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Prólogo I


    Ser uno de los presentadores del libro Pedagogía hospitalaria. Claves teóricas y enfoques para la práctica, de la Dra. María Cruz Molina Garuz, académica y profesora de la Universidad de Barcelona y doctora en Medicina, es, sin duda, un gran desafío, pero a la vez constituye un reto mayor, ya que estoy frente a una profesional con una gran experticia y trayectoria en el ámbito académico respecto a la pedagogía hospitalaria y a la profesionalización de esta disciplina, como ella lo viene diciendo desde hace un tiempo. La Dra. Molina Garuz creó el primer Máster en Pedagogía Hospitalaria a lo largo de la Vida en el año 2015; actualmente ya va por su sexta versión. Yo diría que nos encontramos con una profesional que va construyendo el camino de la PH del futuro y dando respuestas a una atención educativa integral de niños, niñas y jóvenes con problemas de salud, teniendo en cuenta que a este colectivo le asiste el derecho a la educación, es decir, es un colectivo sujeto de derechos.


    El trabajo realizado desde hace muchos años por la Dra. Molina Garuz ha marcado un antes y un después en el ámbito de la pedagogía hospitalaria y su desarrollo académico tanto en España como en América Latina. La formación por parte de ella hacia los profesionales que desempeñan su labor en las escuelas y aulas hospitalarias ha sido de un gran rigor científico y a la vez humano. Hemos visto plasmado los valores, la ética, la solidaridad y la humanización, lo que ha significado el crecimiento profesional y personal de los profesionales de esta disciplina, la pedagogía hospitalaria.


    Esta obra aporta nuevos conocimientos y actualiza los contenidos de la PH, que tanto requiere ponerse a tono con los nuevos tiempos. Por lo que esta publicación se pone a disposición de los docentes y otros profesionales involucrados en los contextos educativos hospitalarios, ya sea del ámbito sanitario o el educativo, teniendo como objetivo ayudar a mejorar la calidad de vida de la niñez, la adolescencia, los adultos mayores y sus familias, y con el único norte de tener una vida plena e integra, es decir, alcanzar la felicidad del ser humano, sea en la circunstancia que sea.


    A lo largo de los capítulos se inicia un largo recorrido en los aspectos teóricos y los enfoques para las buenas prácticas educativas en los espacios educativos de los centros de salud, pero a la vez en los domicilios de los pacientes-estudiantes, es decir, de quienes reciben una atención educativa domiciliaria.


    Así, en el capítulo 1 se actualizan conceptos elementales de lo que significa salud, enfermedad y una hospitalización. En el capítulo 2 se conocen y repasan aspectos básicos para promover la educación para la salud y calidad de vida. En el capítulo 3 se trabajan conceptos de pedagogía hospitalaria y la amplitud de esta durante el ciclo de vida de las personas. En el capítulo 4 se conoce la mirada actualizada y el desarrollo de la PH con un sentido integral, humano y centrado en la persona. En el capítulo 5 se señala la importancia que tiene para el desarrollo y avance de la PH de contar con marcos legislativos y normativos, y que esta sea un derecho adquirido. En el capítulo 6 se actualizan los objetivos de la PH y los respectivos ámbitos de intervención desde una mirada holística e integral. En el capítulo 7 se revisan los roles y funciones de los profesionales y personas involucradas en el trabajo según la Resolución del Parlamento Europeo de 1986 de la PH. En el capítulo 8 se reconoce lo complejo que es el término calidad en educación y la calidad educativa en pedagogía hospitalaria desde una mirada que apunta a una PH de calidad en todas sus dimensiones. En el capítulo 9 se actualiza el concepto y los factores de resiliencia desde una mirada amplia, incorporando lo familiar y lo académico, y en situación de enfermedad y salud mental, con el objetivo de mejorar la calidad de vida.


    Con esta obra cobra plena vigencia el quehacer de la pedagogía hospitalaria que deben realizar diariamente docentes, otros profesionales de apoyo, personal sanitario, familias, fundaciones, voluntariado y la comunidad circundante, respecto a la trayectoria educativa de niños, niñas y jóvenes con problemas de salud, hospitalizados y en tratamiento médico ambulatorio o domiciliario. Por un lado, ayuda a fortalecer el desarrollo profesional de los docentes y profesionales de las escuelas y aulas hospitalarias; por otro, apunta a mejorar las buenas prácticas que se llevan a cabo en los contextos educativos hospitalarios desde un punto de vista de la gestión escolar. Asimismo, se pone un fuerte énfasis en los procesos de aprendizajes y la continuidad educativa de este colectivo.


    Todos los docentes y otros profesionales del ámbito de la pedagogía hospitalaria, así como quienes se vayan incorporando en este campo profesional deberían conocer este libro, ya que les permitirá tener una visión holística e integral del quehacer de las prácticas educativas y sanitarias en las escuelas y aulas hospitalarias y sus modalidades de atención, como lo son: en la sala de hospitalización y tratamiento en el aula de clases hospitalarias y la atención domiciliaria. Reitero es la gran importancia de repasar estos nueve capítulos, especialmente para profesores y profesionales que recién se incorporen a su labor profesional y laboral, para conocer unos contenidos que les servirán de un gran apoyo y soporte.


    Este prólogo lo concluyo de la siguiente manera: En este texto, la Dra. María Cruz Molina nos señala la importancia del conocimiento y la formación que se debe tener para desempeñarse en el ámbito profesional de la disciplina de pedagogía hospitalaria y nos clarifica hacía donde debemos de transitar, caminar y profesionalizar en esta modalidad educativa. Nos deja como gran reto y desafío el profesionalizar el trabajo que se realiza en las escuelas y aulas hospitalarias para beneficiar así a niños, niñas y jóvenes con problemas de salud, apuntando a una reinserción escolar exitosa y sin desfase escolar, en contextos totalmente normalizadores.


