RESPUESTA EDUCATIVA A
NINOS Y ADOLESCENTES CON
ENFERMEDADES CRONICAS Y
EDAD DE ESCOLARIDAD
OBLIGATORIA EN LA CAPV

La autora de este articulo, responsable
de la Direccién Territorial de Educacion del
Gobierno Vasco en Bizkaia, repasa las ofer-
tas educativas que en los ultimos afios se
han puesto en marcha al objeto de ofrecer
una atencién pedagogica a los nifios, nifias
y adolescentes con enfermedades cronicas.
Tras describir las distintas opciones -funda-
mentalmente las aulas hospitalarias y la
asistencia pedagogica domiciliaria-, la auto-
ra valora como muy positivos sus resultados
y pone de manifiesto las nuevas disposicio-
nes legales que garantizaran la continuidad
y la calidad en la prestacion de los mencio-
nados servicios.

1. INTRODUCCION

A la hora de abordar este tema partimos
de la concepcioén de la salud y de la enfer-
medad como un fenédmeno de naturaleza
biopsicosocial, y nos apoyamos en la defini-
cion de enfermedad croénica por diferenciar
ésta de enfermedades o dolencias con
escasa incidencia en el desarrollo personal.
Se considera enfermedad crénica a toda
condicion fisica, generalmente no fatal, que
dure mas de 3 meses en un afo o que
necesite un periodo de hospitalizacion con-
tinuada de mas de un mes en un afo, inclu-
yendo aquellos trastornos de suficiente gra-
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vedad que interfieren la actividad del nifio
en algun grado y excluyendo los problemas
psiquicos y mentales cronicos, los procesos
o déficits fisicos menores y aquellas enfer-
medades graves que resultan fatales a
corto plazo (Navarro, 1992).

Cierto es que a la definicién anterior ten-
driamos que incorporar diversas matizacio-
nes referentes, sobre todo, a los tiempos
establecidos, asi como a las consecuencias
derivadas de accidentes; pero creemos
sirve como marco general para entender
que estamos refiriéndonos a nifios, nifas y
adolescentes cuyos problemas de salud
interfieren en sus actividades cotidianas y
que en dichos problemas existen tres ele-
mentos a considerar:

- Eltiempo de duracion del proceso o sus
secuelas.

- Las necesidades de servicios especiales
y prestaciones complejas.

- Las limitaciones, discapacidades vy
minusvalias que conllevan.

Centrado el tema, podemos afirmar
que los nifios y adolescentes con enferme-
dades cronicas adquieren con prontitud
consciencia de lo que significa la privacion
de la salud, tanto por lo que supone de
padecimiento fisico (dolor, fiebre, inmovili-



dad ...) y dificultad de integracién familiar
y social, como por la frustracién que impli-
ca la interrupcion de su proyecto personal
de formacion integral (Polaino-Lorente,
1993).

Por otro lado, la gravedad de un proceso
se mide fundamentalmente por el impacto
que produce sobre la actividad fisica, inte-
lectual, psicolégica y social del nifo. El
impacto sera tanto mayor cuanto que el
nifio/a o adolescente presente sintomatolo-
gia o se halle sometido a tratamientos capa-
ces de limitar su actividad o interferir con la
asistencia a la escuela, la relaciéon con sus
compafieros y la convivencia familiar.

Y es precisamente en este sentido,
cuando la enfermedad limita una serie de
aspectos fundamentales de su desarrollo,
cuando aparece el menor como «sujeto de
derecho», que tiene «derecho a una calidad
de vida» y «derecho a un sano desarrollo»,
entendiéndose la calidad de vida como la
«percepcion por parte de los individuos -o
grupos- de que se satisfacen sus necesida-
des y no se les niegan oportunidades para
alcanzar su estado de felicidad y realizacién
personal» (Nutbeath, 1986). A lo anterior,
nosotros anadimos el «derecho a la educa-
cién» cuyo ejercicio va a coadyuvar a una
mejora de calidad de vida y al desarrollo
integral de su persona.

2. MARCO LEGAL PARA LA ATENCION
DEL NINO ENFERMO DESDE EL
PUNTO DE VISTA EDUCATIVO

2.1. Normativa europea

La «Carta europea de los nifios hospita-
lizados», de 1986, recoge en sus puntos 4.r
y 4.t la normativa de la Comunidad Europea
con respecto al derecho de los nifios a:

4.r) proseguir su formacién escolar duran-
te su permanencia en el hospital y a benefi-
ciarse de la ensefianza de los maestros y del
material didactico que las autoridades escola-
res pongan a su disposicion..

