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La educacidén del nifio enfermo desde el punto de vista médico*

INTRODUCCION

S. MALaca GUERRERO y F. FRANCISCO FERNANDEZ LOPEZ

REsUMEN: Se analiza la problemdtica que plantean los nifios cronicamente enfermos
desde el punto de vista pedagdgico, asi como la de su propia familia v maestros. El
andlisis de la experiencia americana v europea permite ofrecer unos principios de
actuacion pedagdgica que, bisicamente, consisten en involucrar a4 la comunidad edu-
cativa en el tratamiento integral del paciente mediante el diseno de un programa edu-
cacional especifico para cada uno de estos nifos y, por otra parte, concienciar a los
profesionales sanitarios para que suministren una informacion apropiada y de calidad
sobre la enfermedad que padecen estos alumnos. PALABRAS CLAVE: PEDAGOGIA HOSPITA-
LARLA. RECURSOS TDUCATIVO-SANITARIOS.

EDUCATION OF SICK CHILD FROM THE MEDICAL POINT OF VIEW. (SUMMARY): We
analyze the questions arosen by children clinically ill from the pedagogical point of
view, as well as those which concern their family and teachers. The analysis of the
american and european experiences allow us to outline several principles for a peda-
gogical approach, Basically consist on involving the eclucational comunity in the who-
le reatiment of the patient by means of the design of an specilic ecducational program
for each of these children. On the other hand, is necessary to become aware the
health professional to give adequate good quality information about the sickness suf-
fered by these pupils. Kiy wWORDs: EDUCATIONAL HEALTH-RESSOURCES.

Con vistas a afrontar los problemas
que pueclen presentar estos ninos desce
un punto de vista pedagogico, es necesa-

Los ninos pueden enfermar a conse-
cuencia de procesos agudos o créonicos o
padecer algtin tipo de minusvalia fisica o
psiquica. Aquellos que sufren enfermeda-
des cronicas adquieren rdpidamente
consciencia de lo que significa la priva-
cién de la salud tanto por la presencia e
algtin tipo de padecimiento fisico (dolor,
fiebre, inmovilidad) como por la frustra-
cién que supone la interrupceion de sus
actividades habituales (escolaridad, jue-
gos, relacion entre amigos, etc.).

rio tener en cuenta algunas caracteristicas
de las enfermedades cronicas durante la
infancia, como son: la edad de comienzo.
el curso (progresivo, estable, en brotes),
el prondstico a medio y largo plazo, la
posihilidad de movimiento y. sobre todo,
la repercusion sobre la capacidad cog-
noscitiva (1).

Los ninos con enfermedades cronicas
pueden sufrir durante largo tiempo pro-
blemas en su comportamiento social y
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desarrollo intelectual. En este sentido se
refiere que hasta el 47% de los supervi-
vientes de cancer infantil padecen secue-
las en la esfera mental (26% minimas,
10% moderadas y 11% graves). De los
numerosos trabajos publicados acerca del
comportamiento intelectual y progreso
académico de los nifos con cancer, y
especificamente de aquellos que han
sufrido irradiacion profildctica del snc
como parte del tratamiento médico, se
concluye que la irradiacion no suele afec-
tar al desarrollo intelectual de estos
ninos, salvo cuando se trata de menores
de 3 aflos que, con motivo de una leuco-
sis aguda, han recibido radiacion holo-
craneal (2).

Es un hecho constatable que los nifios
cronicamente enfermos presentan mayor
absentismo escolar que los nifios sanos.
Esta situacion es debida no sélo a la limi-
tacion que implica la propia enfermedad
O su tratamiento, sino sobre todo a las
frecuentes hospitalizaciones y numerosas
visitas médicas que se programan dentro
del horario escolar, al rechazo de los
Nifos a reencontrarse con sus comparie-
r0s debido a los cambios experimentacdos
en su aspecto fisico y, también, a la
sobreproteccion de los padres que, como
los profesores, tienden a considerar al
1RO COmMO un «paciente» Mas que como
un alumno.

