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Resum

Aquest treball tracta el dret a I’ensenyanga dels infants que pateixen una malaltia cronica i les
diferents necessitats que poden presentar. Argumenta els beneficis que comporta seguir
escolaritzat a I’aula hospitalaria o a casa sense perdre el contacte amb el centre de referéncia
per tal de desenvolupar una educacié la més normalitzada possible.

Per atendre els nens i facilitar la seva tornada al centre el mitja més idoni i eficient resulta ser
I’educacio inclusiva. Per analitzar els resultats d’aquestes intervencions, he fet un estudi d’un

cas real amb un noi que pati una malaltia cronica i rebé suport educatiu de diferents serveis.

Paraules clau

Aula hospitalaria — Servei d’ Atencidé Educativa Domiciliaria — educacio inclusiva — centre

ordinari — malaltia cronica

Abstract

This paper talks about the children education who have chronic disease and the different
needs that they can present. | argue the benefits that involve study in a hospital classroom or
at home without losing the contact with the school of reference to develop a normalised
education.

To look after the children and facilitate their return at school, the most suitable and efficient
way is the inclusive education. To analyse the results of these interventions, | include a case
focused in a real boy who had a chronic disease and received educational support from

different services.
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1. Introduccid i justificacio

L’Organitzacio Mundial de la Salut (OMS), en la seva constitucio, defineix la salut com
“I’estat complet de benestar fisic, mental i social, i no solament I’abséncia d’afeccions o
malalties” (OMS, 2009, p.1). La malaltia representa el seu concepte oposat. Entenem per
malaltia cronica aquella que és de llarga duracio i la seva progressio és lenta. Grau afirma
que els tractaments utilitzats per pal-liar-la “poden afectar ¢l rendiment escolar i la integracid

social” del nen que la pateix (Grau, 2001, p.58).

Quan a un infant se li diagnostica una malaltia cronica la seva vida fa un gir complet. El
primer canvi que romp amb la seva rutina diaria és 1’hospitalitzacié. Durant aquest periode i
la posterior convalescéncia el nen no pot fer les mateixes activitats que duia a terme abans. Es
en aquest moment i en tot el transcurs de la malaltia que I’infant pot presentar diferents

necessitats, tant psicologicament i emocionalment com en 1’ambit educatiu.

Per pal-liar tots els efectes que pot provocar la malaltia, s’ofereix a les families que els
seus fills assisteixen a 1’aula hospitalaria o rebin atencidé educativa domiciliaria a casa,
depenent del temps de convalescéncia, ja que tothom en edat escolar té dret a I’ensenyament.
Aquests serveis no només faciliten que I’infant no perdi el curs escolar, sind que normalitzen
la seva situaci6 oferint una atencié psicopedagogica, realitzant activitats de reeducacié
emocional i potenciant la socialitzacio amb els seus companys i familiars. Aquestes
assistencies juntament amb una bona coordinacié amb el centre ordinari del nen, faciliten

llavors la seva tornada a 1’escola i, sobretot, la seva reincorporacié a I’aula.

El principal motiu pel qual vaig decidir fer una analisi de I’educacio 1 les necessitats que
poden presentar els infants que pateixen una malaltia de llarga durada fou perque I’any passat
vaig viure de ben a prop aquesta situacié. Al meu cosi de sis anys, el mes de setembre, se li
diagnostica un limfoma. Per aixo, va haver d’estar ingressat un bon periode de temps, de
manera intermitent. Per tal de no perdre tot el curs escolar va assistir a ’aula hospitalaria de
Son Espases, mentrestant estava ingressat, i una vegada convalescent a casa va rebre tres
mesos de suport educatiu gracies al Servei d’Atencié Educativa Domiciliaria (SAED). A més,
per tal de poder comencar el nou curs tenint assolits els coneixements del curs anterior (any
hospitalitzat), jo mateixa li vaig preparar material i tasques de refor¢ per fer durant les

vacances d’estiu.



Després d’observar els diferents recursos que tenen a 1’abast els hospitals per assegurar la
continuitat del procés d’ensenyament-aprenentatge i conéixer els serveis educatius que
s’ofereixen, vaig pensar que seria un bon tema mostrar a la societat, sobretot als docents, els
diferents tipus d’atencié que poden rebre els nens que durant un temps no poden anar a la
seva escola, ja que aquests materials afavoreixen la continuitat al sistema educatiu i faciliten

mantenir el contacte amb el centre de referéncia.

Un altre motiu pel qual vaig elegir aquest treball fou perqué per desgracia de cada vegada
hi ha mes infants que pateixen aquest tipus de malaltia que els obliga a estar ingressats o
passar una bona temporada a casa i requereixen una atencid no només medica, sind tambeé
educativa. Per aquest motiu, és necessari que les families coneguin els diferents projectes en
els quals poden participar els seus fills i que els mestres de les escoles tinguin constancia de
les activitats educatives en les quals pot estar intervenint un alumne que es troba

convalescent.

2. Objectius
Objectiu general

e Congixer els tipus d’educacio que poden rebre els infants que durant un periode de
temps no poden assistir al seu centre ordinari i identificar les diferents necessitats que
poden requerir.

Objectius especifics

e Distingir els diferents tipus d’educacié que poden rebre els infants que pateixen una
malaltia cronica i no poden assistir al seu centre durant un temps.

e Analitzar les necessitats educatives, psicologiques i emocionals que poden
desenvolupar.

e Investigar el funcionament, els recursos i els programes utilitzats per les aules
hospitalaries i el Servei d’ Atencidé Educativa Domiciliaria (SAED).

e Avaluar el suport educatiu que rebé un infant a I’aula hospitalaria i a la llar.

e Examinar les intervencions del centre ordinari i de la tutora d’un nen que romangué

convalescent.



3. Metodologia

El present treball de fi de grau és de revisio i investigacio bibliografica. Per aquest motiu,
abans de comencar, he fet una petita analisi sobre la normativa vigent pel que fa als tipus
d’educacio que poden rebre a les cliniques, amb les aules hospitalaries, 0 a casa, a través del

Servei d’Atencié Educativa Domiciliaria, els infants que pateixen una malaltia cronica.

Una vegada identificat el dret a I’educacio de tots els infants en edat escolar, he distingit
els tipus d’ensenyament que poden sol-licitar i he investigat en que consisteix I’atencio a les
aules hospitalaries i al domicili. També he examinat quines son les necessitats que poden
presentar aquests al-lots durant tot el periode de restabliment. Aquests aspectes consultats els
he estudiat mitjangant distints llibres de pedagogia hospitalaria tenint en compte 1’atenciod
integral del nen dins un marc d’educacio inclusiva i ho he contrastat amb investigacions fetes
a espais educatius diferents. Aquests estudis els he obtingut de diverses bases de dades
fiables, entre aquestes destaquen Dialnet, Redined, el cataleg de la Universitat de les Illes
Balears i el Google académic.

Per acabar, he fet un estudi a partir d’un cas practic del tipus de suport educatiu rebut a
I’aula hospitalaria i a la llar. He analitzat les diferents intervencions que dugué a terme
I’escola ordinaria i, en especial, la tutora del noi durant el periode de convalescencia. A través
d’una entrevista amb el nin i els seus familiars, he pogut conéixer els diferents estats
psicologics pels quals passaren tots, I’atenci6 educativa rebuda i la metodologia usada perque

I’alumne no perdés el contacte amb els seus companys i la seva docent.

4. Fonamentacio teorica
4.1 El dret a ’educacio

La vida dels infants canvia completament quan se’ls diagnostica una malaltia cronica que
precisa un llarg periode de convalescencia, primer a I’hospital i llavors a casa. Aquesta
situacidé suposa un allunyament de la rutina diaria, ja que el pacient és examinat de manera
constant per un gran equip médic. Aquest control fa que el nen hagi d’abandonar el seu dia a

dia, fins 1 tot I’assisteéncia a I’escola, per tal de recuperar I’estat de salut com més aviat millor.



Tots els nins tenen dret a rebre una educacio de qualitat. Per aquest motiu, els nens que
sofreixen una malaltia de llarga durada i no poden assistir al seu centre educatiu tenen 1’opcid
de rebre atencio educativa a I’hospital 0 a la llar. L’Organitzacio de les Nacions Unides per
I’Educacio, la Ciéncia i la Cultura manifesta, en el Marc d’Accid de la Conferéncia Mundial
sobre Necessitats Educatives Especials, el seglent: “Cada infant té caracteristiques,
interessos, capacitats i necessitats que son propies; si el dret a I’educacio significa quelcom,
s’han de dissenyar els sistemes educatius i desenvolupar els programes de manera que tinguin

en compte tota la gamma d’aquestes diferéncies i necessitats” (UNESCO, 1994, p.8).

Al llarg de la historia s’han publicat diferents lleis que acrediten el dret a I’ensenyament. El
primer referent normatiu va aparcixer amb la llei 13/1982 del 7 d’abril per la Integracié Social
dels Minusvalids que establi que totes les cliniques amb servei pediatric estable disposarien
d’una secci6 pedagogica per preveure i obviar la marginacié durant el procés educatiu
obligatori en que els infants es troben ingressats (Ministeri d’Educaci6 i Cultura i Asociacion

de Padres de Nifios con Cancer, 1999).

Quatre anys despreés es va publicar la Carta Europea dels nens hospitalitzats del 13 de maig
de 1986 i el 20 de maig de 2000 es va aprovar la Carta Europea sobre el dret a 1’atencio
educativa dels infants 1 adolescents malalts. Aquesta carta posa de manifest 1’opcio de rebre
atencié educativa fora del centre ordinari (Urmeneta, 2010). Els articles més destacats
d’aquesta darrera epistola son els seglients:

- Tot infant 1 adolescent malalt t¢ dret a rebre atencié educativa, tant a 1’hospital
com al seu domicili.

- L’objectiu de I’educaciod és assegurar la continuacié de 1’ensenyament escolar dels
nins i adolescents malalts amb la finalitat de mantenir el rol d’alumnes.

- L’atencid educativa a I’hospital i1 al domicili s’haura d’adaptar a les necessitats 1
capacitats de cada infant o adolescent, mantenint la connexié amb la seva escola de
referéncia per preparar el retorn.

- L’ensenyanca sobrepassara el contingut especific del curriculum ordinari, incloent-
hi temes relacionats amb les necessitats especifiques derivades de la malaltia i de
I’hospitalitzacié. S’hauran d’utilitzar una gran varietat de metodologies i recursos
d’aprenentatge (Hospital Organisation of Pedagogues in Europe, 2000, p.1).

La Llei Organica d’Educaci6 de 2006 (LOE) establi que un dels principis basics era
I’equitat en 1’educacio, garantint la inclusié educativa de tots els infants en edat escolar sense
discriminacio per diferéncies personals, culturals o per raons econdmiques i socials. Com a
mesures extraordinaries, per tal d’oferir una atencié pedagogica pels infants amb alguna

malaltia, oferi suport educatiu a les aules hospitalaries i al domicili (Castafio, 2010).



La Llei Organica per a la Millora de la Qualitat Educativa de 2013 (LOMQE) segueix
defensant el principi d’igualtat d’oportunitats, donant una atencid especial a les desigualtats
derivades d’una discapacitat i manté el conveni amb les aules hospitalaries i el Servei

d’Atencio Educativa Domiciliaria (Lopez, 2013).
4.2 Les necessitats que pot presentar un infant que pateix una malaltia cronica

Les necessitats que pot presentar un infant que sofreix una malaltia cronica, com pot ser un
cancer, son les mateixes que la resta de nens, pero aquestes es poden veure augmentades, no
només en I’ambit educatiu, sind també socialment i psicologicament. Es necessari establir
uns limits que s’assemblin a la rutina diaria que duia a terme abans el nin, per tal de

normalitzar tan aviat com es pugui la situacio (Callau, et al., 2006).

Davant les necessitats que poden presentar és necessari intervenir en diferents ambits: a
I’ambit sanitari amb plans per controlar la malaltia per part del pacient i el seu entorn; en el
nivell emocional oferint suport psicologic; i respecte a la part pedagogica brindant programes
de suport davant les necessitats educatives (Grau i Ortiz, 2001).

Violant, Molina i Pastor (2011) també classifiquen els diferents tipus de suport que poden
necessitar no només els pacients en la infancia i I’adolescéncia, sind també les seves families.
Els divideixen en 5 estadis: els medics, produits per la mateixa malaltia; els cognitius, ajudant
que es comprengui I’estat de cada un per tal de minimitzar els pensaments negatius; els
emocionals, donant anims i visions positives per tal que en cap moment se sentin aillats; els
socials, ajudant a mantenir el contacte permanent amb el seu entorn; i els educatius,

potenciant el desenvolupament integral.

Les necessitats que poden presentar els xiquets que pateixen una malaltia oncologica
depenen, en gran mesura, del grau de desenvolupament intel-lectual i emocional. En el cas del
cancer infantil, la malaltia els afecta en un moment on I’escola és el mitja de
desenvolupament i socialitzacid i per tant, forma part de la seva vida diaria. Aixo fa que sigui
imprescindible que el nin abandoni el procés de desenvolupament cognitiu, emocional i
social. La Federacié Espanyola de Pares de Nins amb Cancer divideix els estats en
psicologics, emocionals i educatius, els quals resulten diferents depenent de ’etapa educativa
en queé es troben (FEPNC, 2003).



4.2.1 Nivell psicologic i emocional

Es essencial que el pacient i els familiars acceptin la malaltia per tal d’unir forces i fer
front en aquesta. Vannatta i Gerhardt (2003) exposen que per poder comencar tan aviat com
es pugui amb el tractament, és necessari que el pacient accepti el seu estat. Es indispensable
que el malalt es trobi seré, ja que tota malaltia és més facil de curar si el sofert esta tranquil.
Aquesta condicid, sobretot en els infants més petits, ha de ser transmesa pels familiars, ja que
son el seu principal nucli de suport. Pero per fer front a la situacio, I’afectat i els pares han de

passar, indubtablement, per tres fases:

- La primera fase fa referéncia a un estat de xoc i incredulitat on creuen que el
diagnostic no és cert. El pacient i els seus familiars se senten bloquejats davant la
informacié rebuda i s6n incapacgos de processar-la.

