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Nueva Guatemala de la Asuncion, 05 de diciembre de 2015

Sefores:
Consejo de Facultad
Facultad de Humanidades

Estimados Senores:

Me dirijo a ustedes para presentar a su consideracion el trabajo de tesis
titulado: “Se cumple el derecho a la educacion de nifias y nifios con cancer
en la modalidad escuelas hospitalarias”. De la licenciada Julia Alejandra
de la Roca Lépez, con numero de carné: 21666-13 previo optar al titulo de
Magister en Gestion del Desarrollo de la Nifiez y Adolescencia.

Sin otro particular me despido de ustedes, enviandoles un cordial saludo.

Atentamente,

BS)

Mgtr. Manuel de Jesus Arias Guzman
Colegiado: No.161
Asesor
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Resumen

La incertidumbre por el futuro de los nifios hospitalizados es dolorosa para los
padres de familia y el mismo nifio, los procedimientos a los que debe someterse por su
enfermedad y los efectos del tratamiento, producen un fuerte impacto en él, como lo es la
quimioterapia y sus numerosas dosis. Dentro del ambito escolar, se confunden
sentimientos, dolor, incertidumbre, miedo a enfrentarse con el alumno. Hoy en dia, el nifio
con cancer tiene grandes posibilidades de sobrevivir a la enfermedad gracias al avance de
los tratamientos y segun las estadisticas de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica -
UNOP-

Se cumple el derecho a la educacién de nifias y nifios con cancer en la modalidad
escuelas hospitalarias, la atencion a la diversidad escolar tiene como finalidad fundamental
promover de forma intencional y el desarrollo de ciertas capacidades y la apropiacion de
determinados contenidos de la cultura necesarios para que los alumnos puedan ser

ciudadanos activos en su marco incluyendo a los nifios enfermos.

Para lograr esta finalidad la escuela ha de conseguir el dificil equilibrio de
proporcionar una cultura comdn a todos los alumnos para evitar la discriminacion,
desigualdad, bullying, sin limitar sus oportunidades y su integridad, caracteristicas
individuales, sociales, linglisticas y culturales respetando al mismo tiempo su dignidad

como personas sea cual sea su diversidad.

El concepto de diversidad nos remite al hecho de que todos los alumnos tienen unas
necesidades educativas individuales propias y especificas para poder acceder a las
experiencias de aprendizaje necesarias para su socializacion. Dentro de los Hospitales
Nacionales en la ciudad de Guatemala, con el fin de contribuir a la adaptacion y
recuperacion del nifio hospitalizado, asimismo, asegurar la continuidad de la escolarizacion

y vinculacion de la escuela hospitalaria con la escuela de origen para la reinsercion.



. Introduccion

En Guatemala funcionan dos escuelas hospitalarias, en el hospitales Roosevelt y
San Juan de Dios, las cuales brindan atencion a nifias y nifios con edades entre dos afos y
medio a 15 afios, que estan internos por distintas causas, algunos de ellos estan en
tratamiento médico por estadias de hasta seis meses, o que hace que interrumpan sus

estudios, provocando la ausencia, repitencia o abandono escolar.

Una de las escuelas hospitalarias existente en el pais, “surge como iniciativa de la
Asociacion de Damas Voluntarias que realiz6 los tramites ante el Ministerio de Educacion
y autoridades hospitalarias. En mayo de 1976 comienza como una seccion anexa, con una

docente prestada hasta 1990, durante los ciclos de 1991 y1992 no hubo atencion.

Por iniciativa de la Asociacién de Damas Voluntarias y el apoyo del Sefior Vice
Ministro de Educacion Luis Rodolfo Girdn se oficializé la Escuela por medio del Acuerdo

Ministerial No. 213 con fecha 8 de mayo de 1992 y se crean dos plazas para la escuela.

En 1997 asume la direccion la profesora Sonia de Mellini. En el afio 2000
facilitaron el servicio educativo dos docentes en calidad de préstamo. La escuela pertenece
al Ministerio de Educacion a pesar de funcionar dentro del Hospital Roosevelt y se
coordinan las actividades por medio de la Supervision Educativa; el horario de servicio es

de 8 a 12:00 horas.

En el afio 2008 la fundacion infantil Ronald Mc Donald firman el convenio con el

MINEDUC para remodelar y equipar las aulas, dicho convenio durd un afio. La escuela no



maneja fondos de ninguna clase, se afianza de material didactico por medio de donaciones
de personas particulares e instituciones que conocen la necesidad de la escuela. Cuenta con
tres aulas, una en cada servicio y algunos nifios y nifias trabajan en su cama, quedando sin
cobertura la unidad de quemados y la unidad de Nefrologia por no haber recurso humano
para su atencion a partir de enero de 2013. Desde 1976 a la fecha la escuela ha

evolucionado...” (Informe DDEGS/DEE No. 246-2013).

La modalidad de Educacién Hospitalaria es una estrategia de inclusion, como
ejercicio del derecho a la educacion, especialmente para los nifios que debido a su situacién
de enfermedad se encuentran internos en un hospital e interrumpen su asistencia a las
escuelas regulares, por lo que se debe propiciar la igualdad de oportunidades; permitiendo

la continuidad de sus estudios y la reinsercion en el sistema regular.

La modalidad promueve el impulso de procesos educativos respecto a la promocion
de la salud corporal y emocional para enfrentar los desafios de la condicion hospitalaria y
contribuir en el proceso de recuperacion, desarrollo y proyeccién hacia la vida, dandole un
nuevo sentido a la situacion adversa. Esta modalidad de educacion estd orientada a
favorecer el inicio o continuidad de la escolarizacién en el nivel preprimaria y primaria,
promover estrategias que vinculan la escuela de origen del nifio con su reinsercion con el
sistema regular. Ademas, es promotora de mantener el habito de estudio, horario y
responsabilidad escolar. Los beneficios que ofrece es la reduccion del ausentismo la
repitencia y la desercion escolar provocados por la enfermedad. Asimismo, favorece los
procesos de relacion y socializacion del nifio, necesarios para la recuperacion, desarrollo

hacia la vida dando nuevo significado a la situacién adversa que afronta, desde la



multiculturalidad, interculturalidad y bilingliismo. Existe una adaptacion y recuperacion
del nifio y nifia hospitalizado a través de procesos de aprendizaje ensefianza para su
situacion, presentando un cambio los nifios encuentren que la experiencia es reconfortante,
enriquecedora y a su vez los nifios con céncer tienen mucho que ensefiar a quienes los

rodean.

El Ministerio de Educacién de Guatemala, pretende fortalecer los procesos
educativos formales ya iniciados, dentro de los Hospitales Nacionales en la ciudad de
Guatemala, con el fin de contribuir a la adaptacion y recuperacién del nifio hospitalizado,
asimismo, asegurar la continuidad de la escolarizacion y vinculacién de la escuela
hospitalaria con la escuela de origen para la reinsercion. Por lo que, la presente propuesta
Modalidad “Escueclas Hospitalarias” describe los lineamientos de abordaje curricular,
realizado por el Ministerio de Educacion a través de DIGECADE, DIGEEX, DIGEBI Y

DIGECUR, DIGEESP.

Panez, (2012) Menciona que tanto el aula hospitalaria como el docente se han
convertido en una necesidad para el nifio hospitalizado. En Peru se ha realizado la
investigacion de escuelas hospitalarias en donde este espacio cumple el rol de
intermediario entre el nifio y los demas profesionales de la salud, lo que conlleva a una
mejora de los canales de comunicacion, asi como a una Optima adaptacion del nifio al
centro hospitalario. Tanto el aula hospitalaria como el docente se han convertido en una
necesidad para el nifio hospitalizado. Se ha mostrado que son dos los tipos de factores del
entorno hospitalario que influyen sobre el bienestar subjetivo de los pacientes pediatricos:
la calidad del factor humano y el acceso a una infraestructura y recursos materiales que

brinden oportunidad para el juego y el aprendizaje.



(Unesco, 2006). Esta nueva rama, la educacion hospitalaria, es concebida para
algunos como parte de la educacion especial. Desde esta perspectiva, las aulas hospitalarias
se definen como establecimientos educacionales que buscan compensar la desigualdad
educativa que se genera en torno a los nifios enfermos, debido a los periodos de
hospitalizacién a los que se enfrentan. 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.

Méndez y Ortigosa (2000) han sefialado que los nifios en situacion de
hospitalizacién suelen sufrir alteraciones psicolégicas diversas, como desordenes del suefio
y de la alimentacion, trastornos de conducta y pérdida de los niveles de aprendizaje y de los
logros sociales previamente adquiridos. Sin embargo, también han llamado la atencion
sobre la variabilidad de reacciones de los nifios ante dicha situacion. Los autores advierten
que el tipo de respuesta que el paciente desarrolla respecto a la hospitalizacién depende en
gran medida de su temperamento y otros factores personales y ambientales. Dentro de este
esquema, llaman factores amortiguadores de la experiencia hospitalaria a aquellos que
promueven la adaptacion exitosa, tales la autoestima, la capacidad para relacionarse, la
iniciativa, el humor y la creatividad. Estos, aunados al juego y a situaciones de aprendizaje,
favorecerian la resiliencia hospitalaria y un enfrentamiento exitoso de la situacion. En ese
sentido, se podria afirmar que la capacidad resiliente en el hospital surge como resultado

del interjuego de variables personales, sociales y ambientales, las que contrarrestan a



aquellos factores de riesgo presentes. De ser el caso, el nifio seria capaz de transformar la

experiencia negativa en una de aprendizaje y fortalecimiento personal.

