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  Autoría


  Prólogo de los hermanos de María


  El trabajo que contienen las páginas de este libro bien podría titularse de la siguiente manera: María Bori Soucheiron, una vida en caseidad, pues, además de recoger un estudio exhaustivo de investigación sobre este neologismo, su significado y sus beneficios para las personas y, especialmente para las que se encuentran en situación vulnerable por padecer alguna enfermedad, expresa de manera muy acertada la manera de vivir de María.


  El concepto de caseidad engloba muchos otros como pueden ser la acogida, la afectividad, la proximidad y el acercamiento. En catalán diríamos que es el caliu, que encontramos en el hogar donde además de la intimidad necesaria, establecemos una relación con los seres más próximos y queridos que nos da seguridad y estabilidad.


  Todo ello se ha investigado por María para concluir con datos ciertos que la caseidad es un elemento necesario para la mejoría de las personas que se encuentran enfermas y mucho más aún para los niños y niñas en situación hospitalaria. Su experiencia de muchos años en COANIQUEM, corporación chilena de ayuda a los niños quemados, es la mayor muestra de los beneficios de la caseidad.


  La residencia Casa Abierta de Santiago de Chile, donde viven los familiares de los niños y adolescentes que han sufrido quemaduras, y que se encuentra en el mismo recinto donde se realizan los tratamientos hospitalarios, es una experiencia tangible de la práctica de la caseidad.


  Asimismo, quienes hemos conocido de cerca a María, tanto los familiares cercanos como sus amigos de aquí y de allá, coincidimos en que su manera de ser y su personalidad nos han transmitido los valores de la caseidad, tal como se han definido en el trabajo de investigación.


  María, además de dejarnos estas páginas, nos ha regalado con su vida un gran testimonio que merece la pena compartir y divulgar leyendo este libro.


  Prólogo de la Dra. Sylvia Riquelme Acuña


  Presidenta de la Red Latinoamericana y El Caribe por

  el Derecho a la Educación de Niños, Niñas y Jóvenes

  Hospitalizados o en Tratamiento (REDLACEH)


  Me ha tocado el honor de hacer el prólogo de este libro que dedicaré a mi querida y amada amiga María Bori Soucheiron con quien tuve la oportunidad de trabajar más de dos décadas en el desarrollo de la Pedagogía Hospitalaria en América Latina y El Caribe, participo en la fundación de instituciones como la Corporación Educacional de Aulas Hospitalarias de Chile (CEDAUH) y la Red Latinoamericana y El Caribe por el Derecho a la Educación de Niños, Niñas y Jóvenes en Situación de Enfermedad (REDLACEH).


  Su pasión por la vida era enorme y fue coherente con ella hasta el final, tras una rápida enfermedad fallece inesperadamente dejándonos un legado de vida inmenso que fue plasmado en una investigación que la tuvo hasta el final muy feliz de compartir con los que trabajamos junto a ella, por eso esta publicación es un homenaje a su pasión por lo que creía y hacía.


  La investigación sobre Pedagogía Hospitalaria plantea el estudio del neologismo caseidad, concepto que la acompañó durante muchos años en su vida personal y laboral.


  En el desarrollo de esta investigación se destacan dos aspectos fundamentales, uno es dar a conocer lo que es la Pedagogía Hospitalaria en sus ámbitos de intervención y lo segundo es dar información sobre la caseidad, concepto muy poco conocido.


  Caseidad, según la autora: «[…] es algo de toda la vida, es aquel lugar donde moramos, donde nos sentimos más nosotros mismos que en ningún otro lugar. Es la casa. Esta afirmación que inicialmente pudiera parecer que se refiere a nuestro propio cuerpo, la hacemos sobre la casa».


  Es un neologismo que a priori da la posibilidad de categorizarlo como una disciplina, una ciencia o como un arte.


  Uno de los objetivos de esta investigación es demostrar los beneficios de la caseidad en ámbitos de la Pedagogía Hospitalaria en las casas de acogida para niños, niñas, jóvenes en situación de enfermedad y sus familias. Un gran ejemplo es la casa de acogida Casabierta COANIQUEM donde la autora implementó este neologismo. La casa de acogida tiene por objeto acoger a las familias de niños aquejados por alguna enfermedad.


