Z1
EXITO
EXPECTATIVAS DE Z1
FRACASO
MIEDO AL FRACASO
SATISFACCION POR EL Z1
ESFUERZO ACADEMICO
MOTIVACION HACIA EL Z1
APRENDIZAJE
ACTIVIDADES 71 Porque haciais muchas actividades ... y
EXTRACURRICULARES: muy bien todo.
ACTIVIDADES

COMPLEMENTARIAS
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TABLA ALUMNADO
R1; 16 afnos, varon
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA R1
AMOR R1
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia
MIEDO R1
TRISTEZA (¢Coémo estas viviendo este proceso?)
-Pues al principio mal, pero luego ya pue..
con animo. No se puede hacer nada.
AISLAMIENTO R1 | -(El ingreso en el hospital pues fue un
cambio en tu vida. Cuéntame, ;cémo viviste
ese proceso?)
- Mal, un poco hasta los huevos de todo. No
queria que me molestara nadie
ABURRIMIENTO R1 [- No sé, porque estas to el rato en el
hospital pues ya te cansas y quieres
desconectar un poco de tanto
hospital y eso.
PREOCUPACION St
INCREDULIDAD
SUFRIMIENTO Rl [ (- (Cambiarias alguna cosa?)
R1: Me quitaria el cancer, pero como
€s0 Nno se puede pues no.
. R1
ANORANZA
EVASION R1 | -Lode larealidad virtual que entra ahi, que
hace ya mucho que lo queria probar, pues
te anima, ¢no? Porque desconectas, te
diviertes y esté ahi.
VALORACION RELACION R1
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE
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PROPUESTA DE MEJORA R1 - Si, le pondria internet.
Internet del bueno, luego pondria
ordenadores que funcionen,
ordenadores normales, no una
patata.
(¢Harias alguna cosa mas en el aula?)
Mmm... No, la dejaria como esta.
AMBITO ACADEMICO: R1
APRENDIZAJE CURRICULAR
EXPECTATIVASDE |Rl |No sé, porque cuando entras a lo
EXITO; MOTIVACION mejor no piensas que vas a estudiar
solo, no sé, que va a ser divertido.
EXPECTATIVAS DE R1
FRACASO
MIEDO AL FRACASO
SATISFACCION POREL |Rl |-Pues muy bien porque me he
ESFUERZO ACADEMICO esforzao, he trabajao y pues la
recompensa pues aprobar.
ACTIVIDADES R1
EXTRACURRICULARES
REINCORPORACION AL R1
CENTRO EDUCATIVO:
VUELTA A LA NORMALIDAD
TABLA FAMILIA
Ea2 madre de CL1
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA Ea2 de CL1
AMOR Ea2 de CL1
“Amor” entendido como
disposicion corporal que nos
permite aceptar al otro ser
como un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA Ea2 de CL1
AGRADECIMIENTO | Ea2 de CL1 | -Que esta entretenida, es algo
nuevo para ellos...
MIEDO Ea2 de CL1
TRISTEZA Ea2 de CL1
AISLAMIENTO Ea2 de CL1 -...(con el aula) no estan
apartados
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ABURRIMIENTO

Ea2 de CL1

PREOCUPACION Ea2 de CL1 | -(sobre el aula)...después de
todo lo que tenemos, que ella
esta enfermay que ella esta
aqui, es un paso
INCREDULIDAD Ea2 de CL1 | - porque pensaba que no iban
a haber profesores en el
hospital
SUFRIMIENTO Ea2 de CL1
ANORANZA Ea2 de CL1
EVASION Ea2 de CL1
VALORACION Ea2 de CL1
RELACION PERSONAL
SANITARIO
RELACION AULA- Ea2 de CL1
RECUPERACION DE LA
SALUD
VALORACION Ea2 de CL1
RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE
PROPUESTA DE Ea2 de CL1
MEJORA
AMBITO ACADEMICO: Ea2 de CL1 | -...siguen su ritmo, dentro de
APRENDIZAJE la normalidad intentan
CURRICULAR adaptarse a la normalidad del
colegio, estan motivados...
EXPECTATIVAS DE | Ea2deCL1 | - Y yo lo veo muy positivo. Yo
EXITO por lo menos si
ACTIVIDADES Ea2 de CL1
EXTRACURRICULARES
:ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS
REINCORPORACION Ea2 de CL1