FACTORES QUE FAVORECEN 1A INTEGRAGION
ESCOLAR DEL NINO ENFERMO

Segin puso de relieve un estudio
multicéntrico realizado en Bruselas en
1982 llevado a cabo mediante encuestas
dirigidas a 218 centros hospitalarios de 13
paises europeos (3), los mejores resulta-
dos en cuanto a escolaridad se habian
obtenido cuando:

— Los niflos permanecian menor
tiempo hospitalizados y realizaban su tra-
tamiento en régimen ambulatorio.

— Se establecian horarios de asisten-
cia médica fuera de la jornada escolar.

— Se aprovechaban las vacaciones
escolares para la hospitalizacién progra-
madla.

— Se disponia de ensefianzas com-
plementarias durante el tiempo de hospi-
talizacion: las denominadas aulas hospi-
talarias.

Coherentes con estos criterios, la
mayoria de los pediatras defienden
actualmente que, salvo casos muy selec-
cionados, los nifios con enfermedaces
cronicas (asma, diabetes, fibrosis quistics
de pancreas, epilepsia, hemofilia, leuce-
mias, cardiopatias congénitas, problemas
renales, etc.) se benefician mas de una
ensenanza regular que de una ensefianza
especial, si bien. ocasionalmente, podifa
ser necesario apoyarles mediante clases
suplementarias en casa o en el hospital

@D.

PROBLEMATICA ESCOLAR DEL NINO CRONICA-
MENTE ENFERMO Y SU ENTORNO

Habitualmente los ninos mayores
ofrecen mayor resistencia que los peque-
nos a volver al colegio ya que sobre ellos
pesan mucho los cambios que la enfer-
medad puede haber producido en su
aspecto fisico. El apoyo incondicional de
la familia y del propio colegio suelen ser
suficientes para una satisfactoria solucion
a estos problemas (5).

Los argumentos que habitualmente
esgrimen los padres para obstaculizar la
vuelta al colegio de sus hijos son la
mayor posibilidacl de adquirir infecciones
cruzadas y el nunca reconocido afin
sobreprotector del nino. Una correcta
informacion por parte del equipo médico
puede, en muchas ocasiones, hacerles
cambiar de actitud.

No es infrecuente que los profesores,
por su parte, muestren su preocupacion
por los problernas que les pueden plan-
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tear estos alumnos (6). En este sentido es
habitual que el personal docente se inte-
rese por cuestiones como las siguientes:

;Necesitard el alumno algiun tipo de
restriccion  fisica? jLa mecdlicacion  que
recibe puede afectar a su conducta? ;Su
enfermedad estd mejorando o empeoran-
do? ;Justifica su enfermedad la necesidad
de acortar o modificar la jornada escolar?
:Debe adoptarse alguna precaucion espe-
cial en caso de urgencia en el colegio
que el personal docente precise conocer?
(Conviene que el nino ocupe un lugar
preferente en la clase? ;Qué sabe el nifo
de su problema? (4.

El ofrecimiento de informacion bisica
por escrito acerca de la problemdtica que
pueden presentar estos ninos suele ser
de gran utilidad. Todo ello sin olvidar el
papel de coordinacion general que debe-
ra llevar a cabo el trabajador social.

RECURSOS SANITARIOS EDUCATIVOS PARA LA

ATENCION DEL NINO ENFERMO

Experiencia americana: lLa Ley
Piblica 94-142 denominada Acta para la
educacion de Nivios Incapacitacos fue
promulgada en EE.UU. por el Presidente
Ford en 1975. Su peculiariclad radica en
atios aspectos: En primer lugar porque
obliga a todos los Estados de la Unién a
proporcionar educacion apropiacla y gra-
tuita a4 todos los niflos cronicamente
enfermos entre 3 y 21 anos. Por otra par-
te se tiende a integrar a estos nifos en
sus clases habituales, restan todavia
colectivos sugerentes de una educacion
especial (7).

Las leyes federales de EE.UU. consi-
deran candidato u ensenunza especial a
todo nino con alferacion de la saludmo-
deracda o grave: afectos de problemcas
de saliwd cronicos o agudos como cardio-
patias, tuberciilosis, fiebie reumatica,
nefritis, asme, anemia falciforme, bemo-
Jilies, epilepsia. intoxicacion por plonio.
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leucemia o diabetes, que dfectan de
manera adversa al desarrollo educcitivo
del nino. De acuercdo con este criterio,
transcurridas dos semanas de enferme-
dad el Gobierno Federal proporciona a
estos ninos enseiianza en el hogar hasta
la posterior integracion en su escuela
habitual.

