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RESUM

Aquest treball pretén aprofundir en els termes de Pedagogia Hospitalaria i d'Aula
Hospitalaria, fent referencia, aixi també, a la malaltia infantil. Per aconseguir-ho, en un primer
moment s’ha fet una recerca d'informacio per tal de fer una fonamentacio teorica. Una vegada
ha estat feta, s'han realitzat entrevistes a diferents serveis que treballen en aquest camp a les
Illes Balears, per tal de poder comparar la part més tedrica amb la part més practica. De
manera general, es pot afirmar que la tasca duta a terme per aquests serveis es forca positiva i

aixo ajuda als infants hospitalitzats a dur millor el seu dia a dia.

Paraules clau: pedagogia hospitalaria, aula hospitalaria i malaltia infantil.

ABSTRACT

The aim of this paper is to analyze particular terms, such as Hospital Pedagogy and Hospital
School, which make reference to infantile disease. In order to reach a conclusion, it was
necessary to run a search for information and to elaborate a theoretical basis. Afterwards,
several services from the Balearic Islands that work in such field have been interviewed so as
to compare the theoretical part with the practical part. Generally, it can be said that the work
carried out by such services is quite positive and this fact aids hospitalized children to

improve their everyday life.

Key Words: hospital pedagogy, hospital school and infantile diasease.
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1. INTRODUCCIO

1.1. Justificacio del tema seleccionat

Francisco Garcia, mestre i educador de I'Aula Hospitalaria de I'Hospital Virgen del Rocio
(Sevilla), explica una anecdota d'una filleta. A I'hospital, varen fer un concurs de dibuixos i
els infants havien de dibuixar com veien ells I'hospital. Una filleta, es va dibuixar a ellai a la
seva companya d'habitacié i va escriure: APRENDER ES VIVIR.

Tots els infants tenen el dret de rebre una educacio. Aquesta educacio ajuda als infants a
créixer com a persona, a ser capagos de prendre les seves propies decisions, a saber respectar
les persones que hi ha al nostre voltant. Ens ajuda a aprendre a aprendre. Només perqué un
infant estigui hospitalitzat ha de renunciar a tot aco? D'alguna manera, aquest infant, és el que

més ho necessita. Aprender es vivir, ja ho deia bé aquella filleta.

El fet que un infant estigui hospitalitzat fa que rompi amb la seva rutina diaria, i poder anar a
I'Aula Hospitalaria fa que d'alguna manera l'infant pugui atracar-se a allo que feia abans. Anar
a l'escola, estar en contacte amb altres infants, infants que estan passant per situacions
similars, i aixi també veuen que no son els Unics, que hi ha altres infants que estan en la

mateixa situacio que ells.

El que no entienda que una persona ingresada en un hospital tiene unas necesidades de atencion
que van mas alld de lo médico — fisico; que un nifio en el hospital tiene que seguir con las
actividades que le son propias como estudiar, jugar, hablar, reirse, estar con otros nifios; el que no
entienda que un nifio con prondstico fatal tiene derecho a seguir aprendiendo, interesdndose por las
cosas, realizando actividades, jugando; el que no entienda que esos padres, con un hijo enfermo
cronico, tienen necesidad de orientacién, ... es que sencillamente tiene un problema personal y una

concepcidn errénea o parcial de lo que es la vida (Lizasoain, 2007; 11).

Des de fa uns anys, i per motius personals, estic en contacte amb el mén sanitari. Durant
aquests anys he pogut comprovar la importancia que té el fet de trobar-te amb bons
professionals. Bons professionals des de dos punts de vista: un punt de vista sanitari, ja que
aixo és fonamental i, un altre punt de vista més bé huma. Huma en el sentit que, abans de ser
un pacient, un malalt, ets una persona, una persona amb sentiments i emocions amb unes

necessitats no tan sols fisiques, sind també psiquiques i emocionals.



Es per aix0, pel meu propi bagatge, que he volgut endinsar-me dins aquest mén. Infants, que
per qlestié de salut, han de romandre ingressats a I'nospital o al seu domicili i que aixo fa que
sigui impossible anar a l'escola. Considero que és forgca important donar suport a aquests

infants i fer que la seva estada a I'hospital o al seu domicili passi de la millor manera possible.

Considero adient esmentar que, durant l'elaboracid del treball, m'he trobat amb petits
problemes que he pogut anar solucionat quasi bé tots, pero n'hi ha dos que m'han marcat
bastant. EI primer problema és que volia fer una entrevista a ASPANOB, servei que treballa
en relacio a aquest mon, i ho he intentat tres vegades i no hi ha hagut manera. Tothom m'ha
parlat de la feina que fan, jo m'he documentat i realment em feia ganes poder conéixer de

primera ma la tasca que feien, pero no hi ha hagut manera.

Finalment, l'altre entrebanc que he tingut, és que de les tres entrevistes que he realitzat, dues
delles no he tingut l'oportunitat de fer-les en persona i per tant la informacié extreta
d'aquestes dues entrevistes no és tan amplia com l'entrevista realitzada a les mestres de I'Aula
Hospitalaria de Son Espases. Aquesta darrera vaig poder-la fer en persona i es nota la

diferencia.

1.2. Estructura del treball
El present treball esta dividit en vuit grans apartats a desenvolupar. Considero necessari fer

esment a cadascun d'ells, per tal de poder obtenir una visié general del treball.

El primer dells, és la introduccio. En aquest apartat explico el motiu pel qual vaig seleccionar
aquest tema per fer el meu treball de final de grau i alhora presento l'estructura del treball, per
tal d'aconseguir veure el treball des d'una perspectiva més general i després poder anar

concretant.

El segon punt del treball és alla on exposo els diferents objectius que m'he proposat obtenir
gracies a l'elaboracio del treball. Considero que sén objectius clars i directes per tal de saber

cap on anar durant I'elaboracid del present treball.

El tercer apartat del treball és la fonamentacio teorica. Considero qué, d'alguna manera, és un

dels punts més importants del treball, ja que s'hi troba tota la part tedrica qué he anat creant a
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partir de la recerca que he fet a partir de diferents Ilibres i articles. Al llarg d'aquesta recerca
he pogut trobar molta informacid, pero he considerat fer una seleccié d'aquells continguts més
importants, per tal de tenir una bona base teorica per poder seguir treballar en aquest camp.
Considero adient esmentar que, aquest apartat, esta dividit en cinc punts diferents per
estructurar la informacié per tal que sigui més clara. Aquests punts son: la Pedagogia
Hospitalaria, les Aules Hospitalaries, la legislacio de les Aules Hospitalaries, els serveis a les

Illes Balears i els agents implicats.

El quart punt fa referencia a la metodologia utilitzada per desenvolupar el treball on explico
les passes qué he seguit per a l'elaboracidé del treball, on hi ha una part més teorica

(fonamentacio teorica) i una altra part més practica (entrevistes).

Al cinqué apartat hi trobem l'estructura i el desenvolupament dels resultats, on hi ha les
conclusions que he pogut extreure després de fer les entrevistes a diferents serveis de les Illes

Balears.

El sisé punt és l'apartat de les conclusions generals del treball. | el sete apartat correspon al

punt de les discussions finals del treball.

Al vuite apartat hi trobem les referencies bibliografiques que he consultat per a I'elaboracio
del treball.

Finalment, el punt nove, son el annexos. En aquest hi podem trobar les tres entrevistes
realitzades, ja que considero que és interessant poder llegir tota la informacié que he pogut
recopilar, i el darrer punt fa referéncia a un projecte que es du a terme a la unitat d'oncologia

pediatrica de Son Espases que considero forga important.

2. OBJECTIUS

Els objectius qué vull aconseguir amb I'elaboracio del present treball son:
- Elaborar una fonamentacié teorica dels termes Pedagogia Hospitalaria i Aula

Hospitalaria.



- Coneixer el funcionament i la metodologia de les Aules Hospitalaries i, de manera
particular I'Aula Hospitalaria de Son Espases. | aixi, poder esbrinar com és la relacio
entre les Aules Hospitalaries i els centres d'origen dels infants.

- Coneixer alguns dels serveis de les llles Balears que treballen per aconseguir una

hospitalitzacié més positiva pels infants.

3. FONAMENTACIO TEORICA

3.1. Pedagogia Hospitalaria

La salud y la enfermedad son dos conceptos que en la actualidad se consideran relacionados
aunque no contrapuestos. Ambos se entienden desde una perspectiva integral que considera a la
persona desde su dimension bioldgica, psicologica y social. Por otro lado, la salud y la enfermedad
son procesos dindmicos y cambiantes que pueden progresar hacia niveles mas o menos 6ptimos de
bienestar, o por el contrario, hacia su pérdida segln los factores personales, familiares y sociales
que se den en la persona (Molina, 1998; Fortuny & Molina, 2006; Terris, 1975 & Salleras, 1985).
Citat per Molina, Voliant & Lizasoain (2013; 14).

Molina, Violant i Lizasodin (2013) exposen que la malaltia i I'hospitalitzacié representen una
oportunitat d'aprenentatge, on les estratégies de comunicacié son imprescindibles, i el
desenvolupament d'habilitat és necessari pel desenvolupament personal i social, per la cura

d'un mateix i per la gestio emocional.

Con la atencion pedagdgica se pretende, inicialmente, ayudar a los nifios y adolescentes que se
encuentran en situacion de enfermedad y hospitalizados a que puedan seguir desarrollandose en
sus facetas personales, sociales y escolares, con la mayor normalidad posible. El desglose de esta
finalidad general dara lugar a una amplia relacién de objetivos, de medios y de procedimientos que
articulan las variantes de la denominada Pedagogia Hospitalaria (Lizasoain & Polaino, 1990). Citat
per Molina, Voliant & Lizasoain (2013; 18).

Tal i com diuen Molina, Violant i Lizasoain (2013), la Pedagogia Hospitalaria no s'entén
sense partir d'un concepte d'educacid global. Per tant, la Pedagogia Hospitalaria es presenta

amb un fort nexe de dependéncia amb la pedagogia general i amb I'educacio inclusiva.



L'hospitalitzacio dels infants pot provocar molts efectes negatius. Hi ha molts estudis i dades

cientifiques que corroboren el fet de qué I'estat psicologic de l'infant afecta —positiva o

negativament— a I'evolucio de la malaltia fisica.

El nifio enfermo y hospitalizado precisa de su familia, del juego, de las actividades escolares, de la
orientacion y de la atencion individualizada de todas sus carencias, a fin de evitar el retraso en su
desarrollo y procurar, en la medida de los posible, una vida normal acorde con su etapa evolutiva.
Estas circunstancias aconsejan la necesidad de elaborar y aplicar programas especificos de
intervencion psicopedagégica, a pesar de que supongan un cierto sobresfuerzo personal y
econdémico, pues segun se infiere de todo lo anterior contribuyen a reducir los efectos negativos de
la enfermedad y de la hospitalizacion (Lizasodin & Ochoa, 2003; 80).

Lizasoain i Ochoa (2003) exposen que per ajudar a la recuperacio dels infants cal elaborar i

aplicar programes especifics d'intervencio psicopedagogica. Els objectius principals d'aquesta

intervencio son, entre d'altres:

Fomentar l'activitat, procurant que I'infant ocupi profitosament el seu temps lliure.
Proporcionar suport emocional a I'infant i pal-liar els seus deficits afectius.

Tractar de reduir les caréncies escolars, tractant de prevenir i evitar la marginacio
respecte el procés educatiu dels infants hospitalitzats en edat escolar.

Cultivar la natural alegria infantil i les relacions socials.

Atendre a la formacié del caracter i la voluntat de I'infant, en el sentit d'apel-lar al seu
esfor¢ i animar-lo a treballar.

Aconseguir lI'adaptacié a I'nospitalitzacid i a la situacio de malaltia.

Disminuir l'ansietat, i altres efectes negatius, desencadenats com a consequéncia de
I'nospitalitzacio.

Millorar la qualitat de vida de I'infant hospitalitzat.

Amb l'atencio pedagogica es pretén aixi ajudar a l'infant a desenvolupar-se en totes les seves

facetes personals amb la major normalitat possible. Per tant, Lizasoain i Ochoa (2003)

defineixen la pedagogia hospitalaria com "la rama diferencial de la pedagogia que se ocupa

de la educacion del nifio enfermo y hospitalizado” (p.81).

Com ja s’ha dit anteriorment, cal atendre a les necessitats psicologiques i socials que pot

provocar I'hospitalitzacio i la malaltia. Partint de I'evolucio6 de l'infant segons Piaget, Violant,

Molina i Pastor (2011; 49) fan referéncia als elements a tenir en compte des de les etapes
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evolutives en la infancia i l'adolescencia amb una malaltia per a la seva comprensio (quadre

elaborat per Del barrio, 1990; Palomo, 1995; Ortigosa i Méndez, 2000; Ochoa i Lizasoain,
2003; Rodriguez i Violant, 2006):

ELEMENTS A TENIR EN COMPTE DES DE LES ETAPES EVOLUTIVES EN LA INFANCIA |

L'ADOLESCENCIA AMB UNA MALALTIA PER A LA SEVA COMPRENSIO

Edat Assimilacid, acomodaci6 i afrontament Accions per enfortir el procés de
desenvolupament evolutiu
L'experiéncia de separacié pot ser molt negativa. - Permanéncia dels pares el
Cap concepci6 del que és la malaltia. maxim temps possible al
Dificultat en I'expressio de simptomes. costat de l'infant.
L'hospitalitzaci6 pot provocar experiéncies de falta |-  Establir contactes i
d'estimulacié (es poden produir privacions sensorials). expressions d'afecte amb les
Regressio a etapes anteriors. persones que l'atenen.
Alteracions de l'alimentacio, de l'aparell digestiu i del |-  Facilitar objectes
Primera son. transicionals.
infancia Disminuci6 de vocalitzacions. - Proporcionar oportunitats per
(0 -3 anys) Signes d'ansietat davant la separacié (sentiment posar a prova les habilitats
d'inseguretat o d'abandonament). que va adquirint.
Terrors nocturns, sobretot després de les intervencions. |-  Mantenir el maxim les rutines
i les adquisicions, evitant la
sobreproteccio.
- Promoure el
desenvolupament perceptiu i
motor.
Primera Comenga a prendre iniciatives i a planificar activitats |-  Afavorir les eleccions i la
infancia per adaptar-se a I'entorn. pressa de decisions.
(3 -6 anys) Concepcié simplista de la malaltia. Simptoma = |- En cas d'operacid, és
malaltia. No estableix relacié entre la malaltia i el necessari explicar la
funcionament interior de l'organisme. naturalesa d'aquesta

Qualsevol intrusié en el seu interior li provoca por.
Esta preocupat per la integracié corporal.