AL CENTRO VUELTA A
LA NORMALIDAD
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TABLA FAMILIA
F2 madre de B1

CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA F2 de Bl
AMOR F2 de B1 -y la verdad es que aqui
) siempre lo he dicho y siempre
dAmor_ B e”te”d'dlo como lo diré ha sido como una
Isposicion corporal que nos familia tanto fuera del aula
permlte aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la CO”_](_) luego dentro, Es una
convivencia familia gente estupenda nos
atienden nos quieren nos
protegen nos ayudan
CONFIANZA F2 de Bl
AGRADECIMIENTO F2 de Bl Es que , osea o quele
hiciese falta, enseguida
estabais ahi y ta siempre
estabas ahi en la habitacion
todo el dia dando repaso
-..porque la enfermedad es
muy grave, pero después si la
atencion es tan buena,
parece que es menos
grave.Se lleva mejor. Se
lleva mucho mejor.
MIEDO F2 de Bl
TRISTEZA F2 de Bl
AISLAMIENTO F2 de Bl
ABURRIMIENTO F2 de Bl
PREOCUPACION F2 de B1
INCREDULIDAD F2 de Bl | -Al principio muy duro, pero
luego te acostumbras
SUFRIMIENTO F2 de B1 - pero y yo también estuve
demasiado fuerte para como
soy. Yo me puse pero después
de salir de aqui. Aqui estaba
mas fuerte, pero porque aqui
también tenia que estar mas
fuerte para ella. Porque si yo
me ponia mas, ella se pondria
peor, entonces a veces tenia
que sacar de donde no podia,
gue yo no sé como.
ANORANZA F2 de Bl
EVASION F2 de Bl
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VALORACION RELACION
PERSONAL SANITARIO

F2 de Bl

-Ademas de con vosotros, CI3
también pasaba todos los dias
y los médicos si tenia
cualquier duda se sentaban
en la habitacion. Osea, el
equipo en general si algo hace
es escuchar y tienen mucha
paciencia. Tenéis mucha
paciencia.

-A parte de médicos, son
compafieros amigos,
confidentes.

VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

F2 de Bl

-...cuando ella estaba
enferma, no que pase un
médico, no que pases ta, y te
sientas en la camay te quedes
alli un rato , pues eso vale
mucho porque la escuchas y
te pones al nivel, por ejemplo
si ella tiene dieciséis afios, tu
te pones al nivel de dieciséis
afos.

PROPUESTA DE MEJORA

F2 de Bl

-Yo no. Sinceramente no .
No, porque yo pienso que
mejor no se puede atender,
no se puede......, No, yo no
cambiaria nada

AMBITO ACADEMICO:
APRENDIZAJE
CURRICULAR

F2 de Bl

- Tenia poca memoria, porque
pedié mucha memoria en ese
tiempo, le temblaban los
dedos, le costaba mucho mas
escribir, pero bueno, pero eso
le ayuddé mucho y si ella
cuando ya muchas tardes
estaba el aula cerroy ya
estaba ella bastante aburrida
nos copiamos andando y
niniamos y nos sentdbamos
aqui en esto sillones ¢te
acuerdas B1?

EXPECTATIVAS DE
EXITO

F2 de Bl

ACTIVIDADES

EXTRACURRICULARES:
ACTIVIDADES

COMPLEMENTARIAS

F2 de Bl

REINCORPORACION AL
CENTRO VUELTAALA
NORMALIDAD

F2 de Bl
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TABLA FAMLIA
V2 madre de Z1

CATEGORIAS SUBCATEGORIA

ALEGRIA V2 de Z1 -Cualquier cosa que quieras
hacer con los nifios, por
ejemplo, mi hija queria ver a
Pablo Alboran (Risas) Y
removiste cielo y tierra, y mi
hija el dia del concierto estaba
al lao de él, y eso es muy
importante también.

-En cuanto se oye lunes y se
os oye llegar por los pasillos,
es que les cambia la cara
hasta a los nifios. Les cambia
la cara.

-Hacéis mucha falta aqui en
planta, muucha falta. La
alegria de la planta.

AMOR
“Amor” entendido como
disposicion corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la convivencia

CONFIANZA V2 deZl | -Lasmadres, cualquier duda
que tenemos, a cualquier
hora; llamamos, venimos, nos
resolvéis cualquier duda de lo
que sea: de aqui, de fuera...
De todo.