Normativa europea. Por su parte la
Carta Europea de los nivios hospitalizacdos
(8) recoge en sus puntos 4.1y 4.t la nor-
mativa de la Comunidad Europea con
respecto al derecho de los ninos a:

4.1.) ... proseguir Su formacion escolar
durante su permanencia en el hospital y
a beneficiarse de la ensenianza de los
meaestros y del material diddctico qgue las
autoridades escolares pongai c sit clispo-
sicion. ..

4.1.) ... poder recibir estudios en caso
de bospitalizacion parcial (hospitaliza-
cion diurna) o de convalecencia en su
propio domicilio.

La educacion del nino enfermo es
competencia de dos Instituciones: el hos-
pital y la escuela, asi como del nucleo
familiar. Las posibilidades de evitar el fra-
caso escolar en los nifos cronicamente
enfermos se basan en la disponibilidad
de recursos apropiados (escuelas hospi-
talarias), posibilidad de asignacidon de
tutores, elaboracion de programas espe-
cificos y, en casos concretos, la progra-
macion de una ensenanza especial (1).

El objetivo prioritario de las escuelas
hospitalarias es educar al nifto hospirali-
zado en funcion de cudl sea su enferme-
dady en intima colaboracién con el equi-
po médico. Para ello se tratard de
mantener ¢l habito de estudio elaboran-
do programas de intervencion educativa
en coordinacion con el Centro Educativo
al que asiste el nifo y sin olvidar nunca
la actividad recreativa para evitar el abu-
rrimiento.

El personal docente adscrito a las
escuclas hospitalarias tratard de desarro-
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llar una actividad de orientacién, propi-
ciando la relacion persona-persona, tanto
con el propio nino enfermo (facilitando
la aceptacion de la enfermedad, ayudan-
dole a convivir con ella), como con su
familia.

Ocasionalmente las administraciones
Sanitaria y Educativa. con la mejor de las
intenciones. han trataclo de proporcionar
tutores a domicilio para estos niflos. La
experiencia ha demostrado que con
mucha frecuencia esta medida da lugar a
retrasos en la vuelta a la escuela. Por esta
razoén la implantacion de tutores ha de
ser la excepcidn mas que la regla.

PRINCIPIOS BASICOS DE ACTUACION PEDAGO-

GICA

Con fines exclusivamente orientativos
pueden sefalarse las siguientes normas
generales de actuacion con los ninos cro-
nicamente enfermos (7):

1. Participacion activa de la Escuela
en el tratamiento integral del proceso v
su seguimiento a largo plazo.

2. Vuelta al colegio, dentro de su cla-
se habitual, tan pronto como el diagnds-
tico v el tratamiento lo permitan. Evitar el
paternalismo.

3. Cuidadosa utilizaciéon de la termi-

nologia a la hora de hablar de estos
ninos. Muchas veces ¢l empleo de nom-

bres inadecuados para referirse a ellos da
lugar a actitudes de inadaptacion.

4. Definicion de los papeles que cada
uno de los eslabones de la cadena cura-
tiva del nino (personal sanitario. padres,
maestros) han de desempenar en el trata-
miento del nino.

5. Disenar un programa educacional
especifico para cada niflo que permita su
seguimiento en el propio hogar.

El cumplimiento de estos principios
generales de actuacion puede hacer posi-
ble que los nifios cronicamente enfermos
contintien sus estudios y lograr, al mismo
tiempo. sensibilizar a los padres para tra-
bajar en intima colaboraciéon con la
escuela, una vez establecido el diagnosti-
co vy durante toda la evolucion del pro-
ceso.

En conclusion, se trata de involucrar a
la comunidad educativa para que reco-
nozca y acepte su responsabilidad en el
cuidado integral del nino enfermo,
mediante la identificacion de estrategias
educacionales a largo plazo y conseguir
al mismo tlempo que la comunidad
meédica se conciencie de la necesidad de
suministrar informacion de calidad v
apropiada sobre las implicaciones que la
cnfermedad v su tratamiento puedan
tener sobre los aspectos educativos del
Niro.
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