La malaltia pot fer que torni a etapes més infantils, es
senti indefens davant les proves i els tractament
médics. Es en aquesta etapa quan l'infant comenca a
dominar el llenguatge i per tant es pot comunicar d'una
manera més facil.

Pot interpretar la malaltia com un castig o un rebuig

dels pares.

(afectacié d'un sol organ, per

exemple).
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Hi pot haver reaccions de negativisme, rebequeries,
conductes agressives o destructives, amb l'objectiu de

cridar l'atenci6 i sentir-se protegit.

Segona
infancia
(6 — 12 anys)

Desenvolupament i adquisicié d'habilitats socials i de
treball (escolar) que augmenten la seva seguretat.

Té capacitat per una comprensié causal de la malaltia.
Va adquirint consciéncia d'estar malalt i participa més
en la seva relacié amb el metge.

Allo que no entén és que els medicaments hagin de ser
dolorosos.

El desenvolupament del llenguatge permet a l'infant fer
preguntes directes en relacié amb allo que li esta
passant i també poder expressar les seves pors i

fantasies.

Procurar mantenir la relacio
amb els seus iguals, dins i
fora de I'hospital.

Preparar-lo per mantenir el
seu desenvolupament
académic adequat.

Ocupaci6 del temps lliure.
Afavorir la seva autonomia,
que es senti actiu i
independent.

Respectar la seva intimitat.

Adolescencia

La malaltia suposa importants limitacions en relacié a
les activitats i poden comportar problemes académics o
dificultats en les relacions socials.

Cerca de la seva identitat. Preocupacié imatge corporal.
Desenvolupament sexual i psicosexual.
Desenvolupament d'un projecte de vida.

Concepte de la malaltia més elaborat. Entén la malaltia
€Om un proces.

Necessitat d'estar informat. Es conscient de I'impacte
emocional i social.

Té por a les conseqiiencies de la malaltia i por a la mort.

Mantenir la relacio amb els
iguals.

Respectar la intimitat i la
necessitat de soledat.
Informar adequadament.
Participaci6 en activitats
d'autocura personal.

Per tant, la forma d'actuacid, d'intervencio a través de la Pedagogia Hospitalaria, es pot dividir

en quatre grans blocs:

- Ensenyament escolar. La majoria dels infants que ingressen en un hospital estan

escolaritzats, i per tant quan ingressen rompen amb l'activitat escolar. Per aixo, I'escola

a I'hospital intenta mitigar els efectes d'aquesta ruptura, complint les segients

funcions:

Educativa: evitant la pérdua de I'habit intel-lectual i de l'esfor¢ personal;

fomentant la consciencia de la responsabilitat.

Compensatoria: compensant les possibles perdues a nivell d'aprenentatges

degut a I'absencia de les classes.

Preventiva: evitant el retras escolar i afavorint la readaptacio de l'infant quan

torni a l'escola.
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e Terapéutica: combatent el sindrome hospitalari, afavorint I'adaptacié a
I'nospital i evitant I'avorriment.

e Normalitzadora: integrant en I'experiéncia hospitalaria les activitats escolars
gue sén una part molt important de la vida quotidiana d'un infant.

e Integradora: intentant que l'infant treballi en grup, es socialitzi i aprengui a

conviure amb altres pacients.

Activitats ladiques — recreatives. Respecte al joc, que sha anat incorporant
progressivament a la majoria dels hospitals, dir que aquest satisfa principalment les
seguents funcions:
e Recreativa: el joc com una recreacid, que és vist pels infants com una diversio,
i d'aguesta manera poden gaudir del temps Iliure.
e Educativa: el joc com educacid, que és emprat com estimul per potenciar el
desenvolupament de l'infant.
e Terapéutica: el joc com a terapia, que ajuda a l'infant a combatre les seves pors

i ansietats.

Orientacid personal i familiar. Es important destacar que la majoria dels procediments
meédics —de diagnostic, tractament o intervencio— comporten dolor i malestar,
provocant estrés i sentiments dansietat. Existeixen diverses intervencions
psicologiques encaminades a reduir aquests sentiment. Aixi, la preparacié dels infants

per I'nospitalitzacid representa una forma peculiar datencié pedagogica.

Estrategies psicopedagogiques especifiques d'intervencid. A pesar d'aquesta actitud
positiva cap a la preparacio a I'hospitalitzacio, han estat poques les investigacions que
clarament demostrin l'efectivitat dels programes especifics de preparacio. Les
investigacions realitzades en aquest camp, no estan, de manera general, ben
dissenyades i hi solen haver dificultats metodologiques. Entre les estrategies
especifiques d'intervencié més emprades per preparar als infants per a I'nospitalitzacid
hi ha:

e Teécniques informatives: informacid sensorial i processual; entrevista; videos i

tour.

e Tecniques conductuals: models filmats; relaxacio i reforcament positiu.
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e Tecniques cognitives: la distraccio; imaginacio guiada i hipnosis.

Aungue la preparacion de los nifios para la hospitalizacion ha recibido una considerable atencion
en la literatura cientifica, la mayor parte de los programas de preparacion se inscriben propiamente
en el &mbito de lo psicoldgico. Sin embargo, no basta con una recortada intervencién psicolégica,
ni con una mera preparacion a la hospitalizacion. Es preciso que el nifio continlie con su tarea mas
importante: el aprendizaje y la escolaridad, y aqui precisamente, en el mantenimiento de estas
actividades y en la optimizacion de sus aprendizajes es donde los programas de intervencion

pedagdgica alcanzan su principal funcién (Lizasoain & Ochoa, 2003; 83).

Lizasoain i Ochoa (2003) estableixen els rols del pedagog hospitalari. Aquests son:

Mantenir contacte amb els professionals de la salut per adquirir un major coneixement
de les implicacions de la malaltia i de la condicié médica del pacient pediatric. També
podra informar al personal meédic del procés de desenvolupament infantil, de les
caracteristiques propies de l'infant i de la dinamica familiar.

Realitzar una avaluacio psicosocial de la situacio personal i familiar de l'infant.
Canalitzar tota la informaci6 rebuda per elaborar estratégies apropiades d'intervencid
educativa, que permetin a l'infant i a la familia enfrontar-se, de la manera més
positiva, amb els factors derivats de la malaltia i de I'hospitalitzacio.

Dur a terme un seguiment escolar del pacient pediatric, col-laborant amb el professorat

de l'infant tant dins com fora de I'hospital.

Per tant, Lizasoain i Ochoa (2003) defineixen la figura del pedagog com un "elemento

decisivo para el ajuste psicolégico, social y educativo del nifio enfermo crénico, actuando de

intermediario entre el personal sanitario, la familia y el profesorado” (p.84).

De manera general, esmentar que I'evolucié de la Pedagogia Hospitalaria a Europa es centra

en aspectes tals com:

La reduccié de la duracio dels ingressos hospitalaris (ingressos mes curts i en ocasions
recurrents).

L'augment del temps de convalescéncia en el domicili.

El desenvolupament de I'ensenyanga a distancia mitjancant les noves tecnologies de la
informacio i la comunicacio.

L'augment del nombre de joves en ruptura escolar motivada per alteracions de caracter

no ja fisic sino psicologic, i la seva necessitat d'atencio educativa.

13



Sorgeix aixi una transformacio en la idea de gque ja no es tracta tant l'infant malalt que va a
I'escola, sin6 un alumne que té una determinada malaltia. | es déna aixi tambe, un canvi en el
rol del professor hospitalari que esdevé responsable del seguiment escolar de I'infant malalt
des de I'inici de la malaltia fins a la tornada a I'escola, assumint també el rol de conseller pels

professors de I'escola d'origen.

Es aixi com ha sorgit una nova visio, l'actual visio, de la Pedagogia Hospitalaria, volent
humanitzar-la encara més. Tal com explica Marinelli (2004), citat per Molina, Violant i
Lizasoain (2013), la ciéncia médica es centra en la malaltia i fa d'ella el seu objecte d'estudi.
Per tant, aixo genera com a consequencia que el discurs del metge giri en torn de la malaltia, i
no al volant de la persona que la té. A més, es déna per fet que aquesta persona és una malalt,
quan en realitat esta malalta. Cal centrar-se en cada persona, tracta-la de manera individual, i

anar més enlla de la seva malaltia. No mirar-la només per allo que té, sind per qui és.

Es por eso que se requiere una clara concepcidn antropolégica de la persona humana, para
garantizar una atencién que responda a todas las dimensiones de la misma, con ello, un cambio en
la manera de concebirla y nombrarla. Expresiones tales como "nifio autista o paciente oncologico"
deben quedar en el pasado dando lugar a modos de expresarse mas acordes con la condicién en

que vive la persona y no con su ser (Molina, Violant & Lizasodin, 2013; 22).

Violant (2013) citat per Molina, Violant i Lizasoain (2013; 24) proposa ampliar i renovar el
propi concepte de Pedagogia Hospitalaria cap a un concepte que inclogui: l'accid
psicoemocional, tots els entorns on es du a terme aquesta accio (I'hospital o fora d'aquest) i

I'atencid al llarg de la vida.

[...] el nifio o nifia con problemas de salud debe recibir atencién educativa, ya sea en su domicilio,
en la escuela de su comunidad, o la escuela del hospital que ofrezca condiciones para que se
mantenga el proceso de aprendizaje escolar. Se debe considerar que, atender a las demandas
educativas de los nifios, nifias y adolescentes, tal como postula Zardo (2007), implica atender
también los aspectos del desarrollo organizacional de las escuelas en los hospitales (y regulares)
con el objetivo de que tengan una estructura fisica adecuada y faciliten la actuacion de los
docentes, que a su vez deben disponer de recursos que les permitan establecer colaboraciones con
los profesionales de la salud y de otras areas, para ofrecer la mejor atencién escolar posible al nifio

con problemas de salud (Molina, Simoes & Bori, 2013; 71).
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Cal tenir en compte, com exposen Molina, Simoes i Bori (2013), que la Pedagogia
Hospitalaria intenta cobrir les necessitats promulgades per la legislacid, pero sobretot intenta
donar resposta als drets de les persones amb una malaltia i hospitalitzades. Sempre sha de
tenir present que l'infant hospitalitzat no deixa de ser membre d'un grup social ni ciutada per

causa de la malaltia que té.

A dia davui, també sha anat obrint cami dins de la Pedagogia Hospitalaria les noves
tecnologies. Cal ser conscients, tal i com expliquen Molina, Simoes i Bori (2013), que els
espais virtuals i els recursos tecnologics permeten el treball educatiu amb gran eficacia i
major possibilitat d'accés a les persones amb una malaltia, ja sigui des de I'entorn hospitalari,
domiciliari o a qualsevol altre context. Des d'aquesta perspectiva shan desenvolupat diversos

projectes a nivell internacional i nacional.

Considero adient fer un esment a un parell de projectes que s’han realitzat dins les Aules
Hospitalaries, citats per Prendes, M.P., Sanchez — Vera, M. & Serrano, J.L. (2012):
- Projectes nacionals:

e Mundo de estrellas (Hospital Universitari Virgen del Rocio de Sevilla). Aquest
projecte es va posar en marxa l'any 1998 pel servei andalls de salut. La seva
principal finalitat és atracar a l'infant hospitalitzat el moén de les TIC i que
aquests aprenguin mitjancant el joc a manejar els ordenadors. També es pretén
establir la comunicacio entre infants d'altres hospitals emprant els xats i les
videoconferéncies.

e Aula@encasa (Ciudad Real). Fou un projecte dissenyat pel EAEGH de Ciudad
Real de 2004 a 2007. Tenia com a objectiu treballar amb les TIC des dels
domicilis de l'alumnat convalescent, emprant els mateixos recursos que en els
centres educatius i experimentant totes les possibilitats de comunicacid i treball

a través d'Internet (forums, videoconferencies, blogs, etc.).

- Projectes internacionals:
e The Starbright Foundation (Estats Units). Es una organitzacié sense anims de
lucre que va néixer amb l'objectiu principal d'ajudar als infants, sobretot amb
malalties croniques, i a les seves families. La seva finalitat és educar i

entretenir, mitjangant la introduccio dels infants en una serie de mons virtuals
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on a més de jugar, poden comunicar-se amb altres infants del seu hospital i
daltres.

e Das digitale Klassenzimmer (Alemanya). Aquest projecte pretén fomentar la
participacio de forma activa en les classes d'una escola convencional. Es
possible seguir la llico, fer preguntes, veure la pissarra i comunicar-se amb els

companys de classe. Les tasques sén enviades a través del correu electronic.

Las TIC pueden convertirse en un instrumento de enorme utilidad para procurar que los nifios y
jovenes enfermos continten con una vida lo mas normalizada posible. Los grandes beneficios que
pueden tener estas tecnologias pueden incrementarse en este peculiar escenario ya que ponen a
disposicidn de los pacientes diversos dispositivos que les permiten acceder tanto a contenidos de
ocio como educativos, ademds de facilitarles la posibilidad de mantener un contacto diario con la
familia, los amigos y el centro escolar. De esta forma es posible atenuar la sensacion de separacién

y aislamiento que sufren respecto del entorno habitual (Bienzle, 2008), citat per Serrano, 2012; 40.

3.2. Aules Hospitalaries

Podem definir les Aules Hospitalaries com les unitats escolars ubicades en un hospital per
atendre als infants ingressats, ja sigui per periodes de temps llargs o curts. D'aquesta manera,
els infants poden rebre atenci6 educativa durant el seu periode d'hospitalitzacié. Cal esmentar,
que aquesta atencid educativa no només es refereix a l'aprenentatge d'aquelles matéries
obligatories que es treballen a l'escola ordinaria, sind que aquesta atencio educativa va més

enlla.