-Parami (el aula) creo que es
importantisimo, tanto para
los padres como para los
nifios.

AGRADECIMIENTO V2 de Z1 -A mi bien. Muy bien. A mi
me hace sentir muy bien,
claro. Yo ver que estd mi hija
mal y cuando te oye se le
ilumina la cara... y los nifios
pequerios, que los ves que
estan deseando irse con
vosotras... Claro, es que eso es
muy importante. Eso no lo
consigue cualquiera, eso no lo
consigue cualquiera.

MIEDO V2deZzl

TRISTEZA V2deZzl
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AISLAMIENTO

V2deZl

--con mi hija, me ha ayudado
bastante, en el momento ese
de salir, de tener sus bajones,
que vengas tud, Ruth, que la
saques de la habitacion
cuando no ha querido salir, te
has sentado con ella, has
hecho los deberes con ella...
Es que, para mi... (Sollozos)

ABURRIMIENTO V2 deZ1 -Es que, incluso los fines de
semana, cuando estéa el aula
cerrada, que no se 0s oye por
aqui por los pasillos, es que
estamos deseando que llegue
lunes. {Sabes qué? Los fines
de semana se hacen
larguisimos. Larguisimos.
PREOCUPACION V2 deZl
INCREDULIDAD V2 deZl
SUFRIMIENTO V2 de Z1
ANORANZA V2 de Z1
EVASION V2 de Z1 -Es bastante importante,
porque salen, se distraen, no
piensan en lo que tienen, en
lo que le van a hacer...
VALORACION RELACION V2 de Z1
PERSONAL SANITARIO
RELACION AULA- V2 deZl -Porque los nifios, ese rato
RECUPERACION DE LA que pasan, esa mafiana ahi,
SALUD que pasan fuera de las
habitaciones, creo que es
primordial para que ellos se
recuperen pronto
VALORACION RELACION V2 de Z1 -Sois maravillosas, hacéis
INTERPERSONAL muy bien vuestro trabajo y
ALUMNADO-DOCENTE no tenemos ninguna queja
de nada, de nada, al
contrario, todo bueno y
todo positivo. Osea que...
PROPUESTA DE MEJORA V2 de Z1 -¢Qué haria distinto?... Es

que... Si es que no puedo
pedir... Si es que me

sorprendéis dia a dia... Si es
que no se puede pedir nada...

Si es que os adelantais a
todo. Os adelantais a todo. Si
es que cada dia que venimos
hay una cosa nueva... Es que

no puedo pedir ningln
cambio... Que vengais en
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verano.

AMBITO ACADEMICO: V2 de Z1
APRENDIZAJE
CURRICULAR
EXPECTATIVAS DE V2 deZl
EXITO
ACTIVIDADES V2 deZl | -Luego, a parte, si es que hay
EXTRACURRICULARES tantas actividades que hacen
ACTIVIDADES alli... Y si no pueden salir,
COMPLEMENTARIAS hacen lo que sean por
Ilevarlos con camas, con
sillas... Con lo que haga falta
REINCORPORACION AL V2 de Z1
CENTRO VUELTAA LA
NORMALIDAD
TABLA| J2 PADRE deCL1
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA J2 de CL1 -Y, ademas, te da buena
sensacion entrar y ver a nifios
que estaban también en tu
situacion , y que los veias ahi 'y
los veias mucho més
contentos, que los veias por
los pasillos también.
AMOR J2deCL1
“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la convivencia
CONFIANZA J2 de CL1 - pues ese animo y esa
obligacion entre colillas de
poder asistir a clase pues yo
creo que le viene genial
AGRADECIMIENTO | J2deCL1 - ...me parece esencial y me
parece maravillo eso, que
tengamos aqui un apoyo
fundamental para que ellos
puedan seguir para adelante
MIEDO J2 deCL1
TRISTEZA J2 deCL1
AISLAMIENTO J2 de CL1
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ABURRIMIENTO J2 de CL1 | -... porque es verdad que estar
ahi en la cama durante
periodos largos, sobre todo al
principio,
PREOCUPACION J2deCLL | -Yanimicamente para ellos
también considero que es
también de suma importancia
también,...
INCREDULIDAD J2 de CL1
SUFRIMIENTO J2 de CL1
ANORANZA J2 de CL1
EVASION J2 de CL1
VALORACION RELACION J2 de CL1
PERSONAL SANITARIO
RELACION AULA- J2 de CL1
RECUPERACION DE LA
SALUD
VALORACION RELACION J2deCL1 | -Y luego, por supuesto , el
INTERPERSONAL profesorado también , que
ALUMNADO-DOCENTE es maravilloso.
PROPUESTA DE MEJORA J2 de CL1
AMBITO ACADEMICO: J2 de CL1 | -Querias mantener sobre todo
APRENDIZAJE a tus amigas también
CURRICULAR -...no tengan que perder el
curso ya que (risa nerviosa)
nos toca estar un tiempecito
asipues por lo menos para ir
al curso
EXPECTATIVAS DE | J2deCL1 | (CL: he venido de casa) (a dar
EXITO clase) -Claro
ACTIVIDADES J2de CL1 | -Estuviste en lo de la Guardia
EXTRACURRICULARES Civil con los perros.
ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS
REINCORPORACION AL J2 de CL1