En Guatemala no hay estudios que hablen de las escuelas hospitalarias y muy pocos

internacionales, en vista que es un tema nuevo como educacion inclusiva en su modalidad.

En Guatemala funcionan dos escuelas hospitalarias, en el hospitales Roosevelt y
San Juan de Dios, las cuales brindan atencion a nifias y nifios con edades entre dos afios y
medio a 15 afios, que estan internos por distintas causas, algunos de ellos estan en
tratamiento médico por estadias de hasta seis meses, lo que hace que interrumpan sus

estudios, provocando la ausencia, repitencia o abandono escolar.

Una de las escuelas hospitalarias existente en el pais, “surge como iniciativa de la
Asociacion de Damas Voluntarias que realizo los trdmites ante el Ministerio de Educacion
y autoridades hospitalarias. En mayo de 1976 comienza como una seccién anexa, con una

docente prestada hasta 1990, durante los ciclos de 1991 y1992 no hubo atencion.

Por iniciativa de la Asociacion de Damas Voluntarias y el apoyo del Sefior Vice
Ministro de Educacion Luis Rodolfo Giron se oficializo la Escuela y se crean dos plazas

para la escuela. (Acuerdo Ministerial No. 213, Ministerio de Educacion, 1992)

En 1997 asume la direccion la profesora Sonia de Mellini, en el afio 2000 facilitaron
el servicio educativo dos docentes en calidad de préstamo. La escuela pertenece al
Ministerio de Educacion a pesar de funcionar dentro del Hospital Roosevelt y se coordinan
las actividades por medio de la Supervision Educativa; el horario de servicio es de 8 a

12:00 horas.



En el afio 2008 la fundacidn infantil Ronald Mc Donald firman el convenio con el
MINEDUC para remodelar y equipar las aulas, dicho convenio dur6 un afio. La escuela no
maneja fondos de ninguna clase, se afianza de material didactico por medio de donaciones
de personas particulares e Instituciones que conocen la necesidad de la escuela. Cuenta con
tres aulas, una en cada servicio y algunos nifios y nifias trabajan en su cama, quedando sin
cobertura la unidad de quemados y la unidad de Nefrologia por no haber recurso humano
para su atencion a partir de enero de 2013. Desde 1976 a la fecha la escuela ha

evolucionado...” (Informe DDEGS/DEE No. 246-2013)

Cuando se habla de educacion, hay diversidad de temas por abordar, entre ellos;
las adecuaciones curriculares que son el conjunto de modificaciones que se realizan en los
contenidos, indicadores de logro, actividades, metodologia y evaluacion para atender a las
dificultades que se presenten a los nifios y nifias en el contexto donde se desenvuelven. El
curriculo nacional base del Nivel de Educacion Primaria, se fundamenta en una nueva
concepcion que abre espacios para realizar cambios profundos en el sistema educativo,
busca acercar mas la educacion a la realidad nacional. Esto significa que para lograr una
sociedad pluralista, incluyente, solidaria, justa, participativa, intercultural, pluricultural,
multiétnica y multilinglie. Parte de esta sociedad la conforman las personas con
necesidades educativas especiales, las cuales son parte de esa diversidad los nifios y nifias
que se encuentran en los hospitales enfermos de cancer; en el nuevo curriculum el término
incluyente se refiere a “educar en la diversidad”, lo que significa incluir a todos los nifios
y nifias con necesidades educativas especiales en clases regulares a pesar de la naturaleza
de sus condiciones y proveerles la oportunidad de que participen en el mismo proceso

educativo que se ofrece a los nifios y nifias en el aula regular. La tarea sera involucrar a los



niflos y nifias con necesidades educativas especiales en las aulas de educacion regular,

utilizando las adecuaciones regulares.

Las caracteristicas del curriculo son: flexibilidad, lo que significa que puede ser
enriquecido y ampliado, para hacerlo mas manejable en diferentes situaciones y contextos.
Es integral lo cual conduce a los nifios y nifias al desarrollo de todas sus capacidades, es
perfectible, ya que permite al docente llevar a cabo una serie de decisiones curriculares,
para adecuarlas a las distintas situaciones 0 personas concretas para las que se aplica. Y
participativo, lo cual se refiere al involucramiento de todas y todos los actores que
intervienen en el proceso educativo. Guia de Adecuaciones Curriculares para estudiantes

con Necesidades Educativas Especiales, (DIGECUR/MINEDUC 2011).

La capacitacion, los materiales educativos, la pedagogia, los maestros, las escuelas,
las aulas y los méas importantes los nifios y nifias, que para ellos mas que una oportunidad
es un derecho que se les niega por falta de recursos y la mala planificacion por parte del
Estado. Ya que el derecho a la educacion es un derecho fundamental de todos los seres
humanos y que la educacién permite adquirir conocimientos, para alcanzar una vida social
plena. El derecho a la educacién es vital para el desarrollo econémico, social y cultural de
todas las sociedades. Sin embargo, continta siendo inaccesible para miles de nifios, nifias y
adolescentes de todo el pais, y menos ain para los nifios que se encuentran en la UNOP

enfermos con céancer.

El estado garantiza la proteccién de los minusvélidos y personas que adolecen de

limitaciones fisicas, psiquicas o sensoriales, se declara de interés nacional su atencion



médico-social, asi como la promocion de politicas y servicios que permitan su
rehabilitacién y su reincorporacion integral a la sociedad. La ley regulard esta materia y
creara los organismos técnicos y ejecutores que sean necesarios. Constitucion Politica de

la Republica de Guatemala, Articulo 53. (1985)

El estado  debe garantizar la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad en ambitos como: salud, educacion, trabajo, recreacién, deportes, cultura y
otros y eliminar cualquier tipo de discriminacién hacia las personas con discapacidad, ya
que entre salud y educacién, podemos mencionar a los nifios y nifias que son atendidos por
cancer en el hospital Roosevelt, ya sea internos o de consulta externa. ¢Se esta cumpliendo
el derecho a la Educacion? Ley de atencion a las personas con discapacidad, decreto

legislativo No. 135-96, reforma decreto 5-2011 y su reglamento, Articulo 2. (2006)

La educacion para la nifiez es un aprendizaje importante, gracias a la educacion
inicial y primaria, con el apoyo de los padres de familia y docentes, los nifios y nifias
puede llegar a cursar todas las areas de educacién, permitiendo al nifio o nifia continuar con
su formacion secundaria y superior, ya que esta favorece el desarrollo cognitivo. La
educacién permite transmitir principios comunes a las nuevas generaciones, conservando
asi los valores de toda una sociedad, por lo tanto un aprendizaje necesario que permite a las
personas desarrollar su personalidad e identidad como sus capacidades fisicas e
intelectuales, de esta manera contribuye a su plenitud personal favoreciendo la integracion

social y profesional.

10



Es asi en donde la educacion contribuye a mejorar la calidad de vida de las
personas, ofrece una oportunidad diferente de tener mejores opciones, se convierte en una
herramienta para el desarrollo econdmico, social y cultural de una sociedad. El derecho a la
educacién es un derecho fundamental y universal ya que esté debe ser accesible para todos

los nifios y nifias sin discriminacion alguna.

Una vida digna y plena; los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad fisica,
sensorial y mental, tienen derecho a gozar de una vida plena y digna. Obligacién estatal. El
Estado debera asegurar el derecho de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad a

recibir cuidados especiales gratuitos.

Dicho derecho incluye el acceso a programas de estimulacion temprana, educacion,
servicios de salud, rehabilitacién, esparcimiento, asi como la preparacion para el trabajo,
para lo cual promoverd, si no contara con estos servicios, su creacion. Si fuera necesario y
dentro de sus posibilidades, los referird a centros privados, segun el tramite administrativo

establecido.

Acceso a informacion y comunicacion. El Estado reconoce el derecho del nifio,
nifia y adolescente con discapacidad al acceso de informacion y comunicacién, a la
facilitaciobn de accesos arquitectonicos para su integracién y participacion social.
Prevencion. EIl Estado deberd promover, proveer y difundir programas de prevencion,
deteccion y referencias de las discapacidades, tanto a nivel institucional como comunitario.

Con los diferentes centros institucionales para su diagnostico y tratamiento oportuno. Ley

11



de Proteccién de la Nifiez y Adolescencia, Decreto 77-200, Articulos 46, 47. 48, 48,

Congreso de la Republica de Guatemala (2007).