    Quiero destacar y reconocer los grandes aportes realizados por esta académica de la Universidad de Barcelona, y a la vez médico de profesión, hacia América Latina y especialmente en todo el territorio chileno. Hace ya catorce años que viene desarrollando sus conocimientos en el tema, y a la vez formando a especialistas en pedagogía hospitalaria y a sus nuevas generaciones, pero también ha reciclado a los expertos del ayer. Su contribución alcanza y va de la mano en la concreción de grandes metas cumplidas, situación que nos ha permitido apuntar a pensar en la pedagogía hospitalaria del mañana. Por ello, con toda propiedad puedo decir que es la ideóloga de la PH del futuro, tal como lo señalé, en el mes de noviembre de 2018, en Santiago de Chile, en el encuentro Internacional llamado «Diálogos Internacionales para la Pedagogía Hospitalaria del Futuro».


    TOMÁS ARREDONDO VALLEJOS


    Profesional coordinador nacional de Escuelas y Aulas Hospitalarias Ministerio de Educación, Chile


    Director del Centro de Estudios e Investigación en Pedagogía Hospitalaria para América Latina y el Mundo (CEIPHAM)

  


  
    
Prólogo II


    Es un placer para mí presentarles esta publicación. Con breves palabras me gustaría mostrarles el valor que tiene para la atención educativa de las personas en situación de enfermedad, sus familias y profesionales educativos, sanitarios y sociales, y para todos aquellos estudiantes de la educación y de la salud que en un futuro próximo quieran dedicarse a la atención educativa de estos niños, niñas y jóvenes.


    Como amiga y compañera de trabajo en la Universidad en el Área de Pedagogía Hospitalaria desde hace casi treinta años, me consta que esta obra es resultado de un especial interés de la autora en el campo que nos ocupa. Llegar aquí ha sido un trabajo constante de reflexión y análisis a partir del estudio, la docencia en Pedagogía, Educación Social, Magisterio, Postgrados y Másteres en PH en numerosos países de Latinoamérica y en el Estado español, así como del trabajo de investigación compartido con profesionales del ámbito de la educación y de la salud, contando con la opinión de los niños, niñas y jóvenes en situación de enfermedad y sus familias. Es un trabajo en el que se aprecia el interés en su bienestar personal y sus familias, pero sobre todo es el resultado de una rigurosidad científica seguida en todo su desarrollo. Unir afectos y academia resulta difícil en ocasiones, pero creo que la autora lo ha conseguido con esta obra.


    A lo largo de la historia, la PH ha tenido diferentes enfoques y prácticas, en ocasiones no relacionados entre sí. Partir de un sustento teórico es un elemento importante para desarrollar la práctica.


    Analizar el concepto de salud y de enfermedad en el ciclo de la vida del que se parte es importante para conocer qué supone esta situación de enfermedad en los niños, niñas y jóvenes, sus familias, y sobre todo en los hermanos, los grandes olvidados en estas circunstancias. Plantear la educación para la salud centrada en la calidad de vida y no tanto en la enfermedad es fundamental en estos momentos, a partir de la promoción y de la prevención.


    A la hora de conceptualizar la PH destacaría dos aspectos significativos: el enfoque de equidad y la PH a lo largo de la vida. Esta conceptualización está ligada con los paradigmas actuales en los que se apoya la PH, en la atención integral y sistémica y en los procesos de humanización, pero sobre todo en tener en cuenta la opinión respecto a la satisfacción y la experiencia de la persona con enfermedad para esta atención integral.


    Para llevarla a cabo, no solo basta con la conceptualización de la PH, sino que es necesaria la implicación de las administraciones en la elaboración de un marco legal en el que apoyarse. Ejemplo de ello son los decretos y leyes que tanto en el Estado español como en Latinoamérica se han planteado para este fin, destacando los derechos del niño y la niña con enfermedad.


    Esta atención integral a lo largo del ciclo vital ha supuesto una clarificación de los objetivos de la PH, así como una ampliación y reflexión sobre los contextos de intervención de la PH. Si la escuela y el aula hospitalaria es uno de los más significativos, no dejan de ser igualmente importantes los espacios lúdicos hospitalarios, el hospital de día de salud mental infantojuvenil, la escuela regular, las casas de acogida y la educación domiciliaria, todos ellos con unas directrices para proporcionar esta atención integral a todas aquellas personas en situación de enfermedad.


    Todo ello conlleva una clarificación de las funciones de los agentes implicados en este proceso desde los profesionales de la educación como el docente hospitalario y domiciliario, el pedagogo, el educador social y el psicopedagogo, la implicación de los profesionales de la salud que tienen relación con estos niños, niñas y jóvenes y sus familias, así como de las fundaciones y asociaciones, mediante el voluntariado.


    Desde estas premisas, una PH de calidad supone contemplar a esta como parte del sistema educativo inclusivo que plantea estrategias educativas inclusivas ante la diversidad a partir de una atención integral centrada en la persona y en la familia.


    Por último, resaltemos la importancia de la resiliencia en esta atención integral tanto para la infancia como para la familia y los profesionales. Promocionar la resiliencia en situación de enfermedad es una estrategia muy importante en el ámbito educativo, social y de salud, sobre todo en el campo de la salud mental, olvidado en muchas ocasiones, pero necesario para una mayor calidad de vida de estas personas.


    Para finalizar, quisiera mencionar un cuento de Eduardo Galeano, El niño Manuel. Más o menos viene a ser así: El niño Manuel no conocía el mar. Un día salió con su padre de viaje para conocerlo y cuando llegó ante aquella inmensidad dijo: «papá, enséñame a mirar». Espero y deseo que esta publicación les ayude a «aprender a mirar» a esos niños, niñas y jóvenes y a sus familias en situación de enfermedad. Que disfruten.