- A la segona fase apareixen sentiments de rabia i ressentiment. La majoria intenta
cercar un culpable de la malaltia negant aixi part de la realitat. Es desenvolupen
sentiments d’impoténcia.

- Latercera i darrera fase és la resignacio i acceptacid. Es necessari que tots arribin en
aquesta etapa per tal de fer front a la malaltia i comencar la terapia amb una actitud
calmada i positiva. Una vegada en aquest estadi tots els familiars aniran restaurant

I’equilibri emocional, fet que facilitara la transmissio d’energia positiva i de lluita.

S’han realitzat nombrosos estudis que exposen que l’estat psicoemocional dels pares
condiciona els dels fills. Entre aquests destaco dues investigacions: la de Brophy i Erickson i
la de Carlos, Council i Gravely (ob. cit. a Méndez i Ortigosa, 2000). Brophy i Erickon
postulen I’existencia d’una connexié curvilinia entre 1’ansia 1 inquietud de la mare 1
I’acceleracio del cor del fill. Carlos, et al. comprovaren i verificaren que I’actitud de

nerviosisme i ansietat de la mare perjudiquen el fill quant a I’acomodaci6 a 1’hospital.

Violant et al. (2011) argumenten que una vegada que els pares i I’infant han rebut el
diagnostic 1 es disposen a lluitar conjuntament, poden aparéixer altres reaccions
condicionades per diferents aspectes com el grau de gravetat de la malaltia, I’edat de 1’afectat,
el desenvolupament cognitiu, les experiéncies ja viscudes en ambits sanitaris i el suport

familiar que rep.

10



Les reaccions emocionals més freqlients sén les seglients:

- Ansietat produida per la por i la tensié6 de I’ambient i provocada per I’angoixa de
separar-se dels éssers estimats. Aquesta reaccié €s comuna a tots els pacients i s la
més estudiada pels doctors. Per aquest motiu es va posar en funcionament el 1984
I’escala analoga visual de I’Ansietat d’Abu-Saad (ob. cit. a Quiles i Pedroche, 2000)
per analitzar aquest estat. Es una escala grafica de deu centimetres amb un rostre facial
a cada extrem: al centimetre zero hi ha una cara tranquil-la i al costat oposat, al
centimetre deu, una cara molt nerviosa (veure annex 1).

- La por es manifesta com a conseqiiencia de I’hospitalitzacié davant els diferents
tractaments i intervencions quirurgiques. També es pot deure al dolor que comporta la
malaltia i1 als tractaments utilitzats que afecten fisicament, per0 també
psicologicament. En el cas dels més grans, aquesta angoixa es pot veure augmentada
per la por a la mort, perqué no coneixen el procés de recuperacio.

- La ira es desenvolupa, normalment, al principi del tractament i amb els infants més
petits, ja que no volen cooperar amb el personal médic perqué no comprenen el seu
estat. Aquest sentiment pot desenvolupar-se conjuntament amb impoténcia i pot
perdurar després de 1’hospitalitzacid, ja que els nens han de seguir unes normes
preventives que fan que encara no puguin dur una vida completament normalitzada.

- La baixa autoestima es dona quan els infants s’adonen que el seu dia a dia ha canviat
completament i la dels seus companys segueix sent igual. Aqui hi té un paper molt
destacat la imatge fisica, sobretot si han sofert alteracions en el cos. Urmeneta afirma
que “Emmalaltir comporta angoixa, inseguretat, por, ansietat 1 en alguns casos pot
desembocar en un estat depressiu” (2010, p.17).

- La dependencia resulta de 1’organitzacié de I’hospital i 1’estat del pacient. Els
adolescents son els que senten que perden autonomia i intimitat davant el control de
tants adults, personal sanitari i familiars, 1 davant I’acceptacioé de normes i regles.

- La depressio es presenta de diferent manera en adolescents i infants. EIs més grans
mostren simptomes d’enfonsament i els menuts d’ansia. Aquest estat es pot detectar
en I’insomni, la negativitat i I’abatiment entre altres. Grau (2004) proposa diferents
terapies de jocs en grup o de manera individual per combatre aquests afectes.

- L’estres es produeix, sobretot, davant la falta d’informacio i es reflecteix millor en els
adults. A les cliniques resulta freglient que es passin uns questionaris per detectar el

tipus d’estrés que tenen els pares davant ’estat de ’infant (veure annex 2). Als més
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petits se’ls presenta una escala de les set cares o de les nous cares a través de les quals

expressen el seu nivell d’estrés i nerviosisme (veure annex 3).

Méndez i Ortigosa (2000) cataloguen 1’estrés i els estats de nerviosisme produits per ’ingrés a

la policlinica en quatre blocs:

- Produits per la malaltia que com a consequéncia requereix hospitalitzacio. Un exemple
seria el mal que produeix 1’afecci6 i les sequeles que pot comportar.

- Causats pels procediments medics que s’han de dur a terme per fer el diagnostic i
comencar amb la recuperacid. Entre aquests hi trobariem les cirurgies i extirpacions.

- Vinculats a ’organitzacio i el mobiliari de tot 1’hospital, en aquest cas de la zona
infantil. Podriem destacar la decoracié dels passadissos, la falta d’intimitat en les
habitacions i I’exhaustiu control del personal médic.

- Associats a la pérdua de la vida social i les relacions personals. Destaca el perdiment
del contacte amb els amics produit per I’absentisme escolar i el sentiment de només

relacionar-se amb els pares i amb pacients que pateixen malalties similars.

A continuacid presento diferents investigacions que s’han dut a terme per combatre els

estats emocionals que es poden desencadenar, a més de propostes per reduir aquests efectes.

Estudi de Quiles, Ortigosa, Méndez i Pedroche (Murcia)

El 1999 es va passar un questionari sobre les preocupacions de la cirurgia infantil (CPCI) a
382 alumnes d’11 a 14 anys de la Comunitat Autonoma de Murcia. Els tres items més
destacats foren la preocupacid per la mateixa hospitalitzacid, la por 1 I’angoixa davant els
procediments medics i el sofriment i els efectes negatius que pot provocar la malaltia i les
seves seqiieles. S observa que els estats emocionals augmentaven gradualment amb 1’edat, tot

i que el punt més alt es trobava en ’adolescencia (12-13 anys).

Aquest estudi es va realitzar amb 1’objectiu d’avaluar la necessitat que hi ha de crear
programes de preparacié psicologica ajustats a les necessitats que presenta cada infant davant
I’hospitalitzacio i la cirurgia. ES demostra que la finalitat i ’avantatge que té disposar d’un
programa de reeducacié emocional és que disminueix els efectes negatius que interfereixen en
’estat psicologic del pacient i per aquest motiu, és necessari que es duguin a terme (Quiles,
Ortigosa, Méndez i Pedroche, 1999).
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Estudi d’Alves, Ortiz i Serradas (Portugal)

L’any 2001 es va fer un estudi amb 29 infants d’entre 6 i 13 anys ingressats a 1’Hospital de
la Universitat de Coimbra on es va dur a terme un metode educatiu i terapéutic com estratégia
de suport emocional abans i1 durant 1’estada a la clinica. Aquest es fonamentava sobre el
dibuix per conéixer les pors i reaccions dels pacients i en la realitzacio de diferents activitats

al centre medic per disminuir-les.

Els resultats foren molt positius, ja que el pla va permetre aprofitar el dibuix com a mitja
d’expressid per percebre les pors 1 va servir per adaptar la informacid depenent de 1’estat
cognitiu 1 psicologic del pacient. A partir de 1’expressié grafica i simbolica, els experts
posaren en practica diferents activitats creatives i d’alliberacid, adaptades a la situacio i estat

de cada noi, per tal de reduir els efectes psicologics (Alves, Ortiz i Serradas, 2004).

Estudi de Castillo (Lled)

Moltes sén les necessitats psicologiques i emocionals que poden sorgir arran de
I’hospitalitzacio. Aquest és un dels motius pels quals es treballa I’educaciéo emocional a les
aules hospitalaries. A 1’Hospital Universitari de Lle6 es va decidir treballar la part educativa,
la sociabilitat i la intel-ligéncia emocional a través de videoconferéncia. Aquesta practica es
va analitzar i va demostrar que mantenir el contacte amb amics de ’exterior desencadenava
estats emocionals necessaris per fer front a 1’afeccid: millorava la resisténcia emocional 1
augmentava la motivacio per seguir lluitant, enfortint 1’autoestima del pacient fent-lo sentir

acceptat i inclos al grup (Castillo, 2011).
4.2.2 Nivell educatiu

La principal necessitat educativa dels infants que pateixen una malaltia de Ilarga durada és,
Unicament, la de tornar a la seva vida diaria, a I’escola i retrobar-se amb les seves amistats per
tornar a mantenir el contacte i viure experiéncies satisfactories amb ells. El fet que durant el
diagnostic, I’hospitalitzacio i el periode de restabliment a casa el nen hagi de canviar el seu
dia a dia, i en conseqliencia, no pugui assistir a 1’escolar, fan necessari que aquest rebi una
atencioé educativa. L’ensenyament és un dret i no només els ajuda a seguir el seu procés
d’aprenentatge, sin6 que els dona esperances de futur. Rebre atencié educativa fa que es
normalitzi una mica més la seva situacid, ja que segueixen aprenent igual que ho fan els seus

companys de classe, pero en un entorn diferent (Martinez i Baustista, 2013).
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Grau (2001) manifesta que 1’Gnic obstacle en qué es troben aquests al-lots és que no poden
assistir al seu centre educatiu ordinari. Aquesta situacié fa que sigui imprescindible que es
crein serveis que ofereixin atencié educativa, sigui a les cliniques o als domicilis. Aquest
ensenyament haura de ser individualitzat, ja que es dura a terme depenent de 1’estat de cada

un i en col-laboracio amb diferents organs, tenint com a punt de referéncia el centre ordinari.

El fet de romandre convalescent porta al nen a perdre qualsevol rutina educativa diaria.
L’assisténcia a 1’aula hospitalaria facilitara I’assoliment d’aquesta rutina que s’assemblara a la
que duia abans d’estar ingressat. Una altra necessitat que es podra veure alterada sera la
desobediéncia, fet que desapareixera quan comprengui que el personal de ’aula representa la
figura de la seva mestra a 1’escola. També es podra fer visible un deficit de ’atencid i la
dificultat de concentracid. Aquests trets es dissiparan quan I’infant segueixi amb el seu procés
educatiu 1 s’adoni que realitza la mateixa tasca que els companys del seu centre ordinari. Per
aquest motiu, sera indispensable que el contacte amb la seva aula i tutora no es perdi en cap
moment, ha de sentir i percebre que segueix formant part del seu grup (FEPNC, 2003).

Existeixen diferents estudis que reflecteixen quines son les necessitats educatives que

poden apareixer. A continuacio presento un pla educatiu que em va semblar forca interessant.

Practica educativa de I’Hospital Universitari Virgen de las Nieves (Granada)

El seglient pla educatiu es va dur a terme per satisfer la il-lusié6 d’una nena: seguir
escolaritzada al seu col-legi i formar part del grup-classe a través d’algunes adaptacions, ja

que la seva malaltia li dificultava utilitzar el material ordinari de 1’aula.

Aquest fou el motiu pel qual durant el curs 2003-2004 1’Hospital Universitari Virgen de
las Nieves de Granada va posar en funcionament una practica educativa a través de
videoconferéncia per una nena afectada amb un glioma optic (classificat com a tumor del
sistema nervids central). L’objectiu era dur a terme una intervenci6 inclusiva, comprensiva i

participativa i es féu a través de la videoconferéncia des de la llar com a alternativa escolar.

El projecte es va posar en marxa perqué la nena volia seguir escolaritza al seu centre
educatiu. Per dur-lo a terme fou necessari la seva motivacio, la disponibilitat del docent, els
recursos facilitats per la ONCE i la instal-laci6 de la infraestructura tecnologica a casa i al
centre: ordinador amb accés a internet, camera web i microfon sense fils. Després de la
realitzacio del projecte, I’aula hospitalaria va decidir posar en practica aquest projecte el curs
2007-2008 des de la clinica, ja que els resultats foren molt positius i s’aconsegui que 1’alumna
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formés part de 1’aula i seguis el mateix procés didactic, organitzatiu i curricular que els seus

companys (Lopez i Lorenzo, 2008).
4.3 La pedagogia hospitalaria

A Espanya la pedagogia hospitalaria va néixer al segle XX, fruit de la preocupacid per
I’ensenyament dels infants que patien una malaltia. A partir d’aquest moment es comengaren
a crear diferents serveis com les unitats escolars als hospitals i s’establiren diferents lleis i

convenis per regular aquestes ajudes (Violant, et al., 2011).

Segons Grau i Ortiz (2001) amb el naixement de la filosofia de la normalitzaci6 i la
integracié va apareixer el concepte de Necessitats Assistencials Especials (NAE) que produi
canvis en la pedagogia hospitalaria i fou quan es comenca a oferir una atencio integral al
pacient. Violant et al. (2011) exposen que a Espanya es comencaren a introduir espais

educatius 1 ladics per tal d’oferir una millor qualitat de vida.

Podem definir la pedagogia hospitalaria com “L’acci6 pedagogica que es desenvolupa
durant els processos de malaltia per donar resposta a les necessitats biologiques,
psicologiques i socials derivades de la situacio, amb la finalitat de millorar el benestar i la
qualitat de vida, garantint els drets amb relacio a la funcié educativa” (Violant, et al., 2011, p.
89).

Per tal que I’infant amb una malaltia cronica pugui incorporar-se novament i de manera
eficient al seu centre ordinari, és necessari tractar la pedagogia hospitalaria des del marc d’una
escola inclusiva. Aquesta visié fara possible una millora de la seva qualitat de vida, ja sigui

des de la clinica com a la mateixa aula de referencia (Ortiz, 2001).