La persona con discapacidad tiene derecho a la educacion desde la estimulacion
temprana hasta la educacion superior, siempre y cuando su limitacion fisica o mental se
lo permita. Esta disposicion incluye tanto la educacion publica como privada; el
Ministerio de Educacién Publica promoverd la formulacion de programas educativos que
contengan las necesidades especiales con las personas con discapacidad; el Estado debera
desarrollar los medios necesarios para que las personas con discapacidad participen en los
servicios educativos que favorezcan su condicion y desarrollo; las autoridades educativas
efectuaran las adaptaciones necesarias Yy proporcionaran los servicios de apoyo
requeridos para que el derecho de las personas con discapacidad sea efectivo. Las
adaptaciones y los servicios de apoyo incluyen los recursos humanos especializados,
adecuaciones curriculares, metodologia, recursos didacticos y planta fisica.  Ley de
Atencion a las Personas con Dicacidad Decreto No. 135-96, Articulos 25, 26, 27 y 28

(2006).

En resumen sobre del derecho a la educacién, hay diversos temas y enfoques que
pueden abordarse con una investigacion, dentro de todos los posibles temas y enfoques
hay uno que llama la atencion un particular y surge como una pegunta, ¢Qué pasa con
los nifios de edad preescolar y escolar que se encuentran en los Hospitales? por
enfermedades crdnicas por ejemplo cancer y tienen que estar en tratamiento con las
quimioterapias. Por tal motivo se hace un recorrido por las dependencias técnicas del

Ministerio de Educacion y entre ellas estd la Direccion General de Educacion Especial
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DIGEESP encontrando que existe la educacion Inclusiva y leyes que respaldan las
mismas segin Acuerdo Ministerial No. 34-2008, Politica de educacion inclusiva y es
claro que los nifios no deben ser objeto de ningln tipo de discriminacion esto no significa
tratar a todas las personas de la misma manera, sino por el contrario, ofrecer las ayudas y
oportunidades que cada persona necesita de acuerdo a sus caracteristicas y necesidades
individuales. Por lo tanto, implica que los sistemas educativos han de proveer los recursos
humanos, materiales y financieros necesarios para que los alumnos con necesidades
educativas especiales y que estos cuenten con las ayudas necesarias para que faciliten su
proceso de aprendizaje y su autonomia personal. La igualdad de oportunidades no hay que
entenderla sélo en relacién con el acceso a la educacion sino también con el derecho a una

educacion de igual calidad para todos sin ninguna exclusion, sea cual sea el caso.

Al revisar la Convencién de los Derechos del Nifio en su articulo 23 que
literalmente dice que especificamente a los nifios con discapacidad, “...que se reconoce que
el nifio mental o fisicamente impedido, deberé disfrutar de una vida plena y decente en
condiciones que aseguren su dignidad, permitiendo llegar a bastarse por si mismo vy

faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad".

En el &mbito educativo este derecho significa que los nifios con necesidades
educativas especiales deberian educarse con el resto de los alumnos de su edad y participar
al maximo posible de las actividades escolares sin perder de vista sus necesidades
especificas, deben participar del curriculo comin, mas sin embargo la DIGEESP del
MINEDUC, trabaja con el personal técnicos para que se hagan los ajustes necesarios y

las adecuaciones curriculares, ya que en éste se establecen las competencias necesarias para
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ser un ciudadano que participa activamente en la sociedad para que la escuela sea un
instrumento de oportunidad iguales, para aprender a respetar y valorar al nifio diferente en

una escuela, el nifio enfermo se incluye como un dificultad sin discapacidad.

La incertidumbre por el futuro de los nifios hospitalizados es dolorosa para los
padres de familia y el mismo nifio, los procedimientos a los que debe someterse por su
enfermedad y los efectos del tratamiento, producen un fuerte impacto en él como lo es la
quimioterapia y sus numerosas dosis. Dentro del &mbito escolar se confunden sentimientos,
dolor, incertidumbre, miedo a enfrentarse con el alumno. Habra momentos en que el
docente no se sienta apto para la tarea o se deprima por la situacion del nifio. Hoy en dia el
nifio con cancer tiene grandes posibilidades de sobrevivir a la enfermedad gracias al avance
de los tratamientos y segun las estadisticas de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
UNOP, las tasas de supervivencia a largo plazo para muchos canceres infantiles sobrepasan
ampliamente el 50 %. Se detectan problemas desde dos dimensiones diferentes, una es la
dimension clinica como “la enfermedad en si misma” y la otra una dimension de los
“aspectos emocionales en el nifio como consecuencia de la enfermedad”. La poblacion
atendida en la consulta externa de la UNOP se extiende arriba de los 90 pacientes diarios
entre pacientes con tratamiento, en seguimiento y en pacientes en proceso de diagnostico a
un promedio de 42 pacientes nuevos al mes; de los que resulta mas de 400 pacientes con

diagnostico confirmado al afio.

El cancer pediatrico es una enfermedad de incidencia poblacional que afecta a 12
de cada 100,000 nifios a nivel mundial, aunque no puede prevenirse si tiene una alta tasa de

curacion, si se atiende oportuna y adecuadamente. La UNOP recibe nifios de toda la
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republica de Guatemala sin distincion ni discriminacion alguna. De 4,846 nifios y nifias
de los cuales se les ha detectado cancer a 3,780 y 1,564 estan libres de la enfermedad
(pacientes que han terminado tratamiento y estan en seguimiento) y se ha descartado la
presencia de cancer en 1,066 nifios y nifias (no cancer). Memoria de Labores, Fundacion

Ayldame a VIVIR (2012).

La atencién a la diversidad escolar tiene como finalidad fundamental promover de
forma intencional y el desarrollo de ciertas capacidades y la apropiacién de determinados
contenidos de la cultura necesarios para que los alumnos puedan ser ciudadanos activos en

su marco incluyendo a los nifios y nifias enfermos con cancer.

Para lograr esta finalidad la escuela ha de conseguir el dificil equilibrio de
proporcionar una cultura comin a todos los alumnos para evitar la discriminacion,
desigualdad, bullying, sin limitar sus oportunidades y su integridad, caracteristicas
individuales, sociales, linglisticas y culturales respetando al mismo tiempo su dignidad

como personas sea cual sea su diversidad.

El concepto de diversidad nos remite al hecho de que todos los alumnos tienen unas
necesidades educativas individuales propias y especificas para poder acceder a las
experiencias de aprendizaje necesarias para su socializacion, que estan establecidas en el
Curriculo Nacional Base CNB, que proporciona la Direccion General de Curriculo
DIGECUR del MINEDUC, segun lo investigado con los técnicos de DIGEESP. En la
escuela inclusiva todos los alumnos se benefician de una ensefianza adaptada a sus

necesidades y no solo los que presentan necesidades educativas especiales.
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Ante esta situacién los maestros deben reacomodarse y emprender el proceso de
recuperacion y de ayuda al nifio con cancer ya que un educador informado acerca de la
enfermedad y del tratamiento pierde los miedos y puede contribuir al bienestar de su
alumno implementando actividades que beneficien el aprendizaje, en este proceso, los
educadores cumplen una tarea muy importante, serdn agentes informativos vy
multiplicadores y podran hacer un gran aporte para mitigar los efectos de la enfermedad de

su alumno y del tratamiento.

Sin embargo, se debe sefialar que las necesidades educativas de los alumnos no
dependen sdlo de las diferencias anteriormente sefialadas, sino que estan también
relacionadas con el tipo de situaciones que vive cada uno en la escuela. La oferta
curricular, la organizacion escolar, las estrategias de aprendizaje en el aula, las expectativas
de los profesores, las relaciones con la familia y los sistemas de participacion que se
establecen son mecanismos importantes que favorecen o dificultan el aprendizaje y la plena
participacion de los alumnos al proceso educativo y no solo es la ausencia del nifio en la
escuelay el cumplir con los 185 dias de asistencia en clase sino que como se siente el nifio
con respecto a su salud estado de animo, porque habran dias en que se siente bien y dias en
que se siente mal, habréan dias en donde el nifio o nifia no quiera estudiar por su condicion
y por los efectos que hacen las dosis de sus tratamientos. Acuerdo Ministerial 1356,

Reglamento de Evaluacion del Rendimiento Escolar, Ministerio de Educacion (2007).

El docente debe ser un mediador, para poder contribuir a prevenir ciertas

dificultades en el aprendizaje escolar, con el apoyo positivo de estimulacién de los padres
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de familia o tutores ayudando al nifio o nifia a desarrollar su creatividad. Asi es importante
transmitir al resto de la clase que esta no es una enfermedad contagiosa y que no se conoce
la causa. Los compafieros seguramente tendran preguntas y estaran preocupados por su
amigo, la escuela es una parte importante en el mundo del nifio o nifia, es el camino de las
amistades, relaciones personales, del aprendizaje y de su futuro. Volver a la escuela le
permite al nifo mantenerse conectado con una vida normal y le refuerza la esperanza de

curarse.

Los nifios con cancer deben enfrentar desafios emocionales, la energia emocional
depositada antes al servicio del aprendizaje, es ahora utilizada para enfrentar la enfermedad,
no se debe de olvidar los recreos, el tiempo libre, las actividades con el grupo, las
actividades extracurriculares tienen para la integracion, tanta importancia como los

contenidos pedagdgicos.