    CRESCENCIA PASTOR VICENTE


    Doctora en Ciencias de la Educación, Universidad de Barcelona

  


  
    
Introducción


    Los contenidos que se presentan en este libro proceden del estudio y aprendizaje continuado derivado de mi dedicación profesional, docente e investigadora, ámbitos donde siempre se me ha presentado la oportunidad de establecer vínculos entre salud y educación, teniendo en cuenta el contexto social y cultural. Esta experiencia de años ha requerido la profundización y el análisis de las bases conceptuales y teóricas fundamentales, así como los enfoques metodológicos necesarios para una acción de calidad, educativa, sanitaria y social. La revisión documental, los procesos formativos, el trabajo colaborativo con otros profesionales y mucha reflexión han contribuido, sin duda, al desarrollo de los contenidos que se encuentran en este libro. Mucho se habrá quedado en el tintero, o mejor dicho en el teclado, pero para ello está el futuro y la motivación por seguir avanzando para que las personas con problemas de salud y sus familias alcancen la mejor calidad de vida posible. Ese es mi mayor interés.


    En esta obra pretendo ofrecer a los profesionales implicados, profesorado y alumnado universitario, así como a todas las personas que se interesen por la pedagogía hospitalaria, fundamentos teóricos y enfoques que son claves para el desarrollo práctico de la profesión.


    Me ha parecido necesario partir de los conceptos de salud y enfermedad, que, entendidos como procesos dinámicos relacionados entre sí, pero no opuestos, le dan un gran sentido a la pedagogía hospitalaria, puesto que ayuda a comprender que, a pesar de la enfermedad, es posible mejorar la salud si esta es entendida desde una perspectiva integral. Este análisis permite vislumbrar que cuando se presenta la enfermedad, se produce un gran impacto que supone una pérdida de salud biopsicosocial tal como se expone en la obra.


    Se desarrollan otros conceptos fundamentales para apreciar su diferencia conceptual y a su vez establecer relaciones que se dan en la práctica. Así la «promoción de la salud» y la «prevención» son aplicables también a las personas con problemas de salud. La herramienta para dichas actuaciones será la «educación para la salud». Por otro lado, cabe destacar la importancia en analizar el concepto de «calidad de vida», puesto que es el fin último y la razón de ser de la PH. Por ello se incide en su significado y dimensiones, para poder mejorarla, desde la atención integrada de los profesionales implicados.


    Una vez analizados estos conceptos fundamentales, he querido aportar lo que para mí significa la pedagogía hospitalaria mediante una definición propia, cuyos componentes son claves para comprender su significado y avanzar hacia la calidad. La amplitud de la definición es intencionada con el fin de poder incluir su caracterización como disciplina, el planteamiento de la educación como un derecho, la perspectiva a lo largo de la vida, el foco de la atención en la persona y su familia, el enfoque positivo centrado en las necesidades y capacidades, y, por último su propósito, la calidad de vida. Este concepto es consecuencia del desarrollo de la pedagogía hospitalaria desde sus primeros antecedentes descritos en diversas publicaciones hasta la actualidad.


    Como resultado de una revisión documental exhaustiva, se muestra la evolución de la pedagogía hospitalaria en Europa y Latinoamérica en paralelo a los cambios de paradigma que se han producido en la educación. Al mismo tiempo se exponen los cambios que se han producido en la atención como consecuencia de los procesos de mejora de la humanización y de los modelos basados en la satisfacción y en la experiencia de las personas atendidas.


    Un elemento clave para el progreso y expansión de la pedagogía hospitalaria es el desarrollo del marco normativo, que incluye la legislación y las promulgaciones de los derechos. Dado que la legislación es específica de cada país y comunidad, se describe la legislación del contexto español. Respecto al marco de los derechos se destacan las principales cartas promulgadas hasta el momento.


    La evolución del concepto de PH comporta la amplitud de contextos de actuación y, por tanto, de profesionales. Aunque tradicionalmente la PH se ha dirigido a la infancia y la adolescencia en edad de escolarización obligatoria en el espacio de aula hospitalaria, en la actualidad, la atención se ofrece en distintos espacios del hospital y también fuera de él y se brinda en las diferentes etapas vitales. Esta expansión de ámbitos y población destinataria requiere la acción de otros profesionales implicados, además del docente hospitalario, en un enfoque de atención integrada. A modo de aproximación se describe el rol de los principales profesionales implicados y del voluntariado.


    Se finaliza la obra con dos capítulos especialmente relevantes. En el penúltimo, se presentan dos aportaciones: una propuesta sobre los componentes de la pedagogía hospitalaria de calidad, fundamentada en el enfoque de calidad educativa, y la segunda, la introducción explícita de la pedagogía hospitalaria en el sistema educativo inclusivo. El último capítulo desarrolla la pedagogía hospitalaria desde un enfoque resiliente, destacando la importancia de la promoción de la resiliencia en situación de enfermedad.


    Esta forma de entender la PH requiere el compromiso y la corresponsabilidad de los profesionales, gobiernos y sociedad en general para garantizar los derechos a la educación, a la salud, los derechos sociales y humanos, que constituyen la base de la equidad.


    Invito a lectores y lectoras a profundizar en estos temas, ir más allá de lo escrito aquí, leer a autores y autoras citados, entre otros y deseo que disfruten leyendo tal como ha sido en mi caso escribiendo.


    Mi agradecimiento a todas aquellas personas que de algún modo han participado en este camino que emprendí ya casi no recuerdo cuándo y ha culminado en este año tan complejo para todos y en especial para pacientes-alumnos, docentes y profesionales sanitarios. Mi familia, Isidre, Ariadna y Joana, acompañantes incondicionales. A mi hermano y su cohesionado equipo familiar. A los prologuistas Tomás Arredondo y Xei Pastor por sus palabras y, sobre todo, por su amistad y afecto. A María Luisa Rodríguez, compañera y amiga, por sus recomendaciones siempre acertadas. A Sylvia Riquelme, por hacer que forme parte de REDLACEH y por su amistad. A todas las personas que me han acompañado en este camino donde hemos pasado de la esfera profesional a la esfera personal y afectiva..