Quan un infant és hospitalitzat, romp amb la seva rutina anterior, és a dir, amb el seu dia a
dia, amb la seva rutina familiar, deixa d'anar a I'escola, deixa les seves relacions socials i entra
a un entorn que li és completament desconegut, I'nospital. Diferents investigacions mostren
qué aquests canvis en la vida dels infants provoquen alteracions de tipus conductual,

emocional i cognitiu de manera frequent entre els pacients pediatrics.

La situacion por la que atraviesa un nifio hospitalizado esta cargada de factores negativos de todo
tipo. Por un lado, los que se derivan de la misma situacion de hospitalizacién, que conlleva la
ruptura con los ambientes y circulos que roden a todo nifio: el familiar, el escolar y el social. Junto
a esto, el ingreso en un centro médico donde el nifio se encuentra de pronto en un ambiente que no
le es propio (Lizasoain & Ochoa, 2003; 76).
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Es per aix0, que a les Aules Hospitalaries hi ha units dos drets fonamentals: el de I'educacid i
el de la salut. Per tant, cal fer feina amb els infants els continguts curriculars que es treballen a
I'escola de referencia, i d'aquesta manera evitar un possible desfasament curricular. 1 igual
d'important, és treballar amb els infants la seva situacio actual. Es a dir, tenir en compte els
diferents sentiments que pot provocar en l'infant el periode d'hospitalitzacio i la seva salut,

com per exemple angoixa o ansietat.

Las aulas representan un apoyo fundamental para la adquisicién de los aprendizajes establecidos
en el curriculo escolar, pero también una importante contribucion para conseguir la adaptacion al

medio hospitalario (Garcia, 2005; 1).

Lizasoain i Ochoa (2003) expliquen que els infants que mostren més alteracions de tipus
emocional o psicologic davant la malaltia i I'hospitalitzacio son, principalment: els infants
més petits, els hospitalitzats per primera vegada, els infants sotmesos a intervencions
quirargiques, aquells infants amb pares molt ansiosos i que no han preparat bé al seu fill i els

infants amb experiencies previes negatives d'hospitalitzacio.

Els efectes que pot causar I'hospitalitzacié en els infants depenen de molts factors, pero de
manera general, aquests es poden agrupar en tres principals: factors personals, factors
familiars i factors hospitalaris.
- Factors personals. S6n aquells que depenen estrictament de l'infant. Per tant, cal fer
referéncia als diferents factors:

e Edat i desenvolupament biopsicosocial de l'infant. L'etapa compresa entre les
quatre mesos i els sis anys és la més susceptible a les alteracions emocionals
com a consequiencia de I'nospitalitzacid.

e Naturalesa i grau de severitat de la malaltia. Es 1dgic que no es pot comparar
les consequéncies que pot tenir un ingrés en el que sha de realitzar una
determinada exploracié o quan s'ha d'intervenir quirargicament. El simple fet
de que la malaltia sigui dolorosa o no constitueix una variable que cal tenir en
compte quan s'avalua els efectes de I'hospitalitzacio.

e Temperament i caracteristiques personals de l'infant. Aquest factor explica les
diferencies individuals que es manifesten en la manera en que l'infant respon a

I'hospitalitzacio.
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Naturalesa de les experiéncies prévies que hagi tingut amb metges i hospitals.
Els infants hospitalitzats per primera vegada mostren majors alteracions
emocionals, que aquells que han sigut préviament hospitalitzats amb certa
freqiiéncia. Per altra banda, els infants amb experiéncies meédiques anteriors
negatives mostren majors nivells d'ansietat davant I'hospitalitzacio, que aquells
que no havien estat préviament hospitalitzats.

- Factors familiars. La manera en que els pares, germans, familiars i companys responen

a I'hospitalitzacio de l'infant pot ser de vital importancia. Cal fer esment a dos punts

importants:

La separacio de la mare constitueix un dels factors més importants de risc per
l'infant hospitalitzat. Es evident que la deprivaci6 de la convivéncia familiar,
com a conseqiencia de I'hospitalitzacio, modifica de forma sensible i rellevant
la conducta de l'infant i la dels seus familiars. Entre les alteracions més
freqiients en linfant, destaquen el comportament agressiu, l'ansietat i la
depressio. Es per aix0, que resulta convenient que la familia adopti una série
d'estratégies o inclogui noves rutines en la dinamica de les seves relacions
interpersonals, de manera que aquestes no es vegin excessivament afectades a
causa de I'hospitalitzaci6 d'un dels seus membres.

L'estres patern també és considerat un dels principals factors que dificulten
I'adaptacio de l'infant a I'hospitalitzacié. Entre les principals conductes que
apareixen en els pares, trobem la sobreproteccio i la baixa tolerancia a les

frustracions i als conflictes familiars.

- Factors hospitalaris. En aquest punt, cal tenir en compte diferents variables:

La separacié de l'infant de l'entorn familiar i el contacte amb un ambient
estrany, al qual shi ha d'adaptar, on hi ha continus canvis de personal
hospitalari. Aixo dificulta que l'infant no pugui establir una relacié d'afecte
amb aquest personal.

La duraci6 de [lestancia a I'hospital té una gran importancia. Una
hospitalitzacié mitja (més d'una setmana de duracid) o repetides readmissions

curtes s'associen a un augment de les alteracions conductuals.
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e Les caracteristiques i la mateixa organitzacio del centre hospitalari. El rigid
reglament d'alguns hospitals que limiten, restringeixen i prohibeixen les visites
dels familiars no afavoreixen gens l'adaptacié del pacient pediatric. Cal
esmentar que l'any 1950, el govern britanic va aprovar una recomanacio per
que totes les mares poguessin gaudir del dret d'estar amb els seus fills als
hospitals, tant de dia com de nit. En l'actualitat, la majoria dels hospitals
infantils no només permeten les estancies dels pares, sind que comencen a
adoptar mesures de caracter sociopolitic pel seu finangament.

Finalment, dir que ara es procura que tots els infants siguin atesos en
departaments pediatrics on es trobin rodejats daltres infants, i no en
departaments d'adults.

e L'abséncia d'informacié que es dona als infants dallo que passara mentre
estigui hospitalitzat. Si a aixo afegim el fet de que l'infant normalment
interpreta I'hospitalitzacié com un castig per cosa que ha fet malament, és logic

suposar que I'nospital sera vist com un medi hostil i intrusiu.

De manera general, ja que és obvi que no tots els casos responen de la mateixa forma, els

principals simptomes registrats en pacients pediatrics hospitalitzats son:

Alteracions conductuals: agressivitat, desobediéncia i conducta d'oposicio.

Déficits d'atencio i dificultat per la concentracio.

Ansietat: pors (a allo desconegut, al mal, a l'anestésia, a les agulles, a l'alteracid del
ritme normal de vida), tensid i ansietat de separacio.

Depressio: tristesa, perdua d'interés per les coses, falta de gana, pérdua d'energia i

alteracions de son.

Una alteracion fisica, por insignificante que sea, puede tener importantes influencias sobre la
personalidad de un sujeto y, cuando este sujeto es un nifio, las repercusiones pueden ser
especialmente significativas. A menudo, los nifios enfermos manifiestan trastornos emocionales y
conductuales con aparicion de estados de depresion, ansiedad o pérdida de autoestima. No
obstante, y a pesar de su enfermedad, muchos nifios consiguen ajustarse adecuadamente; frente a

ellos, otros desarrollan serios problemas psicolégicos (Lizasodin & Ochoa, 2003; 79).

Tots els simptomes anomenats anteriorment es perceben en tots els ambits de la vida de

l'infant. Es necessari per tant parlar de quatre impactes:

L'impacte psicologic: sentiments d'ansietat o alteracions emocionals.
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L'impacte fisic: alteracions en l'aparenca fisica i en la consciéncia de la propia imatge
corporal.

L'impacte social: alteracions en les relacions i interaccions socials amb iguals.
L'impacte ocupacional: en funcid de la malaltia, I'infant es pot veure obligat a deixar
de realitzar les activitats que li son propies, com per exemple deixar l'escola o

activitats d'oci.

Las aulas hospitalarias han de plantear unos objetivos de marcado caracter educativo — formativo,
entendiendo por esto la puesta en marcha de actuaciones dirigidas a que el nifio o nifia, no s6lo
alcance los objetivos propiamente pedagdgicos, determinados por su centro de referencia, sino las
actuaciones destinadas a superar las situaciones, que a lo largo del hospital puede vivir: aprovechar
su tiempo libre en el centro hospitalario, conocer y compartir sus experiencias con otros nifios,

prepararse para la vuela al colegio, etc. (Garcia, 2005; 5).

Després d'haver esmentat els sentiments, simptomes i conductes que poden tenir els infants

hospitalitzats, considero necessari esmentar, de manera general, quins son els objectius

principals de les Aules Hospitalaries:

Continuar, si les condicions de salut ho permeten, el curriculum establert, realitzant si
és necessari, adaptacions curriculars.

Proporcionar una atencié educativa que atengui les necessitat pedagogiques,
expressives, socials, afectives i ludiques dels infants hospitalitzats, assegurant la
continuitat del procés d'ensenyament — aprenentatge i evitant el retras escolar que
pogués derivar-se d'aquesta situacio.

Afavorir, a través d'un clima de participacié i interaccid, la integracio socio — afectiva
dels infants hospitalitzats, evitant processos d'angoixa i aillament.

Establir comunicacié amb els centres de procedéncia de l'alumne i amb els seus
professors tutors, en casos de llarga hospitalitzacio.

Estimular la seva assisténcia a I'aula hospitalaria i la seva participacio en ella.
Desenvolupar la seva creativitat mitjancant el foment de tecniques artistiques i la
presentacio d'activitats ludiques — pedagogiques que permetin la llibertat i I'expressio
dels seus conflictes psicologics.

Utilitzar les noves tecnologies com a recurs per afavorir el desenvolupament socio —
afectiu i de comunicacio.

Oferir assessorament i suport als pares en matéria educativa, fent-los particeps en el

programa d'activitats proposats en l'aula.
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Col-laborar amb el personal sanitari en el procés de curacio de la malaltia.

Desde una perspectiva pedagdgica, se trataria de favorecer la continuidad del proceso educativo,
entendido éste como un derecho social que mejora la calidad de vida del nifio enfermo, intentando
ayudarle a superar, de la forma méas satisfactoria y menos traumatica posible, su periodo de
hospitalizacion (Garcia, 2005; 6).

Cal esmentar, que aquesta atencié pedagogica a l'infant hospitalitzat, es veu a dia davui com

una necessitat. De manera general, a les Aules Hospitalaries es segueixen uns criteris

metodologics concrets, amb la finalitat d'evitar la pérdua d'escolaritat de l'infant, salvaguardar

I'equilibri emocional i el seu desenvolupament global per una integracid normalitzada.

Aquests criteris metodologics sén:

Globalitzadors. Les activitats programades han de partir d'un criteri globalitzador, on
el continguts s'han d'estructurar entorn a uns eixos concrets, que sorgeixin del propi
entorn hospitalari on I'infant es mou.
Personalitzats. Cal apostar per processos d'individualitzacio de l'ensenyament, on es
garanteixi I'atencio a les seves necessitats i interessos.
Participatius. El procés educatiu en el que es veu immers l'infant a I'hospital, ha de
comptar amb la col-laboracié de:
e Lafamilia. Es el vincle que connecta amb el centre docent d'origen de I'infant.
e El personal sanitari. Proporciona la informacié necessaria en relacio a la salut
de l'infant.
e Els mestres del seu centre d'origen. Ha d'orientar cap on ha d'anar l'actuacid
pedagogica durant I'estancia de I'infant a I'hospital.
Significatius. Els docents es converteixen en educadors i no en ensenyants, on més
que ensenyar o instruir, facilitin i provoquin aprenentatges significatius, proporcionant
una educacio funcional, util, eficag i satisfactoria per a I'infant, en relacié amb la seva
propia realitat clinica.
Motivadors. Les activitats organitzades han de partir de propostes interessants, que
ajudin a l'infant a construir els seus propis coneixements, desenvolupament aixi el seu
esperit creatiu i constructiu.
Socialitzadors. Afavorir una metodologia basada en l'activitat participativa, on jugar,

experimentar i aprendre sigui la finalitat de I'escola; fomentant les activitats en grup
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amb la finalitat d'aconseguir una major comunicacié i amistat entre els infants
hospitalitzats.
- Flexibles. Tenint en compte el context hospitalari, és necessari ajustar les activitats a

la diversitat d'infants, patologies, edats i ritmes d'aprenentatge.

Pel que fa a l'avaluacié d'aquests infants durant la seva estada a I'Aula Hospitalaria, cal
esmentar que durant les hospitalitzacions curtes i mitjanes aquesta tasca és complicada de dur
a terme, ja que pot ser només hi fan dos o tres dies ingressats. Pero en els casos de llarga
hospitalitzacio, el professor, en coordinacié amb el seu tutor, realitzara les activitats
proposades pel centre escolar, en funcio de I'estat fisic i psiquic de l'infant, tenint en compte

els objectius especifics.

L'alumnat ates en aquestes aules tenen edats compreses entre els tres i els setze anys, encara
que en ocasions puntual també poden assistir-hi nins/es que superin aguestes edats. Les
condicions especials daquest alumnat fa que les aules hagin de tenir unes determinades
caracteristiques:

- Ha de ser un espai obert i flexible.

- L'atenci6 educativa ha de ser adequada a les caracteristiques de l'infant hospitalitzat.

- L'organitzacio ha de poder tenir en compte les abséncies.

- Lareincorporaci6 de l'alumnat ha de ser possible en qualsevol moment.

Finalment, considero adient fer referéncia a les caracteristiques de les Aules Hospitalaries

indicant les diferéncies amb respecte a lI'aula comd.