Segun los técnicos de la DIGEESP del MINEDUC los maestros deben tener
expectativas académicas razonables para el nifio afectado de céncer, tendrd que hacer
algunas concesiones pero lo importante es lograr un equilibrio entre lo que el nifio puede
razonablemente hacer y lo que debe hacer para mantener su propia imagen. Hacer menos le
quitard interés en el aprendizaje y en el logro de objetivos. Los técnicos de la DIGEESP
definen las necesidades educativas especiales como problemas de aprendizaje con
discapacidad fisica como auditiva, visual; la discapacidad intelectual como el retraso
mental; la discapacidad fisica como epilepsia, atrofia muscular y las otras necesidades
educativas son las sin discapacidad y entre esta se puede mencionar los nifios enfermos con

algun tipo de enfermedad crénica es decir cancer por ejemplo. Los talentos excepcionales,
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la superdotacion, entran también entre las necesidades educativas especiales en el aula.
Manual de Atencidn a las Necesidades Educativas Especiales en el Aula. MINEDUC/

COPYRIGH (2011).

Segun la Direccién de Educacion Especial es importante construir entre el cuerpo
docente, una red que sirva de orientacion al que circunstancialmente tenga el alumno a su
cargo, trabajar en talleres, generando espacios de informacidn y reflexion, a fin de escuchar
opiniones, confrontar, dialogar, discutir, desplegar diferentes puntos de vista trabajando con
sentido comdn y un abanico grande de posibilidades ante cada situacion, intentaran ser
creativos para que el nifio se sienta Util y capaz de mostrar sus posibilidades a pesar de su
enfermedad, un cambio de actitud social ante esta enfermedad facilitard la integracion
escolar del nifio enfermo de céncer. Los maestros, psicologos, pedagogos que han
trabajado con estos nifios han encontrado que la experiencia es reconfortante y
enriquecedora. A su vez los nifios con cancer tienen mucho que ensefiar a quienes los

rodean, por su valentia y su fuerza de luchar contra su enfermedad y su dolor.

Acompaiiando el proceso de escolarizacion durante todo el tratamiento, orientando
hacia una exitosa reinsercion del nifio al finalizarlo promover la resiliencia, para ayudar al
nifio a enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido por la experiencia de adversidad que le
toco atravesar, ya que presentan aislamiento y ansiedad ante el rechazo, también evitar

burlas de sus compafieros hacia su condicion y su aspecto fisico.

Las condiciones necesarias para que todos los alumnos, sin excepcion, participen y

tengan éxito en su aprendizaje. Se argumenta que la integracién requiere una serie de
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recursos materiales y humanos, que no siempre estan disponibles. Es cierto que se
requieren una serie de recursos, humanos y materiales de carécter especializado, pero no
siempre es necesario aumentar los recursos sino utilizar de forma distinta los ya existentes.
Se podria realizar escuelas hospitalarias, mas en la investigacion se conocid que existe una

en el circuito del hospital Roosevelt.

El concepto de educacién inclusiva es mas amplio que el de integracion y parte de
un supuesto distinto, porque esta relacionado con la naturaleza misma de la educacion
regular y de la escuela comun. La educacion inclusiva implica que todos los nifios y nifias
de una determinada comunidad aprendan juntos independientemente de sus condiciones
personales, sociales o culturales, incluidos aquellos que presentan una discapacidad o los
sin discapacidad. Se trata de un modelo de escuela en la que no existen "requisitos de
entrada" ni mecanismos de seleccion o discriminacion de ningun tipo, para hacer realmente

efectivos los derechos a la educacion, a la igualdad de oportunidades y a la participacion.

El proceso de integracion educativa ha tenido como preocupacion central
reconvertir la educacion especial para apoyar la educacion de los nifios integrados a la
escuela comdn, trasladando, en muchos casos, el enfoque individualizado y rehabilitador,
propio de la educacion especial, al contexto de la escuela regular. Desde esta perspectiva,
se hacian ajustes y adaptaciones so6lo para los alumnos etiquetados "como especiales" y no
para otros alumnos de la escuela. El enfoque de educacion inclusiva, por el contrario,
implica modificar substancialmente la estructura, funcionamiento y propuesta pedagdgica

de las escuelas para dar respuesta a las necesidades educativas de todos y cada uno de los
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nifios y nifias, de forma que todos tengan éxito en su aprendizaje y participen en igualdad

de condiciones.

Es importante crear lazos entre la familia del nifio, profesionales de la salud,
docentes e instituciones, que puedan atender las necesidades emocionales del nifio nifia,
ayudandolos a enfrentar la enfermedad y el tratamiento en las mejores condiciones de

soporte y cuidado posibles.

En una busqueda de soluciones sobre esta enfermedad, que es el cancer infantil,
queda todavia un largo camino por recorrer, ya que esta enfermedad es cruel. Los seres
humanos tienen millones de células muy pequefias que no se ven a simple vista, ubicadas
en todo nuestro organismo, como en los musculos, en los nervios, en la sangre, etc. Por
ejemplo, en la sangre las células se llaman glébulos blancos, glébulos rojos y plaquetas.
Cualquiera de estas células puede transformarse en una célula maligna llamada célula

cancerosa, que se caracteriza por multiplicarse rapidamente.

Como resultado de esta multiplicacion celular se forma una masa llamada tumor
canceroso, que al ir creciendo va destruyendo lo que lo rodea, pudiendo invadir cualquier
zona del cuerpo. En el caso de la sangre, los glbulos blancos si se malignizan dan origen a
las leucemias. Los canceres en los nifios se presentan generalmente en forma brusca y
tienden a responder mejor a la quimioterapia, que en el caso de los adultos. EI cancer no es
contagioso, no es posible adquirirlo de otra persona, a diferencia del resfrio o la gripe, el

cancer no es provocado por gérmenes en forma directa. Por lo tanto, no debemos tener
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miedo de los nifios o cualquier persona con cancer, podemos hablarles, jugar con ellos y

abrazarlos, segun la UNOP.

Los maestros también deben estar alertas a cualquier problema, a fin de informar a
los padres e implementar tareas de interaccién. Debe siempre utilizar las fuerzas del nifio

para compensar la debilidad, potenciando asi los recursos existentes.

Es necesario un mayor acercamiento del maestro al nifio, éste necesita basicamente
amor, apoyo y comprension. Brindar la estimulacion adecuada y permitir el desarrollo de
sus potencialidades reales, le dara al nifio las herramientas que constituyan un camino de

luz en su futuro.

Valoracion de la diversidad como un elemento que enriquece el desarrollo personal
y social. La condicién mas importante para el desarrollo de una educacion inclusiva es que
la sociedad en general y la comunidad educativa en particular tengan una actitud de
aceptacion, respeto y valoracion de las diferencias. Es fundamental desarrollar una intensa
actividad de informacion y sensibilizacion, en la que los medios de comunicacién social

pueden jugar un rol fundamental.

El punto central es como organizar las situaciones de aprendizaje de forma que
todos los alumnos participen sin perder de vista las necesidades y competencias especificas
de cada uno siendo uno de los mayores desafios es romper con la cultura homogenizadora
de las escuelas y la ensefianza transmisora y frontal que considera que todos los alumnos

son iguales y aprenden de la misma forma.
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Los enfoques metodolégicos y la pedagogia deben estar centrados en el alumno y
facilitar la diversificacion y flexibilidad de la ensefianza, de modo que sea posible

personalizar las experiencias de aprendizaje comunes.

Desde la perspectiva de una educacion inclusiva, el fin de la evaluacion es
identificar el tipo de ayudas y recursos que precisan para facilitar su proceso de ensefianza-

aprendizaje y de desarrollo personal y social.

Formacion de los docente, psicologos, trabajadores sociales y pedagogos, todos los
cambios sefialados no pueden llevarse a cabo si los docentes y especialistas no cuentan con
las competencias necesarias para desarrollar una préctica educativa distinta. Por ello es
fundamental renovar los programas de formacién docente inicial y en servicio y de otros

especialistas para responder a los requerimientos de la educacién inclusiva.

Muchos piensan que los alumnos con discapacidad o sin discapacidad "aprenden
menos" en la escuela comdn que en la especial, porque no tienen una ensefianza tan
individualizada ni la presencia constante de especialistas. De acuerdo a la documentacion
realizada sobre las Escuelas Hospitalarias se determina que una escuela hospitalaria es la
institucion que brinda apoyo en el proceso de recuperacion (fisico y psicolégico) para ser
capaz de enfrentar la enfermedad a través de procesos pedagdgicos, sociales, artisticos y
ludicos. Ademas, proporciona la oportunidad de acercamiento a la educacién a nifios sin

escolarizacion.
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Los procesos mas utilizados en el apoyo brindado son la interrelacién social a través
del juego, el arte, la lectura, masica teatro y la orientacion pedag6gica con una
metodologia, participativa e interactiva centrada en el nifio, por medio de acciones fisicas,
mentales, emocionales y espirituales (hasta donde lo permita la situacion del nifio) que
promueven la construccién de nuevos aprendizajes que contribuyan el desarrollo integral

del nifio y para que sienta la continuidad de la cotidianidad del &mbito escolar.

