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  ¿Es la pedagogía hospitalaria un contexto «fuera de contexto»? Con esta pregunta como hilo conductor recuerdo haber mantenido, hace ya un tiempo, una interesante conversación con María Cruz Molina en torno a una taza de café, en la ciudad de Bogotá.


  Es cierto que en este ámbito hacemos referencia a una tipología de alumnos con diversas enfermedades, hospitalizados y convalecientes, que por encontrarse en esta situación no pueden acudir al colegio. Su contexto, así entendido, está cargado de tintes muy negativos: dolores, tratamientos, secuelas físicas, sociales, psicológicas y familiares. Partiendo de este escenario surge la siguiente pregunta: ¿en estas circunstancias, tienen sentido la educación, la enseñanza o el aprendizaje? Nuestra respuesta, coincidente, es evidente: no solo tienen sentido, sino que son mucho más necesarios. Y paso a paso, para ir haciendo realidad el derecho a la educación de este alumnado, las puertas de la pedagogía hospitalaria se han ido abriendo cada vez más, impulsadas por prácticas educativas innovadoras como las que se recogen a lo largo de las páginas de este libro que el lector tiene en sus manos.


  Son muchas las satisfacciones que me acompañan al prologar Buenas prácticas e innovación en pedagogía hospitalaria (II). Proyectos educativos en diferentes contextos. En primer término, la evocación de sus coordinadores Cruz, Tomás y Jenny, a quienes me une una amistad de décadas, nutrida de ricos intercambios profesionales, crecimiento conjunto y numerosos momentos de intenso trabajo, esparcimiento y diversión. Ellos conforman una tríada de expertos activistas en los ámbitos de educación y salud, políticas educativas inclusivas y TIC, respectivamente, y juntos han logrado llevar, una vez más, a buen puerto esta publicación tan completa como esencial en pedagogía hospitalaria.


  En este libro se realiza un recorrido internacional por experiencias españolas, chilenas, uruguayas, argentinas y brasileñas. Así, en los once capítulos que lo conforman se nos habla de buenas prácticas, de cómo afrontar retos muy complejos frente a las enfermedades minoritarias, la salud mental o la diabetes. Desde las primeras edades hasta la educación superior, se abordan estrategias para las aulas hospitalarias y la atención domiciliaria apoyadas en el aprendizaje basado en proyectos, la enseñanza de la química, el proceso de la escritura o las actividades lúdicas; sin olvidar lo que supuso para los alumnos enfermos el período de pandemia, ni el tema tan indispensable del autocuidado de los docentes.


  En definitiva, cada una de las temáticas que encierran estas páginas son de tal riqueza y variedad que –no me cabe ninguna duda– servirán para dar luz y guiar esa atención educativa al alumnado en situación de enfermedad, que constituye el verdadero sentido de la pedagogía hospitalaria. Y así, de ese contexto fuera de contexto del inicio vamos descubriendo diversos contextos de aprendizaje, repletos de experiencias innovadoras e interesantes, sugerentes y atractivas, que despiertan la ilusión tanto de educadores como de educandos, y dan sentido a esa situación por la que atraviesan, llenándola de vida.
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  En este libro se muestran proyectos educativos dirigidos a personas en situación de enfermedad en diferentes etapas de la vida y contextos de intervención, relatados por los propios impulsores. Responden todos ellos a los principios de inclusión y equidad, y contribuyen a garantizar el derecho a la educación para todos a lo largo de la vida.


  En el primer capítulo se abordan algunas bases y perspectivas desde la teoría y la reflexión, que se van a ver reflejadas en el conjunto de los proyectos que se muestran en este libro. Para ello se contemplan algunos de los principales avances de los últimos años en la pedagogía hospitalaria (PH). En primer lugar, se hace referencia a la expansión de los contextos de intervención educativa. Por un lado, la ampliación de espacios educativos hospitalarios y, por otro lado, la expansión de la acción educativa a espacios no sanitarios. En segundo lugar, considerando que la educación es un derecho humano, se plantea el gran desafío que representa en la actualidad seguir avanzando hacia la cobertura universal de la PH con el fin de que ninguna persona con enfermedad se vea discriminada educativa y socialmente por motivos de salud. Por último, se aborda una mirada de futuro en PH que permita continuar construyendo nuevos conocimientos y metodologías efectivas desde una perspectiva de calidad donde la innovación, la inclusión y la flexibilidad, bien entendidas, constituyen pilares fundamentales para una educación de calidad en situación de enfermedad.