CATEGORIAS | AULA ORDINARIA AULA HOSPITALARIA

Asistencia escolar obligatoria Asistencia voluntaria

Actividades supeditadas al | Actividades subordinadas al estado de salud del nifio y

curriculo a los tratamientos médicos

Programacion fija y determinada Gran flexibilidad en la aplicacion de la programacion

Curriculum Atencidn principalmente grupal Atenci6n principalmente individualizada
Supone normalizacion Supone un intento de normalizacidon de una situacion
"andmala™
Actividades fisicas y deportivas Actividades condicionadas por el centro y el estado
fisico del nifio
Organizacion Grupos homogéneos Grupos heterogéneos
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Los grupos de alumnos son fijos

Constante cambio de alumnos

Horario completo y extenso

Horario mas reducido

Muchas aulas configuradas de

manera similar

Aulas hospitalarias, salas comunes o habitaciones

Recursos Gran niimero de profesores Reducido namero de profesores

humanos

Salud La tonica dominante es la salud de | La enfermedad y estados de apatia, depresién o
los alumnos ansiedad son la tonica dominante

Participacion La socializacion es algo | Los nifios pueden estar aislados, rodeados

connatural, asi como las relaciones

permanentemente de adultos y las interacciones con

entre iguales otros pacientes son dificiles

Los padres no estan en el colegio Los padres permanecen en el hospital

(Serrano, 2013; 69)

3.3. Legislacio Aules Hospitalaries
El nifio hospitalizado, incluso por un corto periodo de tiempo, puede sufrir diversas alteraciones
psicoldgicas. Para prevenir los posibles efectos negativos que la hospitalizacion puede originar
sobre el paciente pediatrico, la actividad pedagdgica —como complemento de la accidn médica—
estd tomando carta de naturaleza desde hace afios en muy diversos paises europeos. En esta linea,
el Parlamento Europeo present6 en 1986, la carta de Derechos del Nifio Hospitalizado (Polaino —
Lorente & Lizasoain, 1992; 49).

L'activitat pedagogica, com a complement de lI'accid6 medica als hospitals, ha anat agafant
forga amb el temps. En les décades passades, els departaments infantils estaven tancats, inclus
als pares, i, obviament, en aquest lloc tan tancat no hi havia lloc per I'educacié dels infants

hospitalitzats.

Fou a partir de la Segona Guerra Mundial, i gracies principalment a la tasca dels pediatres i
dels psicolegs, que aquests departaments pediatrics varen comencar a obrir les seves portes.
La ra6 fonamental d'aquest canvi varen ser les constants alteracions psicologiques que sofrien
els infants que estaven ingressats durant llargs periodes de temps, allunyats del seu entorn

familiar.

Com ja s'ha parlat anteriorment, I'hospitalitzacié dels infants pot provocar-los alteracions

psicologiques, no només per la seva malaltia, sind també per la separacio dels seus pares i la
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deprivacié socio — escolar. Per aix0, l'educacié d'aquests infants contribueix a la seva
estabilitat emocional, a la seva felicitat i a una recuperacié més propera.

Cal tenir en compte també que encara que I'emfasi principal daquesta atencio educativa es
centra en el seguiment del curriculum de I'escola d'origen, l'infant necessita canviar per
aconseguir una adaptaci6 adequada, i per tant cal proporcionar-li oportunitats de

desenvolupament personal i intel-lectual que I'ajudi en aquest procés.

Una de les majors dificultats que existeix per als professionals és el fet d'acomodar els plans
educatius a les capacitats dels infants i a les condicions especials de treball a I'nospital. La
tasca del pedagog es desenvolupa generalment durant el mati, coincidint també amb les visites

dels metges o amb les proves de diagnostic.

Es per aix0, que el Parlament Europeu va presentar la Carta de Drets de I'Infant Hospitalitzat.
Dia 11 de febrer de 1985 el Parlament va remetre una proposta de resolucié d'una carta dels
infants hospitalitzats a la Comissio de Medi Ambient, Salut Publica i Proteccié del
Consumidor. Dia 18 de marg de 1986 es va adoptar, per unanimitat, el conjunt d'aquesta

proposta. El dictamen es va entregar dia 2 d'abril de 1986.

En aquesta proposta s'insistia, en primer lloc, en qué el dret a la millor assistencia meédica
possible constitueix un dret fonamental, especialment pels infants durant els primers anys
d'existencia. I, en segon lloc, el Parlament Europeu mostrava la seva inquietud davant del fet

de les reduccions pressupostaries.

Finalment, els drets que varen quedar registrats a la Carta Europea dels Drets dels Infants
Hospitalitzats son:

- Dret de linfant a no ser hospitalitzat sind en el cas de no poder rebre les cures
necessaries, i en les mateixes condicions, a casa seva o en un consultori.

- Dret d'estar acompanyat del seus pares o de la persona que els substitueixi el maxim
temps possible durant la seva permanencia a I'hospital, no com espectadors passius
sind com elements actius de la vida hospitalaria.

- Drets de ser informat —en funcio de la seva edat, del seu desenvolupament mental i del
seu estat afectiu— dels diagnostics i de les practiques terapeutiques a les que se'ls

sotmet.
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Dret dels seus pares o de la persona que els substitueix a rebre totes les informacions
relatives a la malaltia i al benestar de l'infant, sempre i quan el dret fonamental
d'aquest al respecte de la seva intimitat no es vegi afectat per aixo.

Dret a no ser sotmes a experiencies farmacologiques o terapeutiques. Només els pares,
degudament advertits dels riscos i dels avantatges d'aquests tractaments, tindran la
possibilitat de concedir la seva autoritzacio, aixi com de retirar-la.

Dret de no rebre tractament medics indtils i a no suportar sofriments fisics i morals
que es puguin evitar.

Dret a ser tractat amb tacte, educacid i comprensid, i a que es respecti la seva intimitat.
Dret a rebre, durant la seva permanéncia a I'hospital, les cures per un personal
qualificat, que conegui perfectament les necessitats de cada grup d'edat tant en el pla
fisic com en l'afectiu.

Dret a ser hospitalitzat juntament amb altres infants, evitant aixi la seva hospitalitzacio
entre adults.

Dret a disposar de locals moblats i equipats per respondre a les necessitats dels infants
en relacio a les seves cures, d'educacio i de joc, aixi com a les normes oficials de
seguretat.

Dret a seguir amb la seva formaci6 escolar durant la seva permanencia a I'hospital, i a
beneficiar-se dels ensenyaments dels mestres i del material didactic que les autoritats
escolars posin a la seva disposicio.

Dret a disposar durant la seva permanencia a I'hospital de joguines adequades a la seva
edat, llibres i mitjans audiovisuals.

Dret a poder rebre estudis en cas d'hospitalitzacio parcial (hospitalitzacié ditrna) o de
convalescéncia en el seu propi domicili.

Dret a la seguretat de rebre les cures que necessita —inclis en el cas de que fos
necessaria la intervencid de la justicia— si el pares o la persona que els substitueixi

se'ls nega per raons religioses, de retras cultural, de prejudicis o altres.

Es evident que “els drets" enumerats en la proposta de resolucié constitueixen

fonamentalment una série d'orientacions i que no es tracten de "drets" en el sentit juridic del

Polaino — Lorente i Lizasoain (1992) expliquen que I'hospitalitzacio infantil, no obstant, sol

incomplir a Europa els consells d'aquesta Carta Europea dels Drets dels Infants Hospitalitzats.
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Les activitats pedagogiques en els hospitals europeus es centren predominantment en
I'ensenyament. Es contracten mestres per impartir classes en els hospitals o be es creen
escoles especials dins dels hospitals. Finalment, cal exposar que I'any 1988 té lloc a Ljubljana
(Eslovenia) el primer Seminari Europeu de "I'Educacié de I'Infant Hospitalitzat”, sota el
patrocini de la UNESCO i de la OMS. A rel de I'entusiasme d'aquesta trobada comencen, de
manera informal, els primers contactes i intercanvis pedagogics entre els professionals de
I'educacid implicats en aquest ambit. L'any 1992, a Viena, té lloc un segon Congrés, on es
manifesta una voluntat expressa de crear una organitzacio europea. Aixi, uns mesos més tard,
a Paris, s'estableix un grup de treball que es reuneix amb la finalitat d'elaborar els estatuts de
la nova organitzacio. Aquests es publiquen el juliol de 1994, establint oficialment la

Organitzacié Europea de Pedagogs Hospitalaris (HOPE), amb seu a Brussel-les.

Entre els objectius de HOPE, cal destacar els seguents:

- Promoure el dret de I'infant malalt a rebre educacio a I'hospital i en el seu domicili.

- Treballar a favor de la Carta Europea dels Drets de I'Infant Hospitalitzat.

- Promocionar la formacié professional del professor hospitalari i facilitar la
comunicacio dels seus interessos i necessitats.

- Treballar en equip, analitzant i millorant les practiques pedagogiques, adaptant-les als
infants malalts i a I'evolucio dels canvis socials.

- Potenciar investigacions en tots els ambits de la pedagogia hospitalaria i publicar
resultats i exemples practiques de I'esmentada activitat.

3.3.1. Leaqislacié Aules Hospitalaries a Espanya

En Espafia la LOGSE en su articulo 63.1 establece: "los poderes publicos desarrollaran las
acciones de caracter compensatorio en relacion con las personas, grupos y ambitos territoriales que
se encuentren en situaciones desfavorables y proveeran los recursos econdmicos para ello, con el
fin de hacer efectivo el principio de igualdad en el ejercicio del derecho a la educacion” (Garcia,
2005; 2).

A Espanya el funcionament de les Aules Hospitalaries és més tardana, al menys des del punt
de vista legislatiu; encara que, aquesta actuacio a nivell particular en alguns hospitals ha estat
més habitual des de I'Gltim quart de segle XX, a través d'una iniciativa d'alguns professionals
aliens a l'escola (infermeres, auxiliars, etc.), que varen possibilitar més tard l'arribada als

hospitals de mestres que donaren un nou enfocament a I'atencid de I'infant hospitalitzat.
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La primera referéncia legislativa data del 1982, quan s'estableix I'actuaci6 educativa que s’ha
de dur a terme en els centres hospitalaris i que desenvolupa un principi basic establert a la
Constitucio. Aquest principi es el dret que tenim tots els espanyols a rebre educacid. A partir
d'aquest moment, es varen dur a terme una serie de Lleis, Reals Decrets i Ordres on es

defineix la politica que es dura a terme en aquests centres.

Cal esmentar pero, que abans del 1982, es dugueren a terme altres fets importants en aquest
camp. Es pot dir, que a Espanya, I'origen de les Aules Hospitalaries es troba en les aules que
sorgiren davant la necessitat d'atendre educativament als infants hospitalitzats durant els anys

cinguanta als centres vinculats amb l'ordre hospitalaria de Sant Joan de Déu.

Fou l'any 1965 quan aquesta activitat s'amplia a la xarxa publica i és quan en diferents
hospitals espanyols es creen aules hospitalaries per part de I'lnsalud. L'any 1974, es crea a
I'Hospital Nacional de Paraplégics (Toledo) una seccio pedagogica pero aquesta actuacié no
s'estén i no és fins l'any 1982 amb la publicacié de la Llei d'Integracié Social dels

Minusvalids quan hi ha una legislacio que sustenta aquesta atencié educativa.

Es I'any 1998 quan es firma un conveni entre el Ministeri d'Educacid i Cultura, el Ministeri de
Sanitat i Consum i I'Institut Nacional de la Salut per desenvolupar I'escolaritzacio de I'alumnat
hospitalitzat. Actualment, a Espanya, podem trobar aules hospitalaries en la majoria dels
centres hospitalaris.

El Ministerio de Educacion se erigié como el responsable de la organizacion y funcionamento de
las unidades escolares en instituciones hospitalarias, dotandolas del profesorado necesario, del
material para su funcionamiento y de la dotacion econdémica suficiente para la adquisicién y
renovacion del mismo. Por su parte el Instituto Nacional de la Salud, adquirié los compromisos de
habilitar los espacios necesarios en los centros hospitalarios para el funcionamiento de las
unidades escolares, asumir los gastos derivadors de la infraestructura, mantenimiento vy
conservacion de su equipamiento y de la dotacion de equipos informaticos y audiovisuales ("Aulas
Hospitalarias," 2011).

3.4. Serveis a les llles Balears
L'alumnat que per motius de salut ha de ser hospitalitzat o ha de romandre en el seu domicili

es troba en situacié de desavantatge en el sistema educatiu, la qual cosa pot ocasionar retard
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escolar. Davant aquesta situacio, la Conselleria d'Educaci6, Cultura i Universitats adopta les
mesures oportunes per donar una resposta educativa adequada a aquestes necessitats

especifiques i garantir la continuitat del procés educatiu.

De manera general, els objectius dels serveis son:

- Proporcionar atencié educativa a l'alumnat hospitalitzat i/o convalescent per assegurar
la continuitat del procés densenyament i evitar, en la mesura del possible, un
desfasament escolar.

- Ajudar els infants i joves a superar I'angoixa i I'aillament que els suposa una malaltia,
mitjancant una atencio pedagogica qualitativament diferent.

- Establir els canals de coordinacié necessaris amb els centres escolars per dur un
seguiment del treball de I'alumnat en situacio de malaltia.

- Facilitar la incorporacié de l'alumnat als seus centres de referéncia, una vegada hagi

finalitzat el periode d'hospitalitzacio o convalescéncia.
Els destinataris d'aquests serveis és l'alumnat que presenti dificultats d'escolaritzacié per
problemes de salut i que es trobi hospitalitzat o en el seu domicili, per prescripcid facultativa,

per un periode superior a trenta dies.

3.4.1. Aula Hospitalaria a I'Hospital Son Espases

L'Aula Hospitalaria de I'nospital de Son Espases (Mallorca), acull a tots els infants que
necessitin atencié educativa hospitalaria de les llles Balears, ja que tant I'Hospital de Menorca

com el d'Eivissa no compten amb aquests serveis.

L'Aula Hospitalaria segueix uns principis que considero adient exposar:

- L'atencié educativa hospitalaria té caracter voluntari i ha de ser sol-licitada per la
familia de l'infant.

- Podran rebre atencio educativa hospitalaria els infants i joves de 3 a 16 anys.

- L'Aula Hospitalaria atendra educativament tot I'alumnat ingressat que ho sol-liciti,
independentment de la durada del seu ingrés. La metodologia sera diferent si es tracta
d'alumnat de llarga estada o cronic, o si és alumnat de curta estada.

- L'atenci6 educativa hospitalaria es dura a terme amb el vist-i-plau de lI'equip medic.