En las escuelas hospitalarias no se limita a un trabajo dentro de un saldn, sino que
existe un acercamiento al nifio donde se encuentra debido a su situacién de enfermedad e
intervencion médica, brindando asi, un apoyo emocional y cognitivo en funcién de su

recuperacion.

Asimismo, la escuela hospitalaria articula el curriculo oficial con temas relevantes
tales como: salud y bienestar integral del nifio en el contexto hospitalario, priorizando la
recuperacion del mismo ante lo educativo e intelectual, tomado en consideracion los
principios de una educacion terapéutica que informa y orienta al paciente a participar en el
proceso del cuidado de su salud, con sus derechos y responsabilidad, concibiendo al

paciente como agente de salud, segun lo indica (Ferrete, 2012).
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Il. Planteamiento del proyecto de investigacion

El derecho a la educacion es vital para el desarrollo econémico, social y cultural de todas
las sociedades. Sin embargo, continGa siendo inaccesible para miles de nifios, nifias y
adolescentes de todo pais, sea cual sea su condicion y la educacién es parte importante en el
mundo del nifio y nifia, es el camino de las amistades, del aprendizaje, crecimiento y de su
futuro convirtiéndose en el entorno en donde se le permite mantenerse conectado con una

vida normal.

Para los nifios y nifias con la enfermedad crénicas como lo es el Cancer, la modalidad
Escuelas Hospitalarias, como ejercicio del derecho a la educacion, especialmente para los
nifios y nifias que se encuentran internos en un hospital e interrumpen su asistencia a las
instituciones educativas regulares, por lo que se debe propiciar la igualdad de
oportunidades para todos segun la ley de educacion especial, permitiendo asi la continuidad
de sus estudios y la reinsercion en el sistema educativo regular y asi reforzar la esperanza

de curarse.

Esta modalidad educativa promueve el impulso de procesos educativos respecto a la
promocién de la salud corporal y emocional para enfrentar los desafios de la condicién
hospitalaria y contribuir en el proceso de recuperacion, desarrollo y proyeccion hacia la
vida, dandole un nuevo sentido a su condicion, las escuelas hospitalarias pueden ser
promotoras de mantener el habito de estudio, horario y responsabilidad escolar y los
beneficios que ofrecen son la reduccién del ausentismo, la repitencia y la desercion escolar

provocados por la condicién de enfermedad del cancer.
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Los nifios y nifias con céancer deben enfrentar desafios emocionales, la energia emocional
depositada antes al servicio del aprendizaje, es ahora utilizada para enfrentar la enfermedad,
no se debe de olvidar los recreos, el tiempo libre, las actividades con el grupo, las
actividades extracurriculares tienen para la integracion, tanta importancia como los

contenidos pedagdgicos.

¢Cudles seran los elementos necesarios para que se cumpla el derecho a la educacion de

los nifios y nifias con cancer en las escuelas hospitalarias?

2.1.  Objetivos

2.1.1. Objetivo general
Establecer los elementos necesarios para que se cumpla el derecho a la educacion de los

nifios y nifias con cancer en las escuelas hospitalarias.

2.1.2. Objetivos especificos

2.1.2.1.  Contribuir a la adaptacién y recuperacion del nifio hospitalizado a través de
elementos necesarios.

2.1.2.2.  Asegurar la continuidad de la escolarizacion durante la hospitalizacion.

2.1.2.3. Atender a la importancia de la enfermedad, en los aspectos cognitivos,
emocionales y sociales del nifio y sus efectos en el aprendizaje.

2.1.2.4.  Vincular la escuela hospitalaria con la escuela origen.
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2.2. Unidades de anélisis

Derecho a la educacién

Escuelas hospitalarias

2.3.  Definicién de unidades de estudio

2.3.1. Definicion Conceptual
Derecho a la educacion especial: ley de educacion especial, para las Personas con

Capacidades Especiales.

La escuela hospitalaria articula el curriculo oficial con temas relevantes tales como: salud y
bienestar integral del nifio en el contexto hospitalario, priorizando la recuperacion del
mismo ante lo educativo e intelectual, tomado en consideracién los principios de una
educacion terapéutica que informa y orienta al paciente a participar en el proceso del
cuidado de su salud, con sus derechos y responsabilidad, concibiendo al paciente como

agente de salud, segun lo indica (Ferrete, 2012).

Escuelas hospitalarias las escuelas hospitalarias se fundamenta en la teoria del
Interaccionismo social, segun J. P. Bronckart (2007), sostiene que el desarrollo humano se
complementa con la interaccion social y cultural en la construccion de procesos

psicoldgicos, la cual vincula las disciplinas: psicologia y sociologia.
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2.3.2. Definicion Operacional
Derecho a la educacion en escuelas hospitalarias:
En este trabajo se entendera a través de los elementos necesarios para que sea tomada como
educacién formal a través de los siguientes indicadores:
v" Que significa derecho a la educacién

v Quienes tienen derecho a la educacién

24. Aporte

El siguiente proyecto brindard un aporte a la escuela hospitalaria del hospital nacional
Roosevelt, mediante una evaluacion que determine cuales son los resultados de ensefianza
aprendizaje que reciben los nifios con cancer mientras permanecen en la misma. Debido a

que hasta la fecha no se ha hecho ningun estudio que determina tal situacion.

El estudio permitira verificar la garantia y que favorezca el derecho a la educacion de los

nifios hospitalizados, enfermos crénicos y/o en tratamiento para contrarrestar los efectos

negativos tales como: ausencia, repitencia o abandono escolar.
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1. Meétodo

3.1.  Descripcion de la institucion y los sujetos

Institucion:

La presente investigacion se llevard a cabo en la institucion ubicada dentro de las
instalaciones del Hospital Nacional Roosevelt en donde surge como una Modalidad de
Escuelas Hospitalarias en donde llevan la responsabilidad de brindar educacidn a nifios en
situaciones de afeccion fisica y emocional, en condiciones totalmente distintas a las
escuelas regulares, es asi que su intervencion se adecua al estado fisico del nifio,
priorizando la recuperacién del mismo antes que el proceso educativo en si. Por lo que,
desarrolla sus actividades en coordinacion con el equipo médico, de enfermeria, trabajo
social, psicologia y de laboratorio, ajustando sus horarios para dar espacio a toda accion
urgente de tipo médico. Por otro lado, sus acciones también se ajustan a la disposicion del
nifo, que depende de la gravedad del caso, del estado emocional, la temporalidad de

permanencia dentro del hospital.

El proposito primordial de la Modalidad de Escuelas Hospitalarias es brindar
acompafiamiento a los nifios hospitalizados a través de los procesos educativos con
metodologia que se adapta a las condiciones anteriormente descritas para que el nifio
procese la situacién de hospitalizacion, separacion de la familia y de la cotidianidad y

escuela, dolor producido por la enfermedad y en algunos casos hasta de enfrentar la muerte.
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Las Escuelas Hospitalaria es un espacio de interaccion social, para compartir, reflexionar,
apoyar, articular el Curriculum Nacional Base con temas relacionados a la salud y

establecer vinculos con las escuelas de origen de los nifios para evitar el fracaso escolar.

Por tal razon, su intervencién se caracteriza por ser flexible, de acompafiamiento,
participativa y compensatoria de acuerdo al nivel educativo de Preprimaria y Primaria.
Actualmente, las escuelas hospitalarias funcionan en distintos espacios, tales como: salas de
encamamiento, pasillos, aulas escolares en cada unidad médica y espacios reducidos en

distintas salas de encamamiento.

Estos salones cuentan con mesas y sillas destinadas a este propoésito educativo, pasillos

acomodados con sillas y un armario para resguardar materiales didacticos.

No obstante, es importante que los espacios fisicos cuenten con mesas de trabajo, sillas,
computadoras, juegos matematicos, cajas de libros, equipo audiovisual, instrumentos
musicales, utensilios para pintura y otro tipo de instrumentos, como también, enseres y

utiles escolares, hasta donde sea posible.

El proposito de considerar el espacio como un elemento importante dentro de la modalidad
se debe a la diversidad de niveles, edades, situaciones de salud, cultura y género, que
permita organizar a los estudiantes en circulos para compartir sentimientos, expresar su
pensamiento, experiencias, suefios y trabajo grupal, aprovechando estas particularidades
como recurso que fortalecen la multiculturalidad e interculturalidad, la inclusion educativa

y la interaccion social.
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3.2. Sujetos

La Modalidad Escuela Hospitalaria contempla la atencién de nifios del Nivel de Educacion
Preprimaria y Primaria, debido a que la poblacion mayoritaria comprende las edades que

se atiende en dichos niveles.

Por la situacion particular en que se encuentran los nifios, la hospitalizacion es
aproximadamente de 2 semanas hasta 4 meses, el proceso educativo se caracteriza por la
atencion personalizada, algunos nifios requieren ser atendidos en sus respectivas camas
utilizando estrategias apropiadas para la situacién, otros con posibilidades de movilizacion
acuden al salén acomodado para dicho proceso Y, por ser un grupo heterogéneo se requiere
de la metodologia utilizada en las escuelas de multigrado, que promueve la participacion,

colaboracion y la interaccion de los participantes.