    In memoriam a Maria Bori, por su caseidad, por lo que fue y porque siempre figurará en el corazón de la pedagogía hospitalaria.


    MARÍA CRUZ MOLINA GARUZ

  


  
    
Capítulo 1. Salud, enfermedad y hospitalización


    
1.1. La salud y la enfermedad en el ciclo de vida


    Los conceptos salud y enfermedad han ido evolucionando paralelamente, de modo que han alcanzado el significado de procesos dinámicos en continuo cambio, en función de los factores determinantes que van incidiendo durante el ciclo de la vida.


    La constitución de la Organización Mundial de la Salud (OMS) fue un paso significativo en la reformulación del concepto de salud. De hecho, podemos decir que la enfermedad fue un concepto anterior al de la salud, puesto que esta estaba supeditada a la anterior. La salud se entendía como opuesta a la enfermedad y se medía mediante indicadores de morbilidad (frecuencia de enfermedad en relación con el total de la población) o mortalidad (número de muertes en relación con el total de la población).


    La OMS, en su Carta Fundacional de 1946, define la salud como «un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades» (OMS, 2020, p. 7).


    Esta forma de entender la salud aportó una perspectiva distinta por referirse a componentes positivos como el bienestar y multidimensionales de la persona como ser biopsicosocial (Molina, 1998). Sin embargo, la definición de la OMS fue cuestionada por utópica, al referirse a «completo bienestar», estática por considerarla un estado y supuestamente superficial en relación con el término bienestar. Posteriormente, en un intento de resolver esas cuestiones, fueron apareciendo diversas definiciones con el fin de encontrar la más completa y acertada (figura 1).


    Figura 1. Evolución del concepto de salud.
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    Fuente: Elaboración propia.


    Cabe destacar la definición que aportó Gol (1977) como resultado de un trabajo de reflexión colectiva en el X Congreso de Médicos y Biólogos de lengua catalana, que concibe la salud como aquella «manera de vivir, autónoma, solidaria y gozosa»1 (p. 1025). En ella se introducen unos elementos fundamentales:


    
      	La salud, una manera de vivir, o cualidad dinámica de la vida. Una persona con enfermedad puede vivir de una manera más o menos saludable, dependiendo de su capacidad inmunológica, por ejemplo, pero también de su forma de afrontarla, de su proyección hacia la vida, de los apoyos familiares y sociales, etc.


      	
Autónoma, como contrario a la dependencia física, psíquica y social, así como en relación con la capacidad de decidir.


      	
Solidaria, puesto que la persona es un ser social y, por tanto, corresponsable.


      	
Gozosa (dichosa), en cuanto a la satisfacción de la persona con su realidad interior y exterior y desde una perspectiva más profunda que el bienestar.

    


    Terris (1980) introdujo el carácter dinámico de la salud, en contraposición al enfoque estático de la OMS, entendiendo la salud y la enfermedad como un continuum donde se pueden dar distintas situaciones o niveles de salud o de su pérdida, desde un extremo: el nivel óptimo de bienestar, al otro extremo: la muerte prematura o evitable. La enfermedad entendida también como un proceso dinámico representa un factor o situación que incide en el avance de la persona hacia niveles de pérdida de salud. Por otro lado, este autor incorporó un componente objetivo: la capacidad de funcionar.


    Otros autores contemplaron una visión más compleja de la salud; entre ellos, San Martín (1984), que aportó la «dimensión psico-ecológico-social» (p. 13), entendiendo la salud como un proyecto de vida colectivo y el resultado de la interacción entre la persona y el medioambiente. Considera como aspectos sociales de la salud la adaptación y el trabajo socialmente productivo. Con todo ello, la salud y la enfermedad no es responsabilidad exclusiva de los profesionales sanitarios, puesto que «siempre están relacionados con el ambiente de vida de la población y del individuo, con su cultura y educación, con los comportamientos sociales y con el nivel de desarrollo social» (San Martín, 1985, p. 82).


    Desde esta perspectiva, la enfermedad también se concibe como un proceso que, en su desarrollo y evolución, pueden mediar factores diversos que podrán aumentar o reducir el nivel de salud o de su pérdida.


    En el lenguaje anglosajón encontramos tres términos que definen la enfermedad desde diferentes ópticas: disease, illness y sickness (Amezcua, 2000; Eisenberg, 1977).


    
      	
Disease: concepto objetivo biomédico (enfermedad). Se refiere a las alteraciones en la función y la estructura del cuerpo. Representa la percepción del profesional sanitario.


      	
Illness: concepto subjetivo (padecimiento). Contempla la experiencia personal, interpersonal y cultural de la persona, el estado de bienestar, los roles percibidos y las creencias. Representa la percepción del paciente (persona que padece).


      	
Sickness: concepto biopsicosocial. Integra ambas dimensiones y añade lo social y cultural. Implica enfoques sociales, culturales y multifactoriales explicativos de un fenómeno complejo y global.

    


    Esta perspectiva nos lleva a considerar que la salud y la enfermedad vienen condicionadas por diversos factores que interaccionan entre sí, y que dependen de variables biológicas, psicológicas y sociales. Nos alejamos por tanto de los modelos unifactoriales que explicaban la enfermedad mediante una sola causa, lo que ha llevado al desarrollo de diversos modelos de determinantes de la salud. Destacamos el modelo de Lalonde (1974) que distribuyó los factores determinantes en cuatro tipos de variables: biológicas, asistenciales, estilos de vida y ambientales. Concluyó que los estilos de vida y las condiciones ambientales eran los factores más influyentes en la salud. Dahlgren y Whitehead (1991) aportaron un modelo ecológico que ha sido un referente en la salud pública, pues contempla los factores individuales en el núcleo que interactúan con los estilos de vida, y a su vez con las condiciones de vida ambientales, laborales, la educación y otros servicios, siendo los más distales los que dependen del contexto social, cultural y político.