CENTRO VUELTAALA
NORMALIDAD
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TABLA

TABLA FAMILIA
P3 padre de C1

CATEGORIAS

SUBCATEGORIA

ALEGRIA

P3deCl

-gque ningun nifio estuviera
privado de poder disfrutar de
ese aula;

-...y para mas sorpresa
todavia, pues el aula que
tenian adaptada para todos
estos nifios, para que
pudieran entrar incluso con
las propias camas de las
habitaciones...

AMOR

“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia

P3deCl

-ese amor, ese carifio que le
dan las profesoras y mucho
del personal sanitario que hay
alli hace que los nifios se
recuperen, salgan de esta
enfermedad y vuelvan otra vez
a tener una vida normal

CONFIANZA

P3deCl

-(¢ Te sentias angustiado por
tener que dejar a tu hija?)
-Sabia que estaba en buenas
manos y estaba con una
persona con la que ella se
sentia muy cdmoda y eso a mi
me daba mucha
tranquilidad..... porque sabia
que mi hija estaba en buenas
manos y estaba muy bien.

AGRADECIMIENTO

P3deCl

-Vamos, no tengo palabras
para poder dar las gracias ni
describir lo que hace que ese
aula le dé a los nifos, que es
esperanza ante todo y alegria

MIEDO

P3deCl

TRISTEZA

P3deCl

AISLAMIENTO

P3deCl

ABURRIMIENTO

P3deC1

PREOCUPACION

P3deCl

-ya marcados por algo como
€s un cancer que nunca
vuelven a ser los mismos

desde entonces

INCREDULIDAD

P3deCl

SUFRIMIENTO

P3deCl

-.... la verdad es que desde
que tuvimos la noticia de
gue nuestra hija estaba
enferma, que tenia un
cancer; y desde la
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operacion hasta el
tratamiento pues es dificil
llevarlo

ANORANZA

P3deCl

EVASION

P3deCl

-las actividades que se han ido
programando a lo largo del
tratamiento en esa aula han
servido para que no solo mi
hija, sino todos los nifios, se

encontraran totalmente fuera

de lo que es la enfermedad en
si
-todo eso hacia que ese aula
fuera como un mundo aparte,
como un mas alla, como un
Peter Pan, como un Nunca
Jamas,

VALORACION RELACION
PERSONAL SANITARIO

-No esperdbamos para nada
que nos diesen el trato tan,
tan humano, tan caluroso, tan
carifioso y tan cercano, con
ese afecto desde el primer dia.

VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

P3deCl

- sois las que podéis hacer que
esos nifos salgan adelante,
porque no me cabe duda que,
gracias a vosotras, los
tratamientos son mas
efectivos. Lo tengo clarisimo,
tanto yo como mi mujer.
-La nifia se sintié6 muy
comoda, de hecho llegé a
decirnos la primera semana
de tratamiento que ella
gueria quedarse alli por
todas las personas que la
rodeaban, tanto los médicos
como las profesoras,

-Y las profesoras Ruth y
Marisa, bueno, dos hadas
madrinas para todos los
nifios que estaban en ese
pasillo...

-por ejemplo, en este caso
Ruth ha sido la que le ha
llevado.... Vamos, es que es
verla y se le iluminan los
ojos y para ella es, pues,
pues un hada madrina que
tiene.
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PROPUESTA DE MEJORA

P3deCl

-Todo se puede mejorar, pero
de momento no creo que haya
que mejorar nada

-Ampliaria el personal, por
ejemplo, que estuvierais mas
apoyadas para poder estar a lo
mejor mas tiempo, pero
muchas veces los médicos no
os lo permiten y tenéis que
estar el tiempo justo.
-es que mejorar, ¢en qué se
puede mejorar? Si es que eso
no lo tienen ni los propios
institutos.