  Los capítulos que continúan muestran proyectos diversos de distintos países descritos de acuerdo con una estructura común, que incluye la fundamentación teórica, así como las partes que corresponden al diseño de cualquier proyecto educativo. En su conjunto se trata de proyectos que pretenden ser inclusivos y que aportan importantes innovaciones.


  Dos de ellos (capítulos 2 y 3), se refieren a la atención educativa dirigida a personas con una enfermedad crónica concretas: El proyecto INeDITHOS (Baleares, España), que ofrece apoyo educativo a personas con enfermedades minoritarias en las unidades de cuidados de semicríticos del hospital donde permanecen ingresados, y el proyecto «Nosotros y la diabetes» (Cataluña, España), que ofrece recursos educativos para afrontar esta enfermedad en la infancia y la adolescencia.


  La innovación también se muestra en proyectos que se basan en metodologías creativas y efectivas como la experiencia de expresión escrita, mediante un concurso literario (capítulo 4), proyecto con gran participación y éxitos en la Comunidad Autónoma de Murcia (España), el aprendizaje basado en proyectos (capítulo 5), que aporta una metodología que se ha ido aplicando en aulas hospitalarias en Chile, y el aprendizaje de las Ciencias –en concreto, la Química– (capítulo 6) a través de un laboratorio móvil. Desde esta perspectiva se presenta un proyecto en Brasil (capítulo 7) donde se muestra el juego y la actividad lúdica como estrategia efectiva y motivadora para el aprendizaje y el desarrollo saludable.


  Desde Uruguay nos muestran el trabajo de adaptación de la actividad educativa en las aulas hospitalarias en tiempos de pandemia (capítulo 8), planteándose nuevas estrategias con el fin de garantizar la continuidad educativa, surgiendo así un proyecto específico inclusivo que logró los objetivos planteados.


  Así mismo, atendiendo al enfoque de ofrecer continuidad educativa más allá de la etapa de escolarización obligatoria, se presentan dos proyectos donde se da apoyo educativo a estudiantes universitarios que ven limitada su formación por motivos de enfermedad. Uno de ellos en Mendoza (Argentina) (capítulo 9) y el otro en Barcelona (España) (capítulo 10), ambos en acuerdo entre el hospital y la Universidad.


  Por último, hay que destacar la importancia de cuidar al profesional de la Pedagogía hospitalaria, para lo que se muestra un proyecto en Chile, de autocuidado del profesional que atiende a estudiantes con problemas de salud mental (capítulo 11).


  Con esta compilación pretendemos ofrecer una muestra, a modo de ejemplo, de la realidad actual y de los avances que han tenido lugar en este campo de actuación, para contribuir a la difusión de buenas prácticas profesionales, inclusivas e innovadoras, que contribuyan a conseguir los importantes retos de la PH, como son la calidad educativa y la cobertura universal.


  1. AVANCES Y RETOS EN PEDAGOGÍA HOSPITALARIA A LO LARGO DE LA VIDA


  MARÍA CRUZ MOLINA GARUZ


  TOMÁS MARIO ARREDONDO VALLEJOS


  JENNY DEL PILAR GONZÁLEZ BLANCO


  LOS CONTEXTOS DE INTERVENCIÓN EN PEDAGOGÍA HOSPITALARIA A LO LARGO DE LA VIDA


  Los avances en pedagogía hospitalaria han sido notables en los últimos años. Ello se ha ido constatando, entre otros factores, por la ampliación de sus ámbitos de actuación, por el incremento de la cobertura en la atención educativa y por la introducción de nuevas perspectivas metodológicas que convierten a la tecnología en un medio, un recurso y una herramienta necesarios para la educación y la comunicación.


  La investigación, la difusión del conocimiento y la formación han contribuido enormemente a mejorar la calidad de la acción pedagógica y la profesionalización de esta disciplina. Todo ello ha incidido en la necesidad de nuevos enfoques teóricos y metodológicos, basados en las buenas prácticas y en las evidencias científicas (Molina, 2020a).


  En los últimos años se ha visto cómo la acción educativa en situación de enfermedad o de hospitalización se ha extendido tanto en los contextos sanitarios como fuera de ellos. Así, la atención educativa en el domicilio, en las casas de acogida y en la escuela ordinaria ha adquirido una relevancia cada vez mayor. En el hospital, son ya diversos los espacios donde se desarrolla la PH, además de las escuelas y aulas hospitalarias. Estas, aunque creadas específicamente para la atención educativa escolar dirigida a la infancia y adolescencia en edad de escolarización obligatoria, han evolucionado hacia la consideración de espacio y de servicio educativo, puesto que los docentes desarrollan su atención en otros lugares como la habitación, las cámaras de aislamiento y los hospitales de día, entre otros.