    Hamilton y Bhatti (1996) presentaron un modelo tridimensional (qué, cómo y quién) en forma de cubo, como guía para la toma de decisiones basada en la evidencia, a partir de tres fuentes (investigación, aprendizaje experiencial y evaluación). El modelo da respuesta a tres cuestiones: sobre qué debemos tomar medidas (determinantes de la salud), cómo debemos actuar (estrategias) y con quién debemos actuar (ámbitos):


    
      	
Determinantes de la salud: ingresos y estado social, redes de apoyo social, educación, empleo y condiciones de trabajo entorno físico, dotación biológica y genética, prácticas de salud personal y habilidades de afrontamiento, desarrollo infantil saludable y servicios de salud.


      	
Ámbitos de intervención: individuo, familia, comunidad, sectores del sistema y sociedad


      	
Estrategias de intervención para la promoción de la salud según la Carta de Otawa (OMS, 1986): desarrollar una política pública saludable, crear entornos saludables, fortalecer la acción comunitaria, desarrollar habilidades personales y reorientar los servicios de salud.

    


    Los avances en la investigación han aportado evidencias sobre la importancia de los factores sociales en la salud, lo que ha permitido desarrollar el modelo de los determinantes sociales de la salud y corroborar que son los que más influyen, «ya que son los que hacen que las personas enfermen y necesiten atención médica para empezar. No obstante, el acceso universal a la atención médica es sin ninguna duda uno de los determinantes sociales de la salud» (Wilkinson y Marmot, 2006, p. 7). Por otro lado, estos mismos autores señalan la influencia de estos factores en los primeros años de vida incidiendo en «el desarrollo temprano y la educación cuyo impacto en la salud dura toda la vida» (p. 14).


    
1.2. El impacto biopsicosocial de la enfermedad y la hospitalización


    La enfermedad es un proceso derivado de la interacción de un conjunto de factores de riesgo individuales y sociales, que tiene como resultado la alteración de una o más funciones corporales. Ariza (2017) la concibe como «el final de todo un proceso de exposición a las causas o factores que generan el riesgo de padecerla» (p. 66).


    La forma en que cada persona responde a la enfermedad varía en función de características personales, familiares, sociales y culturales. La construcción del significado de la enfermedad viene condicionada por el contexto social y cultural en que la persona se desarrolla. Desde esta perspectiva, el sociólogo Parsons acuñó el concepto de «rol de enfermo» (sick role) como el conjunto de derechos y deberes que asigna la sociedad a la persona enferma. Como derecho, le exime de ciertas responsabilidades sociales y le asigna la necesidad de buscar ayuda para mejorar la situación no deseada (Crossman, 2018; Galán et al., 2001).


    El rol que cada grupo social atribuye a la enfermedad influye en gran medida en la forma de responder de la persona ante esta. Por esta razón surgió el concepto «conducta de enfermedad» (illness behavior) por parte de Mechanic (1962 y 1986), definido como la forma en que la persona responde ante la enfermedad según cómo los síntomas son percibidos, interpretados y evaluados. Implica la manera en que una persona atiende a su cuerpo y la búsqueda o no de remedio y de ayuda. Para comprender el comportamiento frente a la enfermedad, este autor diferencia cuatro enfoques: como disposición de la persona (acostumbra a ser un patrón bastante definido, por ejemplo, algunas personas buscan ayuda para síntomas menores, mientras que otras son reacias incluso en situación de gravedad); como resultado de una interacción entre factores personales y ambientales en las poblaciones; como un proceso de toma de decisiones, o como una respuesta al sistema de servicios de salud. Depende de factores culturales, de las diferencias individuales, de la edad, de la historia personal de enfermedad, de variables situacionales y de los estilos de modelamiento y refuerzo del comportamiento; por ejemplo, si los padres son evitadores (evitan el conflicto), los hijos tienden a faltar más a la escuela y a sus obligaciones. En definitiva, representa una valoración respecto a la experiencia personal del proceso de enfermedad, la vivencia de cómo va influyendo en la vida cotidiana y social. Implica la respuesta de la persona con enfermedad a los síntomas, a la atención recibida, a la búsqueda de ayuda y a la cooperación en el tratamiento.


    Aunque es necesario seguir investigando sobre estos conceptos y su relación con las diferentes enfermedades crónicas (Galán et al., 2001), el conocimiento de los patrones de respuesta de la persona con enfermedad puede ayudar a comprender las repercusiones psicosociales, y así mejorar la atención desde un enfoque integral.


    El impacto de la enfermedad depende de múltiples factores. Entre otros: la etapa vital, la experiencia y vivencia del proceso, los estilos de afrontamiento, el apoyo social, la construcción social de la enfermedad y la concepción propia del significado de estar enfermo, así como factores psicosociales como los que afectan a la vida cotidiana y social y a la percepción personal, que pudieran generar un ciclo vicioso entre desigualdad social y pérdida de salud.


    El Center on the Developing Child afirma que la adversidad en los primeros años puede conducir a problemas de salud a lo largo de la vida por causar un daño físico y mental que se va acumulando. El estrés en edad temprana genera respuestas biológicas que pueden permanecer en alerta permanente en situaciones de adversidad crónica o extrema. Un ejemplo de ello es que los factores de riesgo cardiovasculares se relacionan en parte con experiencias adversas en la etapa infantil. Del mismo modo, experiencias positivas en estas etapas y la intervención temprana pueden contribuir a un desarrollo emocional y cognitivo más saludable. Los vínculos afectivos y seguros con la familia y una atención integral e integrada son determinantes en estas situaciones de estrés (Center on the Developing Child, 2007).