  Los beneficios son reconocidos ampliamente por los niños, niñas, jóvenes en situación de enfermedad y sus familiares. Son espacios donde se generan el amor, la alegría de existir y son significativos para el proceso de recuperación. Es importante que se capacite a los profesionales en caseidad.


  La Mg. María Bori Soucheiron crea esta investigación en el profundo conocimiento de la Pedagogía Hospitalaria fruto de la práctica, experiencia, investigación y sólidos conocimientos en este contexto que fue su pasión y compromiso. El lector de este libro encontrará una recopilación excelente de información teórica, ejemplos de experiencias enriquecidas de los diferentes profesionales de salud, educación y familiares.


  Prólogo de la Dra. María Cruz Molina Garuz


  Doctora en Medicina. Profesora titular

  de la Universidad de Barcelona


  In memoriam de María Bori Soucheiron


  La publicación de este libro es en reconocimiento del gran trabajo de María Bori Soucheiron, respecto a al neologismo caseidad, que analizó mediante una investigación en el marco del trabajo final del máster en pedagogía hospitalaria a lo largo de la vida de la Universidad de Barcelona.


  Cuando pienso en María, me aparece un sentimiento profundo de amistad y afecto. Me ha dejado huella y muchos recuerdos, en Chile, en Barcelona y en otros lugares de Latinoamérica donde coincidimos en numerosas ocasiones. La recuerdo por su proximidad y trato amable, su expresión alegre y su mirada comprensiva, con una actitud siempre respetuosa.


  Compartir espacios y tiempos, en lo profesional, en la investigación y en lo personal, fue aumentando mi afecto y mi reconocimiento hacia ella. Transmitía su entusiasmo de tal manera que era inevitable entrar en un debate intenso que finalizaba con miradas y sonrisas de satisfacción y también con risas, pues nos unía un cierto sentido del humor con el que disfrutábamos. Por lo menos, es así como lo viví y como lo recuerdo.


  El interés por trabajar la caseidad fue anterior a la investigación que aquí se presenta y, de hecho, María había publicado algunos escritos sobre ello. Cuando manifestaba su deseo por profundizar, la animaba, pues me parecía que ella y su neologismo podían aportar mucho a la pedagogía hospitalaria.


  Cuando consideró que había llegado su momento, me comunicó su decisión de estudiar la caseidad en el contexto del máster. Con gran ilusión, y a la vez con ciertas dudas de alcanzar el objetivo, pues suponía un gran reto para ella, dada la vida intensa y con muchos compromisos. No había sido una decisión rápida ni fácil, según me comentó, aunque lo tenía ya muy claro y me pidió que la acompañara en este camino. Por supuesto, la animé sin poder ni querer ocultar mi ilusión en este acompañamiento, al desafío de construir un neologismo de tanta relevancia.


  Tuve el privilegio de tutorizar el trabajo final del máster y en realidad ella hizo muy fácil y agradable mi tarea de modo que fue una experiencia muy enriquecedora. Me gustaría destacar que en el proceso de desarrollo de esta investigación aprendimos las dos, mediante las lecturas y los debates.


  Considero necesario incorporar el concepto y enfoque de la caseidad en todos los ámbitos de intervención de la pedagogía hospitalaria. Creo necesario difundir el trabajo de María como un legado que nos dejó. Es importante que las personas en general y los profesionales de ciencias humanas y sociales con sensibilidad hacia la atención de personas con vulnerabilidad por motivos de salud, conozcan esta investigación, sus bases tanto teóricas como metodológicas, así como los resultados y conclusiones, que, sin duda, contribuirán al buen hacer personal y profesional.