Avui en dia i ja des de fa uns anys, es considera la pedagogia hospitalaria com un servei

necessari per a I’assisténcia dels pacients (Ochoa, Sobrino i Lizasoain, 1999).
4.4 L’educacio que poden rebre els nens que pateixen una malaltia de llarga durada

Es molt important que els infants segueixin rebent educacio, ja que el problema que tenen
els que pateixen malalties croniques és I’absentisme escolar. El fet de seguir aprenent 1 que els
pares incitin als seus fills que han de seguir estudiant és un fet d’esperanca per aquests nins, ja
que veuen que tenen un futur i que segueixen sent com a qualsevol al-lot que va a I’escola.

Rebre aquesta formacidé millorara la qualitat de vida dels nins afectats, perd tambe la de les
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seves families. Els serveis que rebin han de contribuir al desenvolupament integral del nen

que responen als principis de I’escola inclusiva (FEPNC, 2003).

Segons Gonzalez-Simancas (1990) rebre atencié educativa durant aquest procés té tres
enfocaments:

- L’enfocament formatiu pretén que el pacient aprofiti els serveis per desenvolupar-se
de manera integral.

- L’aspecte instructiu lluita perqué el nen no abandoni el seu procés d’aprenentatge i
mantingui els habits propis de I’educacio intel-lectual i I’aprenentatge cultural.

- En la perspectiva psicopedagogica hi participa la intervencié medica i ’actuacid
pedagogica. La part médica t¢ com a objectiu restablir la salut en 1’ambit fisic i
psiquic; la part psicologica i pedagogica promou aprenentatges relacionats en la

prevencio i conserva d’aquesta salut.

Com s’ha comentat anteriorment, un infant que pateix una malaltia cronica i per tant,
durant un periode de temps no pot assistir al seu centre educatiu ordinari, pot rebre atencio
educativa a 1’aula hospitalaria o casa a través del Servei d’Atencié Educativa Domiciliaria
(SAED). Rebre aquest suport els beneficia, ja que no només facilita seguir el procés
d’aprenentatge, sind que proporciona un desenvolupament integral: s’ofereix atencid
psicopedagogica, es realitzen activitats de reeducacié emocional i es potencia el treball en
grup aprenent a utilitzar diferents estratégies i mitjans de comunicacié entre altres funcions
(Violant, et al., 2011).

4.4.1 Les aules hospitalaries

Les aules hospitalaries son espais educatius especialitzats pels infants que durant una llarga
temporada han d’estar ingressats. Aquest ambient dona suport als pacients i possibilita la
continuacio del procés d’aprenentatge de cada nen. Els al-lots que acudeixen en aquesta sala
es troben en I’etapa d’educacié obligatoria (dels 3 als 16 anys) i per aquest motiu, tenen el
dret i I’obligacié de seguir escolaritzats (Generalitat de Catalunya: Departament d’Educacio,
2007).

Segons Callau et al. (2006) les funcions de I’aula hospitalaria son cinc:
- Educativa: continuar i ajudar en el procés educatiu de tots els seus pacients.
- Compensadora: oferir I’educacio que I’infant no té a 1’abast.

- Preventiva: combat la sindrome hospitalari i distreu i atreu 1’atencié de I’afectat.
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- Normalitzadora: seguir aprenent i mantenint el contacte amb la seva aula de
referéncia fa que no perdi la relaci6 amb els seus companys i la seva tutora.
Segueix la seva educacié com els seus amics, pero en un lloc diferent.

- Integradora: fomentar un bon ambient d’aula sense discriminar per edats, ritmes
d’aprenentatge, ambients culturals i diagndstics aconseguint una relacié afectiva

entre tots els xiquets que assisteixen diariament a 1’aula.

L’objectiu general de les aules hospitalaries és contribuir al desenvolupament integral de

I’infant. Per tant, no es concep solament com la continuacio del procés d’aprenentatge, sind

com a lloc de socialitzacio, entreteniment i distraccio.

Els objectius especifics que es volen aconseguir amb aquest suport educatiu son els seguents

(Generalitat de Catalunya: Departament d’Educacio, 2007):

Normalitzar 1’estada del pacient continuant el seu procés educatiu per tal d’evitar el
retard i el fracas escolar.

Reprendre el seu curriculum escolar, incloent-hi adaptacions si son necessaries i
conservar la relacio amb els companys del seu centre ordinari, impulsant 1’Gs de les
Noves Tecnologies de la Informacid i la Comunicacié (NTIC).

Oferir una atencio psicopedagogica per ajudar als malalts a admetre el seu estat.
Realitzar activitats ludiques 1 d’entreteniment per promoure 1’ocupacio del temps lliure
per tal de disminuir 1’estrés i I’ansietat que provoca la malaltia i els tractaments.
Assolir un bon clima d’aula afavorint el treball en equip i1 les relacions socials i
afectives.

Enriquir la comunicaci6 dels infants fent que expressin alld que senten en tot moment
per de desenvolupar empatia entre ells (reeducacié emocional).

Proporcionar un caracter formatiu i positiu a 1’aula durant 1’ingrés.

Afavorir la relacio amb la seva familia per treballar i enfortir conjuntament el procés
d’aprenentatge del seu fill.

Beneficiar-se de I’entorn sanitari per treballar 1’educacio per a la salut.

El departament d’Educaci6 de la Generalitat de Catalunya (2007) especifica que les funcions

del professorat de la unitat sén:

Establir una relacié i coordinacié amb el centre d’origen del discent per seguir la

programacio de I’aula, sempre que sigui possible, i fer les adaptacions necessaries.
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- Oferir una atencié educativa personalitzada depenent de 1’estat fisic i psicologic de
I’estudiant.

- Elaborar un informe pel centre on esta matriculat 1’alumne sobre el procés educatiu
que s’ha dut a terme durant I’estada a la clinica.

- Informar i assessorar els pares sobre la tasca educativa i el servei que presta 1’aula.

- Contribuir en la millora de la salut emocional i mental del pacient i els seus pares.
Urmeneta (2010) argumenta que el mestre hauria de ser un facilitador que ajudés a
I’infant a expressar-se.

- Utilitzar diferents recursos i metodologies per tal de motivar-los a seguir a 1’aula

hospitalaria creant vincles socials i afectius entre els membres.

Pel que fa als materials i recursos utilitzats destaquen els mitjans audiovisuals i
informatics, la biblioteca d’aula, els materials pedagogics i els materials ludics (Violant, et al.,
2011). El 1999 es varen analitzar els recursos materials que disposaven 150 aules
hospitalaries d’Europa (veure annex 4). Entre aquests els més presents foren: telefon (91,9%),
televisio (72,8%), ordinador (79,5%), biblioteca (85, 2%), tallers (36,5%) i instruments de
masica (53,5%).

Moltes de les aules analitzades disposaven d’un racé de biblioteca perque consideren que
és un raco molt valuos, ja que ajuda a assolir els objectius previstos, a més de desenvolupar la
capacitat intel-lectual 1 fer front a la inactivitat 1 D’avorriment. Pel que fa als recursos
electronics resultaren ser eines fonamentals. En aquesta investigacio es va fer resso que
aquestes eines afavorien el contacte de 1’afectat amb el seu exterior, a més de fer possible la
continuitat al seu centre de referéncia a través de classes en linia. En general, les aules
hospitalaries estudiades valoraren els seus materials de manera positiva, considerant que
disposaven d’una gran quantitat de recursos (4 punts sobre 5), pero no sempre de qualitat: un
60% el considera bo, un 23% regular i 17% dolent (Ochoa, et al., 1999).

A continuacio, exposo diferents projectes que s’han dut a terme a diferents aules
hospitalaries d’Espanya. En totes elles resulten els recursos electronics els materials més
usats, ja que aquestes eines permeten treballar molts de continguts a través de metodologies

diverses i possibiliten el contacte amb 1’exterior.
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Projecte Un mon d’estrelles (Andalusia)

El projecte Un mon d’estrelles es va posar en marxa el 1998 a 1’Hospital Universitari
Virgen del Rocio i dos anys més tard, I’any 2000, el treball es va estendre a tots els hospitals
publics d’Andalusia. Aquest pla ofereix mons virtuals als infants ingressats per tal de
promoure I’amistat, la solidaritat i la companyonia entre altres caracteristiques. Aquest
projecte va permetre a un pacient ingressat a 1’Hospital La Inmaculada de Huércal-Overa a

seguir les classes del seu centre educatiu de manera virtual, El Viso del Alcor (Sevilla).

L’Gs de les NTIC va estar i és molt valorat en aquest ambit, ja que permet seguir les classes
del centre educatiu de referéncia i no perdre el contacte amb els companys de 1’aula. Aquesta
metodologia satisfa molt als familiars de 1’infant, al nen mateix i al tutor de I’escola ordinaria

(Parra, et al., 2009).

Programa En pijama amb les TIC (Alicant)

El programa En pijama amb les TIC es duu a terme a moltes aules hospitalaries i
consisteix en incloure infraestructura tecnologica (ordinadors, portatils, projectors, pissarres
interactives i connexid a internet) per amplificar les possibilitats de treball, variar les activitats
i els recursos educatius per utilitzar, a més d’exhibir un caracter atractiu en un espai
estimulant i modernitzat. L’us de les noves tecnologies a la unitat pedagogica hospitalaria de
I’Hospital general Virgen de la Salud (Alicant) produi efectes positius en totes les funcions
que es pretenien assolir: a nivell academic-formatiu oferint suport a continguts curriculars a
través de diferents canals; a nivell ludic-terapeutic estimulant la creativitat per tal de captar
I’atencidé en moments de lleure; a nivell funcional, ja que permeteé realitzar activitats en un sol
clic; a nivell motivacional-estimulador despertant I’interés per aprendre a través de diferents
recursos electronics; i a nivell relacional mantenint el contacte no només amb companys de

I’exterior, sin6 també amb els infants de la seva aula hospitalaria o d’altres unitats (Reyes,

2011).

Protocol d’Alternatives Telematiqgues en Aules Hospitalaries (Murcia)

A les aules hospitalaries de la Comunitat Autonoma de Murcia es va posar en marxa el
protocol ALTER (Alternatives Telematiques en Aules Hospitalaries) amb 1’objectiu d’usar les
TIC com eines per normalitzar les vides dels infants hospitalitzats i aprendre en xarxa. Els

mestres avaluen aquest projecte de manera molt satisfactoria (94% estan a favor i consideren
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I’experiéncia molt bona). Argumenten que estimula la participacié dels infants (un 53% els
agrada molt) i possibilita seguir amb el curriculum ordinari (un 67% de les activitats que es
duen a terme persegueixen assolir els continguts del curriculum), pero aquest fet fa que la
majoria del treball es dugui a terme de manera individual i autonoma (un 82% de les
activitats). Un 93% dels pacients consideren que les TIC els han ajudat molt a aprendre, pero
aquest fet fa necessari que hi hagi una bona estructura tecnologica i que els docents coneguin

molt bé el seu funcionament (Prendes, 2014).

Respecte a 1’espai, Ochoa et al. (1999) argumenten que on es duen a terme totes aquestes
intervencions és un lloc neutral i alegre, una sortida a la tensié i ansietat que pot sentir el nin
amb I’hospitalitzacio i amb els multiples tractaments a que és sotmes. També representa un
Iloc on pot seguir les seves activitats eductives, no només des del punt de vista del curriculum,
sind també en 1’ambit social. S’ha de dir que un cop que el nin esta ingressat, perd diferents
actituds referents a I’educacié com poden ser els habits de treball, un descens del rendiment i
la satisfaccié per assolir objectius entre altres. Aquest recinte els ajuda a pal-liar aquests

efectes, a més de transmetre il-lusid pel futur que els espera després de la sortida de 1’hospital.

Aquest suport es pot dur a terme en diferents zones de la clinica i atén a tots els infants
que sol-liciten aquest servei sense dependre de la durada de 1’estada. El Iloc més comu és la
mateixa aula hospitalaria, ja que és on troben tots els materials educatius (llibres, recursos
electronics i jocs educatius) i recursos audiovisuals (televisio, ordinadors i tabletes). Tot i
aixo, també es pot dur a terme a les habitacions en el cas que els alumnes es trobin
immobilitzats i no puguin sortir d’ella. També es pot donar el cas que el pacient es trobi en
una sala d’aillament o a I’UCI pediatrica. En aquests casos la mestra podra accedir-hi prenent

les mesures médiques imposades i sobretot depenent de 1’estat de salut del discent.

Pel que fa a la metodologia, es combina el treball individual i en grup. El treball autonom
es duu a terme quan ’infant realitza activitats curriculars amb el seu material didactic. El
treball col-lectiu i cooperatiu s’utilitza quan es fan dinamiques de grup i activitats plastiques,
musicals i de temps lliure (Ortiz, 2001). El joc és un dels recursos més utilitzats, ja que
s’adapta a cada infant i a les seves caracteristiques. Aquests tenen un caracter creatiu i
participatiu i n’hi ha de molts tipus: jocs de creativitat, educatius, classics, simbolics, de
participaci6 social 1 de regles, electronics i una petita part centrats en 1’activitat fisica

(Generalitat de Catalunya: Departament d’Educacio, 2007).
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El 1999 es va fer una investigacié sobre els recursos materials de la pedagogia hospitalaria
a Europa en 150 hospitals. Respecte a I’espai, la majoria va afirmar disposar d’un espai optim
i especific per realitzar les activitats educatives. En una escala de 1’1 (molt escas) al 5 (molt
ampli), la mitjana de I’analisi de 1’espai fou d’un 3-4. Per tant, valoren de manera positiva

aquesta zona dintre de 1’hospital.

L’estudi també va corroborar la metodologia exposant que es combina el treball individual
amb el treball col-lectiu 1 que el primer resulta més freqiient a ’hora d’impartir classes a les
habitacions, ja que les condicions d’espai no permeten el treball cooperatiu. La metodologia
usada resulta molt beneficiosa pels pacients, ja que el treball en grup requereix establir
relacions socials i el treball autonom beneficia un suport més individualitzat. A mes, fa
possible aconseguir I’objectiu marcat: que els infants se socialitzin i estableixin vincles entre
ells (Ochoa et al., 1999).

4.4.2 El Servei d’Atenci6 Educativa Domiciliaria (SAED)

Una vegada que l’infant rep 1’alta hospitalaria perd per prescripcidé facultativa ha de
romandre un cert temps a casa, el centre hospitalari i ’aula hospitalaria es posen en contacte

amb el SAED per fer un traspas de la informacid i els tractaments medics i educatius rebuts.