  El domicilio también se ha ido regularizando y profesionalizando como ámbito de intervención en los períodos en que el alumnado está convaleciente y no puede asistir a su escuela de origen. Por otro lado, la escuela ordinaria se contempla como contexto de actuación desde la PH, puesto que forma parte del itinerario que un niño, niña o adolescente recorre cuando presenta un problema de salud de larga duración. Según Molina et al. (2013), la tendencia es hacia la atención educativa en un sentido amplio, allá donde se encuentre la persona con problemas de salud y su familia con el fin de garantizar el derecho a la educación y contribuir, por ello, a reducir las inequidades.


  Otro aspecto relacionado con la ampliación de los contextos es que sobre todo los hospitales pediátricos, además de crear espacios específicos para la educación y el juego, han ido adecuando los espacios asistenciales, haciéndolos más apropiados a las características de la población atendida (Moix, 2000; Puig Gosalbez, 2021; World Health Organization, 2018). La familia también se ha visto beneficiada al disponer de espacios propios para hacer más agradable su estancia y el descanso que requiere. La mayor confortabilidad que proporcionan estos entornos contribuye a mejorar el bienestar y la calidad de vida y, por tanto, la experiencia del paciente y de su familia. Así, Puig Gosalbez (2021), en su investigación comparativa de tres hospitales, concluye que el diseño arquitectónico de los hospitales afecta directamente a la recuperación de los pacientes y a su estado emocional, que viene determinado en gran medida por los estímulos sensoriales.


  El hecho de referirnos a la población destinataria con el término persona nos amplia el enfoque de la PH a todas las etapas de la vida, que se corrobora por la existencia de proyectos educativos dirigidos a personas con problemas de salud de todas las edades y sus familias (periodo perinatal, infancia, adolescencia, juventud, personas adultas y mayores) (Molina, 2020b). Cabe recordar que el derecho a la educación para todos a lo largo de la vida ha sido promulgado y ratificado por distintas instancias internacionales de prestigio (Unesco, 2010, 2016), y, desde esta perspectiva, la PH tiene la responsabilidad de aplicarlo a toda la población sin excepciones. Asimismo, diversos autores han ido expresando la necesidad de ampliar el campo de atención de la PH a otras edades, como a la persona adulta y mayor (Ávila, 2005; Fernández Hawrylak, 2000; Lizasoáin, 2000).


  Estas perspectivas suponen orientar la acción educativa hacia un modelo de trabajo colaborativo y coordinado entre el sector sanitario, educativo y social, de modo que se avance hacia el establecimiento de mecanismos de trabajo en equipos transdisciplinares y desde «una mirada integradora a la pedagogía hospitalaria, permitiendo visualizar, de forma sistémica y organizativa, no solo los procesos de los educandos en situación de hospitalización, sino también sus formas de adaptación al ambiente escolar para estudiantes en situaciones de enfermedad» (Albertoni y Antunes, 2022, p. 42).


  En la actualidad se contempla la PH como una disciplina donde los procesos de enseñanza y aprendizaje a lo largo de la vida se centran en la persona y en la familia. Se aplica el concepto de educación integral porque se contempla como finalidad el desarrollo global de la persona mediante la adquisición de competencias curriculares y no curriculares (emocionales y sociales, entre otras), ya que en situación de enfermedad se incide especialmente en la mejora del bienestar y de la calidad de vida.


  El proceso de enseñanza y aprendizaje desarrollado por la PH es inclusivo por dos razones principalmente. Por un lado, contribuye a la inclusión educativa, pues atiende y no deja de lado a las personas en situación de enfermedad, lo que garantiza su derecho a la educación (Arredondo, 2021). De este modo, en el caso de la infancia y adolescencia se puede considerar que, junto a la escuela ordinaria, debe considerarse como parte del sistema educativo inclusivo, e incorporarla en el modelo de Ainscow (2020). Por otro lado, la PH de calidad ofrece una educación inclusiva por considerar la igualdad de oportunidades a todas las personas sin exclusión por motivo de sus limitaciones (equidad) en los espacios de intervención. Ello se consigue mediante la aplicación de estrategias didácticas inclusivas, que, al adaptarse a las características personales, reducen las posibilidades de exclusión, lo que nos lleva a la igualdad de oportunidades educativas. Al mismo tiempo, se requieren ciertas características y actitudes de los docentes, como la autoestima y la motivación, tal como se concluye en la revisión de Bagur y Verger (2022).