- L'alumnat hospitalitzat continuara escolaritzat, a tots els efectes, en el centre educatiu

on esta matriculat.
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Per garantir la continuitat del procés educatiu de l'alumnat hospitalitzat, el professorat
de I'Aula Hospitalaria es posara en contacte amb el centre d'origen de l'alumnat i
seguira la seva programacio, en la mesura que sigui possible.

L'atencid educativa hospitalaria sera flexible i adaptable, tant a nivell de les necessitats
de l'alumnat hospitalitzat com a nivell de recursos i espais (I'alumnat que no pugui
assistir a l'aula hospitalaria rebra l'atencio educativa en la seva habitacio).

Finalitzada l'atencié educativa hospitalaria de linfant, el professorat de I'Aula

Hospitalaria informara el corresponent centre educatiu del pla de treball realitzat.

3.4.2. Servei d'Atencié Educativa Domiciliaria (SAED)

S'anomena atenci6 educativa domiciliaria aquella que rep I'alumnat amb necessitat educativa

de suport associada a problemes de salut quan, per prescripcié facultativa, ha de romandre en

el seu domicili sense poder assistir al seu centre educatiu en periodes superiors a trenta dies.

Cal tenir en compte diferents aspectes:

L'atencié educativa domiciliaria té caracter voluntari, i la sol-licita la familia de
I'alumne a través del centre educatiu.

La sol-licitud d'atencié educativa domiciliaria ha d'anar acompanyada sempre d'un
informe meédic en el qual quedara reflectit el temps que I'alumnat no podra assistir al
centre educatiu.

Sera necessaria la permanencia d'un adult en el domicili de l'alumnat durant les
sessions en qué es dugui a terme el Servei d'Atenci6 Educativa Domiciliaria.
L'organitzacio d'aquest servei es caracteritza per la flexibilitat i l'adaptacié a les
necessitats de I'alumnat.

L'alumnat ates pel SAED continuara escolaritzat, a tots els efectes, en el centre
educatiu on esta matriculat.

Cada centre procurara el seguiment sistematic de lI'alumnat per part del tutor a persona

de referéncia.

Els objectius especifics del SAED son:

Garantir la continuitat del procés educatiu de l'alumnat per evitar el desfasament
escolar.
Garantir la coordinacié amb el centre i els diferents professionals per assegurar la

continuitat del procés d'ensenyament — aprenentatge.
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- Facilitar la incorporacio6 de lI'alumne al seu centre educatiu quan el seu estat de salut i

permeti.
Finalment, cal exposar que en cap cas es confondra l'atencié educativa domiciliaria amb

classes de suport o de repas.

3.5. Agents implicats
3.5.1. Funcions del professorat

Els docents, amb la informacié necessaria sobre la malaltia i el tractament de cada alumne
haura d'organitzar l'atencio educativa que cal prestar-li i haura de preparar la reintegracié al

tornar al seu centre escolar d'origen.

Cal esmentar, que el professorat de I'atencié educativa hospitalaria hauran de considerar les
circumstancies de l'alumnat: angoixa, ansietat, avorriment i potenciar la interaccio entre els
propis infants amb I'objectiu que comparteixin experiéncies. El professorat també haura de
comptar amb el suport de les families i del personal sanitari per desenvolupar la seva tasca.

Pel que fa a la relacio del professorat d'aquests serveis amb els docents de les escoles d'origen
dels infants hospitalitzats, dependra de la duracié de I'hospitalitzacié. De manera general, en
les hospitalitzacions curtes aquestes comunicacions es realitzaran a través de les families pero

en les hospitalitzacions més llargues es comunicara directament amb el centre escolar.

3.5.1.1. Professorat de I'Aula Hospitalaria

El professorat de les Aules Hospitalaries han de seguir una serie de principis per tal que la
tasca educativa sigui com més positiva possible. Aquestes principis son:

- Atencio educativa personalitzada.

- Coordinacio amb els centres educatius amb alumnat ingressat.

- Coordinacio amb els equips sanitaris.

- Coordinacid entre els professionals que treballen a I'Aula Hospitalaria.

- Assessorament als pares dels infants atesos per aquest servei.

- Coordinacio amb el Servei d'Atencié Educativa Domiciliaria en el cas d'alumnat que

despreés de sortir de I'hospital hagi de romandre convalescent en el seu domicili.
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Elaboracié d'un informe per al centre de referencia de lI'alumne sobre el seu procés

educatiu durant I'hospitalitzacio, en el cas de I'alumnat de llarga estada.

3.5.1.2. Professorat del SAED

De la mateixa manera, el professorat del SAED també haura de seguir uns principis per

aconseguir que la tasca educativa sigui positiva i eficac. Aquests principis son:

Atendre les necessitats educatives especifiques derivades de la situacid sociosanitaria
de l'alumnat.

Atencié educativa personalitzada, adequada a l'edat de l'alumne i a les seves
necessitats, tenint en consideracio el seu estat de salut.

Atencié a l'alumnat que per preinscripcid facultativa ha de romandre en el seu
domicili, per garantir la seva normalitzaci6 educativa mitjangant la coordinacié amb el
seu centre d'origen.

Per garantir la continuitat del procés educatiu de I'alumnat en el seu domicili, els
professionals del SAED es posaran en contacte amb el centre d'origen dels alumnes i
seguiran la seva programacio, en la mesura que sigui possible.

Coordinacié amb [I'Aula Hospitalaria en el cas de l'alumnat hospitalitzat que
posteriorment, per prescripcio facultativa, hagi de romandre convalescent en el seu
domicili.

Assessorament a les families dels alumnes sobre el procés educatiu dels seus fills,
implicant-les perqué puguin col-laborar en la mesura de les seves possibilitats.
Preparacio de la incorporacié dels alumnes al seu centre informant de la situacio en
queé es troba i aportant al centre un informe sobre el procés educatiu de I'alumne durant
el periode que ha rebut I'atencié educativa domiciliaria.

Participaci6 en les reunions d'avaluacié de l'equip educatiu, amb la finalitat de fer les

aportacions oportunes a I'nora d'avaluar els alumnes.

3.5.2. Paper de les families

Els pares tenen un paper essencial com a figures principals per l'infant durant la seva

hospitalitzacio, ja que suposen el seu major suport psicologic i afectiu. Per tant, és necessari

que les families rebin una informaci6 verag i clara pero amb una actitud positiva sobre la

malaltia i el seu tractament. La relacid amb els pares ha de ser continua per poder aportar

diferent informacid sobre l'infant i per estar en comunicacié amb el centre escolar d'origen de

l'infant.
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Els pares han d'adaptar-se a les caracteristiques de la malaltia durant les diferents fases

reestructurant la seva vida familiar.

En el trabajo y colaboracién con las familias los profesionales deben: respetar la singularidad de
éstas, basarse en sus necesidades, tener una comprension multidimensional del problema,
desarrollar competencias en los padres y la resiliencia, contar con los sistemas de apoyo del
entorno natural y coordinar la accion de los servicios publicos (sanitarios, educativos y de servicio
social) y los que ofrece la sociedad civil (ocio, asociaciones, voluntariado...). Se trata de crear un
clima de equipo que cambie los sentimientos de impotencia de la familia, de los profesionales y de

los miembros de la comunidad (Grau & Fernandez, 2010; 204).

Col-laborar i ajudar a les families amb un fill malalt és una tasca important pels professionals
que des de diferents ambits treballen amb I'infant malalt. La col-laboraci6é de la familia és
fonamental per augmentar la qualitat de vida de l'infant i afavorir la seva integracié social i

escolar.

Els pares amb fills petits malalts tendeixen a ser sobreprotectors i molt permissius. Aquestes
actituds pero, requereixen una reorganitzacio del sistema afectiu i de la relacio dels pares amb
els altres fills, si és el cas. Lizasoain (2007) exposa que hi ha tres etapes ben diferenciades en
les reaccions dels pares davant el coneixement d'una malaltia infantil:

- Un xoc inicial acompanyat d'ira i rebel-lia.

- Un periode de tristesa i desequilibri psiquic.

- Una gradual restauracié d'aquest equilibri, acompanyada d'un enfrontament real

davant el problema.

Es imprescindible que els professionals coneguin com afecta la malaltia a les families, que
siguin receptius a les seves preocupacions i necessitats i que afavoreixin el desenvolupament
d'estratégies d'afrontament actives que permetin als pares solucionar els problemes, cercar
informacio valida i suport professional, reestructurar els seus valors, controlar les seves
emocions i cercar suport emocional en la seva familia i amistats. Aixi, Grau i Fernandez
(2010) defineixen els pares competents des de diferents perspectives:

- Saben manejar adequadament la malaltia i proporcionen les cures que necessiten els

seus fills.
- Cerquen informacié adequada i la proporcionen als seus fills.

- Ajuden als seus fills a desenvolupar destreses per el maneig de la malaltia.
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- Controlen els sentiments negatius i I'ansietat, i tenen una actitud positiva a la resolucié
dels problemes. De la mateixa manera, ajuden als fills a controlar les seves emocions.

- Accepten les dificultats dels seus fills, tenen més recursos per solucionar els
problemes i col-laboren amb els professionals dels diferents serveis: sanitaris,

educatius i d'assisténcia social.

3.5.3. Paper del personal sanitari

La relacié amb el personal sanitari és important per conéixer la informaci6 de I'estat de salut
de l'infant i per qué ells motivin a l'alumnat per assistir a l'aula. El personal sanitari ha
d'aportar als docents la informacié necessaria sobre la situacid de la malaltia i en quina

mesura el tractament afectara a l'assistencia i treball de I'infant a I'Aula Hospitalaria.

Es a dir, cal que el tracte amb el personal sanitari sigui diari, considerant aixi la seva tasca
com imprescindible, ja que també son ells qui estimulen i donen suport en tot moment a
l'assisténcia de l'infant a l'aula. Per altra banda, son ells qui es converteixen en el primer
transmissor de la informacio referent a cada infant que ingressa a I'hospital o als canvis que es

produeixin en I'anim o en la salut d'aquell altre que porta temps ingressat.

D'alguna forma, el personal sanitari, sera un dels que determinin si l'infant ha d'anar a I'Aula
Hospitalaria o si per exemple, és convenient que sigui el docent que vagi a I'habitacio de

l'infant.

Es necessari I'establiment de suport emocional per part del personal sanitari amb els pares dels
infants hospitalitzats, amb la finalitat de transmetre tranquil-litat i suport, crear un clima de
confianga, reduir la por i l'ansietat, fomentant I'expressi6 emocional i ajudant-los en

I'adaptacié al procés hospitalari.

3.5.4. Paper de l'escola de referéncia de l'infant

El paper de l'escola de referencia de l'infant hospitalitzat també és forca important. L'escola
d'origen, sobretot el tutor daula de l'infant, ha de col-laborar amb la familia i amb el
professorat de I'Aula Hospitalaria per tal d'evitar un possible desfasament en I'educaci6 de

I'infant.
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Si I'hospitalitzacio és més bé breu, la relacié es mantindra sobretot amb els pares i I'escola,
pero si I'hospitalitzacio és més llarga, la relacio shaura d'establir directament entre l'escola

d'origen i el professorat de I'Aula Hospitalaria.

Cal que I'escola d'origen aporti la informacid necessaria a I'Aula Hospitalaria, com poden ser
el curriculum a seguir, els objectius especifics que es volen aconseguir, entre daltres. Es obvi
que despres, en funcio de I'estat d'anim de salut i psiquic de l'infant, es seguiran aquestes

premisses, o entre els dos docents es parlara de fer una adaptacio curricular.

Finalment, l'escola d'origen de l'infant, en casos d'hospitalitzacions llargues, hauria de poder
tenir I'oportunitat de parlar amb els altres infants de lI'aula i explicar allo que esta passant i fins
i tot poder treballar temes relacionats amb la salut, o preparar una sorpresa (com podria ser
una carta) a l'infant hospitalitzat, ja que d'aquesta manera es pugui Seguir tenint contacte

social amb ell.

3.5.5. Paper de les associacions

Finalment, cal esmentar el paper de les associacions dins I'ambit hospital. Aquestes fan feina
amb les families i amb els infants, per procurar que la seva estada a I'hospital i la recuperacio
a casa sigui meés agradable. Principalment, vull centrar-me en dues associacions que fan feina

amb col-laboracié amb I'Hospital de Son Espases: ASPANOB i Angeles sin alas.

3.5.5.1. ASPANOB

ASPANOB (Asociacién de Padres de Nifios con Cancer de Baleares) es va crear lI'any 1987,

entorn a un grup de pares que es va unir amb la intencio de treballar per millorar la qualitat de
vida de tots els infants de 0 a 18 anys malalts de cancer de Balears i les seves families. Des
d'aquell moment, ASPANOB ha anat creixent, treballant amb la satisfaccié de veure, any rere
any, com les seves activitats anaven augmentat i els seus programes més importants s'anaven

ampliant.

ASPANOB segueix fidel als objectius i principis que motivaren la seva creacid. Totes les
activitats van destinades a ajudar i donar suport a l'infant amb cancer i a la seva familia, a
afavorir una millor acceptacio i afrontament de la malaltia per part de la familia. Una de les
funcions basiques de l'associacié és la deteccio de problemes i necessitats, arbitrant els

mecanismes necessaris per la seva resolucio.
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Els Estatus dASPANOB contemplen com a objectiu principal de l'associacid: "contribuir al

mejor estado de los nifios y su familia, tanto a nivel médico como psicoldgico, social,

asistencial, trabando para que el desarrollo afectivo y educativo de los nifios y sus familias

sea el mas adecuado a sus especiales circunstancias, y en general cualquier actuacién que

tienda a mejorar su calidad de vida".

ASPANOB articula i gestiona tota una série de programes dirigits a millorar la qualitat de

vida dels infants amb cancer i les seves families:

Programa de Suport Psicologic. ASPANOB posa a disposicié de les families un
psicoleg des del moment inicial de la malaltia, perque contin amb el seu suport per fer
front a les diverses i complicades situacions que la malaltia pot provocar, i que pugui
avaluar l'adaptacio de l'infant i de la familia a la malaltia. En aquells casos on l'infant
no supera la malaltia, també es pot oferir acompanyament i suport emocional (terapia
de dol).