4.t) poder recibir estudios en caso de hos-
pitalizacion parcial (hospitalizacion diurna) o
de convalecencia en su propio domicilio»

2.2. Normativa de la C.A.P.V.

El Decreto 160/1994, de 19 de abril,
sobre derechos y deberes de los alumnos
de los centros docentes no universitarios,
en su articulo 13.2 expresa lo siguiente:
«Los poderes publicos estableceran las
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condiciones académicas y econdmicas
oportunas para que los alumnos y alumnas
que sufran adversidad familiar, un accidente
0 una enfermedad prolongada no se vean
imposibilitados para continuar y finalizar los
estudios que se encuentran cursando. Los
alumnos y alumnas que cursen niveles obli-
gatorios tienen derecho a recibir en estos
cursos la ayuda necesaria para asegurar su
rendimiento escolar». Igualmente, su articu-
lo 14.1 establece que: «Y en caso de acci-
dente o enfermedad prolongada, los alum-
nos y alumnas que cursen ensefianzas obli-
gatorias tendran derecho a la ayuda preci-
sa, ya sea a través del propio Centro o de
los Centros oficiales de ensefianza a distan-
cia, para que el accidente o enfermedad no
suponga detrimento de su rendimiento
escolary.

La Orden de 30 de julio de 1998, por la
que se establecen criterios de escolariza-
cién del alumnado con necesidades educa-
tivas especiales y dotacion de recursos para
su correcta atencioén en las distintas etapas
del sistema educativo, en su capitulo V
recoge la atencién escolar hospitalaria y
domiciliaria, expresando lo siguiente en su
articulo 3.1:

Finalidad y objetivos de la atencién escolar
hospitalaria y domiciliaria:

1. La atencién escolar hospitalaria y domi-
ciliaria tendra como finalidad principal prevenir
y evitar la marginacion del proceso educativo
del alumnado en edad de escolarizacién obli-
gatoria que no pueda asistir de una manera
habitual a su centro escolar por prescripcion
facultativa o por encontrarse hospitalizado ya
sea de manera interna o por medio de hospi-
talizacién de dia.

2. Sus objetivos son: evitar el aislamiento;
facilitar la posterior integracion escolar dismi-
nuyendo el retraso escolar que supone el
periodo de inasistencia al centro debido a la
enfermedad; procurar su desarrollo integral en
todos sus aspectos, respondiendo a las nece-
sidades afectivas, psicolégicas y de aprendi-
zaje que presentan los alumnos y alumnas en
esta situacion; potenciar el desarrollo de los
recursos necesarios para que pueda tomar
parte activa en su proceso de curacion.

3. ATENCION PEDAGOGICA
HOSPITALARIA'Y ASISTENCIA
PEDAGOGICA DOMICILIARIA

3.1. Atencion pedagégica hospitalaria
En los tres territorios de la Comunidad

existe la atencién pedagogica hospitalaria
gracias al acuerdo que en su momento sus-



cribieron los responsables de los hospitales
y los responsables educativos. Dicho acuer-
do fue posible por la especial sensibilidad
del personal sanitario y educativo que, ade-
lantandose en el tiempo a la normativa
europea anteriormente mencionada, enten-
dieron del derecho del menor hospitalizado
a recibir educacion y del papel terapéutico
que la pedagogia ejercia en el contexto hos-
pitalario y en la posterior vuelta al contexto
familiar, social y escolar.

Asi, en Alava existe una unidad escolar
tabicada en el Hospital de Santiago que
Empezé a funcionar el curso 1979-80 y
¢tra en el Hospital de Txagorritxu cuya
puesta en funcionamiento fue el curso
'1990-91. En Bizkaia existen dos unidades
escolares ubicadas en el Hospital de
Basurto y otras dos en la Residencia Sani-
taria de Cruces. Empezaron a funcionar
en el curso 1983-84, si bien en el momen-
to de su creacién sélo funciond una en
cada hospital. En Gipuzkoa son dos las
unidades escolares ubicadas en la Resi-
dencia Sanitaria Ntra. Sra. de Aranzazu.
Su puesta en funcionamiento fue el curso
escolar 1986-87.