El Servei d’Atenci6 Educativa Domiciliaria (SAED) és el tipus d’educacio que rep un nen
que ha de romandre convalescent a casa durant un periode superior a 30 dies. L’assisténcia
educativa durant I’estada a la llar no és obligatori. El servei 1’ha de sol-licitar la familia del
discent a través del seu centre de referéncia i ha d’anar acompanyat d’un informe medic on

s’exposi el motiu pel qual I’alumne no pot assistir a la seva escola (FEPNC, 2003).

Aquest servei comparteix les mateixes caracteristiques que I’atenci6 a una aula hospitalaria
i es diferencia de ’assisténcia a I’escola perque és molt flexible i s’adapta a les necessitats i
I’estat de salut del nen. Perqué un voluntari atengui a I’infant hi ha la condicié que sempre hi
ha d’haver un familiar d’aquest a I’habitatge. A 1’arxipelag Balear és I’ Associacio de pares de
nins amb cancer de Balears (ASPANOB) que s’encarrega de cercar els voluntaris que

vulguin oferir serveis educatius a les llars.

L’objectiu general d’aquest servei €s seguir contribuint al desenvolupament integral del
nen. La Conselleria d’Educacio, Cultura i Universitats reuneix en la primera seccio del BOIB

(2011) les finalitats que es pretenen assolir. Entre aquestes les més destacades son:
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e Assegurar el procés educatiu de 1’estudiant per prevenir un desfasament curricular.

e QGarantir i mantenir el contacte amb els seus companys de 1’aula realitzant activitats
que permetin la relacié a través de diferents mitjans.

e Afavorir una bona incorporacié de I’alumne al seu centre educatiu corresponent, un

cop que el metge doni per acabat el periode de convalescéncia.

Les funcions dels voluntaris del servei es troben descrites a les instruccions ofertes per la
Conselleria d’Educacid, Cultural i Universitats del Govern de les llles (2014). Les més
destacades son:

e Atendre les necessitats educatives especifiques originades per la malaltia i I’estat de

salut del nen.

e Oferir una atenci6 educativa individualitzada, tenint en compte, en tot moment, I’etapa

educativa i I’estat de salut.

e Normalitzar la situacio educativa a través del contacte amb el centre de referéncia.

e Informar a les families el procés educatiu del fill i proposar activitats on puguin

participar diferents membres de la familia per aprendre de manera cooperativa.

e Elaborar un informe sobre el pla de treball dut a terme.

e Coordinar-se amb el tutor del centre ordinari de I’infant, amb la mestra de 1’Aula

Hospitalaria que 1’ha atés anteriorment i amb el metge que porta el seguiment.
Per acabar, exposo dues practiques educatives dutes a terme a domicilis particulars.

Projecte Aula a casa (Castella-L.a Manxa)

Durant el curs 2004-2005 es va posar en funcionament el pla Aula a casa a Ciudad Real i
el curs vinent es va estendre a tota la Comunitat Autonoma. Aquest fou un projecte creat per
I’Equip d’Atenci6 Educativa Hospitalaria i Domiciliaria (EAEHD) amb 1’objectiu de
permetre als infants malalts que no poden assistir al seu centre educatiu, una educacio en linia
a través del programa Skype. El pla es basa en la utilitzacio de les noves tecnologies, ja sigui
des de casa o a la clinica, oferint una atencié en diferents ambits: educativa, social,

psicologica i afectiva.

Resulta ser un treball molt flexible i integrador per I’alumnat convalescent, pero que
requereix una bona coordinacié amb el centre educatiu de referéncia, ja que fa necessaria la

formacio de tots els participants. El projecte fou qualificat de manera positiva pel fet de
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millorar la qualitat de vida de I’alumne i fer possible el seguiment de les classes de manera
virtual fent sentir el nen part del grup, ja que es fomentava el treball cooperatiu (Tajuelo,

Ramirez i Juliana, 2011).

Servei d’Atencio Educativa Domiciliaria (Madrid)

A la Comunitat de Madrid es va comencar a posar en funcionament el Servei d’Atencio
Educativa Domiciliaria durant el curs 2001-2002 on atingueren a 38 infants de primaria.
Durant el curs escolar 2009-2010, a causa de la difusio d’aquest suport, donaren ensenyament
a 69 nens de primaria. Per tal d’oferir una educaci6 de qualitat, personal qualificat imparteix,
abans de comencgar, cursets de formacio als voluntaris.

Els mestres consideren que la majoria dels infants assoleixen els objectius curriculars del
seu curs escolar i nomeés una petita part té dificultats per arribar-hi. La metodologia utilitzada
¢és personalitzada i1 individualitzada i s’adapta a les seves necessitats i condicions fisiques.
Quan es dona per finalitzat el servei es passen uns questionaris de valoraci6 tant als familiars
com als centres educatius de referencia per determinar la funcionalitat de les ajudes. Fins al
moment, tots els ambits consideren que aquest suport domiciliari és eficient i satisfactori
(Castilla, 2010).

5. Cas practic
5.1 Introducci6

En el seglient apartat duré a terme una analisi d’un cas real sobre un infant que va passar
tot el procediment comentat en la fonamentacié teorica. Abans de comengar exposo quina
metodologia vaig seguir per dur a terme la investigacio, la mostra que va requerir 1’analisi I

les diferents fonts d’informacio consultades.

Metodologia del treball

L’objectiu general d’aquest estudi és congixer i avaluar el suport educatiu que rebé un
infant que durant un periode de temps pati una malaltia cronica i examinar quines foren les

intervencions dutes a terme per part del centre ordinari i la tutora del nen.
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Per aquesta rao, la investigacid que het ha estat descriptiva, a partir d’una observacio
directa tant del suport educatiu rebut a la clinica Son Espases com del servei que 1’atengué al
seu domicili particular. Per tal d’ampliar la meva visio, tot i que jo vaig veure tot el procés des
de I’interior perque I’al-lot afectat és un cosi meu, la majoria de la informaci6é 1’he extreta

d’una entrevista feta amb el nen 1 la seva familia.

Finalment, una vegada obtingudes totes les dades que pretenia analitzar, investiga, a partir
de les aportacions fetes pels pares i el fill, I’actuacio de la tutora del centre ordinari del nen
per estudiar quines funcions va dur a terme durant el periode de convalescencia i per conéixer

com afronta la situacio i de quina manera ho comenta als companys del nen afectat.
Mostra

Per fer aquest estudi, es necessitava un infant que es trobés a I’etapa d’educacio obligatoria
i que hagués passat per tot el procediment comentat anteriorment en el marc teoric:
hospitalitzacid, assistencia a una aula hospitalaria, suport a la llar rebut pel Servei d’Atencid
Educativa Domiciliaria (SAED) i la reincorporacio al col-legi de referéncia.

Per aquest motiu, la investigacio duta a terme ha estat a partir de I’experiéncia que visqué
el meu cosi i tota la familia en el procés. El nucli familiar d’aquest esta format per la seva
mare, el seu pare i el seu germa gran (en aquell moment tenia 13 anys). A més, la mare té
quatre germanes, cada una amb fills. Tots patirem molt la situacio del nen, ja que la nostra

familia es caracteritza per estar molt unida i compartir tots els moments.

A més, en la investigacio, també s’ha tingut especial compte tots els serveis que atingueren
al noi i als seus pares durant I’estat de convalescéncia: el suport de la mestra de 1’aula
hospitalaria, els diferents voluntaris pedagogs que prestaren els seus serveis, 1’associacid que
els orienta durant la recuperacid i el contacte permanent amb el centre educatiu i la tutora del

nen afectat.

El nen, anomenat X, tenia només sis anys quan se li diagnostica una malaltia cronica. Feia
només una setmana que havia comengat primer d’educaci6 primaria al mateix centre on havia
cursat tota 1’etapa d’educacié infantil. La seva escola era el Col-legi Fra Joan Ballester de

Campos, un centre concertat amb unes metodologies bastant tradicionals.

Pel que fa a les seves caracteristiques, el podem definir com un infant molt actiu, carregat

d’energia. Durant tot el dia no parava quiet, realitzava moltes activitats extraescolars. Una
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d’elles, i per a ell la més important, era el basquet. Aquesta motivacio li vengué de les seves
cosines grans i el seu germa, ja que tots ells hi jugaren des de ben petits. A més, en aquell
moment, el seu germa formada part d’un equip del club de basquet Campos i ell, I’infant X,

seria el primer any que comencaria a fer partits contra altres pobles.

Respecte als estudis, com ja he comentat, acabava de comencar primer de primaria, pero
des dels tres anys havia estat escolaritzat. Era un nen amb bastant predisposicio a la feina. Les
arees que més li agradaven eren I’educacio artistica (la plastica i la musica), I’educacio fisica i
I’anglés. A escala social, podem dir que era una mica timid amb les persones desconegudes,
tot i que rapidament es feia amb la gent. El seu grup d’amics es caracteritzava per compartir
els mateixos gustos que ell: amants de 1’esport i el basquet, ganes de gaudir del dia jugant al

carrer, pero també amb diferents aparells electronics.

L’aula de I’infant X, la de primer d’educaci6é primaria, estava formada de 26 alumnes (14
nines i 12 nins). Aquest grup estava molt cohesionat, ja que la majoria d’alumnes eren del
poble i havien anat sempre junts a classe. Aquesta caracteristica va fer que llavors es fes més
complexa I’etapa de reeducacié emocional dins 1’aula quan I’infant X es trobava hospitalitzat,
ja que diariament sorgien preguntes com les segiients: On és? Perqué fa tant de temps que no

ve a classe? Esta malalt? Es de viatge? Qué li deu haver passat?

La mare de I'infant X en aquell moment era la secretaria del col-legi. Aquest aspecte
facilita molt tots els tramits, ja que coneixia part de la burocracia que hauria de dur a terme
perque el seu fill rebés atenci6é educativa en diferents ambients. A més, que la mare formés
part de la plantilla del centre, va sensibilitzar molt més tota la comunitat educativa i foren
dues de les mestres del centre que es presentaren voluntaries per atendre I’alumne una vegada
estigués al domicili particular. Aquestes foren la tutora que havia tingut al darrer curs
d’infantil i la tutora que li corresponia a primer de primaria. Per aquest motiu, aquestes dues

mestres també formen part de la mostra analitzada en aquest treball.

Per acabar, tot i que no he mantingut un contacte directe amb ells durant la realitzacio
d’aquest treball, s’ha tingut en compte 1’aportacido de les mestres i pedagogues de 1’aula
hospitalaria de Son Espases a partir dels arguments de la familia i el servei i suport obtingut

per I’associacio de pares de nins amb cancer de Balears (Aspanob).
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Fonts d’informacid

Les bases de dades que he utilitzat s6n les mateixes que a la part de fonamentacio teorica,
ja que foren les investigacions de diferents hospitals i serveis educatius que m’impulsaren i
em motivaren a fer una analisi dels suports rebuts per ’infant X. Tot i aix0, la majoria de la
informacio I’he extreta de ’entrevista amb I’infant X i els seus pares, a més de la meva

experiéncia en el cas i de I’observacio directa que vaig poder fer en el seu moment.
5.2 Analisi del cas real
A continuacio incloc una analisi de les diferents etapes que passa I’infant X.

5.2.1 Diagnostic

L’infant X comenca primer de primaria al Col-legi Fra Joan Ballester el 13 de setembre de
2013. Aquest curs (2013-2014) seria el seu primer any com alumne de primaria al centre
concertat de Campos. Comenca aquesta nova etapa molt alegre. Se sentia un nen mes gran i
estava encantant de poder viure amb els seus amics de 1’escola noves experiéncies. Alld que
més li crida I’atenci6 fou un nou mestre, un practicant, que aquest curs formaria part de la

seva formacié educativa.

Després d’aquesta primera setmana, el dissabte 21 es comenga a sentir malament. ES
queixava de mal de cap i la febre li anava en augment. Per aixo, els seus pares el portaren al
centre de salut del poble. Després de 1’observacio, tornaren a casa amb medicaci6. L’endema
tornaren a apareixer els mateixos malestars que el dia anterior. Els pares decidiren portar-lo al
seu hospital de referencia, la Clinica Palmaplanas. L’infant X es tornava a queixar de mal de
cap i en aquell moment de dolor al coll. El metge d’urgéncia que I’atengué afirma que el noi
tenia febre i els ganglis limfatics inflamats. Aquest dia el nen queda en observacio amb

medicacio intravenosa perque el metge pogués observar ’estat i I’evoluci6 del pacient.

El dilluns 23 de setembre fou el primer dia que I’infant X no assisti al col-legi. La mare
crida a I’escola avisant que aquell dia no aniria a treballar a causa de 1’estat de salut del seu
fill, pero que probablement I’endema si. En aquell moment encara no tenien un diagnostic, tot
I aix0 no pareixia res greu. Durant el dia el visita el doctor i li realitzaren diferents proves.
Durant I’exploracio al cos del pacient, ’equip medic observa que li creixia un petit bony a
I’interior de 1’orella i un altre al coll. Aquesta deteccid fou un simptoma clau pels

professionals i per aixo, comencaren a estudiar el cas en profunditat.
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Els metges de la Clinica Palmaplanas rapidament es posaren en contacte amb 1’equip
medic de I’Hospital Universitari de Son Espases per fer una valoracio conjunta de les proves.
Els dos equips professionals coincidiren en el possible diagnostic. Tot i aix0, requeriren
realitzar moltes més proves. L’infant i la familia fou derivada en ambulancia a 1’Hospital
Universitari de Son Espases dia 25 de setembre on li realitzarien unes proves més
especifiques. Aquest canvi desconcerta als pares sense entendre el motiu del trasllat, ja que no

havien rebut cap tipus d’informacio i no els havien comunicat cap resultat de les proves.

Una vegada al nou centre hospitalari es tornaren a repetir totes les proves i en feren de més
especifiques per anar eliminant possibles malalties. Una vegada que 1’equip medic de Son
Espases tingué clar el diagnostic, convocaren els pares per comentar els resultats i 1’estat del
fill. Fou el divendres 27 de setembre que els comunicaren que el fill patia un limfoma a la

sang, una malaltia cronica que requeriria un llarg periode de tractament i recuperacio.

