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La educación del ~iifio e~iferrno desde el punto de vista rngidico* 
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Rrsr.are\-: Se analizzi 1zi piol~leiii:iiica qiie plrintean los nifioa crónica~iiente enfeiinic>s 
clesde el p~into cle \.ista pedagógico, así coiiio la de sii propia kimilia !- maes~ros. El 
análisis de la esperieiizi:~ aiiiei.ic'aiiri !- eiiiopea permite ofrecer iiiios principios cle 
zictiiaciGii pedagógic'ri cliie. lx'sicrii-iieiite, consisten en in\ olucrar a la coiii~inidacl eclii- 
cativa en el tratai-iiieiito iiicegi.al dc.1 p:ic,iente iiiecliaii~e el clisefio de iiii progiaiiia cd~i-  
cncioi~al esl)ccíSico para cada iino de estos iiifios y.  por otra parte. concienciar 21 los 
pi-ot'vsionziles síi~iiLarios para cliie siimiiiis~ren iina información apropiada p de ca1icl:id 
sol>i-t. 1:i ei-ifei-medacl qiie paclecen estos aluiiiiios. P.\i ,\nit\s c.i.~i\ E:  l ~ ~ ~ ~ \ ~ o ~ i a  iiosi'ir:\- 
1 .4l<l i. I<~ ' c , c ' ~~sos  EI3ij~~iTI\~O-S!\NIT~iItlOS. 

F,J~)CChTIOX (OF SICIC CHILD FROhl 1'HE LIEDIC,iL POlNT OF \IE\K-. (S~sihi.\~ti-): K-e 
2inallze ihe qiresLio1-i~ aroseri 125- cl-iilclren cliriic;iIl\. i l l  fi-oiii tlie pctlagogical poin~ of 
\ i e ~ \  . as \ve11 as those nhich concern their kiri-iilv ancl teac,licrs. Tlie rinal),sis of ~ l i e  
;ii-ii'r~c:iii :in(I e~~rol~e;i i i  experiences allo\\ lis t» o~itliiie se\,erzil pi.ii-iciples Sor a pecla- 
gogic~il xpproacli, Rasicall). consist o11 iiivolving tl-ie ecliicaiioii:il c«iiiiinitp in the n-lio-- 
le ii-e:iiiiierii of tlie patient by iiieaiis oi' tlie design of :iii specific, ccliic:iiionzil progi-aiii 
for eacl-i of ~liese ciiilclreii. On ~l ie  other l-iancl, is iiec~essrii.)- io l~ecoiiie axvare ttie 
healtli professioiial LO gi\re adequa~e good c1ii:ilir) iiifc)i-iii~iiioii :il)oiit tlie sickness siif- 
fesed 11). L ~ V S ~ ?  l > ~ l l > i l ~ ,  I<EY \'Oltl3S: ~ I ILIC\ ' I  [CIVAl. l l ~ . \ l ~ l l ~ l - l ~ ~ S ~ O ~ I ~ C ~ S .  

Los nitios pciecleii eiiferm;ir a conse- 
cuencia cle procesos agiitlc)s o crónicos o 
paclecer algílti tipo d e  ~ilin~is\~:lli:l física o 
1)síquica. Ag~iellos que  sufren enferiilecla- 
cles cróiiicas ;iclcluiercn riípiclaineiite 
conscieiiri:i cle lo (lile significa 1 ~ 1  priva-- 
ción cl? 111 s:ilud tanto por la presencia tle 
:ilgún tipo cle paclecimiento fisico (dolor, 
fiebre, iniiiovi1icl;id) coiiio por la fr~istra- 
ción clue supoiie la interrupcióii d e  sus 
:~ctiviclaclcs ha1,it~i;iles (escolasiclacl, j~ie-  
gos, rei;ición entre ariiigos, etc.). 

Con vistas a afrontar los prol,lc.iii:is 
clcle pueclen presentar estos nilios clraclr 
u n  pcinto d e  vist;i pedagógico. cs necesa- 
rio tener e n  cuenta :ilgunas característic~:~:; 
d e  las etiferri~edadcs cróiiicas tlur:inie la 
inlaricia, co111o soii: la edad d e  coiiiienzo. 
el cilsso (l)rogresivo, estal)lc, c,i i  Ijrotes), 
el pronóstico a ineclio y I:irgo p l a ~ o ,  la 
posil,ilidad cle inoviriiiento y .  so l~ re  toclo. 
la reperc~isióri sobre la cap:lcicl:lcl cog- 
iioscitiva (1 1. 