  La caseidad es un elemento de la pedagogía hospitalaria de calidad, es más que un concepto: es un enfoque que debe impregnar cualquier relación humana y profesional, que debe caracterizar cualquier espacio, cualquier lugar y cualquier casa donde se habita y se acoge. María, en este trabajo definió la caseidad como «la capacidad del ser humano de ser casa para otro, de acoger a otro asumiendo su condición de vulnerabilidad, propiciando lo necesario para ello, en los diferentes niveles convivenciales posibles». Se refiere tanto a la acogida por parte de los profesionales como a la del del espacio que debe ser habitable, agradable y confortable, y que fomente un buen clima social para que la persona se sienta como en casa.


  Fuera del ámbito profesional, entrando en el familiar y personal María escribió que la caseidad «se inicia en el seno materno, en el abrazo de los padres y en la casa familiar».


  Esta publicación solamente representa un grano de arena en relación con la gran persona y profesional que era María, a la que recordaré siempre con gran admiración y cariño.


  1. INTRODUCCIÓN


  La presente investigación sobre pedagogía hospitalaria plantea el estudio del neologismo caseidad, acuñado por el Dr. Alfredo Rubio de Castarlenas1 a mediados del siglo XX, y quiere explorar los beneficios de dicho neologismo en las casas de acogida para niños, niñas y jóvenes2 en situación de enfermedad y sus familias.


  El término caseidad, promovido principalmente desde la Asociación Universitas Albertiana3 de Barcelona y la Corporación de Ayuda al Niño Quemado (COANIQUEM)4 de Santiago de Chile, entre otras organizaciones afines, es apenas conocido por su nombre, aunque, al mismo tiempo, hace referencia a una experiencia del ser humano que podemos remontar a los orígenes en los que el hombre se empieza a reconocer como tal y se reconoce necesitado de cobijo.


  Por un lado, desde la Universitas Albertiana se ha dicho que la caseidad es una disciplina en desarrollo, que se ocupa del estudio de todo lo que se relaciona con los espacios humanos habitables –ciudades, casas, residencias, lugares de trabajo, etc.– y lo que en estos espacios acontece, especialmente lo que concierne a las personas que los habitan y a la convivencia que en ellas se genera. Se desprende y guarda relación con la primera casa de todo ser humano que es el vientre materno. Como matiza Pla (2012), «hace referencia al don de ser habitables».5


  Desde la experiencia del Espacio Educativo Casabierta COANIQUEM (2010),6 podemos afirmar que la caseidad es un conjunto de factores que, como su nombre indica, se refiere a la casa y a todo espacio habitable, se fundamenta en la primera casa de todo ser humano –el vientre materno–, que da luces sobre cómo el libro de la naturaleza nos muestra actitudes que nortean la acogida y el acompañamiento. Asimismo, se reconoce la caseidad como una herramienta pedagógica, promotora de la convivencia pacífica con uno mismo y con los demás, que acoge la vulnerabilidad de niños en situación de enfermedad junto con su familia.


  Por otro lado, las casas de acogida para niños en situación de enfermedad están consideradas como un ámbito de intervención de la pedagogía hospitalaria (PH) (Molina, Bori y Simoes 2013), y en ellas se realiza una atención educativa y de acompañamiento en un sentido amplio del concepto. Aunque no todas las casas de acogida contemplan la atención que brindan dentro de esta modalidad educativa, sino que consideran que entregan una atención puramente asistencial, si se analiza todo lo que se ofrece a los niños en situación de enfermedad y sus familias, se descubrirán acciones educativas, que reconocemos desde la caseidad, que pudieran intencionalizarse de mayor modo, tomando conciencia de lo que aporta la caseidad a esta modalidad educativa.


  De las dos primeras aproximaciones al término caseidad, expuestas anteriormente, se desprende la importancia que genera todo lo relacionado con este neologismo y, a la vez, se evidencia su falta de conceptualización y sistematización. También se observa un vacío en relación con reconocer y definir sus componentes y beneficios. Ahí cobra interés desarrollarlo más exhaustivamente en esta investigación de carácter cualitativo.