3.1.1. Funcionamiento de las unidades
pedagdgicas hospitalarias

Para cada una de dichas unidades ubi-
cadas en los hospitales y residencias sani-
tarias anteriormente referidos el Departa-
mento de Educacion ha nombrado una per-
sona perteneciente al cuerpo de maestros.
La gran competencia profesional, su amplia
experiencia en la atencién pedagdgica hos-
pitalaria y su especial sensibilidad para
acompanfar durante todo el proceso hospita-
lario tanto al nifio/a como a su familia son
algunas de las caracteristicas identificado-
res de las profesionales que actualmente
estan en dichas unidades.’

Su labor se realiza en intima colabora-
cién tanto con el personal sanitario (siempre
que se necesite para mejorar la atencion al
menor hospitalizado, para intercambiar
observaciones significativas y para progra-
mar actividades conjuntas) como con los
centros escolares en donde se encuentran
matriculados con el objetivo de servir de
nexo entre su anterior situacién y la actual.
Esta coordinacién servira para conocer los
programas y materiales que estaban utili-
zando cada uno en su propio Centro, para
reforzar aquellos aspectos en los que venia
insistiendo el Centro escolar, para posibilitar
contactos directos o a través de dibujos,
documentos escritos... entre los nifios y
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nifias hospitalizados y sus companeros del
Centro escolar...

En la linea anterior se esta estudiando la
posibilidad de poner en marcha un proyecto
para conectar por Internet las unidades hos-
pitalarias con los Centros escolares en
donde se encuentren matriculados los nifios
que estan hospitalizados para que el con-
tacto sea mas directo y motivador.

Todo lo anterior puede realizarse en el
espacio fisico en donde se encuentran ubi-
cadas las aulas hospitalarias; sin embargo
cuando el nifio o nifia tiene que permanecer
inmovilizado en su propia habitacién, por
imposibilidad de desplazamiento o aisla-
miento médico, son las profesoras las que
se trasladan a la habitacion para impartir las
clases.

Para terminar, se recogen aqui tres
caracteristicas que sirven para guiar toda
intervencion educativa pero que en el caso
de la atenciéon pedagdgica hospitalaria
cobran especial relevancia. El principio de
individualizacién: explica la necesidad de
respetar cada ritmo de aprendizaje, cada
situacion de partida, entender las especia-
les dificultades fisicas, animicas, académi-
cas... con las que se encuentran. Muy uni-
do con el anterior estd el principio de la
adaptacién o si se quiere la flexibilidad de
la que debe gozar la intervencion docente
para adecuarse a aquello que el menor
hospitalizado necesita en cada momento y
por ultimo la empatia, esa capacidad de
sentir con la otra persona, y que significa
que nada de lo que le esta ocurriendo nos
deja indiferentes.

3.1.2. Valoracion de este servicio

Evidentemente, la valoracion mas signifi-
cativa es la que procede del propio usuario,
en este caso los menores atendidos y sus
propias familias. En este sentido cabe afir-
mar, en base a los testimonios recibidos,
una valoracidon muy positiva de este servi-
cio, entre otras cosas, por ser un elemento
«normalizador» para el nifio y nifia dentro
del contexto hospitalario.

Desde el punto de vista sanitario, una
prueba de la valoracién que se hace de la
pedagogia como elemento terapéutico en la
evolucién de la enfermedad esta no sélo en
la valoracion directa que hacen en cada
hospital acerca del funcionamiento de estas
unidades sino en la constancia de esa valo-
racion reflejada en las actas de congresos y
simposios que se celebran en el marco de la
Pediatria.



3.2. Asistencia pedagodgica domiciliaria

El ofrecimiento de este servicio por parte
del Departamento de Educacién ha sido
posterior en el tiempo al de la atencién
pedagodgica hospitalaria, ya que la primera
peticion realizada por la familia de una nifia
para que recibiera atencién pedagogica en
su domicilio fue cursada y atendida en Biz-
kaia en el curso (1991/92). Sin embargo, en
la actualidad es un servicio implantado en
toda la Comunidad.

3.2.1. Procedimiento para solicitar la asis-
tencia domiciliaria pedagogica

En la Resolucién de la Viceconsejeria de
Educacion sobre el comienzo de curso y en
la Orden de 30 de julio de 1998, anterior-
mente mencionada aparece el procedimien-
to que debe seguirse para solicitar este ser-
vicio y que fundamentalmente consiste en:

- Los padres o representantes legales del
menor solicitaran la asistencia pedagogi-
ca domiciliaria, comprometiéndose a
respetar un horario diario para que el
profesorado pueda realizar su labor en
las debidas condiciones.