  Teniendo en cuenta este enfoque inclusivo tenemos que avanzar para que la PH sea universal, de modo que nadie quede fuera del sistema educativo.


  EN LA RUTA DE LA COBERTURA UNIVERSAL DE NIÑOS, NIÑAS Y ADOLESCENTES CON PROBLEMAS DE SALUD


  «La educación es un derecho humano al que debe tener acceso toda la población, sin considerar distinción de raza, religión, situación social, económica, cultural, política, edad, sexo, discapacidad, enfermedad, etc.; es decir, con igualdad de oportunidades para todos y todas» (Arredondo, 2021, p. 19).


  Una situación de enfermedad resulta ser un problema complejo que, como tal, afecta a cualquier ser humano en cualquier etapa de su vida, y en todos los niveles: social, económico, educacional, cultural, etc. Uno de los colectivos más afectado por enfermedades, patologías crónicas y agudas e incluso por accidentes son los niños, niñas y adolescentes, situación que suele ocurrir en cualquier país y localidad de nuestro planeta; ningún ser humano es ajeno a dicha realidad (Arredondo 2021).


  Un problema de salud en un niño, niña o adolescente siempre es repentino para el grupo familiar, el que debe afrontar una situación totalmente nueva y desconocida hasta ese minuto. Por lo que es fundamental que el Estado cree los dispositivos precisos para que los sujetos que padecen dicha situación de enfermedad puedan continuar con su desarrollo físico, psicológico y social en buenas condiciones, con la participación y el apoyo de su familia y a la vez del personal sanitario y con todo el soporte educativo necesario. Por lo tanto, la familia siempre tiene que estar presente en el contexto escolar hospitalario. A la vez hay que preocuparse por los padres, hermanos y abuelos, ya que dicho grupo en su totalidad están siendo afectados por el duelo frente a la situación de enfermedad por uno de sus integrantes.


  Suele ocurrir que el niño, la niña o adolescente con problemas de salud se transforma en un sujeto que lo que pretende es aislarse de su medio social, ya que se siente fracasado, con temores y miedos; se muestra resentido con la sociedad y se cuestiona por qué todo le pasa a él o ella. Frente a todas estas situaciones, la escuela y el aula hospitalaria siempre deben estar presentes; han de realizar un trabajo más allá de lo curricular y cognitivo, ser un agente emocional y resiliente, entregarle todas las herramientas y apoyos para que se enfrenten a este período tan complejo, pese a su pequeña o joven existencia (Arredondo, 2021).


  En los últimos veinte años, los progresos adquiridos por niños/as y jóvenes en situación de enfermedad han sido muy significativos hacía dicho colectivo, pero, sin duda, lo que queda por recorrer y hacer es aún mayor. El gran desafío a nivel planetario es poder universalizar la atención educativa en los espacios sanitarios al 100 % del alumnado hospitalizado o en tratamiento médico ambulatorio o domiciliario.


  Tradicionalmente, la atención educativa se lleva a cabo en las aulas hospitalarias, unidades educativas de apoyo especiales que funcionan en un hospital o centro de salud, cuyo objetivo es proporcionar atención educativa y garantizar la continuidad del proceso educativo de los niños hospitalizados o en tratamiento médico ambulatorio o domiciliario. Deben otorgar una atención educativa formativa y humana, con calidad y equidad a niños/as y jóvenes hospitalizados o en tratamiento a fin de evitar el rezago y la deserción escolar (Arredondo, 2020)


  La pedagogía hospitalaria a nivel escolar es una modalidad educativa transversal, que se preocupa de dar continuidad educativa en situación de enfermedad para evitar la deserción y el desfase escolar, y mantener al alumnado vinculado al tejido social, procurando atender sus necesidades pedagógicas y sociales producidas a partir de su enfermedad (Arredondo, 2020). Su objetivo es hacer efectivo el derecho a la educación del niño/a y joven hospitalizado, en tratamiento médico ambulatorio o domiciliario, y evitar la marginación del sistema educativo y de su contexto social y cultural.


  Se presentan los siguientes desafíos para la pedagogía hospitalaria a nivel escolar que se están sugiriendo y desarrollando actualmente:


  •Aumentar la cobertura educacional para niño/as y jóvenes en situación de enfermedad.