-siempre se puede ampliar y
hacer mas grande y llevar a
cabo ese proyecto en los
institutos y en los colegios, no
solo en un hospital, porque es
una labor que no tiene precio.

AMBITO ACADEMICO:
APRENCIZAJE
CURRICULAR

P3deCl

EXPECTATIVAS DE
EXITO

P3deCl

- a parte también las notas
que ha sacado, que vamos,
unas notas extraordinarias, de
sobresaliente, de notables y la
nifia, pues, se nota que no ha
perdido para nada el ritmo
que han llevado sus
compafieros en el colegio.

MOTIVACION HACIA
EL APRENDIZAJE

P3deCl

-era la que queria ir, queria

quedarse, decia que ella no

gueria estar una semana de

tratamiento en el hospital, que

ella queria quedarse mas
tiempo.

- Todo eso que aprendio de ti

pues luego lo ponia en
préactica en casa y llevaba
todas las libretas con los
apuntes como se lo explicaste
en el aula hospitalaria

ACTIVIDADES

EXTRACURRICULARES
ACTIVIDADES

COMPLEMENTARIAS

P3deCl

-las actividades que realizais
para que los nifios vean cémo
se desarrollan la musica o la
pintura, el arte, la moda,
fotografia de todo, de todo.

REINCORPORACION AL
CENTRO VUELTAALA
NORMALIDAD

P3deCl
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TABLA FAMILIA
E2 madre de Al

CATEGORIAS

SUBCATEGORIA

ALEGRIA

E2 de Al

-porque a mi hija le has hecho
muy feliz, muy feliz. Mucho.

-Si es que cada vez que te ve
se le ilumina la cara.

-si en ese momento le estas
alegrando a ese nifio la vida 'y
eso hace mucho.

-Es que con mi hija también
tuvieron un detalle muy
bonito, vinieron de su colegio
aqui al museo y gracias a Ruth
mi hija pudo mandarles un
mensaje hacia ellos alli en el
museo...y luego ellos le dieron
a mi A1 un montén de cosas
de alli del museo y eso a mi
Al pues la emocioné mucho,
hasta a mi también me
emocioné muchisimo.

-mi hija no hubiera podio
estar en ese momento con sus
compafieros, aunque no
estaba presente, pero estuvo
a través de una carta
mediante Ruth y eso fue muy
bonito.

AMOR

“Amor” entendido como
disposicién corporal que nos
permite aceptar al otro ser como
un legitimo otro en la
convivencia

E2 de Al

-Lul es una pequefiaja que es
un encanto, un encanto; y la
conocimos por estas
circunstancias y la queremos
un montén.....ami Al la
quiere un montoén.

-porque a mi hija le has hecho
muy feliz, muy feliz. Mucho.
-Si es que cada vez que te ve
se le ilumina la cara.

-Te lo agradezco Ruth, de
verdad, y te quiere mucho
-Entonces, pues es de
agradecer y te voy a querer
mucho siempre.

CONFIANZA

E2 de Al
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AGRADECIMIENTO E2 de Al [--Que digo que yo le agradezco
a Ruth, y se lo agradezco en el
alma, el ver que a mi hija le ha
hecho mucho. Cuando nos
llevé a ver a Hannibal Laguna
a Madrid, esa cara de felicidad
gue tenia mi hija de
emocion,...

MIEDO E2 de Al

TRISTEZA E2de Al (- Yo, es verdad, yo me he dao
cuenta de ver a los crios y decir
ta “Sefior, si es que ahora
mismo los ves y es que no estan
pensando en que estan malitos
y que ahora mismo tienen que
volver a la habitacién”.

AISLAMIENTO E2de Al |- ella al aula no queria ir, se
queria guedar en la
habitacién, pero en la
habitacién hacia pue los
deberes o los examenes o lo
que le mandaran.

ABURRIMIENTO E2 de Al

PREOCUPACION E2 de Al

INCREDULIDAD E2 de Al

SUFRIMIENTO E2de Al |- porque aqui es todo un dia
en un hospital, es mucho
tiempo en una habitacion,
sacandote sangre,
haciéndote pruebas...