Programa de Suport Escolar i SAED. Com ja s’ha esmentat anteriorment, un dels
efectes immediats de la malaltia als infants és l'absentisme escolar. Per aixo,
ASPANOB va iniciar un programa de Suport Escolar a finals del 2001. Aquest servei
ha anat evolucionant, passant de ser un servei compensatori a tenir caracter
normalitzar i preventiu.

Actualment, treballa amb el SAED, amb la col-laboracié del grup de voluntaris —
professors que t¢ ASPANOB. A més, aquest programa també déna suport als germans
de l'infant malalt i també dona suport als mestres dels centres escolars oferint
assessorament sobre I'abordatge de la situacio al tenir un alumne malalt o perdre un

alumne degut a la malaltia.

Servei d'Atencid Social. Aquest servei té com a objectiu garantir que els recursos
propis de l'associacio arribin a totes aquelles families amb un infants malalt. S'integra i
es coordina amb els altres serveis de I'entitat, a la vegada que també es coordina amb
tots aquells serveis comunitaris que puguin ser reclamats per les families.

Programa d'Ajudes Economiques. Degut al retras en el pagament de les subvencions, i
que molts pares han de deixar la feina per tenir cura del seu fill, ASPANOB, intenta

ajudar a totes les families que pugui amb pagaments relacionats amb trasllats a altres
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centres hospitalaris de referencia nacionals, pagaments de protesis o de farmacia, entre

daltres.
- Programa de Respir Familiar, Oci i Temps Lliure. Al llarg de I'any, ASPANOB
organitza moltes activitats d'oci i temps lliure, destinades a l'infant i a la seva familia

amb l'objectiu d'oferir un espai de relax i socialitzacié fora de I'ambit hospitalari.

3.5.5.2. Angeles sin alas

Es tracta d'una associacié de la Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques de les Illes Balears,
sense anim de lucre. Aquesta associacid va néixer el mar¢ del 2013. Treballen dia a dia per
donar suport a les families, que tenen algun membre dins del programa de Cures Pal-liatives
Pediatriques de les llles Balears. Esta integrada per un grup de professionals que
desenvolupament la seva activitat dins de I'hospital de Son Espases.

L'origen d'aquesta associacio es remunta a l'inici del projecte de la unitat de CPP, on el
personal sanitari, que atén als infants i a les seves families que estan amb una malaltia que
limita 0 amenaca la seva vida, va detectar que hi havia molts problemes socials i economics
en els domicilis d'aquests afectats. Degut a les malalties que tenen aquests infants, necessiten
un tipus de material orto-protessic, i aquests solen ser molt cars. Les families normalment han
d'interrompre la seva vida laboral per dedicar-se a cuidar als infants, que necessiten unes

cures molt especials.

L'administracid estatal i autonomica contempla unes ajudes, encara que les valoracions
d'aquestes a vegades, arriben massa tard. Davant aixo, es varen iniciar activitats per part del
personal sanitari, intentant recaptar fons per col-laborar amb els infants. Per aix0 es va crear

aquesta associacio amb la finalitat de donar suport a les families.

4. METODOLOGIA UTILITZADA PER DESENVOLUPAR EL
TREBALL

Pel que fa a la metodologia duta a terme per a l'elaboracié del treball, cal esmentar que

aquesta es pot dividir en dues parts. Una primera part més teorica i I'altra més practica.
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La primera part del treball ha estat de recerca tedrica, per tal d'elaborar una fonamentacio
tedrica propia que em servis per conéixer més la Pedagogia Hospitalaria i I'Aula Hospitalaria,
i d'aquesta manera aprofundir en el tema. Considero que és imprescindible aquesta part i que
també és necessari consultar diferents documents per extreure meés informacié i des de

diferents punts de vista.

Una vegada feta aquesta fonamentacid teorica, he volgut comparar la part més teorica amb
allo que es fa durant el dia a dia. La manera més correcte que he trobat és realitzant
entrevistes a diferents serveis que formen part d'aquest mén. Vaig redactar quatre entrevistes
diferents per tal d'aconseguir informacio des de diferents ambits. Pero, finalment, només he

pogut realitzar tres de les quatre entrevistes.

Considero adient esmentar que les preguntes de les entrevistes les vaig fer en relaci6 a la
fonamentacio tedrica creada anteriorment. Per fer les preguntes, em vaig centrar en els punts
que considero més important de la part teorica per tal de comprovar si es tenien en compte i si

es duen a terme a la part practica.

Considero adient, també, explicar com vaig elaborar les preguntes de les entrevistes. Les tres
entrevistes tenen preguntes en comu, per tal de comparar les respostes que en pugui obtenir i,

d'aquesta manera, veure com treballen un mateix aspecte des de diferents ambits.

Daltra banda, hi ha preguntes qué he elaborat amb I'objectiu de veure quin tipus de relacio
estableixen entre ells els diferents serveis entrevistats (I'Aula Hospitalaria, el servei

d'Oncologia Infantil i I'associacio Angeles Sin Alas).

M'agradaria també comentar que no he tingut cap tipus de problema a I'hora de realitzar les
entrevistes als tres serveis esmentats anteriorment i m'han donat tota la informacié que
demanava i en el cas de I'Aula Hospitalaria i de I'enfermera d'Oncologia Infantil, m’han donat

informacio addicional que m'ha servit molt.

Una vegada realitzades les entrevistes, he extret diferents conclusions que m'han ajudat a
comparar la part mes teorica i la part més practica. D'aquesta manera també he pogut veure
com es treballa el dia a dia amb els infants hospitalitzats o que romanen al seu domicili degut

a una malaltia.
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Finalment, he realitzat un apartat de conclusio general per poder tenir una vista global de tota
la feina duta a terme, tant pel que fa a la part més tedrica com a la part practica, i per
comprovar si realment he aconseguit els objectius proposats al principi de I'elaboracio del
treball.

S. ESTRUCTURA I DESENVOLUPAMENT DELS
RESULTATS

Les tres entrevistes estan organitzades en tres o quatre punts diferenciats i, per tant, considero
adient fer una reflexié a partir de cada punt i d'aquesta manera seguir I'estructura general de

I'entrevista.

Pel que fa a l'espai on els infants poden treballar, sempre que és possible acudeixen a l'aula, ja
que és un espai on es poden relacionar amb altres infants que passen per situacions similars a
la seva i d'aquesta manera poden sortir de la seva habitacid. A part, cal tenir en compte, que
per questions de salut, a vegades son les mestres que es desplacen a la seva habitacio, encara
que les mestres comenten que és molt més comode i agradable que siguin els infants que
vagin a I'Aula Hospitalaria. Finalment, en casos d'infants que romanen al seu domicili, pero
que encara no estan en condicions d'anar al seu centre de procedéncia, les mestres del SAED

son les que van a Casa Seva.

Un altre punt a tenir en compte, i de molta importancia, és la relacié que hi ha entre els
mestres, els infants, les families i el personal sanitari. En aquest cas, considero adient fer una
distincio en les entrevistes, ja que dues de les entrevistes estan destinades a personal sanitari i
I'altra és al personal docent de I'hospital.

Com a personal sanitari, coincideixen en que no hi ha hagut mai cap problema amb el
personal docent de I'hospital, més bé el contrari. Esmenten que estan molt contentes, com
també ho estan les families del infants. Un altre factor important, és que compten amb la
col-laboraci6 de diferents professionals, com per exemple psicolegs o professionals de
I'educacid. Des de les dues associacions treballen per millorar I'hospitalitzacié dels infants i
des de la planta d'Oncologia Infantil han dut a terme un projecte molt interessant per coneixer
I'opinié dels infants queé hi estan ingressats i a partir d'aqui, millorar la seva feina diaria (veure

annex).
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En el cas del personal docent de I'Aula Hospitalaria, pel que fa a la relacié amb el personal
sanitari, expliquen que en cas de llargues hospitalitzacions, cada dia es posen en contacte amb
ells per tal de saber com es troba l'infant, si podra anar a I'Aula aquell dia o si elles hauran
d'anar a la seva habitacid. D'igual forma, en casos de llargues hospitalitzacions, el personal
docent es posa en contacte amb el centre de procedéncia de l'infant per tal de fer feina d'una
manera conjunta. Elles si expliquen que al llarg dels anys han tingut diferents problemes amb
les escoles de procedéncia dels alumnes, sobretot amb els que van a ESO. El fet de tenir un

tutor i molts altres mestres no ajuda a fer una feina rapida i bona.

Seguint amb el personal docent de I'Aula Hospitalaria, cal parlar de la metodologia que duen a
terme. El primer que cal tenir en compte, és que l'assistencia a I'Aula és voluntaria, ja que
degut a l'estat de salut dels infants no es pot ser molt rigid en aquest aspecte. Hi ha un horari
establert i els infants van i venen segons les seves necessitats. Expliquen que és forca
important que si poden, siguin els infants que vagin a I'Aula, ja que és una manera de

normalitzar la vida on tenen contacte amb altres infants.

Esta pensat, durant I'hospitalitzacié dels infants, seguir el curriculum del centre de
procedencia, encara que si cal adaptar-ho es fa. Cal tenir en compte que l'infant esta de pas
per I'nospital i que allo important és que el retorn al centre escolar de procedeéncia sigui el més
favorable possible. Pel que fa a lI'avaluacio, aquesta es fa de manera conjunta amb el centre de
procedeéncia. Els centres normalment, i sobretot amb els alumnes d'ESO, envien els examens a

les mestres per correu electronic i elles els passen als alumnes.

Finalment, pel que fa a I'Gs de les TIC dins I'Aula Hospitalaria, les mestres expliquen que fa
uns anys els alumnes el primer que feien en entrar dins I'Aula era anar a emprar l'ordinador.
En canvi, a dia d'avui ja no és aixi. Els infants estan acostumats a aquesta tecnologia i
segurament tots en tenen i quan van a I'Aula s'estimen més treballar amb les mestres o estar
amb els altres infants que no estar davant lI'ordinador. EI que més I'empren, s6n alumnes més
grans, que han de cercar informacio per Internet o al seu centre de procedencia tinguin

pagines web com per exemple moodle.

Finalment, el darrer apartat de les entrevistes, engloba diferents aspectes. El primer a
comentar, és el que fa referéncia a l'estat de salut de l'infant en relacio al seu estat d'anim.

Susana Jorda, infermera d'Oncologia Pediatrica, explica qué: "esta descrito en varios estudios
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que si su estado de animo es 6ptimo, el curso de la enfermedad se lleva mejor, sea cual sea el
desenlace”. De la mateixa manera, el personal docent, M@ Antonia i Joana, diuen que: "Home,
per la salut ens arrisquem molt! Pero si que és positiu pel seu estat d'anim, els ajuda a sortir
de les quatre parets de la seva habitacio i a normalitzar un poguet més la seva vida". Per tant,
en podem extreure que és forca important treballar amb els infants i ajudar a que visquin

aquesta situacio de la manera més positiva possible.

En relacié al dol dels infants i de les families, des de I'Aula Hospitalaria diuen que
practicament aquest tema no es tracta i I'Associacié Angeles Sin Alas i a la planta d'Oncologia
Pediatrica se'n fa carrec la psicologa, la qual treballa el dol amb els infants i amb les families,

per tal que aquest segueixi el seu procés natural.

La tasca diaria d'aquests tres serveis és d'intentar millorar el dia a dia dels infants
hospitalitzats o dels que romanen al seu domicili i van fent tot el possible per normalitzar la
vida dels infants. Per tant, si hagués de fer una valoracié en general de les entrevistes, puc dir
que aquesta és molt positiva. Considero qué la seva tasca és imprescindible i que fan molt
bona feina. En relativament pocs anys s'han aconseguit molts beneficis pel infants

hospitalitzats per tal de normalitzar la seva situacio.

6. CONCLUSIO

Gracies a la feina realitzada durant aquest temps, amb la fonamentacid teorica i amb la part
practica, considero qué he gairebé he complert tots els objectius que em vaig proposar a l'inici
del treball.

Elaborar una fonamentacio tedrica dels termes Pedagogia Hospitalaria i Aula Hospitalaria
era el primer objectiu que em vaig plantejar, ja que sense aixo era impossible endinsar-me
dins aquest mon. Després de consultar diferents articles, llibres i consultar entrevistes digitals,
he pogut aconseguir gran quantitat d'informacid i poder tenir un coneixement mes ampli

d'aquests termes.

Coneixer el funcionament i la metodologia de les Aules Hospitalaries i, de manera particular

I'Aula Hospitalaria de Son Espases. | aixi poder esbrinar com és la relacié entre les Aules
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Hospitalaries i els centres d'origen dels infants era el segon objectiu marcat i després de la
pertinent recerca per dur a terme la fonamentacio teorica, on he fet un recorregut per la
Pedagogia Hospitalaria i els diferents passos que s'han seguit per arribar a dia davui i a la
situacio actual, puc dir que he aprés el funcionament d'aquestes, la metodologia que es dur a
terme i quins son els fonaments que regeixen la seva practica diaria. Considero que de la
mateixa manera també és necessari coneixer la legislacio de les Aules Hospitalaries i ho he
aconseguit consultant diferents Ilibres i articles. Es necessari saber d'on es ve per saber cap on

s'ha d'anar i que es vol aconseguir amb la tasca que es du a terme.

Amb una previa fonamentacio tedrica, i elaborant una entrevista per saber exactament que
volia saber i quina informacié volia obtenir, he pogut conéixer de primera ma I'Aula
Hospitalaria de Son Espases. He tingut la sort d'entrar dins aquest espai i poder veure i saber
com hi treballen, com és la tasca que duen a terme. També m'han explicat com a evolucionat
el servei i alhora saber també com és la relaci6 entre I'Aula Hospitalaria i els centres educatius

de procedencia dels infants hospitalitzats.

Les mestres de I'Aula Hospitalaria em varen explicar com és la relaci6 amb els centres
d'origen i vaig poder comprovar com és d'important tenir una bona relacié amb els centres de
procedencia dels infants, ja que és vital que els infants visquin de la manera més satisfactoria
possible la tornada al seu centre, ja que a I'hospital hi estan de passada. Es forca important que
els infants tinguin aquest espai i les mestres per seguir amb el seu cami escolar i que es
puguin relacionar amb altres infants que passen per situacions similars. | gracies a aquest
espai i a les mestres és possible que els infants visquin la seva hospitalitzacié d'una manera

més positiva, amable i comoda.