  •Mejorar la calidad educativa de los procesos de aprendizajes de las aulas hospitalarias con calidez.


  •Lograr el regreso a la escuela de origen de los pacientes-estudiantes, al ser dados de alta de su situación de enfermedad. Hay que preparar un buen regreso a su escuela de procedencia (Arredondo, 2021; Molina, 2020a).


  •Se puede afirmar que la cobertura escolar en la infancia, niñez y adolescencia se ha incrementado sucesivamente, ya que las escuelas y aulas hospitalarias han ido en aumento, pero a la fecha el acceso equitativo y en igualdad de condiciones está lejos de ser universal y cercano a todos los niños y adolescentes con problemas de salud de nuestro planeta.


  Respecto a la perspectiva de la pedagogía hospitalaria a lo largo de la vida se estiman pertinentes dos grandes desafíos planetarios:


  •La preocupación y atención a partir desde el período de gestación y hasta los 4 años, por lo que se debe universalizar acciones con las madres en estado de gestación y a la vez la atención de los niños y niñas hasta los 4 años. En ambos casos, los estados en su conjunto, con la sociedad civil organizada, deben constituir un engranaje para que se pueda lograr este gran desafío con el propósito de humanizar las prestaciones y acciones sanitarias, educativas y sociales, e ir resolviendo las brechas de cobertura, que todavía son escasas y a veces deficientes en nuestro planeta.


  •Proponer y realizar acciones en los adultos en situación de enfermedad, pues, por un lado, debemos atender a la población que se encuentra cursando el nivel terciario y, por otra parte, atender a la población adulta, especialmente a los adultos mayores, para incorporar intervenciones que mejoren su calidad de vida. Igualmente estas tareas deben ser asumidas por la educación superior en el caso del nivel terciario y por los estados y la sociedad civil organizada en el caso de los adultos, especialmente los adultos mayores (Arredondo, 2018).


  MIRADAS DE FUTURO EN LA PEDAGOGÍA HOSPITALARIA


  De cara a las perspectivas de futuro en los diferentes ámbitos de intervención de la PH y en el marco de la búsqueda de la cobertura universal, se plantean algunas líneas conceptuales transversales para el desarrollo profesional en este ámbito educativo. Al mismo tiempo destacamos algunas consideraciones prácticas para seguir construyendo miradas de futuro de la atención educativa de personas en situación de enfermedad que conforman este universo de atención integral y de aprendizaje. En este sentido, algunas de las líneas conceptuales y consideraciones prácticas de desarrollo transversal destacables están vinculadas a los enfoques de abordaje de la intervención educativa más innovadores, inclusivos y flexibles, que demanda la actividad de aprendizaje (Negre y Verger, 2021; Prendes y Serrano, 2012).


  En relación con los enfoques de abordaje desde la innovación, es importante reconocer aquí la incorporación de nuevas metodologías y estrategias de enseñanza y aprendizaje que, a partir de maneras de enseñar eficaces, se renuevan y reformulan, incorporando nuevos elementos de participación, interacción y aprendizaje significativo y con sentido para los estudiantes (González, 2020a). Esta línea transversal de la innovación recrea escenarios educativos diversos, versátiles, creativos y novedosos, donde diferentes actividades son posibles y, además, favorecen y enriquecen la experiencia de aprendizaje para aprender a través de nuevas experiencias, actividades colaborativas y metodologías activas como el aprendizaje basado en proyectos, el aprendizaje basado en problemas, aprendizaje basado en retos, la gamificación o el aula invertida, entre otras tendencias innovadoras (Santos-Ellakuria, 2019).


  Asimismo, en relación con los enfoques de abordaje desde la inclusión, observamos cada vez más cómo se trabaja con mayor énfasis en lograr que los estudiantes en situación de enfermedad se encuentren incluidos integralmente en ámbitos educativos que les garanticen la continuidad de sus aprendizajes, sin importar su condición de salud, las barreras para el aprendizaje presentes o aquellas adquiridas a consecuencia de su enfermedad o por los procedimientos o equipamiento médicos, requeridos durante su tratamiento (Negre y Verger, 2017). En este amplio panorama se reconoce la participación de estudiantes que, además, presenten una discapacidad sensorial, motora, cognitiva o de cualquier índole; estudiantes cuyos tratamientos estén vinculados al ámbito de la salud mental o estudiantes con enfermedades minoritarias, entre otras condiciones (Rodríguez et al., 2006).
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