1.0s iiiiios con cnfermecl:lcle:; cr6iiir:is 
p~iecleri s~ifrir cl~ii-ante 1:irgo tieriipo pro- 
I>leinas c,n s ~ i  coiiiportaiiiieiito soc.i:ll ), 



desiirrollo intelectual. En este sciitido se - Se esta1)lecían horarios de asisten- 
refiere clue hasta el 47% cle los supervi- cia tilédica fuera de la jornada escolar. 
~ i en t e s  de cáncer infantil paclccen secue- 
las en la esfera tilenta1 (26% nlínitilas, 
10% nloderaclas y 11% graves). De los 
nun~erosos trabajos pul->licac\os acerca elel 
coiilpoi-taiiliento intelect~tal y progreso 
acacltituico cle los niños con cáncer, y 
es~ecíficaiilente cle aq~iellos que han 
sufriclo irradiación profiláctica clel s ~ c  
coiiio parte clel tratainiento i~lédico, se 
coiicluve ciue la irradiación no suele afec- , A 

tar al desarrollo intelectual cle estos 
niños, salvo cuanclo se trata de menores 
cle 3 años clLie, con nlotivo cle una leuco- 
sis ag~icla. han recibiclo racliacióii 11010- 
craneal (2). 

Es LLII llecho constatable clLie los niños 
crónicaillente enferiilos pre:;entan inayor 
ahsentisriio escolar que los niños sanos. 
Esta situación es clehida no sólo a la liilli- 
tación que irilplica la propia enfernlcclacl 
o su trataiuiento, sino sobre toclo a las 
frecuentes hospitalizaciones y nuiuerosas 
visilas illticlicas que se progranla11 dentro 
clel horario escolar, al rechazo de los 
niños a reencontrarse con sus coiupañe- 
ros cle1)icio a los caillbios experiiuentatlos 
en ~ L I  aspecto físico y, taiilk~itin, a la 
sol~rc-l~rotección de los padres que, conlo 
los profesores, tienclen a consiclerar al 
1-iiño conlo Lin cqx~cientez' 1115s que como 
LLII al~iiilno. 

Según puso de relieve ~ i i l  est~idio 
iil~ilticéntrico realizado en Bruselas e11 
1982 llevaclo a c:~bo iilccliailtc encuestas 
disig,iclas a 2 18 centros l~ospitalarios clc 13 
pa í : ;ex~~ropeos  (31, los niejore:; resulta- 
clos en cuanto a csco1iiricl;ld se hí~l>íaii 
ol~tenido cuaiiclo: 

1.0:; nifios pci-iilanccían iilcilor 
tieiiil~o 1iospi~aliz:~dos y realizaban s ~ i  tra- 
taliliento en r6p,iiiien :~iilb~ilatorio. 

- Se aprol-ec1ial)an las ~rac:lciones 
escolares para la hospitalización progra- 
riiada. 

- Se clisponía cle enseñanzas coiu- 
pleiilcntarias durante el tieiiipo cle hospi- 
talización: las clenoiilinaclas a~rlus hospi- 
ta/ui*ius. 

Coherentes coi1 estos criterios, la 
tilaporía cle los pediatras clefienden 
act~ialiilente cllie, sa1l.o casos muy selec- 
cioni~clos. los niños con eiiferii~eclacles 
crónicas (asma, cliabetes, fil~rosis q~iística 
de pánci-cas, epilepsia. l~eniofilia, le~ice- 
mias, carciiopatías congénitas, probleiuas 
renales, etc.) se l~cncfician más clc una 
enseíli~nza regular clue cle una enseñanza 
especial. si bien. ocasionalnlerite, podría 
ser necesario apoy~rles  mecliante clases 
supleiilentarias en casa o en el hospital 
(4) .  

Hal~i t~~aln len te  los ilifios inayores 
ofreceri nlayor resistencia clue los peclue- 
ños a vol~rer al colegio \,a que so l~rc  ellos 
pesan iiluclio los c:iiiibio:; ~ L L C  la enfer- 
ineclacl puecle haber procluciclo en su 
aspecto físico. El apoyo inconclicional cle 
la farililia y clel propio colegio suelen ser 
suficientes para una satisfactoria solución 
;L estos prol~lei~ias ( 5 ) .  

IJos :~rgurilenlos clue ).i;~l~it~~;ilrilci~te 
csgriillen los paclres p:lr:i ol>st;~culizar la 
vucl~a al colegio cle s ~ i s  Ilijos so11 1 ; ~  
iiiayor l)c>sit)iliclacl cle adcluirir infeccioiies 
cruzaclas y el nunca reconocido alan 
sobreprotector clel nifio. LJna rosrecta 
inforiiií~cióri por parte clel ec l~~ipo  iiiCclico 
puede, en iiluclias ocasiones, liacerles 
c;liill>i;u. de ~icti~~icl.  