Los docentes facilitan el proceso educativo con un enfoque de acompafamiento emocional,
con el fin de favorecer la adaptacion del nifio al ambiente hospitalario y fortalecer la
capacidad de sobreponerse (resciliencia) al enfrentar el dolor que ocasiona la enfermedad,
el impacto que produce la relacion con personas extrafias de forma abrupta, el desarraigo
familiar, escolar y de la cotidianidad. En relacion a lo expuesto anteriormente, el proceso

educativo funge como un proceso terapéutico.

Asimismo, los docentes asumen el rol de enlace entre la escuela hospitalaria y la escuela de

origen de los nifios, favoreciendo la reinsercion educativa después de la experiencia

hospitalaria con el fin de prevenir el fracaso y desercion escolar.
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3.3. Instrumentos

En la presente investigacion seran utilizados los medios para recolectar informacion tales
como encuestas con preguntas de forma ordenada con variables de razon que seréa
realizada para que contesten los docentes y el personal que se encuentra cerca del nifio, se

utilizara el instrumento de observacion en el caso de los nifios.

3.4. Procedimiento

. Se ordeno la idea del tema a investigar.
. Se procedid a contactar a profesionales de la Direccién de Educacion.

Especial -DIGEESP- del Ministerio de Educacion.

. Se entrevisto a la Directora de la DIGEESP para la orientacion del tema.

. Se buscd bibliografia relacionada.

. Se hizo acompafiamiento con personal de la DIGEESP para consultas o dudas.

. Se contacto a otras direcciones del Ministerio de Educacion como la Direccion de

Educacion Extraescolar -DIGEEX-; Direccién General de Curriculo -DIGECUR-;
Direccion General de Educacion Bilingue Intercultural -DIGEBI- Direccién General de
Gestion de Calidad Educativa -DIGECADE-, para las aportaciones de cada una segun el

tema que corresponde para que se pueda coordinar conjuntamente.
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IV. Presentacion de resultados

La presente investigacion se llevo a cabo en las instalaciones de la escuela hospitalaria
ubicada dentro del Hospital Nacional Roosevelt zona 11 ciudad capital, esta institucion
tiene como finalidad proporcionar educacion a todo nifio y nifia de consulta externa o
interna, como respuesta a lo planteado en la ley de educacion especial todo nifio y nifia

tiene derecho a la educacion sea cual sea su situacion y condicion.

La fortaleza de la familia y su cotidianidad son elementos esenciales en el desarrollo
integral del nifio, cuando llega la enfermedad desequilibra la convivencia familiar y
escolar, maxime si la hospitalizacion es la mejor alternativa para la recuperacién, no
obstante, el proceso de hospitalizacion a la vez que ayuda, también produce una serie de
sufrimiento ante el dolor de la desvinculacion abrupta de la familia, la cotidianidad y la
escuela, tales como: el temor al enfrentar a personas desconocidas, ambiente ajeno a su
contexto y relacion con personas con distintas culturas e idioma sumado al dolor que

produce la enfermedad en si.

Los sujetos de estudio fueron siete padres de familia de nifios y nifias con cancer, entre las

edades de 5a 12 afios de edad del Nivel de Educacion Preprimaria y Primaria.

Las entrevistas se realizaron en las areas del parqueo Yy en recepcién, se explicd a los
entrevistados el objetivo de la entrevista y la metodologia a contestar. Durante este las
entrevistas se descarto a un Sujeto porque no demostré interés en la entrevista ya que

solo acompafiaba al nifio como encargado y que desconocia como era la escuela
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hospitalaria, ya que solo por ese dia lo acompafiaba, el sujeto 3 la entrevista oral ya que no

sabia escribir.

Siendo los resultados siguientes en la investigacion “se cumple el derecho a la educacion de

nifias y nifios con cancer en la modalidad escuelas hospitalaria.

CUADRO 4.1.

Respuestas a las preguntas de la entrevista

S = sujeto entrevistado. (Padre — madre de familia)

Indicado

S-1 S-2 S-3 S-4 S-5 S-6
res
Derecho | La educacion | La La La La La
a la | en la escuela | educacion | educacion | educacion | educacion | educacion
Educaci | hospitalaria | en la | en la | en la|en la|en la
on ha sido | escuela escuela escuela escuela escuela
Regular hospitalaria | hospitalaria | hospitalaria | hospitalaria | hospitalaria
ha sido | ha sido | ha sido | ha sido | ha sido
Buena Buena Regular Regular Regular
Derecho | NO, La | SI, La | La NO, Mi | NO, La | NO, la
a la | educacion educacion | educacion | hijo se | educaciéon | educacion
Educaci | que estd | que recibe | de mi hijo | distrae un | que recibe | no puede ser
on recibiendo mi hijo yo | no sabria | poco al | mi hijo no | igual, ellos
mi hijo en la | veo que decir si es | participar es igual, no | estan
escuela si es igual, | igual o no, | en la | podria ser | enfermos vy
hospitalaria | pero yo | ya que ese | escuela del | igual no quieren
no es igual, | desconozco | tema es el | hospital, aunque él | en algunos
porque en su | el pensum | que menos | pero solo lo | quisiera, ya | dias  saber
escuela de estudios | me ponen a | que élnose | de nada,
llevan mas | de quinto, | interesa, lo | pintar y | siente bien | pero se
clases como | ya que mi | importante | jugar con las | distraen un
por ejemplo: | hijo a|es la salud guimiotera | poco en esa
matemaética, | estado de mi hijo pias como | escuela,
comunicacié | mucho y mis otro para andar | pero eso no
ny lenguaje, | tiempo en | hijos poniendo es una
sociales, el hospital atencién al | escuela
ciencias maestro, mi | normal.
naturales, vy hijo no se
mi hijo esta siente bien.
en  tercero
primaria y
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Indicado

S-1 S-2 S-3 S-4 S-5 S-6
res

tiene que

ponerse  al

dia después

que termine

su

tratamiento
Derecho | SI, porque | SI, porque | SI, porque | SI, porque | SI, porque | SI, porque
a la | segun las | é1 es un | todos mi hijo esta | él tiene | todos  los
Educaci | leyes que lo | nifio  que | tenemos luchando derecho a | nifios tienen
on protegen  si | tiene derechos de | por su vida | la derecho a ir

tiene todo el | muchos aprender es muy | educacion, |a una

derecho  a | derechos no valiente y |y por eso | escuela

estudiar a | solo el tiene yo le ayudo

pesar de que | estudio derecho a | con sus

se siente mal ser educado | tareas para

con su no importa | que no se

cuerpo, no que  este | atrase en la

solo es el enfermo escuela, vy

derecho, pero no pierda el

otra cosa es afo

que él se

sienta  bien

para hacerlo
Derecho | NO, porque | SI, porque | No sabria | NO, porque | SI, porque | SI, porque
a la | como hace  sus | decirlo solo me | algo tendrd | cuando va
Educaci | pensum  de | tareas, y yo importa que | que regresa mas
on estudios no, | lo ayudo a se recupere | aprender, animado vy

pero el | hacerlas y sea lo que | contento de

conocimiento | todas para llevarmelo | sea estar  con

que ha | que no se a la casa. otros nifios

adquirido es | atrase pero

otro, el | son las

aprendizaje tareas de su

de la vida, el | escuela

aprendizaje a | donde iba

luchar contra | antes, la

su maestra me

enfermedad | apoya con

y ha | eso

aprendido a

ser valiente y

aceptar  su

condicién 'y

forma de

vivir
Escuelas | Las formas | Adecuada No se No son | Considero | No tiene
Hospital | no son las | no es, por iguales a | que no, | recurso,
arias adecuadas su las de la | pero le | muy poco

pero las | enfermedad escuela ayuda en | material vy

maestras hay veces donde iba | algo aj|no es
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Indicado