    Argumosa y Herran (2001) describen las principales consecuencias biopsicosociales de la enfermedad en la infancia y la adolescencia (cambios en la alimentación, en el sueño y en las habilidades motoras y sensoriales), que pueden afectar al crecimiento y desarrollo. Por otro lado, las hospitalizaciones frecuentes comportan ausencias escolares, con el consecuente retraso escolar y dificultades en la socialización. Los niños con enfermedades crónicas se pueden sentir distintos ante su grupo de iguales con el consiguiente sentimiento de aislamiento social.


    La hospitalización es una experiencia vital estresante en todas las edades, aunque existen situaciones y grupos de mayor vulnerabilidad como los niños de corta edad y las personas mayores. La vivencia de la hospitalización viene determinada por factores personales, familiares y hospitalarios (Lizasoáin y Ochoa, 2003, p. 77):


    Personales (etapa evolutiva o de desarrollo, características personales, tipo y gravedad de la enfermedad, experiencias previas de hospitalización); familiares (la separación familiar o de personas significativas, el estrés familiar, la falta de apoyo social); hospitalarios (el entorno extraño y poco confortable, la duración de la estancia, las normas excesivamente rígidas –especialmente en relación con el acompañamiento–, la falta de información).


    Se han descrito diversos tipos de reacciones a la hospitalización en la infancia y adolescencia (Lizásoain y Ochoa, 2003; Palomo, 1999):


    
      	alteraciones conductuales: agresividad, desobediencia y conducta de oposición;


      	déficits de atención y dificultad para la concentración;


      	ansiedad: miedos, tensión y ansiedad de separación;


      	depresión: tristeza, pérdida de interés por las cosas;


      	rechazo a la alimentación, falta de apetito;


      	pérdida de energía;


      	alteraciones del sueño, insomnio, pesadillas o fobias a la oscuridad;


      	regresión en comportamientos adquiridos, como enuresis u encopresis (incontinencia de orina o fecal respectivamente);


      	tics nerviosos;


      	miedo a los hospitales y procedimientos médicos y quirúrgicos;


      	miedo a la muerte;


      	incomunicación y retraimiento.

    


    Respecto a la etapa vital, las repercusiones y las respuestas ante los problemas de salud dependen en gran parte del significado que se otorga a la enfermedad y a la experiencia de la hospitalización. Del Barrio (1990) considera que los factores cognitivos y socioafectivos desempeñan un papel muy importante en la adaptación a la enfermedad. En su estudio sobre la representación infantil de la enfermedad pudo observar que se produce una evolución importante en la comprensión y en el significado que se otorga a la enfermedad.


    Las manifestaciones de la infancia en situación de enfermedad y de hospitalización varían según la etapa evolutiva en la que se encuentran (Del Barrio, 1990; Palomo, 1999).


    Así, en la primera infancia (0-3 años) se produce el desarrollo de la confianza en niveles elementales y el sentimiento de autonomía e independencia en funciones básicas como caminar, manipular objetos, etc. La separación de los padres y el entorno extraño del hospital puede significar una sensación de inseguridad, de miedo a ser abandonado y de desconfianza en todo lo que le rodea, generando gran ansiedad. Se pueden producir regresiones en conductas autónomas conseguidas.


    Entre los 3 y los 6 años existe un desconocimiento de lo que es una enfermedad, asimilándola a los síntomas; se desarrollan diversas creencias como pensar que es un castigo, con el consecuente sentimiento de culpa. El miedo está presente ante cualquier procedimiento médico o quirúrgico, que supuestamente hace peligrar la integridad corporal.


    Entre los 7 y 11 años, el desarrollo de habilidades sociales y de aprendizaje contribuye al sentimiento de seguridad. La sensación de fracaso escolar y el rechazo de los iguales pueden producir frustración y baja autoestima. Las ausencias escolares pueden incrementar estos efectos. Aunque continúan asociando la enfermedad con los síntomas, a medida que avanza la edad se va iniciando la comprensión de la enfermedad, que se asocia al final de esta etapa al funcionamiento corporal, aunque puede hacer referencia a aspectos causales.


    En la adolescencia existe una gran preocupación por el cuerpo, por la identidad sexual y por la imagen corporal, que se acentúa en situación de enfermedad. Dada la necesidad de autonomía en esta etapa vital, se produce sensación de dependencia, en especial en la permanencia en el hospital. Respecto a la comprensión de la enfermedad, son capaces de definirla en relación con el estado general, con el fisiológico y progresivamente con el psicológico, lo que ofrece un significado de la enfermedad como un proceso. Los miedos que se presentan en la adolescencia son sobre todo debidos a la integridad física, a no poder separarse de los padres, a ser diferentes a sus iguales, a la pérdida de control y a la muerte.


    En la persona adulta el impacto depende del tipo de enfermedad, de la percepción de gravedad, de la conducta de enfermedad,2 de los estilos de afrontamiento y de las experiencias anteriores, entre otros factores. La cronicidad tiene un impacto emocional y social, además del biológico.


    Las personas adultas y mayores asocian la salud al bienestar, y, en caso de enfermedad, el impacto emocional y social depende de los síntomas, de las limitaciones, es decir, de la capacidad de funcionamiento (poder hacer), la capacidad de adaptación al dolor, y se vincula a las buenas relaciones y al apoyo de la familia (Vargas-Santillán et al., 2017). La depresión es una de las consecuencias más frecuentes de las enfermedades crónicas, y a su vez la enfermedad mental comporta un mayor riesgo de otros problemas de salud (Instituto Nacional de la Salud Mental, 2015).