Del 22 al 26 de setembre, tant els pares del nen, com el mateix nen i tota la familia
visquérem un periode de desconcert. En un principi pensarem que no podia ser res greu, pero
a mesura que passaven els dies i no s’obtenia cap tipus d’informaci6é concreta comencgarem a
dubtar. En aquest temps aparegué en tots nosaltres 1’estat d’histéria i nerviosisme davant la
falta de dades i a causa de la realitzacio de moltes proves mediques en poc temps. Com he
comentat abans, ’infant X era un nen carregat d’energia. A mesura que passaven els dies i
després d’haver reflexionat sobre allo que li podia estar passant, observarem canvis en ell.
Reflectia un aspecte d’esgotament sense entendre el motiu del seu estat. Adquest fou el
principal motiu de desconcert i nerviosisme que patirem tots, ja que sense haver rebut el
diagnostic, ja comencarem a pensar qué li podia estar passant. Davant aquest estat, crec que

hagués estat favorable que I’equip medic argumentés als pares el motiu de les proves fetes.

Dia 27 de setembre la mare i el pare patiren una gran davallada psicologica, no podien
creure el diagnostic, comencant aixi la primera fase del nivell psicologic i emocional.
Entraren en estat de xoc, no podien ni creien allo que els deien. Només pensaven que feia una
setmana el nen es trobava bé i aquell diagnostic li canviaria la vida al seu fill. Aquell dia els
pares reberen molta informacié per part de tots els metges. Tot i la qualitat d’aquesta, eren
incapagos d’entendre-la i, molt menys, processar-la, a causa de I’estat de nerviosisme. EIls
digueren que podien utilitzar tots els serveis disponibles de I’hospital per qualsevol dubte o

pregunta: atencio al pacient i familiars, psicolegs, terapeutes... A més, els facilitaren 1’accés i
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el contacte amb 1’Associacié de pares de nins amb cancer de Balears (ASPANOB), serveis

que resultaren fonamentals per afrontar la malaltia.

Aquest dia canvia la vida no només de I’infant X, sin6 també de tota la seva familia. La
mare va voler demanar una baixa laboral, tot i que de tant en tant anava al centre per ajudar en
I’administracio. El pare compaginava aixi com podia el seu horari. El fet de tenir el seu propi
negoci li permetia adaptar 1’horari. Pel que fa al germa, en un principi quedava a casa, pero
les anades i tornades del seu pare i la seva mare eren molt inquietants. Per aixo, les germanes
de la seva mare s’encarregaren del seu dia a dia. Aquesta situacio 1’estabilitza una mica més.
A ell en un primer moment no se li digué el diagnostic complet de 1’infant, ja que per mala
sort, els nostres padrins, moriren per la mateixa malaltia la qual els costa la vida en poc temps.
Tot i aix0, era molt inquiet i necessitava parlar amb el seu germa de manera diaria i
constantment volia anar a visitar-lo perqué no es fiava de la informacio rebuda, desconfiava
de les dades rebudes. Aquesta situacié provoca una gran davallada en el seu expedient
acadeémic. Tot i que tota la familia enteniem la seva postura i la seva preocupacio, I’animavem

a sequir i no tirar el curs a terra.

Per tant, a través de les tres actituds dels familiars, observem un canvi psicologic, una

davallada emocional i en el cas del germa també efectes negatius en 1’ambit educatiu.
5.2.2 Hospitalitzacio

El 30 de setembre comencaren a fer-li proves més especifiques per tal de localitzar la
malaltia i comencar com més rapidament millor el tractament. Fou durant aquest procés que
comunicaren a la familia que el seu fill no seria operat perque el cancer no es trobava en un
organ especific del cos, sind que el tipus de cancer que patia era un limfoma a la sang,
especificament un limfoma no Hodgkin. Els explicaren que la malaltia no estava molt
avancada i que la seva actuacié fou molt rapida, ja que fou el bony que li sorti als ganglis allo
que encamina I’estudi del pacient. Tot i que els pares estant enfonsats psicologicament, els
alegra sentir que la seva actuacio fou correcte, ja que va permetre localitzar I’afeccio a temps,

abans que aquesta s’estengués per altres organs del cos.

Després d’obtenir el diagnostic es pot dir que els pares passaren a la segona fase
emocional. En ells fluien sentiments de rabia, no entenien el motiu pel qual ara el seu fill
havia de patir aquesta malaltia. En les conversacions amb la familia era freqlent escolar:

perque li ha de passar aix0 al meu fill? Quina culpa té per ara haver de passar aquest calvari?
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La reuni6 amb els metges els dona una mica més de confianca, ja que els ensenyaren
tecniques per atendre el fill. Estaven a punt de comencar un llarg periode a I’hospital. L’infant
X va ser ingressat sis mesos de manera intermitent. Aquests mesos foren: setembre (2
setmanes), octubre, novembre, desembre, gener i febrer, encara que els darrers mesos eren

dies solts i per les vacances de Nadal practicament va poder romandre a la llar cada dia.

El periode d’hospitalitzacié comeng¢a amb una intervencid quirdrgica, una biopsia per
analitzar 1’estat de les zones afectades. A partir dels resultats, es decidi comengar amb el
tractament que hauria de sofrir durant gairebé un any a través de diferents vies: la
quimioterapia. Després d’observar que aquest reduia el limfoma, I’infant X va estar sotmés a
una altra operacio: li col-locaren un catéter. D’aquesta manera, quan li havien d’administrar la
medicacio, aquest fet facilita molt la tasca, ja que no era necessari posar-li una via cada cop,

sind que simplement es connectava al cateter interior.

Quant a I’infant X, al principi es mostrava completament contrari a tots els procediments
medics. Com he comentat en 1’apartat de mostra, el nin era bastant timid, tot i que una vegada
coneixia la persona era un nen bastant obert. Allo que va ocorrer fou que tot i que el pacient
anava agafant confianca amb els metges i les infermeres, les rebutjava perque deia sentir dolor
en les intervencions. Aquest fou un aspecte que es treballa bastant amb ell. A través de 1’ajuda
de les infermeres es demostra a I’infant que els controls medics que es duien a terme no li
feien mal, de manera fisica, siné que era el sentiment de la por que li feia sentir panic davant
qualsevol procediment a seguir al centre hospitalari. Per analitzar el seu estat d’ansietat

s’utilitza I’escala analoga visual d’Abu-Saad (veure Annex 1).

Una proposta que ens feren als familiars, pero sobretot a les cosines, i que vaig trobar molt
productiva, fou treballar amb I’infant el joc simbolic relacionat amb la medicina. Al nen li
regalaren un maleti on a I’interior podia trobar les diferents eines que utilitzen amb ell cada
dia: un fonendoscopi, un otoscopi, un termometre, xeringues, benes, tisores, cremes i una
bata. A través d’aquesta practica, li acostarem el mon dels doctors d’una manera entretinguda,
en un ambient tranquil, sense pensar en el mal i el dolor. Realment, aquesta metodologia
ajuda molt a ’infant a avangar, ja que a partir d’aquell moment, es mostra més passiu davant

qualsevol procediment i no posava tanta resisténcia com en un primer moment.

A partir dels diferents resultats que anava transmetent I’equip meédic als pares, aquests

aconseguiren passar a la darrera fase, la de resignacio i acceptacio. Tots ens unirem per agafar
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forces i fer front a la malaltia oferint cada un allo que podia. En aquesta etapa jo vaig donar
suport emocional, sobretot a la mare, i em vaig fer voluntaria per passar cada horabaixa una
estona amb el nen, per tal que els seus pares es poguessin relaxar i deixar una mica de banda
I’ambient clinic. Tot i aixo0, he de dir que I’estat emocional dels pares va tenir molts d’alt-
baixos. La seva actitud depenia dels resultats obtinguts, a més de 1’aparenga i estat del fill. Si
el nin es mostrava actiu i reflectia alegria el clima de I’habitacié era harmonios i seré; en

canvi, si el nen estava decaigut, 1’aire que es respirava era angoixos i depriment.

Pel que fa a la informacid que es dona al nen, en cap moment no se li digué qué era allo
que realment li passava. Els pares li contaren que hauria de passar una temporada a I’hospital i
després a casa, pero que si seguia les indicacions del metge, tornaria, tan aviat com es pogués,
a la seva rutina diaria. EI nen en un principi desconfiava de tothom, sobretot del seu entorn, ja
que ell va anar al metge pensant que tornaria a casa el mateix dia, com sempre li havia passat
quan es posava malalt. En canvi, aquesta vegada per a ell havia estat diferent: haver de
romandre dies seguits a la clinica se li feia estrany, no entenia el perqué. Podem dir que fou en
aquest moment quan es topa amb la fase de xoc. Considero que hagués estat bon metode
explicar al nen allo que li passava a través dels contes, ja que hauria pogut veure d’una
manera més il-lustrativa el procés i li hagués resultat més facil entendre el seu estat. Un conte
que més endavant utilitza fou Anem a quimioterapia de José Sanchez Toledo i Jordi Giralt, ja

que aquest llibre explica, de manera dinamica, per a qué s’ha de seguir el procediment medic.

Amb el pas dels dies, va anar entenent que no li quedava més remei que aguantar-se, que
tot i que ell desitjava tornar cap a casa i fer vida normal, en aquell moment havia de quedar
ingressat, sense saber ben bé el motiu. Amb aquest canvi d’actitud podem dir que passa a la
segona etapa, ja que estava rabids davant la situacid i I’ambient que 1’envoltava, pero es
resignava i acceptava la situacié que li havia tocat. Tot i aix0, la mare recalca que demanava
de manera diaria: Perqué em passa aix0? Que he fet perqué em passi aixo a jo? He fet alguna

cosa malament? Aix0 passa a tots els nins 0 només a mi?

A mesura que els metges li anaven dient que el tractament funcionava i el noi se sentia
cada vegada amb més forces, el seu estat d’anim millorava, i aixo es reflectia en 1’escala de
les set cares (veure annex 3). Fou en aquest moment quan podem dir que passa de la segona a
la tercera fase, ja que ell acceptava qualsevol intervencid amb I’objectiu de tornar el més aviat
a casa. Tot i aix0, aquesta fase tarda a arribar, ja que en un principi no es veien millores

clarament observables.
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D’enca que la familia obtingué el diagnostic, rebé el suport d’ASPANOB. Aquesta atencio
els ajuda i orienta en aquest canvi de vida. Després de la reunié amb els metges, I’ Associacio
es va posar rapidament en contacte amb la familia. Per la mare, fou un suport essencial, ja que
no nomes els oferiren informacio sobre la malaltia, sind que li proposaren diferents practiques
per treballar en I’ambit psicologic 1 educatiu. A la mare li aconsellaren parlar amb una mare
que havia passat per una situacid semblant. Per a ella, aquesta experiencia li crea un gran
impuls energétic i motivador. També li proposaren fer activitats de relaxacio amb el fill.
Aquests exercicis varen enfortir els vincles entre el noi i la seva familia, ja que cada un va
aprendre a confiar plenament amb I’altre, tot i que aquest aspecte va crear dependencia entre
la mare i el fill. Aquesta practica també enforti la relacié dels pares, ja que el diagnostic els

havia allunyat una mica i amb la practica aconseguiren una relacié més ferma.
5.2.3 Aula Hospitalaria de Son Espases

En I’ambit educatiu, tot i que el personal de planta ja els havia comentat que podia accedir
a I’aula hospitalaria, fou realment 1’ Associacio que impulsa a la familia a qué el seu fill fes us
d’aquesta atencio educativa, ja que no només facilitaria que el nin no perdés el curs escolar,
sind que a més seria un lloc de socialitzacio i desconnexid. La familia es va mostrar molt
agraida davant aquest nou espai, en canvi el nen hi posava resistencia. Tot i aix0, es va
realitzar ’entrevista amb les pedagogues de 1’aula hospitalaria el 3 d’octubre de 2013. Primer
de tot es reuniren a 1’habitacio per explicar en qué consistia 1’aula hospitalaria i les tasques
que es podien dur a terme. Els comentaren on es trobava aquest espai i com hi podien accedir,
a més de I’horari (de 10.00 h a 14.00 h), tot i que aquest s’adaptava a cada nen. Llavors, els
digueren que sempre s’atendria al nen depenent del seu estat de salut. Per aixo, es
flexibilitzava una mica aquest suport educatiu, tot i que normalment es realitzava a 1’aula

hospitalaria, en el cas que el pacient no hi pogués accedir, es realitzaria I’atenci6 a 1’habitacio.

Llavors, les dues mestres de I’aula els explicaren quin era el funcionament diari de 1’aula,
com s’organitzava cada mestra, com atenien els diferents nens, a més dels tipus d’activitats
que es podien realitzar. Els recalcaren que aquest espai no era una aula ordinaria, ja que el
nombre d’alumnes anava variant i cada infant feia un curs escolar diferent. Tot i aixo,

s’intentava fomentar el treball cooperatiu i la socialitzaci6 entre ells.

Després d’aquesta entrevista, comenga una jornada de reflexio entre els pares i 1’infant.

Ells trobaven que era una molt bona manera per anar avangant en 1’ambit educatiu i no perdre
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el curs escolar tenint aquesta oportunitat. Per aixo, tot i la negativa de I’alumne X, es decidi
que el fill utilitzaria aquest espai. Per aquest motiu, ’endema es comenga el protocol

d’acollida a partir de la fitxa basica de I’alumne. Aquesta es dividia en tres parts:
- Laprimera part la formaven les dades generals del pacient: nom i data de naixement.

- A'lasegona part hi havia les dades referents al motiu pel qual I’infant accedia a I’aula
hospitalaria: dia de I’ingrés, el diagnostic, I’habitacid on residia i els departaments que
I’atenien, fent especial atencié al pediatre, ja que era el que s’encarregava de recollir

totes les dades i comunicar-se amb els diferents serveis, inclos 1’aula hospitalaria.

- El tercer apartat tenia en compte 1’escolaritzacio del pacient: el curs que feia, el cicle

educatiu i ’etapa, a més del centre educatiu on estava matriculat.