Finalment, pel que fa al darrer objectiu proposat, dir que no I'ne aconseguit del tot. No de la
manera que jo volia. L'objectiu era: coneixer alguns dels serveis de les llles Balears que
treballen per aconseguir una hospitalitzacid més positiva pels infants. Una de les causes és
que no he esmentat tots els serveis que hi ha a les llles Balears i l'altra causa és que no he
pogut aconseguir tota la informacid que volia en relacio a ASPANOB. He de dir pero, que si
he pogut conéixer dos d'aquests serveis i he tingut I'oportunitat de realitzar dues entrevistes a
aquests i con@ixer de primera ma la seva tasca. Es forca important el seu treball i sobretot la
coordinacio que mantenen els serveis, I'Aula Hospitalaria, les plantes d’hospitalitzacié i els

centres de procedencia dels infants hospitalitzats.
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7. DISCUSIO

La salud y la enfermedad son dos conceptos que en la actualidad se consideran relacionados
aungue no contrapuestos. Ambos se entienden desde una perspectiva integral que considera a
la persona desde su dimension bioldgica, psicoldgica y social [...] (Molina, 1998; Fortuny &
Molina, 2006; Terris, 1975 & Salleras, 1985). Citat per Molina, Voliant & Lizasoéin (2013;
14).

Després de molta recerca, després d'endinsar-me dins aquest mon, puc dir que comparteixo la
cita esmentada anteriorment ja que una persona malalta o, en aquest cas un infant, no només
és aix0, un malalt. Aquell infant és una persona que necessita sentir-se estimat, sentir que
totes les seves necessitats son cobertes, i no només aquelles relacionades amb la seva malaltia.
Considero que part de la tasca del personal sanitari és aquesta també. No només cal fer front a
I'aspecte sanitari siné que també cal tenir en compte tot l'aspecte psicologic i emocional. | més
en el cas dels infants.

Lizasoain i Ochoa (2003) defineixen la Pedagogia Hospitalaria com "la rama diferencial de la
pedagogia que se ocupa de la educacion del nifio enfermo y hospitalizado, de manera que no
se retrase en su desarrollo personal ni en sus aprendizajes, a la vez que procura atender a las
necesidades psicoldgicas y sociales generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de

la concreta enfermedad que padece™.

Quan vaig fer I'entrevista a les mestres de I'Aula Hospitalaria de Son Espases, em van dir unes
paraules i automaticament vaig pensar en la definicié de Pedagogia Hospitalaria de Lizasoain
i Ochoa, esmentada anteriorment. Les paraules de les mestres varen ser: cal tenir en compte
que l'alumne esta aqui de pas, i clar, ha de tornar al seu centre. | allo important és que el

retorn al centre sigui el més favorable possible.

Unes paraules que em varen fer reflexionar de la importancia de donar suport als infants,
d'atendre totes les seves necessitats, fer que el temps a I'hospital o el temps que ha de
romandre al seu domicili sigui tranquil, comode i que l'infant es senti a gust, obviament dintre

de les seves possibilitats causades per la malaltia.
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Cal no veure aquest infant no només com un pacient, sind que cal tenir una visio més amplia,
anar més alla del seu estat de salut. Deixar que l'infant pugui parlar, comparteixi els seus
sentiments o les seves pors. Donar l'oportunitat a les families dels infants, sobretot pares i
germans, d'estar amb l'infant dins I'habitacio, poder compartir moments familiars amb la

intencié de normalitzar el dia a dia de l'infant.

Tal i com exposa Garcia (2005), cal que els infants vagin a I'Aula Hospitalaria per evitar un
desfasament escolar degut a la seva malaltia, i sempre que es pugui, s convenient seguir amb
el curriculum establert per l'escola de procedéncia. Pero també forma part d'aquesta atencio
educativa donar un espai a l'infant on pugui compartir vivencies amb altres infants, que es
pugui socialitzar, que pugui fer activitats d'oci durant el seu temps lliure. Tot aixo també
forma part de I'aprenentatge de l'infant i pot ser aixi, de ben segur, la seva estada a I'hospital

sigui menys dura.

Considero adient esmentar també, i més en el moment actual que estem vivint, i fent
referéncia a les paraules de Bienzle (2008) que les TIC poden convertir-se en un instrument
forca important dins les Aules Hospitalaries fent que aquests infants duguin una vida el més
normalitzada possible. A dia d'avui ja és normal sentir a parlar d'estudis a distancia o de
classes per videoconferencia. Per tant, perque no dur l'escola de procedencia de l'infant a
I'Aula Hospitalaria amb una videoconferéncia? Pot ser, sempre i quan l'estat de salut de
I'infant ho permeti, podria ser un moment de comunicacid entre la mestra, els alumnes i

I'infant hospitalitzat i aixi evitar que la relacid es refredi.

Las aulas representan un apoyo fundamental para la adquisicion de los aprendizajes
establecidos en el curriculo escolar, pero también una importante contribucion para
conseguir la adaptacion al medio hospitalario (Garcia, 2005). Finalment, i fent referéncia a
les paraules de Garcia, dir que per aconseguir l'adaptacio dels infants i de les families a
I'nospital, és imprescindible coneixer els drets dels infants hospitalitzats i treballar sempre

fent referencia a aquests.

Considero que és vital deixar parlar als infants, ells son els hospitalitzats i saben realment com
ho estan vivint. Personal sanitari i docents son alla per fer que la seva estada a I'hospital sigui
el més comode possible i que el retorn a la seva vida anterior de la malaltia sigui el més facil

possible.

43



8. REFERENCIES BIBLIOGRAFIQUES

Lizasoain, O. & Ochoa, B. (2003). Repercusiones de la hospitalizacion pediatrica en el nifio
enfermo. 5: 75 — 85.

Garcia, F. (2005). Atencion Educativa en el Hospital "Las Aulas Hospitalarias".
Cabezas, A. (2008). Las aulas hospitalarias. 13: 1 — 8.

Polaino — Lorente, A. & Lizaséain, O. (1992). La pedagogia hospitalaria en Europa: la
historia reciente de un movimiento pedagdgico innovador. Vol 4, n°1 : 49 — 67.

Govern de les Illes Balears. Conselleria dEducacid, Cultura i Universitats. Direcciéo General
d'Ordenacid, Innovaci6 i Formacid Professional (2014). Instruccions de la directora general
d'Ordenacio, Innovacid i Formacio Professional per les quals es regulen I'Aula Hospitalaria i

el Servei d'Atencié Educativa Domiciliaria. Palma de Mallorca, Illes Balears.

Aulas  hospitalarias.  (2011). Recuperat 2 de mar¢ de 2015, de
http://www.aulashospitalarias.es/

Lizaséain, O. (2007). Hacia un modo conjunto de entender la pedagogia hospitalaria.
Primera Jornada Nacional de Pedagogia Hospitalaria en Venezuela: "La educacion: prioridad
de vida".

Grau, C. & Fernandez, M. (2010). Familia y enfermedad crénica pediatrica. 33 (2): 203 —
212.

Serradas, M. & Ortiz, M.C. & De Manueles, J. (2002). Necesidad de asistencia educativa al
nifio hospitalizado. 20: 243 — 258.

Bobadilla, A. & Bori, M. & Caedone, P. & Ferreira, M. & Lizasoain, O. & Molina, M.C. &
Riquelme, S. & Saruwatari, G. & Simoes, E. & Violant, V. (2013). La pedagogia hospitalaria
hoy. Andlisis de las politicas, los ambitos de intervencion y la formacién de profesionales.

Santiago (Chile): Ediciones Santillana.

44



Prendes, M. P. & Sanchez — Vera, M. & Serrano, J.L. (2012). Posibilidades educativas de las
TIC en las aulas hospitalarias. Journal for Educators, Teachers and Trainers. 3: 37 — 48.

Angeles sin alas. (2012). Recuperat 26 d'abril de 2015, de http://www.angelessinalas.es/

Aspanob. (2013). Recuperat 26 d'abril de 2015, de http://www.aspanob.com/

Violant, V. & Molina, M.C. & Pastor, C. (2011). Pedagogia Hospitalaria. Bases para la

atencion integral. Barcelona: Ediciones Laertes.

Serrano Sanchez, J. L. (2013). Herramientas teleméticas en aulas hospitalarias. Una
experiencia educativa en la Region de Murcia. (Tesis Doctoral).

45



9. ANNEXOS

9.1. Entrevista mestres Aula Hospitalaria Son Espases

Som na Magdalena Andreu Juanico, alumna del Grau d'Educacio Infantil de la Universitat de
les Illes Balears (UIB). Actualment estic fent el Treball de Final de Grau (TFG) i m'he centrat
en la Pedagogia Hospitalaria i en la tasca de les Aules Hospitalaries. Es per aixo, que em vull
posar en contacte amb vosaltres amb la finalitat de coneixer, d'una manera més propera, la

tasca que desenvolupeu per fer possible aquesta realitat.

PERFIL PROFESSIONAL
Edat:
Formacio academica:
- M? Antonia: mestra d'Educacié Primaria amb I'especialitzaci6é en llengies (castella i
frances). Després va fer I'especialitzacio també de catala i d'angles.
- Joana: mestra d'Educacié Primaria amb I'especialitzacié de matematiques i després va
fer Educacio Infantil.
Lloc de feina en el servei: mestres.
Anys de feina en el mateix servei:
- M@ Antonia: va obrir l'aula a Son Dureta fa vint anys.

- Joana: fa desset anys.

| ESPAI
De quins espais disposeu per treballar amb els infants?
L'espai que disposem per treballar, d'aula hospitalaria, és aquest. Encara que a vegada anem a

treballar a I'habitacié dels infants, quan aquests no es troben bé de salut per acudir a l'aula.

Com esta organitzada I'aula? Esta dividida en diferents zones de treball?

L'aula esta dividida en diferents zones de treball. Hi ha una zona amb una pissarra digital
(pero aquesta no s'empra gaire perque els nins son de tota edat) i un lloc per seure els infants.
Hi ha dos racons dins l'aula, a un d'ells hi ha una cuineta i l'altre és una biblioteca. Hi ha un
altre espai on hi ha dos ordinadors i l'espai central, el més ampli, on hi ha taules i cadires

perque els infants puguin treballar.
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Un altre espai és el nostre despatx, on hi tenim els nostres ordenadors. | a vegades si hi ha

gent major que vol anar a fer feina més concentrats van alla. Tambeé hi ha banys aqui dins.

RELACIO: MESTRES / INFANTS/ FAMILIES / PERSONAL SANITARI

Com definirieu la relacié que establiu amb els tutors dels centres de procedéncia dels
infants? En cas d'una llarga hospitalitzacio, amb quina frequéncia us poseu en contacte
amb els tutors?

Depén de si estan molt o no. Tots els que estan una estada un poc llarga cridem a les escoles i
coordinem la feina. Depén de l'escola que et trobis. Hem de dir que amb els de Menorca va
molt bé, a més si venen aqui ja ho saben i els infants ja ho duen tot preparat, amb ses feines
preparades. Es nota una gran diferencia.

Els de primaria normalment és molt més facil que els de secundaria, perqué els de secundaria
hi ha un tutor perd després hi ha més professors, i per tant, és més complicat. Ens en sortim,

perd a vegades hi ha problemes.

Us heu trobat algun cop amb el problema de qué el tutor de I'escola de procedéncia no
vulgui col-laborar?

Si, moltes! Al llarg de vint anys bastants. Com et deia, a secundaria hi ha vegades que és
complicat coordinar, perqué no €s només un tutor, ja que el tutor només dona una assignatura,
i el tutor ha de reunir als altres, i per aixo a vegades tarda molt a arribar sa feina. I aqui som
nosaltres que els hi hem d'anar preparant feines i clar, podrien aprofitar molt més es temps

fent ses feines del seu institut.

Els pares dels infants poden entrar a |'aula i col-laborar amb vosaltres?

Els pares els veiem cada dia. Acompanyen als alumnes, parlem amb ells. Pero ara, col-laborar
amb nosaltres queé et refereixes? A seure aqui i fer classe? No, aqui mentre estan els nins i fem
classe els pares no queden.

Pot ser si l'infant és molt petitd si que poden quedar perque s'adapti. | també s'ha fet alguna
activitat on si que esta pensat que quedin els pares. Pero per norma no, perqué hi ha molts
altres nins, i de totes ses edats. En casos molt concrets, perque son petits o per certs problemes
han quedat una estona, pero no.

Un altre dels motius és que els alumnes es senten violents davant els pares dels altres, i sind
tothom voldria quedar-se, i a la seva escola de procedéncia no hi queden. Pero la relacié diaria

és propera, venen i parlem, aixo si. Hi ha molt bona relacié amb els pares.
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Amb la col-laboracio6 de quins professionals compteu per treballar amb els infants?

Amb qui coordinem dins I'hospital vols dir? Coordinem amb treballadores socials, amb la
psicologa d'ASPANOB, amb infermeria, i amb moments precisos si necessitem al metge
també li podem anar a demanar.

Nosaltres necessitem una certa informaci6 dels alumnes que tenim aqui. No és necessari que

sigui excessivament amplia pero si la necessitem.

Com definirieu la relacié amb el personal sanitari? Rebeu informacio diaria de I'estat de
salut dels infants?

Si, cada mati anem a les plantes per mirar I'alumnat qué tenim a veure com esta, amb quines
condicions es troben, si poden venir a escola i si no poden venir per dur ses feines, ingressos
nous.

Es una part de la nostra feina anar a les plantes alla on hi ha el nostre alumnat ingressat i a

I'nospital de dia pediatric. Aixo es la feina diaria i primera que fem cada mati.

Hi ha personal sanitari dins I'aula?
Si, algun moment si que han vingut. Per exemple algun neuropediatra ha vingut per mirar
alguna cosa concreta, puntual dalgun alumne per observar-los, perque és interessant veure

com actuaven dins l'aula. Pero sempre de manera puntual i en algun nin concret.