  El interés de realizar este estudio radica en la necesidad de conceptualizar una práctica que se ha ido validando con la experiencia de veinte años en el Espacio Educativo Casabierta COANIQUEM y en diferentes ámbitos de la Universitas Albertiana. Por ello, la extensión del trabajo ha ido más allá de los cánones establecidos para este TFM. Solicito benevolencia por parte de los lectores de esta, dado el interés que adquiere este estudio a título personal y para las dos instituciones anteriormente nombradas. Cabe destacar, asimismo, que el límite de la extensión propuesta por la coordinación del Máster ha impedido que se puedan analizar uno a uno los diferentes componentes de la caseidad, que fueron incorporados en las entrevistas a los expertos, y que se espera sean desarrollados y analizados en otro estudio.


  1.Información extraída de: https://www.revistare.com/realismo-existencial/alfredorubio.


  2.En todo el documento se considerará que cuando se dice niños se hace referencia a niños, niñas y jóvenes, como se plantea en la introducción, con la finalidad de hacer más ágil la lectura.


  3.Se puede ampliar la información en: https://universitasalbertiana.org.


  4.Se puede ampliar la información en: https://coaniquem.cl/que-hacemos/casaabierta.


  5.Título del «Espacio de reflexion», del Departamento de Caseidad de Santiago Chile dado y desarrollado por Natàlia Plà el 7 de mayo de 2012.


  6.Espacio Educativo de carácter mixto padres-hijos Casabierta COANIQUEM, dependiente de la Fundación Educacional Casabierta COANIQUEM, con veinte años de experiencia atiendo a niños, niñas y jóvenes con secuelas de quemaduras y sus acompañantes, mediante cuatro ámbitos de intervención: casa de acogida, colegio hospitalario, ámbito de apoderados (padre, madre o familiar adulto acompañante) y ámbito de tiempo libre.


  2. MARCO TEÓRICO


  El marco teórico de esta investigación se enmarca en dos aspectos fundamentales. En primer lugar, se ve la necesidad de buscar información sobre la pedagogía hospitalaria con el fin de destacar principalmente los diferentes ámbitos de intervención de esta modalidad educativa, lo que lo conecta con las casas de acogida que serán uno de los focos de la investigación. En segundo lugar, se busca información sobre la caseidad, dado el desconocimiento del neologismo, por el hecho de serlo.


  2.1. PEDAGOGÍA HOSPITALARIA


  2.1.1. Definición y ámbitos de intervención de la pedagogía hospitalaria


  La pedagogía hospitalaria (PH) surge de una necesidad que se impone en relación con los derechos de los niños en situación de enfermedad y sus familias. Se relaciona con infancia, adolescencia, salud, enfermedad; atención ambulatoria, rehabilitación, situación médica; derecho a la escolaridad, colegio de origen, atención educativa, proceso de aprendizaje, atención educativa domiciliaria; familia, acompañamiento, vinculación, compañeros de curso, juego; comprensión y aceptación de la situación de enfermedad, entre muchas otras, tal como refiere la Declaración de los derechos del niño, niña o joven hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el ámbito de la educación elaborado por REDALCEH, en Niteroi (2009).


  Los orígenes o antecedentes de la PH, tal como plantean Violant, Molina y Pastor (2011) o Grau y Ortiz (2001), se remiten a los inicios de la educación especial a principios del siglo XIX, especialmente en Francia, cuando surgen discusiones sobre la educabilidad o no educabilidad de niños, niñas o adolescentes con algún tipo de discapacidad. Destacan el hecho de que se introdujeron pedagogos en los hospitales y que surgiera el interés por técnicas y recursos específicos para la educación de la infancia con necesidades específicas, lo que promueve la creación de centros para atender diferentes problemáticas en la infancia. Desde entonces, la presencia de la pedagogía en espacios sanitarios se ha ido desarrollando a lo largo de la historia a partir de necesidades detectadas desde el área de la salud, en relación con la humanización de esta, así como desde el área de la educación, en la medida en que la pedagogía se ha ido haciendo presente en los espacios clínicos.


  Desde el año 1875 en que se contrata en el Coast Hospital de Dinamarca un profesor, hasta la actualidad, se ha ido avanzando en la experiencia de lo que supone la atención pedagógica en el ámbito sanitario y, por ello, el concepto de PH también se ha ido modificando y ampliando.