Aquest protocol és necessari perqué facilita que les mestres coneguin millor tant 1’estat de
salut del nen, a partir de la consulta dels informes medics de la clinica, com el seu procés

d’escolaritzacio, a través de la posada en contacte amb el centre educatiu de referéncia.

Una vegada acabaren d’emplenar el formulari, la mestra els mostra 1’aula. Aprofita per
presentar el nen davant la resta d’infants que en aquell moment treballaven dintre de la classe.
Llavors, el deixa investigar els diferents racons i materials que formaren 1’aula hospitalaria:
jocs de taula, biblioteca d’aula, ordinador, televisio, diferents materials manipulables... Tot i
que al principi el nen rebutjava aquell espai, a poc a poc es va anar fent amb ell. Mentrestant
I’infant X descobria la unitat pedagogica, la mestra explica a la mare que amb el seu
consentiment es posaria en contacte amb el seu centre educatiu per coneixer la tutora de
I’infant, parlar de les habilitats 1 destreses d’aquest 1 establir un pla educatiu individual, pel fet
que la malaltia del nen era de llarga durada i el pla que es posés en marxa es podria seguir

treballant una vegada que el nin romangués a casa.

Dia 5 d’octubre una mestra de 1’aula hospitalaria es posa en contacte, via telefonica, amb el
col-legi Fra Joan Ballester. Primer va parlar amb el director del centre per informar-lo del cas.
Aquest ja estava assabentat pel simple fet que la mare de I’infant X ja ho havia comunicat a
I’escola. Llavors, parla amb la tutora del nen. Aquesta també ja coneixia la situacio i la mare
de l'infant s’havia posat abans en contacte amb ella per parlar de 1’assisténcia en aquest
servei. Durant la conversa entre mestra de 1’aula hospitalaria i tutora de 1’infant X, la mestra

del centre ordinari li comenta que solament havia tingut 1’alumne una setmana. Per aquest
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motiu, havia mantingut una reunié amb la tutora de I’infant del curs anterior (la mestra de 5
anys). Li comenta que entre totes dues havien consultat I’expedient académic i a partir de les
conclusions tretes li comentaren el procés d’ensenyament-aprenentatge del nen. Aquesta
transferencia de dades fou rapida i productiva, ja que la mare del nen havia avisat a la tutora

que rebria la telefonada de 1’espai educatiu Son Espases.

En aquesta conversa, la mare afirma que les mestres digueren que I’infant X tenia bona
predisposicio a la feina, no hi posava resisténcia. Tot el contrari, gaudia realitzant les
activitats, sobretot si es treballava en petit grup i amb materials innovadors. Recalcaren que
no li agradava massa realitzar activitats individualment, preferia fer tasques cooperatives, ja
que es duia molt bé amb els seus companys i no tenia cap problema en interactuar amb ells.

Per acabar, parlaren dels interessos que motivaven el noi.

Després d’aquesta petita analisi, la tutora del curs i la mestra de I’aula hospitalaria que
I’atendria comencaren a realitzar el pla educatiu individual. Decidiren que com que I’infant es
trobava a primer de primaria es realitzaria un suport educatiu dirigit a les arees troncals
(llengua catalana, llengua castellana i matematiques) tot i que també es treballarien les
ciencies socials i la llengua anglesa. Les arees més especifiques com I’educacio artistica
(plastica i masica) i ’educacio fisica no es treballarien propiament, tot i que es tractarien de
manera transversal. Tot i que es prioritzaren els continguts minims, des del meu punt de vist

hagués estat més adequat treballar totes les arees de diferent manera per dinamitzar la feina.

L’acord al qual arribaren les dues mestres fou que cada setmana es posarien en contacte via
telefonica o0 a través de missatges al correu electronic per parlar sobre els continguts a
treballar. Moltes vegades la mare tenia anotades les tasques de la setmana perque la tutora del
centre ordinari 1’havia informada. Aquest métode va funcionar prou bé. L’infant X a poc a
poc va anar agafant confianca amb les mestres i només demanava per anar-hi. Una vegada
gue havia passat el metge de planta els matins, al voltant de les 10.00 h —10.30 h, llavors el
pacient es dirigia a 1’aula hospitalaria acompanyat per un familiar. Aquestes hores I’infant no
només treballava continguts curriculars, sind també aprenia habilitats socials. El nen conta
que en aquesta aula no només feia feina de classe. Per a ell, va resultar un lloc d’oci i
entreteniment. Argumenta que feia activitats amb el llibre, pero Ilavors també aprenia a través
de jocs interactius o jocs de taula tradicional i dibuixava lliurament entre altres activitats.

Aquesta metodologia li agrada i li recorda als racons que emprada I’any anterior a infantil.
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Els dies que el nen no podia sortir de I’habitacié la mestra de la unitat pedagogica I’anava a
veure i li comunicava quina era la feina d’aquell dia. El nen quan estava en aillament esperava
ansids aquesta trobada. Tot i aixo, exposa que li agradava molt més assistir a I’aula
hospitalaria, ja que a la unitat pedagogica hi havia més recursos, més nins i podia realitzar
activitats en grup i no de manera individual, ja que quan estava sol es dedicava simplement a

fer activitats del llibre de 1’escola ordinaria.

Mentrestant el nin aprenia i es divertia en aquest espai, el pare o la mare aprofitava per
relaxar-se i assistir a les reunions informatives dels metges. El pare recalca que aquestes hores
cada mati foren essencials per a ell, ja que veia el seu fill feli¢, envoltant de més nins. La mare
declara que es va sentir molt contenta amb les mestres de 1’aula hospitalaria i amb el suport
que els prestaren, ja que tot i que no es va decidir treballar de manera integra el curriculum pel
fet de trobar-se a primer de primaria, el noi va sortir de I’hospital aconseguint els objectius
claus del curs: aprendre a llegir tant en llengua catalana com en castellana, escriure

correctament en el seu nivell i aprendre a fer sumes i restes sense dur-ne.

Pel que fa a I’infant, diu recordar que va treballar en profunditat el tema de la lectura. Al
principi no I’interessava massa, pero les mestres de 1’aula hospitalaria li prepararen material
adaptat als seus interessos. Aquest canvi féu que el nen tingués més ganes d’aprendre a llegir.
A poc a poc comenca a portar a la seva habitacio llibres de la biblioteca de 1’aula hospitalaria.

Opino que fou una molt bona metodologia per introduir i engresca el nen al moén de la lectura.

Quant al manteniment d’una educacio inclusiva, el nen no va realitzar cap activitat en linia
amb el seu grup-classe. El motiu fou que la tutora de I’aula ordinaria utilitzava una
metodologia molt tradicional i no feia Us, en cap moment, de les noves tecnologies. Aquesta
situacid va impossibilitar aquesta via. Tot i aix0, si que mantenia el contacte amb el seu grup
de referéncia. La mare visitava setmanalment 1’aula del fill per parlar amb la tutora de 1’escola
I parlar de les tasques a fer. Aquesta visita els companys I’aprofitaven per enviar, a través de
la mare de I’infant X, alguns detalls. Entre aquests el nen recorda haver rebut: cartes,

dibuixos, postals, fotografies...

Per tant, tot i que no es realitzaren activitats curriculars de manera conjunta, el nen mai no
perdé el contacte amb els seus companys. Tot i que no eren recomanables les visites de nens a
la clinica, els més amics del nen el visitaven de tant en tant. Aquests encontres també servien

per fer-se diferents intercanvis. De la mateixa manera la tutora del centre visitava al seu
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alumne a I’hospital un cop cada setmana. Aquesta practica fou molt agraida per la familia i el
nen, ja que aquest en cap moment perdé la relacié amb la seva tutora i per tant, sentia que
seguia formant part de la seva aula. A més, la docent li portava feines més dinamiques i
atractives sempre comentant que allo que li portava també ho havien de fer els seus

companys. Aquest fet enforti molt la relacié mestra-alumne, creant un clima de confianca.

Després de comentar a la familia les diferents practiques i propostes que existeixen avui en
dia per mantenir un contacte més permanent amb els seus companys del col-legi (activitats en
xarxa, classes en linia per videoconferéncia, publicacions conjuntes al bloc entre altres),
pensen que hagués estat molt productiu i eficient. Tot i aixo, afirmen que estan molt contents

tant de la feina de les mestres de 1’aula hospitalaria com de la tutora del seu fill.

Per acabar aquest apartat, cal comentar ¢l sistema d’avaluacié que se segui. El pla educatiu
gue es proposa atenia els minims requerits del curs. La tutora de 1’aula ordinaria enviava els
examens a la docent de 1’aula hospitalaria. D’aquesta manera, aquesta podia veure alldo que
s’avaluava i comentar-li si I’alumne hospitalitzat superava o no aquests minims. La mare
afirma que moltes vegades el nen realitzava aquestes proves com a simples fitxes per observar

si tenia assolits 0 no els continguts minims de cada tema.
5.2.4 Atenci6 educativa a la llar

El 14 de febrer de 2014 I’infant X rebé 1’alta de planta i parti cap a casa. Els metges els
digueren que hauria de romandre convalescent a la llar més d’un mes i que les visites a la
clinica de cada vegada serien menys freqlents. Aquest canvi va normalitzar una mica meés la

vida de I’infant i de tota la familia.

Després de parlar amb el centre educatiu del noi sobre la nova situacio i amb ASPANOB,
aquests aconsellaren a la familia demanar 1’assisténcia educativa a la llar. Per aquest motiu,
els pares sol-licitaren el servei del SAED a través del centre ordinari del nen. Juntament amb
aquests papers els feren adjuntar un informe meédic de I’Hospital de Son Espases que
explicava el motiu pel qual I’al-lot que patia la malaltia cronica havia de romandre a casa
durant un periode superior a 30 dies. També els feren entregar una autoritzacié on els pares
permetien 1’accés d’un voluntari per entrar a casa a oferir aquesta assistencia i un document

on es comprometien a estar al domicili durant aquest suport.
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Les persones que s’encarreguen d’oferir aquesta assisténcia educativa a casa son
voluntaris. En aquest cas, I’infant X tingué molta sort, ja que la tutora del seu centre ordinari
es presenta per atendre’l a casa. Una vegada que el SAED tingué tota la documentacio i

s’accepta el voluntariat de la mestra, comenga aquest suport a casa.

La tutora del nen accedi a la llar, per primera vegada, el 20 de febrer. Aquesta intervencio
va durar fins al 9 de juny, quan el nen tingué 1’oportunitat de reincorporar-se al centre. Durant
aquests mesos I’atengueren a casa dues mestres: primer la seva tutora del curs escolar que
estava cursant, pero llavors, per problemes personals, aquesta hagué de deixar el voluntariat i
es presenta la tutora que el nen havia tingut a 5 anys. La mare va agrair que fossin mestres del
centre de referéncia que es presentessin voluntaries, ja que va permetre que I’infant X
s’adaptés més rapidament i aquesta actitud va facilitar molt la tasca, perque no fou necessari
una coordinacio entre mestra del centre i voluntari extern. D’aquesta manera, la tutora sabia
allo que havia de treballar cada dia i quins havien de ser els coneixements minims a tractar.

Per tant, la relacié mestra-alumne no es va perdre en cap moment.

Aguest ensenyament es duia a terme cada dia de 17.00 h a 19.00 h, dues hores. Durant
aquest temps, es treballaven continguts de llengua catalana, llengua castellana, matematiques i
angles. Aquest recurs sempre estava condicionat per la salut de I’infant. La mare exposa que
si algun dia, en aquest horari, el nen tenia hora al metge el suport es suprimia. També afirma
que alguns dies I’infant no tenia ganes de fer feina, per aix0, la mestra deixava la tasca a fer i
ell ho havia de fer per I’endema com a deures. A ’infant X aquest tipus de suport no li va
agradar massa. Per a ell, tenir una mestra per a ell sol durant dues hores cada horabaixa era
molt avorrit. Per aquest motiu, molts de dies es negava a treballar. Afirma que li agradava
més I’atencio educativa a 1’aula hospitalaria, ja que hi havia més infants en la mateixa situacid

1 no tenia una mestra pendent solament d’ell.

Pel que fa a I’educaci6 inclusiva, la metodologia que es va seguir fou la mateixa que es
duia a terme a la unitat pedagogica, els nens de I’escola enviaven petits escrits a I’infant X a
través de la tutora. El fet de romandre a la llar, va permetre que els amics li fessin petites
visites amb els seus familiars i que el noi sortis de casa per retrobar-se una altra vegada amb

el seu entorn, encara que no pogués fer una vida completament normal.

El pare considera que aquest suport, igual que I’atencié educativa que rebé a 1’aula

hospitalaria, fou molt beneficids pel nin, ja que 1’ajuda a no perdre ¢l curs escolar i anar
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avancant temari incidint en els minims de la seva edat. Tot i aix0, es queixa una mica que
nomes es donés prioritat a les arees troncals (catala, castella, matematiques i anglés) i les
altres es deixessin una mica apartades. Tot i que pensa que les treballades eren les
fonamentals, es creu que si s’hagués variat una mica la metodologia i s’haguera treballat arees

diverses hagués estat un tipus d’educacié més estimulant pel seu fill.

Quant al tipus d’avaluacid, es segui el mateix procediment que en l’anterior servei. La
voluntaria, pel fet de ser la tutora del nen, tenia els examens que els companys havien fet a
I’aula i a partir d’activitats o del mateix examen se li feia un seguiment dels continguts i
objectius assolits durant el suport a la llar. No es feia una avaluacié estricta. A més, durant
aquest any que es perdé, I'infant X entra dintre de la butlleta de nens amb Necessitats
Educatives de Suport Educatiu (NESE) a causa del patiment d’una malaltia cronica que

requeri un periode d’hospitalitzacié i convalescencia a casa.