ANORANZA E2 de Al |- Ademas, de hecho, ella sigue.
Ella cuando viene aqui al
hospital de dia ya esta “vamos a
subir a ver a Ruth a planta,
vamos a subir a ver a Ruth a
planta”.

- Y Al no se olvida de ellos,

EVASION E2deAl (- Y ese momento que ellos
tienen para ir al aula se evaden
de todo...

- Todos es que estaban
deseando que llegara la hora
parair al aula,
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VALORACION RELACION E2 de Al
PERSONAL SANITARIO
VALORACION RELACION E2 de Al

INTERPERSONAL

PARTICIPACION DE
LOS PADRES-
MADRES EN EL AULA

-me tocé hacer varias cosas y
me lo pasé muy bien
haciéndolo. Estuvimos
haciendo el cartel de lo de los
besos para el dia del beso. Eh,
¢qué mas hemos hecho?
También el de decorar el
pasillo, me acuerdo que
también lo decoramos...

-La verdad es que yo he
participao, pero he participao
porque yo he querido y porque
me he sentido que hay que
hacer las cosas por los nenes y
sentir que se hagan felices. Yo
lo hice con mucho gusto.
-Estuvimo haciendo las letras,
pintando... Buah, es que ese
dia fue genial, nos reimos
muchisimo.

APOYO ENTRE
ALUMNADO

-Al fue al aula por Lul.

- Conoces a estos nifios por
circunstancias que nadie
desea conocerlos y te hacen
sacarte una sonrisa cuando
sabes tU que estan malitos y
son ellos los que te sacan a
ti la sonrisa, no tu a ellos, y
eso te hace, no sé, porque
es que mi Al los quiere un
monton.
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VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

E2 de Al

-es muy bonito el ver que
una persona quiera tanto y
haya ayudao tanto a mi hija,
porque en los estudios la has
ayudao mucho y si no
hubiera sio por ti mi hija no
hubiera sacao el curso
pa’lante, no lo hubiera
sacao,

-ella viene y es “vamos a ver
a Ruth” y yo qué sé, de las
pocas personas que dices tu
“jolin”, que dices que entre
lo mal que lo ha pasao y una
persona que ha estao to el
rato “Aifififi” y que te quiera
asi...

-Desde el primer momento,
ella se siente a gusto contigo
y se ha sentido a gusto
contigo.

-Desde el primer momento,
ella se siente a gusto contigo
y se ha sentido a gusto
contigo.

PROPUESTA DE MEJORA

E2 de Al

- No... Hombre, yo pienso que
no. Yo creo que lo estais
haciendo muy bien. Es que
siempre hay actividades para
los crios, siempre

AMBITO ACADEMICO:
APRENDIZAJE
CURRICULAR

E2 de Al

EXPECTATIVAS DE
EXITO

E2 de Al

- y mira las notas que me esta
sacando Ruth, ;me entiendes?
Yo no sé si entre to esto y td
la habéis motivao pa que ella
siga luchando, porque ella ve
que a lo mejor saca menos
nota y es como si “no, tengo
que sacar mas”

DESMOTIVACION
HACIA EL
APRENDIZAJE

E2 de Al

-Al ya viste t como vino, con
un curso malisimo, un primer
trimestre malisimo,

MOTIVACION HACIA
EL APRENDIZAJE

E2 de Al

- si no hubiera sido por tu
constancia de aguantarla ahi,
gue habia dias de “no quiero

estudiar” y tu digas “venga Al,
vamos, venga, tal” y que se
ponga, y que suba de un
quiréfano, de una UCl y se
ponga a hacer deberes porque
U se los has mandao y no los
habia podido hacer... Y se pone
a hacer los deberes y los
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examenes...
VALOLARACION E2 de Al -El haber visto a mi hija ese
ACTIVIDADES dia, ha vivido mucho, por el
EXTRACURRICULARES Marmarelay tal; pero es que el
martes de Hannibal Laguna yo
la vi feliz,
-les viene muy bien porque les
ponen peliculas, le vienen
magos, vienen un monton de
cosas, Y eso0s nifios, esas caras
de alegria, en esos momentos
te trasmite muchas cosas. Te
da de pensar y ver que esas
criaturas, como son cuando
vinieron los futbolistas del
Hércules...
REINCORPORACION AL
CENTRO VUELTAALA
NORMALIDAD
TABLA MJ2
madre de L1
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA MJ2 | -el rato del aula era especial porque a

pesar de que, bueno, ella era la mas mayor,
pero buenos, nos hacia sentir muy bien