- Adicha solicitud afadiran la certificacion
o informe médico que expresamente
recomiende dicha asistencia en domicilio
por razones estrictamente médicas. (Este
es un punto muy importante ya que es un
valor defendido por todas las instancias
-sanitarias, familiares y educativas- que
si puede acudir al Centro escolar se pon-
dran en marcha todos los medios preci-
So0s para posibilitarlo y sélo cuando el
médico certifica que no puede acudir al
Centro escolar es cuando se ofrece la
asistencia pedagogica domiciliaria).

- La solicitud de la familia junto con el cer-
tificado médico se entregan en la direc-
cion del Centro en donde se encuentre
matriculado el alumno/a. A su vez, la
direccion del Centro elaborara un infor-
me sobre las posibilidades o dificultades
de la atencién domiciliaria por el profeso-
rado del Centro.

- Toda la documentacion anterior se envia
a la Delegacién Territorial correspon-
diente para su valoracion.

Dada la importancia del tema de que se
trata la resolucion por parte de las delega-
ciones territoriales es muy rapida. Sin
embargo, a veces el proceso se alarga por-
que el informe médico no refleja con clari-
dad el que no pueda acudir al Centro esco-
lar y hay que volver a solicitar otro informe
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que explicite este dato. El Departamento de
Educacion entiende que este aspecto debe
cuidarse en extremo, porque en el marco
educativo el derecho prioritario de un menor
es estar escolarizado en una situacion nor-
malizada con sus iguales.

3.2.2. Funcionamiento de la asistencia
pedagdgica domiciliaria

En los tres territorios, siempre que se
puede, es el profesorado de los Centros
escolares en donde se encuentran matricu-
lados los nifios, nifias y adolescentes el que
ofrece la atencién pedagdgica domiciliaria
cuando lo necesitan. Cuando no es posible,
en el caso de los territorios de Alava y
Gipuzkoa desde las unidades de personal
de sus delegaciones nombran los profesio-
nales que se precisen para atender este
servicio, teniendo en cuenta las distintas
especialidades (inglés, euskera, otras espe-
cialidades para la Educacién Secundaria
Obligatoria ... ). En Bizkaia, por Resolucion
de 11 de julio de 1996, del Director de Ges-
tion de Personal del Departamento de Edu-
cacion, Universidades e Investigacion se
convocaron cuatro puestos de trabajo de
asistencia pedagogica domiciliaria en régi-
men de comisién de servicios. Ademas de
estos cuatro profesionales destinados
exclusivamente a esta labor, desde la Uni-
dad Territorial de Personal se nombran
otros profesionales en caso de que se nece-
siten, teniendo en cuenta las solicitudes y
las especialidades que se precisen.

Como ocurria con los profesionales de
las unidades pedagdgicas hospitalarias,
aparte de la competencia profesional es de
destacar la especial sensibilidad detectada
en las personas que trabajan y han trabaja-
do en este servicio. La labor de estos profe-
sionales se realiza en colaboracion con las
unidades pedagodgicas hospitalarias y en
estrecha relacion con los centros en donde
se encuentran matriculados los alumnos y
alumnas que atienden.

Las funciones que desarrollan son las
siguientes:

- Impartir docencia directa en domicilio a
aquellos/as alumnos/as, que lo necesiten.

- Trabajar coordinadamente con las profe-
sionales de las unidades pedagdgicas hos-
pitalarias cuando los alumnos que atien-
den necesiten tratamiento hospitalario.

- Elaborar, en coordinacién con el tut-
or/a correspondiente del Centro en que
su alumno/a se encuentra matricula-
do/a programas individualizados de



adaptacion del curriculo educativo a
las circunstancias especificas de su
situacion.

- Servir de enlace al alumno/a con su
tutor/a y con su equipo de compaiie-
ros/as al objeto de seguir desde los dos
ambitos (familiar y escolar) la evolucion
tanto personal como la referida al apro-
vechamiento escolar.

- Evaluar, en coordinacién con el tutor/a
los conocimientos adquiridos, asi como
el resto de circunstancias susceptibles
de valoracion.

- Estimular el aprovechamiento del alum-
no convaleciente, reforzando su motiva-
cién ante el aprendizaje y fomentando
una actitud tendente a evitar situaciones
de aislamiento por parte de los alum-
nos/as como de sobre protecciéon por
parte de aquellos a cuyo cuidado se
encuentren, al objeto de posibilitar una
correcta reintegracion escolar.

- Apoyar cuantas acciones sean necesa-
rias para la total reintegracion del alum-
no/a en la vida escolar ordinaria, acom-
pafandole, en su caso, cuando se pro-
duzca la vuelta al Centro.