S-1 S-2 S-3 S-4 S-5 S-6
res
hacen el | que no da ni hijo, es | compartir adecuada en
mejor tiempo de diferente con otros | tamafio
esfuerzo para | ir  porque porque esto | nifios igual
que mi hijo | hay que es un | que él
se sienta | estar con su hospital
mejor y al | tratamiento
menos se le
olvide un
poco nuestra
pena
Escuelas | No lo recibe, | Hay nifios | No lo | No lo| No sabria | Las mamas
Hospital | es la casa | que han | hacen recibe, decirlo son las
arias que se le da | perdido el porque las hacen las
el afo, porque maestras no tareas con
reforzamient | pasan mas pueden los  nifios
0, cuando mi | tiempo en llevar todos que les
hijo lo quiere | el hospital los dejan en la
hacer, yo no | que en su contenido escuela
lo obligo ya | escuela al  mismo
que el tiempo
tratamiento porque
es pesado y tienen
se cansa nifios  de
mucho diferentes
grados
Escuelas | La  escuela | No lo creo, | Creo  que | Esta Hay Yo digo que
Hospital | que estdenel | ya que | no, parecen | escuela, maestras y | no  saben
arias hospital no | parece que | enfermeras | deberia de | gente que | que existe y
cuenta con |le  faltan estar ayuda, pero | menos de la
mucho muchas apoyada le falta | atencién que
personal cosas, pero por el | mucho le dan a los
docente, este | de la ministerio y | material nifos
personal no | misma la ministra | para
esta forma a las visitar a los | trabajar, no
capacitado escuelas nifios sé si ellas
para los | normales son del
casos tan | les hace ministerio
complicados | falta mucho de
de los nifios | ni paredes educacion
enfermos, vy | tienen, si el
pareciera que | ministerio
no de
educacion
no se
preocupa
por  estas
escuelas
normales,
menos  se

preocuparia
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Indicado

S-1 S-2 S-3 S-4 S-5 S-6
res
por esta
que es tan
pequefia
Escuelas | Si estan con | Si hay mas | Si Si hay mas | Si hay mas | Aunque no
Hospital | otros nifios, | nifios y nifios con | nifios mi | son de su
arias no nifas los que mi | hijo no se | misma edad
precisamente | enfermos hijo siente solito | se  ayudan
de su misma comparte y entre ellos.
edad, pero le son amigos
ayuda ver a dentro vy
otros nifios y fuera  del
platicar con hospital
ellos
Escuelas | Que cuente | Poder No sé, tal | Que los | No podria | Que
Hospital | con el [ llevar el | vez que | nifios  no | ser  igual | trabajen los
arias recurso que | pensum de | estudien estén que la | mismos
le pueda | estudios pero enfermos escuela libros, que
brindar el | igual que el | cuando se donde va | los nifios se
ministerio de | que llevan | sientan bien mi hijo, no | puedan traer
educacion en las por la | sus
con personal | escuelas estructura | mochilas vy
capacitados | normales, sino, que las
para este los | para  que porque en | maestras los
nifios puedan ver esta escuela | repacen
enfermos, los atiende igual
buscar contenidos nifios
herramientas | iguales acé enfermos y
apropiadas en el algunos de
para ellos y | hospital ellos estan
el  personal en su etapa
que trabaja terminal,
con los nifios aunque se
quisiera no
seria igual
nunca
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V. Propuesta

a. Presentacion del proyecto a ejecutar

El Proyecto “Se cumple el derecho a la educacion de nifias y nifios con cancer en la
modalidad escuelas hospitalarias,” surge como una propuesta de construccion conjunta

acerca de los principios que constituyen la modalidad.

La implementacion de esta modalidad requiere de la construccion de lineamientos
especificos e intersectoriales que orienten y fortalezcan las précticas educacionales llevadas
a cabo en el interior del Hospital General Roosevelt. La complejidad de la situacion por la
que atraviesa y la singularidad de sus necesidades, demanda un abordaje particular, que

implica un desafio al sistema educativo en su conjunto.

b. Objetivos del proyecto

Objetivo General:

Responder a las necesidades educativas de los estudiantes que por causas de enfermedad, se
ven obligados a guardar un periodo prolongado en hospitales, garantizando la continuidad
de sus estudios y su posterior reincorporacion a su escuela de origen, evitando asi la

descension, repitencia y sobre edad escolar, garantizando la continuidad educativa.

Objetivos Especificos:

o Proporcionar atencion educativa hospitalaria a los alumnos que por causa de una
enfermedad de céncer se ven obligados a pasar un periodo de tiempo, ingresados en
un hospital.
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o Contribuir a la adaptacién y recuperacién del nifio hospitalizado a través de
procesos de aprendizaje ensefianza pertinentes a su situacion.

o Asegurar la continuidad de la escolarizacion a traves de un pasaporte escolar que le
permite presentar a la escuela donde se encuentra codificado el nifio.

o Vincular la escuela hospitalaria con la escuela origen para la reinsercion.

c¢. Justificacion

Se ha disefiado la presente propuesta técnica del modelo de atencion pedagdgica en las
escuelas hospitalarias para la atencion de pacientes en edad preescolar y escolar,
garantizando con ello el derecho a la educacién de las nifias y nifios hospitalizados,

enfermos de cancer y/o en tratamiento.

Por lo tanto, se determina la necesidad de elaborar la propuesta técnica del modelo de
atencion pedagogica para las escuelas que funcionan dentro de los hospitales, y asi se
brinde una educacién de calidad con un enfoque de pedagogia hospitalaria que favorezca el
derecho a la educacion de los nifios hospitalizados, enfermos cronicos y/o en tratamiento

para contrarrestar los efectos negativos tales como: ausencia, repitencia o abandono escolar.

d. Relevancia

Elevar la calidad académica de los nifios a través de un modelo de educacion que se ajuste
a sus necesidades a través de orientaciones para facilitar la inclusion en la escuela
hospitalaria de nifios con cancer en la modalidad de escuelas hospitalarias con

propuesta de escuelas multigrado.
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e. Utilidad

Se utilizara en las escuelas hospitalarias mediara entre el aprendizaje pedagogicoy proceso
terapéutico con el fin de apoyar al nifio a enfrentar la hospitalizacion, el dolor, la separacion
de su familia y cotidianidad en su escuela regular. Por lo que, se presenta una metodologia
adecuada para la atencion de nifios hospitalizados con posibilidad de movilizarse y una

metodologia para atender a los nifios imposibilitados de movilizacién:

Nifios con posibilidad de movilizarse:

I. Situando al nifio:
En plenaria los nifios comparten sobre el ambiente familiar, comunidad, lo que mas le
gusta hacer con el propésito de conocer al nifio y dar oportunidad que entre ellos se
conozcan, aprovechando esta circunstancia a emerger a los nifios a un tema generador en
relacién a su vivencia actual, por lo que, se anima a los participantes a compartir sus

conocimientos previos.

ii. Promoviendo la interaccion:
Se fortalecen los conocimientos previos de los nifios, a través del desarrollo de actividades
de caracter declarativo y procedimental, utilizando diferentes estrategias de aprendizaje

significativo.

En este momento la lectura y el juego toman un papel importante como recurso didactico,
socializador y terapéutico; en el cual el nifio interactta con el conocimiento adquirido en la

actividad, con sus compafieros y consigo mismo.
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La orientacion pedagdgica debe contextualizar la situacion hospitalaria.

iii. Aplicando conocimiento:
En pequefios grupos, la docente orienta el trabajo para aplicar los nuevos conocimientos y
compartir experiencias de procesos de aprendizaje realizados con anterioridad, haciendo
énfasis en las actitudes del nifio de acuerdo a sus capacidades y situacion en que se

encuentra.

iv. Acomparfiando al nifio:
De acuerdo a la disposicién del nifio y la circunstancia en la que se encuentra, la docente
escucha con detenimiento las distintas expresiones de emociones, sentimientos Yy
pensamientos que se genera en el momento de la socializacion e intercambio de

experiencias.

Es importante este momento porque concreta lo aprendido en un ambiente emotivo y

confortable, el cual es fundamental en las escuelas hospitalarias.

Nifios sin posibilidad de movilizarse:

v. Situando al nifio:
La docente aborda al nifio desde su cama, lo llama por su nombre, entabla una conversacion
de acuerdo a lo que el nifio permite. Se establece contacto con el nifio, solamente hasta
donde lo permite, se hace uso de libros de cuentos, historietas, juegos de mesa entre otros.
Dependiendo del estado fisico y emocional del nifio se introduce un tema generador durante

la conversacion, sin forzar al nifio.
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vi. Promoviendo la interaccion:
Este momento es propicio, solamente si el nifio acepta y esta dispuesto a participar en la

actividad.

Se capta la atencién del nifio a través de titeres, juegos, arte, libros entre otros para
introducir el tema generador, el cual, se desarrollard por medio de la conversacion para

indagar sobre los aprendizajes previos y conectarlo a la situacion general del nifio.

vii. Aplicando conocimientos:
Se promueve el dibujo y la pintura (si es posible) y pequefios proyectos como medio de
expresion de los conocimientos adquiridos.
Este momento debe ser aprovechado para escuchar, animar, como también, se seleccionar

actividades propias a la edad y situacion del nifio, enfocados en el tema generador.

viii.  Acompafando al nifio:
El docente evalla, corrige y orienta al nifio de acuerdo a la informacion expresada a través
del dibujo, pintura o proyecto, generando un dialogo.
En este momento se concreta la socializacion, el intercambio de ideas, experiencias y

conocimientos.

f. Factibilidad

El proyecto es factible que ya que existe una vinculacion entre el Ministerio de Educacion

y el Ministerio de Salud para ejecutar acciones de la escuela hospitalaria, y en el proceso
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de reinsercion se considera indispensable para que los nifios se involucren lo mas pronto

posible a la rutina de estudio, horario y responsabilidad escolar, ademas, evitar el

ausentismo, la repitencia y la desercién escolar.

1. Planificacion

2. Disefio de la secuencia de actividades

3.

Identificacion de fases y tareas

Areas de los Niveles de Educacion tomados en consideracion para articular con los temas

generadores de la Propuesta.