N o  es infrecuente q ~ i e  los piofesores, 
por su parle, Iiiuestroti s ~ i  preoc~ip:ic~ión 
lmr los prob1ciiia:j cl~ic les puccleu pl:~il- 
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tear estos aluriinos (6). En este sentido es 
lial~itual que el personal docente se inte- 
rese por cuestiones co111o las siguientes: 

,:Necesitar5 el alumno algí~n tipo de 
restricción física? il,a nieclicación que 
recibe puede afectar a su conclucta? iSu 
enfeniieclacl está rnejoranclo o eiiipec~ran- 
clo? Justifica SLI enferrnedacl la necesidacl 
cle acortar o moclificar la jornacla escolar? 
 deh he ac1opt:lrse alg~iria preca~icií~n espe- 
cial en caso cle urgencia en el colegio 
que el personal clocente precise conocer? 
i.Conviene clue el nirio oc~ipe  un 1~ig:ir 
preferente en la cl:ise? i Q ~ i é  s;ibe el nino 
cle su problema? ( 4 ) .  

El ofreciiiiiento de infor1ii:icitin hásic;~ 
por escrito acerca cle la prol>leiiirític:i que 
puecien presentar estos niños s~iele ser 
cle gran utiliclacl. Toclo ello sin olviclar el 
p:ipel cle coordinación general cliie clet~c- 
rii lle1,ar a cabo el trabajaclor soci;il. 

Experiencia americana: 1.2 Le)- 
Píiblica 94-142 denoiiiinacla Actcl pnizl la 
educacióiz de NiiZos I17c~@acit~lclos fue 
px~niulgada en EE.UL'. por el Presiclente 
Ford en 1975. Su peculiariclacl raclica en 
\,arios aspectos: En priiiier lugar porque 
ol~liga a toclos los Estacios de la linión a 

tuit~i a toclos los nirios crónicaiiiente 
enferiiios enLse 3 y 2 1 :iilos. Por otra par- 
Le se liencle a intet?,rar a estos iiiños en 
sus clases li:ll)it~i:lles, i.estan tocl:~1.ía 
colccti\os scigcrelites cle cilla cd~icación 
especi;~l ( " 7 ) .  

1.2s l e ~ ~ e s  Seelera les cle EE.lJl:. corisi-- 
cleran c:lnclicl:~to :L enseri:~liza espccial a 
toclo nirio con crltc~izlc-id11 c/c /cr sallrtliiio- 
(Icr~icl:~ o gra.iltl: . . . ~lfC(-tos ~ / c  pi.oblei71ns 
tle .s~ll /~r/  ci~tii/icos o r/g/lr/os coiizo ctlizlio- 
pntías, trll)ci~c/~/o.si.s, ji'el?i'r i.~~ui?zilticn, 
iz<fj.i~i.s, ~lsi?z~l, ~ i / c i i l i ~ , / ¿ r l c $ ) i . / / ~ t ~ ,  heiizo- 

, e ,  e / s  iilto.>c.ictlc:icii poi. p/oiibo. 

leucei?zia o diabetc~s, yrlcJ r!ficta)z cle 
mai 7ei-61 ccld~'eisa al ~1essni.iullo edzlcativo 
del izii?o. De acuerclo con este criterio, 
transcurridas dos seiiian:ls de enferiiie- 
clac1 el Gobierno Fecler:ll proporciona a 
estos niños eizsei ianr~~ t2i7 el hogar hasta 
la posterior integración cn su escuela 
1i;ibit~ial. 

Normativa eiiropea. Por su parte la 
Carta El/iAopea rlc~ los i~iiios hospitalizados 
( 8 )  recoge eii s ~ i s  p~ i~ i t o s  4 . r  y 4.t la nor- 
~iiati\,a cle I:I Co~iiunicl:icl Europea con 
respecto al clereclio cle los nirios a:  

4.1.) . . . j ~ ) ~ ~ ~ ( ~ u i / . . s ~ ~ j ¿ ) i . i ? / a c i ó ~ ~  e.seoI~~r 
d ~ ~ r n u / t .  5-11 i)ei.i?~r~i/t~i~ciar eil rl hospital -y 
ci bc.1 lejkic1i:se cltz Ir1 e)r.st~ii~r)/zlr clt~ los 
ir~cresti.os y clrl i i /~r te i . i~~l  didlíctico rll l tJ b s  
cirrtoi.i~l~i~les escolai- t~sJ~o?~gr~i~ LI  511 L ~ ~ S J P O -  

sicicíi7.. . 

4 . t . )  . . . poder i ~ c i h i r  e.st~ldios e ) /  caso 
L/C l?osl~ila/iz~i c i 6 ~  P L I I ' C ~ L ~ ~  (hosl~i la/ iz~/-  
ci6i7 dilli.il~lj o LIP  c o i z ~ ~ ~ ~ l e c e ~ z c i ~ /  e 7 7  S I /  

pi.ol,io ~/oi??icilio. 