    
1.3. La familia ante la enfermedad y la hospitalización


    Se ha evidenciado que la presencia de un problema de salud, especialmente si es grave o crónico, puede afectar de distintas formas a la familia y tiene repercusiones biopsicosociales importantes. La forma de afrontar la situación por parte de la familia influirá también en los procesos de adaptación de la persona con enfermedad, ya sea en la infancia o en la edad adulta.


    El impacto que representa en la familia depende de diversos factores (Esandi y Canga-Armayor, 2011; Grau y Fernández, 2010): edad de la persona con enfermedad (infancia, adulto o persona mayor), tipo de enfermedad y grado de dependencia, experiencias de afrontamiento en situaciones de crisis y por problemas médicos, nivel socioeconómico, nivel educativo, calidad de los servicios de atención sanitarios y educativos, y apoyo social percibido y real.


    En el caso del cáncer infantil, por ejemplo, se produce un importante malestar emocional en los padres. Se sienten vulnerables y desarrollan sentimientos de tristeza, miedo, ansiedad y aislamiento social. Otros efectos son la sensación de cansancio, dolores de cabeza, nerviosismo. Si se mantienen, pueden afectar a su salud y su calidad de vida. Las situaciones más estresantes para los padres son las visitas al hospital y los cuidados asistenciales que requiere su hijo/a por la enfermedad, así como la incertidumbre sobre la evolución de la enfermedad y el futuro. La búsqueda de apoyo social entre los miembros de la familia o personas próximas constituye una estrategia de afrontamiento efectiva para el equilibrio emocional y la reducción del estrés familiar (Pozo et al., 2014). Estos mismos autores constataron que el apoyo de la pareja, de los hermanos, de los abuelos y de los otros hijos contribuye a un mejor bienestar psicológico o percibido.


    Se han descrito distintos momentos en los que varía el impacto y la respuesta emocional en la familia (Gimeno, 2001; Grau y Fernández, 2010; Lizasoáin y Ochoa, 2003; Molina, 2015; Ortigosa y Méndez, 2000; Violant et al., 2011):


    Uno de los momentos más críticos para la familia es cuando se recibe la información del diagnóstico. Serradas (2003, p. 3) destaca como principales reacciones «los sentimientos de incredulidad, rabia, temor, culpa y dolor. En la mayoría de los casos, estos sentimientos se acompañan de una tendencia muy marcada al aislamiento y replegamiento de la familia sobre sí misma, cerrándose a todo apoyo que venga del exterior». Es característica la negación de la realidad en este momento y la respuesta emocional es de gran intensidad. La familia puede entrar en estado de shock, donde predomina la ira y la incredulidad.


    En una fase posterior, una vez que la familia ha aceptado la realidad del diagnóstico, predominan los sentimientos de frustración y tristeza, con riesgo de depresión. Se produce una búsqueda de culpables externos y se generan sentimientos de culpabilidad.


    Progresivamente se inician procesos de adaptación que permiten restaurar el equilibrio y la funcionalidad familiar, con la consecuente capacidad para reconocer la gravedad de la situación y adoptar estrategias de afrontamiento positivas si se tiene el acompañamiento y los apoyos necesarios. En este caso se producen reajustes familiares que implican reorganización de los roles y tareas. De otro modo, el impacto emocional, físico y social de todo el proceso es mayor en todos los miembros. La cronicidad de la enfermedad, la hospitalización, las intervenciones quirúrgicas y otros procedimientos terapéuticos y diagnósticos generan siempre situaciones de estrés que van acentuando el malestar emocional, los miedos y las incertidumbres en la familia. Dicho estrés se acentúa en situaciones especialmente complejas, como cuando se producen recidivas o cuando la enfermedad deja secuelas que aumentan la dependencia, ya sean físicas, neurológicas o psíquicas. En estos casos, la familia se enfrenta a una necesidad de reorganización permanente y a un sufrimiento añadido. La enfermedad se convierte en el centro de su vida (Grau y Fernández, 2010). En la fase de desenlace, si el desenlace es la muerte, la familia se enfrenta a un duelo difícil de afrontar.


    
1.4. Las respuestas de los hermanos ante la enfermedad infantil y juvenil


    En el caso de la enfermedad infantil, los hermanos se ven afectados de forma especial por la situación de enfermedad (Grau y Fernández, 2010; Lizasoáin, 2016). El sufrimiento se incrementa si no comprenden la situación por falta de información, si no se les tiene en cuenta y si no son contemplados como parte implicada en el proceso.


    Algunos autores han descrito la respuesta emocional y de comportamiento de la enfermedad pediátrica en los hermanos. Lizasoáin (2016, p. 59-60) describe los principales sentimientos en los hermanos de niños y niñas con enfermedad:


    
      	
Celos: Se producen por la falta de atención percibida y muchas veces real, dado que la situación de enfermedad requiere atención de los padres la mayor parte de su tiempo y genera mucha preocupación.


      	
Falta de atención: Los hermanos se sienten desatendidos y no son conscientes de que la enfermedad requiere muchos cuidados. La situación puede generar sensación de aislamiento. La atención intensa que requiere la situación en los padres puede comportar en los hermanos carencias emocionales y en ocasiones han de asumir algunas tareas domesticas y nuevas responsabilidades.


      	
Culpabilidad: En la búsqueda de las causas, los hermanos pueden sentirse culpables por algún mal comportamiento o pensamiento anterior. Igualmente se pueden sentir culpables por ser ellos los que están sanos.


      	
Enfado: La situación comporta cambios importantes en la familia que no siempre satisfacen a los hermanos. Esto puede producir enfado y frustración. Pueden mostrar problemas de conducta y en algunas ocasiones agresividad como consecuencia de la sensación de estar desatendidos.