Areas del Nivel de Educacion Preprimario

No. | AREAS ESTRATEGIAS DE LA MODALIDAD
1. Medio Social y Natural Acompafiamiento Emocional
2. Comunicacion y Lenguaje Lectura
3. Destrezas de Aprendizaje TICS
Juego matematico
4. Educacion Fisica
5 Area de Expresion Artistica Arte
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Areas del Nivel de Educacion Primario

A NSNS RN ESTRATEGIAS DE LA MODALIDAD
Area de formacion ciudadana
1.
5 Area de Medio Social y Natural
Acompafiamiento
< — . Emocional
3 Area de Ciencias Sociales oclona
4 Comunicacion y Lenguaje Lectura
5 Area de Matematica Juego matematico
6. Ciencias Naturales y Tecnologia TICS

Enel Anexoly 2 seevaluara las competencias en funcién de los indicadores de logros,

con el proposito de que los nifios puedan obtener el pasaporte escolar que se propone.

Incluir instrumentos y registros para integrarlos a la evaluacion y lograr la promocion de los

nifios y nifas.
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Anexo 1

Ficha de Ingreso Nivel Educacion preprimariay primaria
I. Datos Generales del nifio:

Nombre:

Edad: Fecha de nacimiento:

Lugar de procedencia:

Responsables: Teléfono:

11. Datos escolares:

Nivel educativo: Preprimaria I:I Primaria I:I

Grado:

Escuela de origen:

111. Datos de salud:
Estado Fisico y psicoldgico:

V. Expectativas del nifio y la familia en relacion a la escuela hospitalaria:

La presente boleta ampara la asistencia del nifio a la escuela hospitalaria enel
periodo de y ratifica su participacion en actividades que responden a las competencias anteriormente
descritas.

Docente responsable
Directora del establecimiento
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Anexo 2

|. Datos Generales del nifio:

Nombre:

Ficha de egreso Nivel Educativo Preprimaria y primaria

Codigo Personal:

Edad:

Fecha de nacimiento:

Lugar de procedencia:

Responsables:

Teléfono:

11. Datos escolares:

Nivel educativo:

Preprimaria

Primaria

Grado:

Escuela de origen:

111. Datos pedag6gicos:
Duracion de la estancia en la escuela hospitalaria

Informe de avance:

Subérea curricular

Temas generadores que se relaciona con
las competencias de subéarea

Descripcion de los avances del
desempefio del nifio

Comunicacion y

Lenguaje

Destrezas de Aprendizaje

Medio Social y Natural

Expresion Artistica

Observaciones:

La presente boleta ampara la asistencia del nifio

periodo de

descritas.

Docente responsable

a la escuela hospitalaria enel

y ratifica su participacion en actividades que responden a las competencias anteriormente

Directora del establecimiento
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g. Delimitacién de plazos

Distribucion del tiempo de atencién:

La escuela hospitalaria tendra un periodo de enero a octubre como ciclo escolar normal
Por la situacion particular en que se encuentran los nifios, la hospitalizacién es
aproximadamente de 2 semanas hasta 4 meses, por lo que se establece la jornada de
atencion que se detalla a continuacion.

. Jornada diaria de 4 horas

. Jornada semanal de 5 dias

h. Determinacion de responsables

Trabajo de los voluntarios:

Los hospitales generalmente reciben grupos altruistas como: asociaciones, iglesias,
establecimientos escolares entre otros, con el fin de animar a los enfermos. La modalidad
toma en cuenta estos grupos con el proposito de canalizar el apoyo y que sea aun mas
significativo en concordancia con lo que pretende la modalidad. Para tal efecto se debe
establecer lineamientos de coordinacion, orientacion pedagdgica y emocional para el
acompafamiento que realizan, especialmente en los meses de noviembre y diciembre

(vacaciones docentes) por medio de las direcciones departamentales de educacion.

Convenios interinstitucionales:
El acompafiamiento emocional constituye un elemento fundamental en el proceso de
recuperacion, es imprescindible contar con la intervencion de profesionales de psicologia y

trabajo social, la institucion educativa, por su naturaleza de trabajo no cuenta con dicho
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personal, por lo que recurre a las universidades del pais que promueven estudiantes de
practica supervisada para apoyar a las escuelas en mencion.
Por lo tanto, se celebrardn convenios pertinentes a nivel de autoridades de las instituciones

involucradas, estableciendo condiciones que beneficien principalmente a la poblacién meta.

Organizacién de docentes:
Para la Modalidad de la Escuela Hospitalaria se propone la atencion de 6 docentes minimo,

que atiendan las diferentes areas dentro del hospital.

Padres de familia:
Compromiso de los padres para solicitar la educacién de sus hijos de acuerdo a su edad y
al grado que estan cursando.  Para que soliciten calidad de ensefianza aprendizaje, toda

vez la salud de sus hijos se lo permita.

i. Determinacion de los recursos necesarios

a. Humanos

Dentro del personal determinado se puede mencionar:

. Docentes de la escuela hospitalaria
. Docentes de la escuela regular

. Padres de familia

. Nifos y nifias

. Personas voluntarias

. Personal del centro hospitalario
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j. Materiales

Se sugiere un kit de juegos de mesa, libros, tijeras, crayones, goma, hojas de papel bond,
pinturas, pinceles entre otros parar los docentes que aprenderan a los nifios sin

posibilidades de movilizarse.

Recursos y materiales de apoyo:
Para el proceso de articulacién curricular es menester contar con documentos que orienten a

directores, docentes, voluntarios y padres de familia.

k. Tecnoldgico, para desarrollar las TICS

Como herramienta para desarrollar los distintos temas que orientan la adaptacion y
recuperacion del nifio, correspondiente a la situacion, interés y contexto de los nifios

hospitalizados.

I. De infraestructura entre otros.

Espacio fisico a utilizar:
Actualmente, las escuelas hospitalarias funcionan en distintos espacios, tales como: salas de
encamamiento, pasillos, aulas escolares en cada unidad médica y espacios reducidos en

distintas salas de encamamiento.

Estos salones cuentan con mesas y sillas destinadas a este proposito educativo, pasillos
acomodados con sillas y un armario para resguardar materiales didacticos.
No obstante, es importante que los espacios fisicos cuenten con mesas de trabajo, sillas,

computadoras, juegos matematicos, cajas de libros, equipo audiovisual, instrumentos
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musicales, utensilios para pintura y otro tipo de instrumentos, como también, enseres y

utiles escolares, hasta donde sea posible.

El proposito de considerar el espacio como un elemento importante dentro de la modalidad
se debe a la diversidad de niveles, edades, situaciones de salud, cultura y género, que
permita organizar a los estudiantes en circulos para compartir sentimientos, expresar su
pensamiento, experiencias, suefios y trabajo grupal, aprovechando estas particularidades
como recurso que fortalecen la multiculturalidad e interculturalidad, la inclusion educativa

y la interaccion social.
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VI. Conclusiones

El derecho a la educacién va mucho maés alla de la escolarizacion, se puede vincular la
escuela hospitalaria con la escuela origen para no perder los contenidos del pensum de

estudios.

Actualmente no existe alineamiento estratégico, ni esfuerzos operativos integrales entre el
sistema educativo y el sistema hospitalario, que permitan cumplir con el derecho a la

Educacion de las Nifias y Nifios con Cancer en la modalidad de Escuelas Hospitalarias.

Bajo las condiciones actuales, el sistema educativo no permite la adaptacién y recuperacion
del nifio hospitalizado, ya que no se han considerado los elementos necesarios para que se
cumpla el derecho a la educacion de los nifios y nifias con céncer en las escuelas

hospitalarias.

En el sistema actual no existe informacion especifica, sobre las tasas de retraso, desercion y

pérdida del afio escolar en nifios y adolescentes hospitalizados con el fin de conocer la

magnitud del problema y poder planificar soluciones adecuadas.
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VI1l. Recomendaciones

Los esfuerzos que se realicen para abordar este tema, entre el Sistema educativo y el
Sistema Hospitalario, deben ser integrales y deben incluir a todos los actores que se
involucran directa o indirectamente con el tema, con la finalidad de optimizar los recursos y

obtener resultados en un corto plazo.

El Sistema educativo debe contar con las facultades de educacion especializadas en
pedagogia hospitalaria, que forme docentes para el trabajo con nifios hospitalizados y que
permita la formacion y capacitacion de los profesionales, asimismo debe incluir contenidos
y metodologias vinculados a las necesidades emocionales y cognitivas de los pacientes

pediatricos y adolescentes.

Considerar las fases de trabajo para la modalidad, siendo estos:

Investigacion bibliografica (fuentes primarias y secundarias)
1. Elaboracion y aprobacion de la propuesta Modalidad de las Escuelas
Hospitalarias para asegurar la continuidad de la escolarizacién durante la
hospitalizacion
2. Investigacion de campo y elaboracion de documentos
3. Validacion de la modalidad
4. Entrega técnica

5. Realizar una politica publica
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Implementar la modalidad gradualmente:

1. A corto plazo: el fortalecimiento de las escuelas hospitalarias de la ciudad capital

existentes.
2. A mediano plazo: creacion de escuela hospitalaria en los hospitales regionales.

3. A largo plazo: creacion de escuela hospitalaria en hospitales de los municipios

mayoritarios de los departamentos del pais.
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