Finalment, pel que fa a la promocié de curs, la mestra acorda amb la familia que com que
el nen havia treballat continguts curriculars durant tot el curs en diferents ambients, havia
assolit els objectius minims del seu nivell i es trobava solament a primer d’educacié primaria
passaria al segiient curs amb la condicié que si a segon no agafava el ritme, hauria de repetir.
Per aquest motiu, la mare decidi que durant 1’estiu se seguirien treballant els continguts de
primer. Jo mateixa en vaig encarregar d’anar treballant diferents objectius de I’etapa d’una
manera més dinamica i entretinguda. Tot 1 que realitzarem activitats d’un llibre de vacances,
potenciarem la lectura a través de contes i revistes i realitzarem activitats interactives amb
I’ordinador. Avui en dia, I’infant segueix el ritme de la classe i no té cap tipus de dificultat, ja

que 1’Unica que tenia en el seu moment era no poder anar a la seva escola.
5.2.5 La tornada al centre

El 10 de juny de 2014 I’infant X s’incorpora al seu grup-classe, després de vuit mesos. Fou
un retorn molt satisfactori pel noi. Els seus companys de 1’aula juntament amb la mestra
havien preparat un pla de benvinguda. Per aixo, les primeres hores del dia les dedicaren a
contar-se que havien fet uns i altres. L’alumne X amb 1’ajuda de la mestra els va contar que
havia fet aquests mesos i on havia anat a I’escola. El nen exposa que als seus amics els va
sorprendre molt que a I’hospital hi hagués una escola i realitzés les mateixes activitats que
ells. Opino que si durant tot el periode de convalescéncia s’hagués mantingut un contacte més

estret entre el nen 1 els companys, aquests entendrien millor el tipus d’educaci6 dut a terme.
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Com he anat comentat en cada apartat, la tutora de I’alumne va estar en contacte amb la
familia durant tot el procés, fins i tot visitava el noi a I’hospital i llavors es presenta voluntaria
per fer el suport educatiu a la llar. Per aquest motiu, coneixia ben bé 1’estat del seu alumne. La
mestra acorda amb la mare de 1’infant X comentar als alumnes de 1’aula, abans del retorn del
nen, el motiu pel qual el seu company havia faltat tant de temps al col-legi. Es decidi que, a
causa de I’edat d’aquests (6-7 anys), no es comentaria la malaltia que havia patit, ja que no
I’entendrien. Allo que es va fer fou parlar dels diferents canvis que podrien notar amb la
tornada del seu company: pocs cabells, inflor al cos, un bony tapat on es trobava el cateter
entre altres. La mestra va fer una molt bona tasca de reeducacié emocional. A través del joc

simbolic va mostrar als alumnes com s’havien de comportar amb el retorn de 1’infant X.

A escala psicologica, tot i que el noi es va reincorporar al centre amb moltes ganes i
il-lusio, tenia una mica de por els primers dies. Ell sabia que el seu cos havia patit alguns
canvis fisics i aixo el feia patir, ja que no sabia com a afrontar-ho. Tot i aix0, a poc a poc i
aixi com passaven els dies, es va comencar a normalitzar la situacio i ja no veia cap diferéncia
entre els seus companys i ell. Una anécdota fou que tot i que va disposar de molt poc temps,
va crear un gran vincle amb el practicant. Aquest, amic meu i coneixedor de tot el procés,
sabia tot allo que havia sofert el nen durant aquests mesos. Amb el seu caracter i la seva
predisposicié li va voler demostrar que ell era tot un heroi. Aquesta actitud fou molt
complaent per la mare, ja que sabia que el seu fill, tot i ser molt timid, quan agafava confianca

amb algu aprofitava aquest vincle per esplaiar-se i contar les seves experiéncies.

Avui dia podem dir que psicologicament es troba recuperat, tot i aix0, encara des del meu
punt de vista no ho ha acabat de superar. Tot i que ja torna a tenir tots els cabells, quan algu li
vol fer una caricia i els hi toca, s’enfada molt, diu que no li facin aixo, que no vol que li tornin
a caure. Aquesta contesta crea un xoc molt gran per la gent. Un altre aspecte que no té molt
assumit és el tema del catéter. Encara que ja no el porta, el petit bony encara és notable i no i
agrada mostrar-lo ni que la gent el toqui. Totes aquestes actituds s’entenen perfectament, ja
que el nen, a la seva edat, ha hagut de viure situacions extremes i penso que ho ha afrontat

amb molt de coratge i valentia.

Respecte al tema educatiu, quan s’incorpora al centre quedaven ja poques setmanes per
finalitzar el curs académic. EIl primer dia del retorn se li assigna un company com a tutor al
qual podia accedir si tenia algun dubte o problema. Tot i aix0, ell volia ser autonom i gairebé

mai demanava ajuda. A 1’aula realitza les mateixes activitats que la resta d’alumnes. La mare
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comenta que algunes vegades necessitava més directrius que la resta, pero que era totalment
normal, ja que havia estat fora durant molt de temps i les metodologies utilitzades en els

diferents ambits educatius on ell havia participat eren totalment diferents.

Com he comentat abans, durant I’estiu es treballaren diferents continguts de primer per tal
que I’infant X no tingués cap problema en seguir el ritme de segon. Durant el primer trimestre
del curs 2014-2015 hagué de deixar alguns dies de classe per revisions mediques. Aquestes
provocaven angoixa al nen, ja que tenia por de tornar a deixar els seus companys. Tot i aixo,

eren revisions rutinaries i aquestes solament es podien fer els matins, durant I’horari escolar.

Avui dia ’alumne X esta acabant el segon curs d’educacié primaria al seu centre educatiu
sense cap tipus de dificultat. Tot i que ja es troba recuperat i no rep cap tipus de tractament
especific, segueix en la butlleta d’alumnes NESE pel fet d’haver patit una malaltia cronica i

haver-se absentat gairebé durant tot un curs escolar del seu centre educatiu de referencia.
5.3 Conclusions de I’estudi

Una vegada analitzat el cas de I’infant X tenint especial atencié en 1’ambit psicologic,
emocional i educatiu en tot el procediment, comentaré les conclusions que jo mateixa he tret
del cas. Per aquest motiu, faré una analisi de les quatre parts que han compost agquesta

investigacio.

En primer lloc, trobem el periode d’hospitalitzacio. Aixi com ha constat en el cas practic,
es pot observar que en un principi ni la familia ni el pacient coneixien el motiu del seu ingrés.
Agquest fet causa un gran desconcert, estat que va fer augmentar el nivell de nerviosisme i
estres en tota la familia. Tot i que crec que és normal que els metges no volguessin comunicar
el diagnostic davant la falta de proves, considero que hagués estat més recomanable anar
comentant els diferents resultats a la familia, ja que aquesta no conegué el pronostic fins
passada una setmana i aix0 provoca histéria i estreés sense con¢ixer 1’estat real del nen. Per

tant, penso que no hi va haver una bona relacio, en un primer moment, entre metges i pares.

Una vegada que 1’equip médic va poder concretar el diagnostic, el pronostic i el tractament
de 'infant X, he de dir que la comunicacié amb els familiars fou molt més fluida. Com he
comentat abans, els pares em digueren que tot i que el primer dia els oferiren molta
informacid, aquesta no era processada per ells, ja que entraren en estat de xoc després de

I’obtencio del diagnostic. Penso que 1’actuacié dels metges fou adequada, ja que els
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explicaren, el millor que saberen, la situacid i els oferiren els diferents serveis i suports que la
clinica posava a la seva disposicid. Tot i aix0, opino que si la informaci6 s’hagués donat a poc

a poc, els pares haurien pogut assimilar millor els resultats meédics obtinguts.

Per a la familia fou molt important 1’ Associacié de pares de nins amb cancer de Balears, ja
que aquesta organitzacio, tot seguit rebé un nou diagnostic d’aquesta malaltia, es posaren en
contacte amb la familia i mantingueren diferents reunions per tal d’explicar-los amb més
calma allo que havien de fer en cada moment. A més, també els proposaren diferents
practiques i metodes que per ells foren de gran ajuda. Opino que és molt important i productiu
el suport que ofereixen aquestes associacions sense anims de lucre, ja que a partir de
I’experiéncia i a través de diferents professionals, ajuden no només al pacient, siné també a

tota la seva familia a superar aquesta etapa.

Després que els pares contessin el gran suport que rebien per part d’aquesta organitzacio,
tota la familia comenca a participar en les diferents activitats i propostes de 1’ Associacio, ja
que observarem que ASPANOB fou un pilar psicologic pels pares de I’infant X i que aquest

suport s’hauria de mantenir per tal que puguin seguir ajudant a qui ho necessita.

Quant a I’ambient hospitalari, aquest penso que és molt adequat, sobretot en la zona
infantil, ja que la decoracid i els diferents materials que el componen creen una atmosfera
harmoniosa. A més, aquesta decoracid va canviant durant I’any, per fer més amena 1’estanca
hospitalaria dels nens. Un aspecte que observo és negatiu per una banda, pero positiu per
I’altra 1 em refereixo en el tema de les habitacions. Aquestes, en la zona de pediatria
oncologica, totes son individuals. Aquesta situacié afavoreix la intimitat dels familiars i dels
nens, sobretot en les etapes on els nens es troben més debils, perd alhora contribueix a
I’aillament social. Per aquest motiu, resulten molt positives les aules hospitalaries de les

cliniques, ja que resulten el lloc de contacte entre infants de distintes edats.

En segon lloc, parlaré de 1’aula hospitalaria de 1’Hospital Universitari de Son Espases.
Aquest penso que ¢és un dels millors serveis educatius que s’ofereixen als infants
hospitalitzats, tot i aixo, aquest suport podria ser molt més inclusiu. Es d’agrair el gran treball
que fan les mestres d’aquest espai pedagogic, ja que s’encarreguen de fer un pla individual
per a cada noi coordinat amb el seu centre de referéncia, a més de realitzar tasques d’educacid
emocional i sociabilitat. En 1’ambit curricular, penso que la tasca que dugueren a terme amb el

meu cosi fou molt adequada, ja que no es limitaren a treballar les arees troncals, siné que
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miraren d’intervenir en totes. Tot i aix0, algunes es deixaren de banda. Aquest aspecte creC
que s hauria de corregir en futures intervencions, ja que penso que si es realitzessin totes les
arees, cada una amb les seves adaptacions, crearien més dinamisme en les tasques, motivaria
més als nens. A mes, aquests sentirien, encara més, que segueixen escolaritzats com qualsevol
company seu, pero en un ambient diferent, ja que a les aules ordinaries es treballen totes les

arees, encara que algunes tenen un major pes en 1’horari.

En I’ambit de 1’educacio inclusiva, penso que s’hauria pogut afavorir molt més el contacte
amb els seus companys de 1’aula de referéncia. En cap moment es realitza alguna activitat en
linia o interactiva, simplement hi havia un contacte a través de diferents cartes i materials que
portava la mare del nen o la tutora quan el visitava. Tot i aix0, entenc que aquesta proposta no

fou possible per la metodologia del centre ordinari.

Emocionalment, opino que el treball que es va dur a terme fou eficient, ja que es va notar
un canvi considerable. Al principi, el nen no hi volia anar i amb el pas dels dies crea amb els
seus companys i amb les seves mestres un gran vincle afectiu. Per a ell, I’aula hospitalaria no
només fou un lloc per seguir treballant els continguts curriculars, sind que fou una zona de
socialitzacié i sensibilitzacio. Penso que aquesta hauria de ser 1’essencia de tota aula

hospitalaria, ja que els ofereix estrategies i metodes per afrontar cada situacio.

En tercer lloc, parlaré de I’atencid educativa que rebé a la seva llar a través del SAED.
Aquest suport penso que resulta molt beneficids pels nens que durant un periode superior a
trenta dies no poden assistir al seu centre educatiu. Fou de gran ajuda que la tutora del nen es
presentés voluntaria per atendre el seu alumne a la seva llar. EIl primer aspecte negatiu que
trobo en aquesta atenci6é fou 1’horari. L horari del centre educatiu de referencia del noi és de
09:00 h a12:00 h i de 15:00 h a 17:00 h. Aixo provocava que I’atencio a la llar, per part de la
tutora, no es pogués dur a terme fins a les cinc de ’horabaixa. L’infant X, encara que durant
el dia no hagués anat 1’escola, molts dies en aquesta hora ja no tenia ganes de treballar. A
més, per a ell, la metodologia utilitzada era molt tradicional i li resultava avorrida. Penso que
aqui la mestra hauria d’haver incorporat alguns materials innovadors 0 mes motivadors pel
nen, ja que per aquest motiu, molts de dies el nen rebutjava les classes. Als centres ordinaris
se cerquen les metodologies i les estratégies que s’adapten a cada grup i considero que
s’hauria d’haver fet el mateix davant la negativa de I’infant X: intentar cercar una estrateégia

metodologica que motives el nen per seguir aprenent.
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En I’ambit propiament curricular, penso que 1’atencié tampoc no fou la més correcta, ja
que no es treballaven totes les arees, sind les considerades més importants segons la
voluntaria. Aquest aspecte penso que també va afavorir que el nen no volgués aquest tipus
d’intervenciéo i es cansés de la mestra, ja que trobava molt pesat fer cada horabaixa
matematiques i llengua. Igual que en 1’altra valoracid, crec que Si s’haguessin treballat arees
diverses amb metodologies i recursos diferents aquest tipus d’educacié hauria animat una

mica més al noi. Tot i aix0, 1’atenci6 rebuda sempre fou molt agraida i apreciada.

Quant a la inclusio, es va seguir la mateixa metodologia que en 1’aula hospitalaria. L nic
contacte que tenia el nen amb els seus companys de 1’aula era per mitja de cartes i elements
enviats pels amics a través de la tutora. Tot i aix0, penso que la mestra s’hauria d’haver
plantejat activitats molt més inclusives com creacié de videos dels nens de 1’aula per donar
suport al company o I’escriptura d’un diari d’aula que anés rotant i on tots els infants
escriguessin el seu dia a dia entre altres propostes, ja que la docent el visitava diariament i es

limita a seguir el llibre, metodologia molt usada a 1’escola del nen.

Emocionalment, en un primer moment, el nen no entenia el perqué havia de quedar a casa i
no podia anar a 1’escola. Psicologicament, hauria resultat molt més positiu que el nen hagués
mantingut una relacié més estreta amb els seus companys. Tot 1 aixo, el fet que 'infant X es
trobés al seu domicili particular, va facilitar que els nens li fessin visites acompanyades dels

seus pares. Aquestes foren molt ben rebudes, ja que 1’al-lot enyorava el contacte amb els seus.