  Partimos de la definición conjunta de salud y educación que Polaino Lorente y González Simancas (1990: 71-72) nos brindan, diciendo que:


  Es una pedagogía vitalizada, es una pedagogía de la vida y para la vida […]. Está orientada y configurada por el hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada por el ámbito concreto que constituye la institución hospitalaria donde se lleva a cabo. Por ello, su propósito final va más allá de la enseñanza formal, se relaciona más con la salud y con la vida que con la instrucción o el aprendizaje propiamente dichos.


  Esta primera definición amplia, algo ambigua y conceptual en la que se habla de la enseñanza que se lleva a cabo en los establecimientos hospitalarios, se relaciona en cuanto a la vida y al vivir en situación de enfermedad, con lo que la Dra. Molina (2016) plantea veintiséis años después, cuando afirma que «la pedagogía hospitalaria es una forma de educar para vivir mejor con la enfermedad», aportando una nueva definición que amplía el concepto y la perspectiva a lo largo de la vida:


  Disciplina de carácter científico, académico y profesional que estudia e integra actuaciones educativas y psicoeducativas dirigidas a las personas con enfermedad y sus familias, con el objeto de asegurar el cumplimiento de sus derechos, dar respuesta a las necesidades biopsicosociales, desarrollar sus potencialidades y mejorar la calidad de vida. (Molina, 2020: 50)


  La experiencia y el proceso que esta modalidad educativa ha vivido en estos años y que se refleja en estas dos referencias está en que Molina pone el énfasis en el aprendizaje sobre la vida en momentos o condiciones de enfermedad, en un sentido amplio de la palabra.


  La reflexión de la práctica educativa de profesionales de la educación de 24 escuelas y aulas hospitalarias de Chile promueve un documento publicado por CEDAUH (2010) que plantea cinco objetivos fundamentales de la llamada pedagogía hospitalaria:


  1.Desarrollar una formación holística, es decir, que considere los aspectos cognitivos, socio emocionales, comportamentales y espirituales.


  2.Normalizar la vida y el proceso escolar del niño, niña, adolescente.


  3.Acompañar al educando y su familia a enfrentar la situación de enfermedad, ofreciéndole acogida y contención.


  4.Cumplir una función terapéutica propiciando el bienestar del niño/a y su familia y brindando la posibilidad de transformar el sufrimiento en aprendizaje.


  5.Favorecer la reinserción e inclusión en el sistema educativo regular.


  Todo ello hace vislumbrar los alcances de esta nueva modalidad educativa, como algunos empiezan a nombrarla, así como también se van apreciando los diferentes ámbitos de intervención que surgen de las necesidades de niños, niñas y jóvenes en situación de enfermedad y sus familias, y de la práctica educativa que se ha ido llevando a cabo. En una investigación con profesionales representantes de América Latina y el Caribe se definen diferentes ámbitos de intervención de la pedagogía hospitalaria en función de la población destinataria de esta acción pedagógica, de los agentes implicados en esta y de los espacios donde se desarrolla esta pedagogía. De la investigación:


  Se deriva que la población destinataria de la Pedagogía Hospitalaria pasa por toda persona que de una u otra manera se encuentra vinculada a situaciones de salud-enfermedad (prevención y cuidado de la salud) y al proceso de enfermar, sea en forma personal o como familiar - acompañante-cuidador. (Riquelme y cols. 2013: 146)


  Los resultados del estudio amplían el radio de acción de la PH, necesitando a su vez de diversos agentes implicados que la puedan desarrollar, no quedando únicamente reducido al profesorado hospitalario, sino considerando a diversos profesionales que se relacionan con el niño en situación de enfermedad y sus familiares, trabajando en forma interdisciplinar, incluyendo la acción del voluntariado y de las asociaciones, significando un apoyo a la acción profesional.