La ecliicación del niño enferriio es 
co111peLenci;i de dos InsLituciones: el lios-- 
pita1 ). la escuela, así coiuo del iiúcleo 
faiiiiliar. Las posibiliclacles de evitar cl fra- 
caso escolar en los iiifios crónicainente 
enfermos se basan en la disponibilidad 
cle recursos apropiacloi; (escuelas liospi- 
talarias). posihiliclacl cle asignación tle 
tutores, e laho~ció i i  clc prograinas cspe- 
cíficos l., en casos concretos, la progra- 
mación clc Lina ensefianza especial (1). 

f l l  c1hjeti1-o prioritario cle las escuelas 
Iiospitalarias es eclucar al niiio liospiiali- 
zado en fuiición de cciál sea su enferiiie-- 
cl:icl y en ín~i i i i ;~ col:ll~oracióii c o ~ i  cl cclcii- 
po  iii¿.clico. Para ello se trxtará cle 
niantcncr el hábito de estcidio elaboran- 
clo programas cle interverición ecl~icativa 
en coorcliiiaci6ri con el Centro Eclucativo 
211 que asiste el niño y sin olvidar rii.irica 
la acti1,iclacl rccrcati1-:L para evit:ir cl al~ii- 
rrimicnto. 

E1 perso~ial clocente ac1:;crito :I las 
esc~ie1:ls 1ios~1ital:irias tratxrá clc clcsarro- 



llar una actividad de orientacióii, propi- 
ciando la relación persona-persona. tanto 
con el propio niño enferriio (facililando 
la aceptacióii de la eiiferriiedad. ayiid5n- 
dole a convivir con ella), co111o coii su 
friii i i l i :~ 

0c:isionaliiiente las aclriiinistraciones 
Sanitnria y Educati\-a. con la riiejor de las 
intenciones. Iian trataclo cle proporcionar 
tutores :i doiiiicilio para estos niños. La 
experiencia Iia cleiiiostrado que con 
niiiclia frec~iencia esta rileciida da lugar a 
retr'lsos en la ~ruelta zi la escuela. Por esta 
razón la iiiiplantacion de tutores Iia de 
ser 121 excepción inás que la regla. 

Con fines exclcisi\-ariieiite orientati1-os 
pueclen señalarse las siguieiites norilias 
generales de actuación con los iiifios cró- 
nicariiente eiiferriios (7): 

bres in:idecuaclos para referirse a ellos da 
lugar a actitucles cle iriaclaptación. 

4 .  DefiiiiciOn clc los papeles que cada 
uno cle los eslal~ones cle la cadena ccira- 
ti~,:i del iiirio (personal sanilario. padres, 
riiaestros) 1i:tn de deseriipenar en el trata- 
riiiento del niño. 

5 .  Diseñar u11 progra~iia educacional 
específico para cada niño que perriiita su 
seguiriiierito e11 el propio lrogar. 

El curiipliriiieiito de estos priiicipios 
generales de actuación puede Iiacer posi- 
hle qcie los niños crónicariiente eiiferiiios 
coiitiníien s ~ i s  estudios y lograr, ;il iiiisiiio 
tieiilpo. sensit~ilizar a los padres pai-:i tra- 
I~ajar en íntiilia colaboi-acióii coii In 
escuela, una vez establecido el diagnósti- 
co y duraiite toda la e\~olución del pro- 
ceso. 
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la coriiiiiiidad educati\-a para clLie i-eco- 
riozca y acepte su responsabiliclacl cn cl 
cuidado integral clel iiiiio eiiferiiio. 

1. Participacióri activa cle la Esciie1:i 
iiie~liailrc la identificación cle estrategias 

en el trataiiiiento integral tic1 proceso !- 
ecliic~iCionales a largo plazo 1- coiiseguir 

su seguiriiiento a largo plazo. 
a1 iiiisiiio tienipo que la coiiiunidacl 

2. \'uclta al colegio. dentro cle sii cla- iiieclica se conciciicie cle la iiccesidad cle 
se Iiahitcial, tan pronto co~iio el di;igiicís- suiniiiistrar iiiforniación de calidad J. 

tico y el tratariiiento lo periiiitaii. E\-itar el apropiada sobre las iiuplicacioiies qiie la 
pateriialisnio. eiii'eriiicclacl y sci tratailiiento pueclaii 

tener sot~re los aspeclos edcicali~ os clel 
3. Cuidadosa ii~ilización cle l ; ~  ten-iii- 

iiiiio. 
nología a la hora de li:iblar cle estos 
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