AMOR MJ2 | -nosotras era mirar el reloj y decir: Ahora
mismo asoma por ahi Marisa o Ruth . Y

“Amor” entendido como para nosotras era una sensacion tan buena

disposicion corporal que nos

permite aceptar al otro ser

como un legitimo otro en la

convivencia

CONFIANZA MJ2

AGRADECIMIENTO MJ2 | -nos sentimos ahora pues muy bien. Ojala
esto continue durante muchos afios para
los que vengan detrds, que espero que no
sean muchos pero lo pasen igual que
nosotras. Que a pesar de ... estés tan bien,
tan agosto.

MIEDO MJ2 i -Pues ahora mismo como su hubiera sido...
o0 sea, haber, la sensaciéon mia es de ya se
ha pasado todo hace un afio, terminamos
en marzo realmente, pero cada vez que
venimos aqui, siempre, o cada vez que
tengo que venir, me para atras ese miedo
de revision y tal..

-...cada vez que tengo que venir, me tira
para atras ese miedo de revision...

TRISTEZA MJ2
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AISLAMIENTO MJ2

ABURRIMIENTO MJ2 | te puedo decir yo que esto serfa, vamos, el
aburrimiento, la depresion...Todo, todo,
6sea, sin el aula no, por favor.

PREOCUPACION MJ2

INCREDULIDAD MJ2 | -entra uno muy bloqueado, mucho miedo,
mucho susto, mucho, mucho que hago yo
aqui...

SUFRIMIENTO MJ2 | -...pero no dejas de estar en un hospital,
enganchado a una maquina, sin saber que
va apasar...

ANORANZA MJ2 | Tanta alegria, pero sobre todo es porque
vienes aqui (aula) y es como afiorar,
aungue esté mal, pero aforas aquello
vivido porque fue tan bonito que, incluso,
se llega a echar de menos.

EVASION MJ2 | -el aula es una via de escape para esos
momentos tan duros
-Es que fue un mundo tan amargo al
entrar aqui y el tema del aula nos llevaba a
otro mundo... Pues que en ese rato no
habia enfermedad por medio.

RELACIONES CON EL MJ2 | -...toda la plantilla sea buenisimay

PERSONAL SANITARIO majisima..

VALORACION RELACION MJ2 | -Pues si, estamos aqui, sabemos donde

INTERPERSONAL estamos pero ese rato del aula o ese rato

ALUMNADO-DOCENTE de charla sobre todo, pues ese mundo era
“no estamos aqui”, estamos pues entre
amigas, ahi charlando y amigas, familia.

PROPUESTA DE MEJORA MJ2 | -el tema de internet, que a la habitacion no
llegaba...

APRENDIZAJE CURRICULAR MJ2 | -vosotras os pusisteis en contacto con su
profesoray con todos sus tutores, 0s
entrevistasteis con ellos, y gracias a eso
ella supero el curso

EXPECTATIVAS DE MJ2 i gracias a ellas ha conseguido su cursoy lo

EXITO supero, incluso con muy buenas notas,
gracias al interés de ellas.