  Los espacios donde se desarrolla la PH tienen que ver con diferentes factores de la población destinataria como son el tipo de patología, sus condiciones de temporalidad en el espacio hospitalario y las redes de apoyo que se requieren en el momento de enfrentar una situación de enfermedad: el aula hospitalaria, la habitación, las cámaras de aislamiento, el hospital de día, las salas de juego, los espacios familiares, los centros de atención primaria de salud, el domicilio, la casa de acogida, la escuela de referencia, las asociaciones de familiares y afectados de enfermedades específicas, entre otros espacios que puedan ir surgiendo a raíz de las necesidades de las personas afectadas de enfermedad.


  Como se puede apreciar por todo lo expuesto con anterioridad, la PH es una modalidad educativa que se encuentra en proceso de definición. Parte de la necesidad de apoyar al niño hospitalizado en su proceso educativo y al ahondar sobre ello, se encuentra con la importancia de la aceptación de la situación de vida que le ha tocado vivir, que tiene mucho que ver con el aprendizaje de lo fundamental. Se inicia la acción con los niños y niñas hospitalizados en edad escolar, y al llegar a las salas de hospitalización, se ve la importancia de acercarse también a los preescolares, los adolescentes y jóvenes, así como a sus familiares. Se centra la acción educativa, especialmente en el hospital y con el tiempo se ve que se requieren otros espacios de atención, como son las casas de acogida y todos aquellos lugares donde se permanece o con los cuales se tiene alguna relación durante el tiempo que requiere el proceso de enfermedad y curación.


  Pudiera parecer que la PH quisiera acaparar otras disciplinas o especialidades, más bien al contrario, su intención es aunar criterios y acciones para el aprendizaje en un momento de vida, en el que la vulnerabilidad de presenta fuera de libreto, y en el que el proceso de adaptación y aprendizaje requiere de equipos de profesionales, trabajando en forma multidisciplinar y cohesionadamente. Quién sabe si en algún momento debiera cambiar su nombre para dar cabida a todo ello.


  2.1.2. La casa de acogida, un espacio pedagógico


  Las casas de acogida para niños en situación de enfermedad y sus familiares tienen por objetivo principal acoger a las familias de niños aquejados de alguna enfermedad, que por motivo del tratamiento especializado que se requiere, deben trasladarse a una ciudad donde haya un centro de salud de referencia que pueda cubrir sus necesidades de atención clínica. La mayoría de estas casas entregan hospedaje, alimentación, acogida y acompañamiento en forma enteramente gratuita. Privilegian situarse en lugares muy cercanos al hospital. Debido a los adelantos en el campo clínico y al proceso de humanización de la medicina, los días de estancia en el hospital disminuyen, lo que hace que estas casas acojan también a los niños en procesos de convalecencia o entre medio de diferentes procedimientos clínicos.


  La mayoría de estas casas empezaron su labor con un objetivo principalmente asistencial, conformándose con el tiempo en una valiosa red de apoyo también en lo terapéutico. Son más que un edificio, quieren ser un verdadero hogar para las personas aquejadas de enfermedad y sus familiares, como plantea COANIQUEM,7 en relación con la residencia Casabierta que acoge a niños con secuelas de quemaduras. Otras instituciones, como la fundación Ronald Mac Donald, dice que es «un hogar fuera del hogar para familias con hijos hospitalizados»8 y AFANOC,9 que está a cargo de la casa de los Xuklis, explica que «pretende ser un lugar donde los niños, junto con sus familias, puedan sentirse acogidos y comprendidos, donde se puedan «sentir como en casa, tanto como sea posible».


  En la investigación realizada por REDLACEH sobre los ámbitos de intervención, se hace especial énfasis en la importancia de los hogares, albergues y residencias que entregan hospedaje, especialmente para los familiares de lugares apartados, aduciendo, además, que «estas residencias pueden entregar una acción pedagógica de acompañamiento a las familias» (Bori y Molina 2013: 99). En relación con diferentes redes de apoyo para los niños en situación de enfermedad y sus familias, que por sí mismas tienen un carácter de tipo social, dichas autoras afirman sobre las casas de acogida que:


  Si se vinculan con acciones de acompañamiento educativo, son motivo de procesos de crecimiento personal y asunción de la realidad que les ha tocado vivir, lo que, sin duda, tiene características pedagógicas» (2013: 147)


  Todo ello apunta a que la acogida de los niños en situación de enfermedad y sus familias, en las casas de acogida, tiene su espacio en esta modalidad educativa, siempre que las acciones de acogida que ser realicen tengan intencionalidad educativa en un sentido amplio de la expresión.