Se termina recordando las tres caracte-
risticas que guian la intervencién educativa
y que en el caso de la intervencion pedago-
gica hospitalaria, deciamos, cobran una
especial relevancia (individualizacion, adap-
tacion y empatia). En la asistencia pedago-
gica domiciliaria se asumen también las tres
anteriores como elementos guias de la
intervencién docente, pero se incorpora una
cuarta que es la necesidad de desarrollar la
autonomia del nifio/a que es atendido en su
domicilio. Esta ultima caracteristica se
afade porque en la situacién en la que el
menor se encuentra, normalmente con toda
su familia volcada en él y con la intervencion
docente completamente individual destina-
da a él en exclusiva, es facil sustituirle,
sobreprotegerle, adelantarnos a lo que él
pueda necesitar e incluso conseguir con su
propios medios. De ahi que la intervencion
docente tiene que posibilitarle técnicas de
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estudio, desarrollo de habilidades... que le
permitan realizar un trabajo personal fuera
de la presencia y apoyo del docente.

Igual que se expresaba en la valoracién
de la atencion pedagdgica hospitalaria lo
importante es la valoracion que los usuarios
del mismo puedan realizar. Hasta este
momento, los testimonios ofrecidos por
parte de las familias que han solicitado asis-
tencia pedagogica domiciliaria para sus
hijos, arrojan una valoraciéon muy positiva,
sobre todo por la ayuda que ofrecen a sus
hijos e hijas a reintegrarse a la vida escolar
ordinaria y también a los aspectos cotidia-
nos de la vida ordinaria (tener un horario,
unos trabajos que hacer, en suma, una res-
ponsabilidad).

De igual manera, los Centros escolares
en los que se encuentran matriculados los
alumnos/as que reciben asistencia pedago-
gica domiciliaria valoran positivamente este
servicio.

4. MIRANDO HACIA EL FUTURO

La Orden del 30 de julio de 1998 ya men-
cionada manifiesta en el articulo 32 que en
cada territorio de la Comunidad Autébnoma
del Pais Vasco se creara un centro de aten-
cioén hospitalaria y domiciliaria y que estos
centros dispondran del profesorado itineran-
te necesario para el desarrollo de la inter-
vencion educativa indistintamente en el
ambito hospitalario o en el contexto domici-
liario. De esta manera se aunaran los
esfuerzos realizados en los dos ambitos
mencionados.

Con la labor coordinada de todas las ins-
tancias implicadas: familiares, sanitarias,
centros de atencién hospitalaria y domicilia-
ria y centros docentes ordinarios, consegui-
remos dar la mejor respuesta educativa a
todos aquellos alumnos y alumnas que por
problemas de salud requieran de dicha
labor. Este es nuestro reto y en él nos
empefiamos.

MAITE GARMENDIA ARTOLA



BIBLIOGRAFIA Y REFERENCIAS
LEGALES

NAVARRO GONZALEZ, J. (1992): «Asistencia
hospitalaria al nifio con enfermedad
cronicax. lll Simposio de Salud Mater-
no-infantil. Escuela de Salud Publica.
Granada.

NUTBEATH, D. (1986): «Glosario de promo-
cién de la salud. Salud entre todos».
Revista Salud de la Junta de Andalu-
cia. Diciembre.

PERRIN, E.C. Y MCLEAN, W.E. (1988): «Nifios
con enfermedades croénicas. Formas
de evitar disfunciones». Clinicas
pediatricas de Norteamérica, 6, 1131-
1136.

POLAINO-LLORENTE, A. (1983): «La atencion
educativa a los nifios hospitalizados».

64

Libro de actas. V Jornadas de Peda-
gogia Hospitalaria. Oviedo.

CARTA EUROPEA DE LOS NINOS HOSPITALIZADOS
(1986). Diario oficial de las Comunida-
des Europeas n.° C148/37 Bruselas.

DecRETO 160/1994, de 19 de abril, sobre
derechos y deberes de los alumnos
de los centros docentes no universita-
rios (1994). Boletin Oficial del Pais
Vasco -9 de junio de 1994- n.°> 109.
Vitoria-Gasteiz.

ORDEN de 30 de julio de 1998 por la que se
establecen criterios de escolarizacion
del alumnado con necesidades educa-
tivas especiales y dotacion de recur-
SOs para su correcta atencion en las
distintas etapas del sistema educativo.
Boletin del Pais Vasco -31 de agosto
de 1998- n.? 164. Vitoria-Gasteiz.