Per acabar, la tornada al centre fou molt gratificant. L’infant X esperava amb molta il-lusié
aquest dia. Al principi, el nen es sentia incomode 1 estrany a 1’aula, ja que feia molt de temps
que no hi havia estat. Considero que aquest sentiment hagués pogut ser menor si durant el
periode de convalescéncia s’hagués mantingut una relacio més estreta amb el centre, encara

gue no ho puc afirmar pel fet de només haver analitzat un sol cas.

Educativament, quan el nen es va reincorporar ja quedaven molts pocs dies de curs. Per
aixo, el nen realitzava les mateixes activitats que la resta, perod 1’avaluacié no es duia de la
mateixa manera, ja que a ell se li havia fet un seguiment durant tot el procés. Per tal que no
sentis que la mestra estava sempre més pendent d’ell, se li assigna un company com a tutor.
Crec que aquesta metodologia fou molt adequada, ja que va permetre que la situacié es

normalitzés i no se sentis etiquetat ni controlat en tot moment. El fet de fer les mateixes
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activitats que la resta, encara que no fossin avaluades de la mateixa manera, també facilita la

reincorporacio i la inclusi6 a 1’aula.

Pel que fa a I’educacio emocional, penso que la mestra va fer una bona feina amb els seus
alumnes, ja que I’infant X no se senti en cap moment ni etiquetat ni diferent dels altres. Opino
que el tipus d’informaci6é que es dona als nens fou molt adequada a I’edat d’aquests. Com a
proposta, s’hagués pogut conscienciar als alumnes a través diferents contes que tracten
aquests temes. Aquesta també hauria pogut ser una molt bona metodologia pels pares, ja que

en un principi no sabien com afrontar la situacio ni quina informacio presentar al seu fill.

Com s’ha pogut observar, en tot el periode de convalescéncia s’utilitzaren diferents serveis
i es disposa del suport i I’ajuda de diferents persones i agrupacions. L’assisténcia educativa
durant tot el procés normalitza la vida de I’infant X i facilita el dia a dia de la seva familia, ja
que el nen reconegué que duia una vida similar a la d’abans, pero en un ambient diferent. Per
aquest motiu, penso que és important que se segueixin donant aquests suports, sempre que
sigui possible mantenint una estreta relacié amb el centre de referéncia, i tots els pares tinguin

consciéncia de I’existéncia d’aquesta educacid alternativa.

6. Conclusions

Per concloure amb aquest treball de fi de grau, acabaré amb un repas dels temes tractats,

les diferents conclusions que n’he extret i I’exposici6 d’allo que he apres.

El primer tema tractat fou el dret a 1’educacio, a partir del marc teoric recordant les lleis
que acrediten que tot infant té dret a I’ensenyament i amb la coneixenga dels beneficis que
comporta que un infant sigui escolaritzat, encara que no pugui assistir al seu centre educatiu
de referéncia. No em queda cap dubte que s’ha de brindar a tothom aquesta oportunitat, ja que
I’educaci6 és per a tothom. Aixi com s’ha reflectit en el cas practic, no s’ha d’entendre educar
com el simple fet de transmetre uns continguts curriculars, sind per a crear bones persones i

oferir una educacié integral amb estratégies per fer front a la realitat a la qual vivim.

En segon lloc, treballa les diferents necessitats que pot presentar un nen que pateix una
malaltia cronica, no només a escala psicologica i emocional, sind incidint en I’aspecte
educatiu. En D’ambit psicologic, vaig comprovar a través de [’estudi de diferents

investigacions, que I’estat emocional del familiars afecta la condicid del pacient, pero sobretot
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en la seva recuperacid. Per aquest motiu, és necessari i fonamental, que tant 1’afectat com la
resta de familiars passin com més aviat millor les tres fases, per tal d’unir forces i transmetre
energia positiva per combatre la situacio i la malaltia. Aquest fet fa imprescindible que hi
hagi una bona comunicacio entre els metges i els familiars, per tal de comprendre la situacio i
comencar amb la recuperacio el més aviat millor. A més, en aquest ambit, per tal de fer front a

la situacio es pot necessitar I’ajuda de diferents serveis.

A través del cas practic analitzat descobrirem que 1’estat animic era pessimista abans de la
rebuda de la informacio, ja que no s’entenia el motiu de I’ingrés i eren freqiients els nervis i
I’ansietat. Llavors, a la primera reunio, va apareixer la por i la depressio davant una situacié
desconeguda i la informacio rebuda formava un obstacle que impossibilitava la comprensid
del diagnostic. Una vegada establert un bon contacte amb els professionals i després de
congixer tot el procediment a dur a terme, 1’energia es torna més positiva fent possible la
transmissié de bones vibracions cap a I’infant. Per tal d’aconseguir arribar en aquest darrer
estat, es va fer necessari la realitzacié de diferents practiques de relaxacié i educacid
emocional. Es a dir, aquests tipus d’activitats proposades per professionals i associacions
foren indispensables perque tota la familia i el mateix nen agafessin confianca, establissin uns

vincles afectius 1 s’aliessin per fer front de manera conjunta.

Educativament, recordem que els infants que pateixen malalties croniques no tenen unes
necessitats especifiques. L’nic obstacle en qué es troben és que no poden assistir al seu
centre educatiu perqué han de romandre convalescents durant un periode de temps superior a
30 dies. Fou per aquest motiu, que recolzat sobre les lleis que acrediten que tot infant en edat
escolar té dret a ’educacio, que fou necessari crear diferents serveis dintre i fora del recinte
hospitalari. Aquestes idees sorgiren de la pedagogia hospitalaria la qual pretenia atendre a tots

els pacients en diferents ambits garantint una bona qualitat de vida i oferint atenci6 educativa.

Entre els serveis educatius que atenen els infants convalescents, treballa amb les aules
hospitalaries i les intervencions educatives a casa ofertes pel Servei d’Atencido Educativa
Domiciliaria (SAED). A traves del marc teoric i el cas practic analitzat, s’observa que aquests
serveis resulten fonamentals per normalitzar les vides de tots aquests infants. A més, remarcar
que allo que pretenen aconseguir és el desenvolupament de I’infant de manera integral,
treballant, a partir de les seves capacitats i competencies, els continguts curriculars del seu
curs, la socialitzacio amb altres infants 1 I’educacié emocional per enfortir I’estat de cada nen

a partir d’ estratégies que els permetin per fer front a la situacio a la qual estan sotmesos.
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Personalment, opino que aquest servei hauria de ser indispensable en tots els hospitals on
hi ha infants que han d’estar ingressats periodes de temps llargs, ja que per a ells 1’assisténcia
en aquest establiment no resulta ser solament un lloc d’aprenentatge, sind també
d’entreteniment i distraccio. Tot i aixo, el nivell curricular €s un dels aspectes més treballats.
Opino que tot i que és necessari treballar aquelles arees i aquells continguts minims de cada
cicle, considero que resultaria més dinamic i motivador pels nens treballar totes les
assignatures en el nivell que es pugui, ja que aquesta caracteristica normalitzaria encara més
la situacié del nen i els resultaria més facil observar que realitzen les mateixes tasques que els

seus companys de la seva aula, pero en un ambient distint.

Els avantatges que aporta aquesta atencié son molts, perd aquests augmenten si el servei
resulta inclusiu i no es perd el contacte amb el centre de referencia. Avui en dia i gracies a
I’avang de les noves tecnologies, son moltes les possibilitats que hi ha perqué I’infant
hospitalitzat senti que segueix formant part del seu grup-classe: converses telefoniques,
escriptura de correus electronics, assistencia de classes en linia entre moltes altres propostes.
Considero que sempre que fos possible s’haurien de fer s d’aquestes estratégies perqueé
faciliten i fan que augmenti I’estat d’anim del nen i afavoreixen llavors la seva reincorporacio

a l’escola.

Com ha quedat reflectit en el cas practic, després de la recuperacié meédica el nen torna a
dur el mateix ritme de vida que duia abans del diagnostic. Per tant, s’incorpora al seu centre
educatiu. Comprovarem que a través de practiques emocionals que dugué a terme la tutora
amb els seus alumnes i a través del manteniment del contacte de la tutora i els infants amb el
nen afectat, la seva tornada al centre fou molt enriquidora i positiva, encara que aquest retorn
hagués pogut ser menys significatiu si s’haguessin respectat tots els principis de 1’educacid
inclusiva. Tot i aixo, després de fer el cas practic, podem constatar que el manteniment del
contacte amb el grup de referencia és fonamental i primordial per aconseguir una bona

reincorporacio a 1’aula.

Com a conclusio final i després de la realitzacié d’aquest treball de fi de grau, he apres els
maultiples efectes positius i empirics que comporta que els nens no abandonin el curs escolar,
treballant diferents continguts i capacitats en ambients diversos. A més, I’educacio6 inclusiva
resulta un pilar fonamental i indispensable en aquesta practica, ja que afavoreix la tornada al
centre del nen afectat i normalitza la seva vida durant tot el periode de convalescéncia. Tot i

aix0, no puc corroborar que sempre s’obtinguin els mateixos resultats pel fet de només haver
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analitzat un sol cas. Per aix0, com a millora del treball, seria contrastar aquesta analisi duta a

terme amb altres casos que hagin passat per la mateixa situacio.

Perqué es pugui donar aquest contacte permanent entre nen i grup-d’aula, és necessari que
els centres siguin inclusius i que les tutores de les aules tinguin habilitats per fer front a les
diferents situacions a les quals es poden afrontar. Considero que he assimilat la
transcendéncia que té que una mestra conegui i tingui un bon domini de les competencies i els
recursos disponibles per tal d’atendre el millor possible als seus alumnes. En concret, en el
cas practic, haver tingut un bon domini de les TIC i haver fet cursos de reciclatge d’estratégies
metodologiques hauria afavorit, encara mes, el contacte permanent del nen afectat amb el

centre educatiu de referencia, a través dels principis que formen I’educacio inclusiva.

Acabo aquest treball de final de grau amb una cita: “Una aula inclusiva és aquella que
s’adapta a les necessitats de tots els nins i nins que la integren, tenint en compte les

caracteristiques particulars de cada un” (Violant et al., 2011, p. 99).
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8. Annexes

8.1 Annex 1: Escala analoga visual de ’ansietat

&S ©

Il-lustracié 1. Escala analoga visual de I'ansietat d'Abu-Saad (ob. cit. Quiles i Pedroche, 2000, p.63).

8.2 Annex 2: Questionari de Preocupacions sobre la Cirurgia Infantil (CPCI)

Tabla 1 9. Que me saquen sangre
Items de la version original del Cuestionario 10. Como me anestesiarin
de Preocupaciones sobre Cirugia Infantil 11. Qué sentiré durante la anestesia
(CPCI) 12. Como recuperaré la consciencia después de la anestesia
13. Despertarme durante la operacion
A continuacion hay una sene de situaciones que se dan cuando 14. Cémo serd el quirofano

una pct?ona es h'OSplll]lZldl para ser intervenida quﬂglcamm- 15. Jr desondo al quiréfano
te. Supdn que t padeces una enfermedad y que te tienen que 3 g >
operar, puntia entonces el grado de preocupacién que te produ- 16. Separarme de mis padres antes de la operacion
ciria utilizando la siguiente escala: 17. Qué sentiré durante la operacion
; : , : 18. S1 me quedarin seiales tras la operacion
: = p ‘ 19. Saber quiénes forman el equipo quinirgico
i :‘wl h Algol " Moadena iofa e ma Muyl " 20. Qué comeré durante mi estancia en el hospital
21. St mis padres podrin permanecer conmigo durante mi es-
ME PREOCUPA... tancia en el hospital

M Ddiis ek . ]
B e Seriiadild 06 1 o i via ¥ i 2. thactmdades podré realizar durante nu estancia en el hos

1

2. No curarme totalmente de esta enfermedad pital

3. No poder hacer las mismas cosas que hacia antes de esta en- 23. Saber cuando podré abandonar el hospital
fermedad 24. Expresar miedo o dolor

';' 3‘:’;: ::5’” d:f:lcd‘:;:° ":::;: m::f"m&mmd 25. El trato que recibiré del personal sanitario

6 i\dorinne co:;nconsecuencs& esta cl:;:rmedad 26. Relacionarmie con personas desconocidas

7. Las inyecciones 27. Que mis padres estén nervi0s0s

8. Tener que llevar una aguja en ¢l brazo durante horas (via)

Taula 1. Questionari de Preocupacions sobre la Cirurgia Infantil (CPCI) (Quiles, Ortigosa, Méndez i Pedroche,

1999. p.3).
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8.3 Annex 3: Escales de les set i les nou cares
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Il-lustracié 2. Escala de les set cares de Bieri, Reeve, Champion, Addicoat i Ziegles (ob. cit. a Quiles i Pedroche,

2000, p.64).
2

Il-lustracié 3. Escala de les nous cares de McGrath, Veber i Hearn (ob. cit. a Quiles i Pedroche, 2000, p.64).

8.4 Annex 4: Materials i recursos de les aules hospitalaries

Material
1. Teléfono 91,9% 11. Maquina fotografica 43.0%
=149 =135
2 Fax 52.1% 12. Biblioteca 85,2%
=144 n=142
3. Contestador 30.9% 13. Fotocomadora 78.1%
n=139 =146
4. Television 72,8% 14. Impresora 28,1%
=147 =135
5. Video 72,6% 15. Talleres: bricolaje, pintura. .. 36,5%
=146 =137
6. Estudio Audiovisual 6.0% 16. Teatros de Marnonetas 16.4%
=134 =140
7. Ciamara de video 26.6% 17. Instrumentos de Musica 53.5%
=139 n=144
8. Ordenadores 79.5% 18. E-mal 20,5%
=146 =127
9. Radio 82.6% 19 Internet 22.5%
=144 =129
10. Radiocasete 00,5%, | 20. Otros 35.7%
=147 =56

Tabla 2. Materials i recursos de les aules hospitalaries (Ochoa, Sobrino i Lizas6ain, 1999, pp.7-8).
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