  En esa línea, Montero (2012: 38), refiriéndose a la experiencia de la casa de acogida La casa de los Xuclis, que acoge a niños enfermos de cáncer y a sus familiares en Barcelona, comenta que «está ampliamente demostrado que un entorno familiar positivo es fundamental para que los niños se curen». El hecho de que muchas familias no tengan un lugar donde quedarse durante el tratamiento de sus hijos, ni tampoco donde encontrar información y apoyo adecuados, puede tener un impacto muy negativo en su curación. Por ello, es necesario ofrecer un espacio que acoja a las familias, para garantizar la buena calidad de vida de los niños y, así, conseguir ganar la batalla contra la enfermedad. En este contexto, la calidad de vida viene dada por un entorno agradable y acogedor, por la seguridad de saber que uno tiene donde llegar y alguien que lo reciba, todo lo cual colabora en el proceso de poder «vivir mejor la enfermedad», como apuntaba Molina en un párrafo anterior, a modo de aprendizaje de vida.


  Respecto a la dimensión pedagógica-educativa de estos espacios de intervención, Montero (2012) comenta la necesidad expresada por las familias de disponer de momentos de entretenimiento y desconexión de la situación, lo que le llevó a diseñar el programa Xucla’m els mals rotllos!.10 En la valoración que hacen los participantes en los talleres del programa, comentan que «han tenido la sensación de estar contentas, de tener una tarde diferente y feliz, han tenido la sensación de haber aprovechado el tiempo y de crecer como persona gracias a la sabiduría de los demás». Asimismo, aducen que han sentido el «compañerismo, la sensación de bienestar, de estar contenta, disfrutar y compartir, sincerarse y reírse» (Montero 2012: 116-117), sensaciones y sentimientos propios de momentos positivos de crecimiento y desarrollo personal.


  En Chile se han ido creando diversas casas de acogida. Una muestra de ellas es la residencia Casabierta COANIQUEM de la Corporación de Ayuda el Niño Quemado, cuyo origen se remonta al año 1996 y forma parte de un proyecto educativo más amplio –«Espacio Educativo de carácter mixto padres-hijos, Casabierta COANIQUEM», y que contiene otros tres programas que son un colegio hospitalario, un espacio específico de crecimiento personal para los padres o adultos acompañantes (apoderados)11 y un espacio para el tiempo libre.


  La residencia es una casa que acoge a personas que viven situaciones adversas, facilita procesos de crecimiento personal y posibilita espacios de encuentro entre personas con vivencias semejantes, de orígenes diversos, favoreciendo una cultura de paz. El trabajo educativo que se lleva a cabo en el ámbito de la residencia se fundamenta en la acogida y en la Caseidad, ciencia que desarrolla el cuido de la casa, de sus habitantes y de todo al que a ella llega, propiciando una buena convivencia. La acción basada en la caseidad permite disminuir la ansiedad y los temores que los usuarios tienen en el momento de asumir la situación que deviene después de un accidente, así como el llegar a un lugar desconocido. También permite crear una buena convivencia y un espacio grato de tal forma que puedan generarse procesos de aprendizaje en el nuevo momento que les toca vivir como son: adaptarse a un lugar diferente de estar, experimentar una nueva convivencia, vivenciar momentos de paz interior, el compromiso con la rehabilitación, la adhesión al tratamiento, el interés por el Colegio y otros. […] La atención que se lleva a cabo se describe a partir de un proceso cíclico que se va produciendo en cada una de las estadías que el usuario12 realiza en Casabierta. Se inicia con la preparación de la casa y la acogida de cada usuario como parte de todo el proceso que se llevará a cabo. Una vez el niño/a o joven con su acompañante llegan a la residencia se ejecutan los programas de bienvenida, acompañamiento, cuido de la casa y convivencia en forma correlativa. (2011: 16)