      	
Tristeza: Puede ser un reflejo del estado emocional de los padres o de las personas que les rodean. Los niños tienen dificultades para expresar o gestionar sus propias emociones. La sensación de aislamiento contribuye a este sentimiento.


      	
Miedo: Las vivencias, las percepciones y las ideas erróneas respecto a la enfermedad, los tratamientos, la hospitalización, los sufrimientos de los padres, sobre todo por el desconocimiento y la falta de comprensión de la situación, contribuyen a generar preocupaciones diversas y miedo. Se preocupan tanto por su hermano o hermana con enfermedad como por sus padres, por la posibilidad que alguien más enferme y también por la muerte de alguno de ellos.


      	
Vergüenza: Este sentimiento se da especialmente cuando se producen cambios en la imagen física debido a la enfermedad, como puede ser la caída del cabello por la quimioterapia o cambios como consecuencia de quemaduras, entre otras situaciones.


      	
Diferencia: La asunción de roles de cuidador, de acompañamiento y en general vivir situaciones que le son incómodas tal vez le hagan sentirse diferente a sus iguales.


      	
Compensación: En ocasiones, los hermanos sienten la necesidad de compensar las expectativas que los padres no pueden tener con el hijo o la hija con enfermedad.

    


    Martínez y Bautista (2013) describen reacciones equiparables cuando se trata de un cáncer infantil. En el caso de hermanos mayores puede darse una preocupación por los padres, al sentir la necesidad de apoyarles y de no ser una carga. Destacan, a su vez, la importancia de la observación y atención desde la escuela para identificar y acompañar a estos hermanos con el fin de minimizar el impacto en el rendimiento académico y acompañarle en la gestión emocional y en las relaciones con sus iguales.


    La American Academy of Pediatrics (s/f) señala las siguientes señales de advertencia que muestran la necesidad de mayor atención en los hermanos:


    Ansiedad, depresión, retraimiento, enojo, pérdida del interés en los amigos, bajo rendimiento en la escuela, empeño excesivo para alcanzar sus metas, rebeldía, pérdida de interés en actividades que antes eran placenteras (como deportes o lecciones de música), comportamiento diferente para llamar la atención.


    Sin embargo, las respuestas de los hermanos dependen de diversos factores, entre ellos la edad y otras características personales como la madurez, el razonamiento, y la forma de afrontar situaciones difíciles. Por otro lado, la forma de expresar o no las emociones (Herrero, 2016). En la tabla 1 se muestran las pautas para gestionar el ingreso hospitalario de un hermano con alguna enfermedad.


    Tabla 1. Pautas para gestionar el ingreso de un hermano


    
      
        
      

      
        
          	
            El hermano, al igual que el niño que va a ser hospitalizado, deberá ser educado sobre la enfermedad y sus consecuencias, buscando su cooperación y promoviendo su implicación; es importante hacerle sentir que sigue siendo importante y querido.

          
        


        
          	
            Se le aplicarán primeros auxilios psicológicos en momentos claves, de tal manera que se intente minimizar el impacto de los estresores y promover la independencia y la autoestima.

          
        


        
          	
            Se deberá favorecer la comunicación. Es importante que el niño tenga libertad absoluta para preguntar lo que quiera y sienta suficiente confianza para explicarnos lo que siente. No debemos juzgar ni criticar nada de lo que nos diga, pues entonces se retraerá, y pese a que lo siga pensando, no nos lo dirá.

          
        


        
          	
            Se dará espacio para solucionar las dudas que pueda tener como: «¿Ya no me queréis?», «Y si mi hermano no se cura, ¿qué pasará?». O comentarios relacionados con lo que siente: «Quiero que se ponga bueno ya», «Estoy cansado», «No quiero seguir en casa de los abuelos», «Quiero que se muera». Todos ellos son comentarios comprensibles desde la mentalidad infantil, pues no son conscientes de las repercusiones ni de la realidad. Hay que explicarles bien qué está pasando y reconducir los sentimientos que ellos identifican como rabia hacia sentimientos como la frustración, la impotencia, la envidia, que, aunque más difíciles de nombrar y de identificar, se ajustan más a la realidad y son más fáciles de afrontar una vez detectados.

          
        

      
    


    Fuente: Álvarez (2014).


    Se han desarrollado algunas guías prácticas dirigidas a orientar a los padres sobre la atención de sus otros hijos. Herrero (2016) destaca las siguientes referidas al cáncer infantil, aunque aplicables a otras enfermedades:


    
      	Calvo, C., Carboné, A., Sevillano, G. y Celma, J. A. (2006). Guía para padres: los problemas de la enfermedad oncológica infantil. Asociación Aspanoa. http://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/Guia-para-padres.pdf



      	Castilla, C. (s/f). Guía para hermanos de niños con cáncer. Asociación PYFANO. http://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/Llibro-psicooncologia-FEPNC_X1a.pdf



      	Comisión de psicología de la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer. (2007). Psicooncología pediátrica: valoración e intervención. http://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/Llibro-psicooncologia-FEPNC_X1a.pdf



      	Yelamos, C., Fernandez, B., Pascual, C. y AECC (s/f). Guía de apoyo para padres. Asociación Española Contra el Cáncer. http://www.amece.es/images/cancer_infantil.pdf


    


    El impacto de la enfermedad en los hermanos es un tema poco estudiado, con lo que se dan orientaciones a los padres muy generales, que, aunque útiles en su conjunto, no son suficientes para dar respuesta a la diversidad de reacciones, vivencias y experiencias que son distintas según las características personales, familiares, culturales y sociales de cada niño o niña, que le toca sufrir y afrontar una situación que no conoce ni comprende. El entorno familiar, escolar y social debe asumir la responsabilidad de reducir el impacto en los hermanos y mejorar de este modo su bienestar y calidad de vida.
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