EXPECTATIVAS DE MJ2

FRACASO

MIEDO AL FRACASO

SATISFACCION POR MJ2

EL ESFUERZO

ACADEMICO

MOTIVACION HACIA MJ2

EL APRENDIZAJE
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ACTIVIDADES MJ2 i luego las actividades que hacéis...aqui no
EXTRACURRICULARES: importa la edad, porque desde los
ACTIVIDADES pequefios hasta las madres como yo, a
COMPLEMENTARIAS disfrutar y a reirte como nifios
fuimos a la Pasarela Cibeles, Terra
Mitica...obras de teatro.. 6sea, genial.
REINCORPORACION AL MJ2
CENTRO:VUELTA A LA
NORMALIDAD
TABLA L2 madre de
R1
CATEGORIAS SUBCATEGORIA
ALEGRIA L2 - Entonces, claro, cuando de repente dices
aqui, en el mismo hospital, sin tener que
salir fuera, tienes un aula, tienes
profesores, tienes todos los medios para
conseguirlo... jQue fuerte tio! Bueno, yo
me senti como si me hubiese quitao un
peso, uno de tantos que tenia, pues uno
me han quitao.
-y que aqui ha tenido todo el apoyo del
mundo pues... yo qué sé, yo estoy felizy
contenta por él 'y por todo.
AMOR L2
“Amor” entendido como
disposicion corporal que nos
permite aceptar al otro ser
como un legitimo otro en la
convivencia
CONFIANZA L2 -Y empezo air (al aula), y empezé a
animarse y empez0 a sentirse parte.
AGRADECIMIENTO L2 - Si es que hacian, no sé si hacian diez
minutos que habia colgado al tutor yo.
Entonces, claro, me senti super aliviada,
parece que como que he mandado un
mensaje al universo y de repente entra
Ruth y me dice: “No te preocupes, que
aqui estoy yo y lo voy a solucionar”.
MIEDO L2
TRISTEZA L2
AISLAMIENTO L2 -Al principio él no queria ni escucharlo, ni
saber nada, ni participar, y cuando td
venias por ejemplo “venga, vente al aula
que hoy tenemos esta actividad, esta
otra”, le costaba un mundo moverse, ¢,no?
“Para qué”, “yo no quiero”, no sé qué... Y
luego pues, al final, iba.
ABURRIMIENTO L2
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BLOQUE VI: ANEXOS

PREOCUPACION

L2

- por un lao estas pensando que tu hijo
esta enfermo, que le estan haciendo
pruebas, porque ain no sabiamos
exactamente qué enfermedad tenia en
concreto

INCREDULIDAD

L2

SUFRIMIENTO

L2

-Si él estaba asi en esas circunstancias y
tuvieron que ponerle una quimio muy
fuerte, y tuvieron que drenarle, y tuvieron
que...

-Al principio lo vi un poco apético, un poco,
bueno, estaba més centrado en el tema de
su enfermedad, de qué iba a ser. .... yo lo vi
que estaba un poco apatico, un poco
pensando: “Pues me da todo igual, esto no
tiene importancia con relacion a la
enfermedad, que es lo que realmente me
importa...”.

ANORANZA

L2

EVASION

L2

RELACIONES CON EL
PERSONAL SANITARIO

L2

VALORACION RELACION
INTERPERSONAL
ALUMNADO-DOCENTE

L2

-poquito a poco él se fue dando cuenta de
la importancia que tenia, se fue centrando,
se fue animando... Yo vi que, porque, no sé
cémo explicarlo. No solamente era decir,
venga, vamos a hacer este trabajo o este
otro, sino venga, animo, tal, vamos a hacer
esto, vamos a hacer lo otro, pero también
hay diversion, también hay metas... No
sé... Creo que se le incentivo de una
manera positiva para al final conseguirlo.

-Creo que practicamente todos los dias
venias a verlo, practicamente. ..... Osea que
animandolo dia a dia, aun estando hecho
polvo.

PROPUESTA DE MEJORA

L2

(¢Cambiarias alguna cosa?)

-No, yo no cambiaria nada, no sé, para mi
la experiencia ha sido positiva.

(¢alguna cosa mas que quieras aportar?)
- Pues que continue asi, que las cosas que

estan bien no tienen por qué cambiarlas,
que lo que esta bien, esta bien.

APRENDIZAJE CURRICULAR

L2

EXPECTATIVAS DE
EXITO

L2

- Entonces para mi era muy importante, y
ver que él lo ha conseguido, que se ha
esforzado, que lo ha hecho

EXPECTATIVAS DE
FRACASO

MIEDO AL FRACASO

L2
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SATISFACCION POR
EL ESFUERZO
ACADEMICO

L2

MOTIVACION HACIA
EL APRENDIZAJE

L2

Yo, por lo menos, es mi punto de vista, a
lo mejor él tiene otra forma de verlo, pero
yo si que vi un cambio progresivo en él y
un decir: “Bueno, tomo las riendas que lo
puedo conseguir, que puedo sacar el
curso, que si yo me pongo y lo hago lo voy
a conseguir”.

ACTIVIDADES
EXTRACURRICULARES:
ACTIVIDADES
COMPLEMENTARIAS

L2

- 'Y luego las actividades extraescolares y
ltdicas... Fenomenal, porque hacen que
los nifios se animen y que sientan que
forman parte de todo, y que si, que pueden
estar ahi y pasarlo bien también, no todo
es estudiar.

REINCORPORACION AL
CENTRO:VUELTAALA
NORMALIDAD

L2
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