  Se valida el contenido del texto adjunto como experiencia, dado que la elaboración de este proyecto se realizó tras quince años de trabajo directo en la acogida de niños con secuelas de quemaduras y sus familiares, lo que da cuenta de la reflexión de un equipo de trabajo, que en la cotidianeidad de sus prácticas va descubriendo el efecto pedagógico de algunas acciones realizadas, principalmente por ósmosis, dada la configuración de los espacios y el objeto asistencial inicial de la labor, lo que al final se sistematiza en un proyecto, que como refleja el párrafo anteriormente citado, promueve la intencionalización de acciones pedagógicas a partir de las condiciones que facilita el espacio cotidiano de la casa.


  En Chile hay otras fundaciones que cuentan con una casa de acogida, catalogada por ellos mismos como un recurso de apoyo social, que se brinda a los niños en situación de enfermedad y sus familiares. Sin desmedro de ello, podemos observar que en la descripción que hacen de su labor en sus respectivas páginas web tienen características de lo que hemos conceptualizado en el apartado anterior sobre la pedagogía hospitalaria. La Fundación Nuestros Hijos que trabaja con niños enfermos de cáncer; por ejemplo, expresa en su página web:13


  Además, nuestras casas cumplen con el objetivo de que tanto el niño como su madre puedan compartir su experiencia con otras personas que están teniendo similares vivencias.


  Esto, dentro de la PH, podríamos decir que apoya a la adhesión al tratamiento, entre otros beneficios.


  Por otro lado, la Fundación Sagrada Familia14 plantea su misión del siguiente modo:


  Acoger a niños que están recibiendo un tratamiento contra el cáncer en el Hospital Luis Calvo Mackenna, permitiéndoles vivir este doloroso proceso en compañía de sus madres, otorgándoles a ambos; alojamiento, alimento, asesoría respecto del cuidado especial que necesitan, además del apoyo emocional, espiritual, psicológico que necesitan.


  Así, da cuenta de acciones de acogida, asesoría y diversos tipos de apoyo integral al niño y la familia que dan cuenta de atenciones relacionadas con la PH, tal como se abordó en párrafos anteriores.


  Finalmente, y recopilando lo planteado en este apartado dedicado a las casas de acogida, se rescata que en estos espacios la intervención pedagógica tiene una relación directa con lo propio y característico de la casa de cada uno. En ambas situaciones se vive la cotidianeidad y la proximidad, el compartir las vivencias hondas y las emociones; la necesidad de pasarlo bien –con lo que ello conlleva hacia la intimidad–; el sentido de lo trascendente, principalmente en situaciones adversas como es la enfermedad.


  Hablando sobre lo que representa la idea de casa, Esquirol destaca el importante papel que tiene el recogimiento.


  Es intrínseco a la casa el que podamos volver a ella en cualquier momento; la disponibilidad es esencial a la casa y es aquello que, de algún modo, ayuda a soportar la «dificultad de la vida». (2005: 24)


  A través de una expresión más cotidiana, Montero se refiere a La Casa de los Xuclis como:


  […] una casa de acogida dónde se pretende que los niños y niñas con cáncer y sus familias puedan sentirse como en casa en la medida que sea posible durante el tiempo de diagnóstico y tratamiento de su enfermedad. (2012: 5)


  Todo ello nos lleva a querer profundizar sobre la caseidad.


  2.1.3. Calidad de vida


  Los conceptos de salud y enfermedad han ido evolucionando a lo largo de la historia. Desde el año 1946, en que se constituye la OMS, se plantea una definición de salud que aporta una perspectiva positiva e integral del concepto. Su evolución, como plantea Molina (1998), va de lo negativo a lo positivo, pasa de un concepto únicamente biológico a uno que engloba la integralidad del ser humano; pasa de una forma de entender la salud que no solamente atiende lo objetivo, sino que atiende también la subjetividad; concibe la salud no de forma estática, sino dinámica y, finalmente, incorpora su dimensión social y comunitaria, reconociendo la corresponsabilidad de los individuos, grupos y comunidades.
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