Teniu contacte amb ASPANOB i amb Angeles sin alas?
Si, clar. Diariament. Pensa que tots els nins oncologics son aqui. | ASPANOB du el SAED
dels nins oncologics, amb professorat voluntari. | la psicologa d ASPANOB cada mati és aqui,

la veiem i xerrem amb ella.

‘METODOLOGIA

L'assistencia al servei és voluntaria. Els infants poden anar i venir quan volen? O teniu
un horari establert?

Si, és voluntaria. Poden anar i venir durant I'norari que esta preestablert. Aqui no pots esser
estricte, perqué si s'han d'anar a fer una radiografia o s'han d'anar a posar un tractament... per
tant, van i venen. Hi ha un horari obert i ells van i venen. | nosaltres a vegades també anem i

venim segons ses necessitats metges de l'infant.
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L'horari de l'aula perqué els infants puguin anar i venir és de 10 a 13:30/14:00 depén del dia,

d'allo que es faci, de si nosaltres tenim molts d'alumnes a les habitacions i hi hem de tornar.

Son els infants que venen a I'espai de treball o sou vosaltres que els aneu a cercar?

Els familiars sempre son els que acompanyen i van a cercar a I'alumne de l'aula.

Si els infants no es troben bé, aneu vosaltres a I'habitacio?

Els nins que estan aillats, que estan baixos de defenses i no poden sortir, 0 que estan
immobilitzats perqué els hagin operat per exemple i no puguin sortir. En aquests casos,
nosaltres anem a les habitacions.

Pero si poden sortir han de venir aqui, han de sortir de I'habitacid, és el més important. Pero si
no poden nosaltres anem a I'habitacid. Perd sempre que puguin és recomanable que venguin, i
aixi poden estar en contacte amb altra gent i surten del seu espai. Es una manera de
normalitzar la vida i sempre que és possible venen aqui i a més aqui tenen molts més recursos
que dins una habitaci6. Es més complicat fer classe dins I'habitacio. Aqui (a I'aula) tens un
espai, tens material, és molt més agradable. | en canvi, dins I'habitacié és molt limitat allo que
pots fer amb els nins en aquest aspecte.

Pero clar, tens nins que un moment determinat estan aillats i no poden sortir i no poden venir.
I n'hi ha alguns que uns dies venen i dies no, segons com estan de defenses. | clar, en aquests

casos, anem nosaltres a I'nabitacio per fer feina amb ells.

Seguiu el curriculum establert per I'escola de procedencia dels infants?

Clar, el temps que estan aqui els mestres del centre de procedéncia ens diuen farem aixo o
allo. I si ha d'estar tot el curs ingressat, 0 que no podra anar a l'escola perqué té un tractament
Ilarg o que tindra ingressos repetits aleshores coordinem per trimestres.

Per exemple, ens diuen aquest trimestre veurem tot aixo i ens envien també els controls a fer i
nosaltres anem fent, sempre dins de sa mesura i del ritme que I'alumne pot anar, perque pensa
que tots tenen una malaltia i un tractament. | per tant, hi ha estones que poden i estones que no
poden i anem adaptant.

Pero si, sempre que es pot seguim el seu curriculum, i seguim el que els professors del centre
de procedéncia ens diuen.

Cal tenir en compte que l'alumne esta aqui de pas, i clar, ha de tornar al seu centre. | allo

important és que el retorn al centre sigui el més favorable possible.
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En cas de llargues hospitalitzacions, com duis a terme I'avaluacié? Es du a terme de
manera conjunta amb el tutor de I'escola de procedéncia?

L'avaluacio sempre es fa en conjunt. En els alumnes de primaria i d'ESO les escoles de
procedéncies envien els controls i després nosaltres els hi adaptem o el fem normal i els hi
tornem a enviar.

No podem quedar personalment amb els mestres, perque hi haguéssim d'anar nosaltres als
centres no podriem estar per aqui, hauriem de tancar l'aula i no es pot tancar. Per tant, la
comunicacid és per telefon i per correu electronic (com per exemple els controls). | si tenen
germans, amics o cosins duen sobres amb feines i també funcionem aixi. Que els mestres ho

donen a ells o als pares.

Realitzeu activitats en grup o solen ser de forma més individual?

Es bastant individualitzada. | moments de plastica o de joc que pot ser si és més en grup on
tots xerren junts i en moments de jocs que si que els hi agrada compartir jocs i estar junts amb
nins de diferents edats.

Pero sa feina escolar és més individualitzada, ja que cada un fa un curs diferent i venen

d'escoles diferents.

El grup d'infants que assisteix al vostre servei deu canviar amb els dies. Feu algun tipus
d'activitat perqueé els infants es coneguin millor entre ells?

Si, el grup canvia d'un dia per l'altra. No fa falta fer massa cosa en especial. Els presentem i en
els dos segons ja es coneixen. Si aqui en seu un i aqui un altre (senyala dues cadires que estan
una al costat de I'altra) es coneixen tot d'una. Aix0 €s una escola petita i es coneixen tot d'una
entre ells. Si son de la mateixa planta a vegades ja s’han vist pel passadis per exemple, es

coneixen rapidament.

Treballeu mitjancant les TIC (tecnologies de la informacio i la comunicacio)?

Si. El qué passa és que darrerament tothom té ordinadors i tablets i passen molt dels
ordinadors. A no ser, que al seu centre tinguin pagines com per exemple moodle o edmodo o
coses d'aquestes, sobretot els més gran, i aleshores lis envien sa feina per alla i si que
I'empren. Pero els nins en general no tenen cap interes per anar a cap ordinador. Ara no. Fa
anys, I'nic que volien quan entraven a l'aula era anar als ordinadors, pero ara ningd demana

per anar a l'ordinador. Al reves, llibre i ses feines que I'hi han enviat de s'escola.
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Clar, el canvi és que abans nosaltres teniem ordinadors i ells no. Ara, ells tenen tota sa
tecnologia a I'habitacid i aqui no volen tecnologia. VVolen que els ajudis a fer els deures.

Es que pensa que en vint anys hem vist un canvi molt gran a nivell de tecnologia. Per exemple
els més grans si que demanen a veure si poden anar a mirar les feines o a cercar informacid,
perd no pel fet d'emprar I'ordinador, sind perqué sap que alla hi ha les tasques. En canvi els de
primaria gens. S'estimen més estar devora tu, et com a necessiten.

Es un canvi que nosaltres hem xerrat perqué I'hem observat al llarg dels anys. Ho hem
comentat moltes vegades entre nosaltres: fixa't ara, estan asseguts amb els llibres fent feina i
no et demanen mai anar a l'ordinador.

| al comencament, pel que fa als recursos, anavem comprant CD's didactics perque ells els hi

agradava molt pero ara no.

ALTRES QUESTIONS

Creieu gue la tasca que duis a terme és positiva per la salut de I'infant? I pel seu estat
d'anim?

Home, per la salut ens arrisquem molt! Es positiu perqué els ajudem a sortir de I'habitacio,
estan en contacte amb el mon exterior, que sentin que formen part del seu mén escolar, de que
no quedin endarrerits, i de que aqui tenen un lloc on poden xerrar i fer coses a part dels
deures.

Amb aquest aspecte si, perd un nin que esta molt malalt, molt malalt, no es curara per venir
aqui. Pero si que és positiu pel seu estat d'anim, els ajuda a sortir de les quatre parets de la

seva habitacio i a normalitzar un poquet més la seva vida.

En cas que un infant no superi la malaltia, treballeu el dol amb els altres infants qué
compartien I'espai amb ell? Com ho feu? Seguiu unes estrategies concretes?

No, ja que com que els nins aqui van i venen ningl et demana. Poden donar l'alta a un nin i
se’n va. No és com una escola que sempre son els mateixos i que si en falta un tot d'una es
nota. Aqui com que tothom va i ve i un dia en veuen tres i el dia seglient no els veuen. Per
exemple, un nin qué ens ha deixat, ho han passat pitjor al seu institut de procedéncia que no
aqui.

Aqui pot ser els que estan devora I'habitacio de l'infant que ens ha deixat pot ser ho notara,
pero aixi i tot... A sa planta intenten no xerrar-ne i que ning se n'adoni. Pensa que pot ser els

altres infants es troben en la mateixa situacid i no és positiu ni per ells ni per la familia.
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De totes maneres aqui no en xerrem, perque els nins tampoc ho demanen. | encara que ho
sapiguen no t'ho demanen mai, és una defensa suposo també. Es curids.

Tot aixo seria a nivell dels grans ja que els més petits no se n'adonen si un s'ha mort o no. |
clar, pensa que els pares normalment no els hi expliquen i tu has d'anar molt alerta. | si no

saben que saben ells no podem parlar. Els infants no ho volen saber a aquestes coses.

Com es desenvolupa la vostra tasca diaria?

El primer que fem en arribar és anar a les plantes a cercar informacio, a veure com estan els
nins, a veure si poden venir 0 no poden venir, si hem de preparar treballs per després dur-los.
Després els alumnes venen a l'aula, i segons els infants que tinguem a les habitacions
nosaltres anem i venim. | després, quan ells se'n van tornem a sa planta.

Entrem a fer feina a les 9:30 a fer feina. Nosaltres fem sis hores de feina. Som una escola
publica com qualsevol altra amb ses mateixes vacances amb el mateix calendari escolar. 1 el
nostre horari el dividim entre estar aqui dins (I'aula) i anar per les plantes.

Després tenim estones dins l'aula que hem de cridar escoles i coordinar amb els centres i amb
personal de I'hospital, i pot ser ens reunim amb la treballadora social amb les psicologues...

La distribucid del temps varia d'un dia a l'altre. Aqui no pot ser molt estricte. Saps que tens
unes hores l'aula oberta i que els nins poden anar i venir pero hi ha dies que pot ser en poden
venir pocs i nosaltres fem un poc de guardia per aqui (l'aula) i després hem d'anar per les
habitacions. Depén del dia perqué els nins canvien. El que si que fem son les nostres sis hores
aqui dins, ja que a vegades l'aula esta tancada per0d nosaltres som per dins I'hospital. Ens
distribuim segons les necessitats de cada dia.

També anem cada dia a hospital de dia pediatrica, ja que molt d'alumnat d'oncologia durant
una setmana no esta ingressat pero ha de venir a fer-se analitiques i venen i duen les feines ja
que durant un curs escolar, el primer, no poden anar al seu centre. L'any que debuten, aquest
curs, estan baixos de defensa i practicament no els deixen anar a l'escola. El passen amb
nosaltres i després quan ja estan més periodes a casa coordinem amb ASPANOB l'assistencia

domiciliaria.

Respecte a la vostra tasca i al vostre servei:
- Que canviarieu?
Es suposa que sempre pots millorar les coses, sempre cal fer una avaluacio i millorar.
En aquests moments que canviariem del servei? No és del servei en si, pero penso que

el canvi de Son Dureta a Son Espases, ja que nosaltres a Son Dureta estavem ubicades
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a la planta de ginecologia oncoldgica, perque quan es va crear l'aula no hi havia espai,
perque els espais a Son Dureta eren molt escassos, i estavem a una planta fora de
pediatria que haviem d'agafar ascensor.

| pensarem que amb el canvi estarem dins pediatria, pero ja no només per l'aula, sind
en general, el canvi ha suposat molta més despersonalitzacio. No se si és perque érem
al maternal o perque era més petit, no se que passava a la general perque no hi anavem
perd hi havia més pinya amb tothom. Tothom es coneixia més. No és perque ara no
ens coneguem, pero la unid era diferent. No només ho diem nosaltres, sind que també
ho diu infermeria, ho diu tothom. | mira que ara l'aula esta ubicada dins pediatria i
abans no hi érem.

També ens agradaria que de cada vegada hi hagués millor coordinacié amb els centres.

Queé creieu que funciona bé?

Hem aconseguit que I'escola dins I'hospital funcioni, que ja és molt. Perqué pensa que
el mon escolar quan jo vaig obrir I'aula estaves molt perdut i ha funcionat, crec, que
perqué som persones responsables, nosaltres dues ens hem coordinat molt bé, ens hem
dut bé i hem fet una feina juntes que ha estat satisfactoria. No se com ho hagués fet
una altra persona, o que no hi hagués hagut continuitat de ses persones.

Es una feina on, jo (M2 Antonia) per exemple, els primers anys, em vaig trobar molt
perduda dins un hospital.

Hem fet molts de cursos i hem anat a totes les jornades que han fet a nivell d'Espanya.
Pero de tota manera, fas de mestra i les habilitats qué has de tenir per treballar aqui
dins és ser versatil i poder-te adaptar a diferents edats i a diferents cursos i tenir
recursos per treballar, i poder treballar amb un alumne de primer de primaria a una
banda i a l'altra banda un alumne de primer d'ESO. Cal saber individualitzar la feina i
tenir sentit comd.

Pots fer molts de cursos per formar-te, pero en realitat €s aixo el que necessites per fer
feina aqui. | també per aterrar aqui has de saber un poc que és una escola i haver
passat per molts de cursos. Ja que per exemple, jo (Joana) avui estava fent feina amb
una nina de primer, amb una altra de sisé i un altre d'ESO.

Es necessari tenir un bagatge. Ja que per exemple, acabes la carrera i et fiques dins
l'aula hospitalaria i jo (M?® Antonia) no ho faria, no ho aconsello, perque no tens
experiencia d'escola i per un mateix et fa més ganes anar a una escola, fora d’hospital.

| després pot ser si que et faci ganes anar a una aula hospitalaria.
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Per exemple, quan ets a una escola normal i a principi de curs organitzes (Joana), i tu
saps que tindras aquest grup durant aquest curs i més 0 manco els mateixos nins, tu et
pots programar i organitzar molt, pero aqui diariament tens uns nins que et van
canviar, i t'has d'adaptar al nin, a la circumstancia del nin, un dia esta bé un dia no i
has de viure molt el moment present.

| a vegades tens la frustracio que dius, i avui qué tenim? Un dia tens ple d'alumnes i al
proxim dia esta quasi bé buit. No t'agrada estar aqui i que els nins no puguin venir a
l'aula perqué a un li fan proves, perque l'altre no esta bé...

| després també a una escola tu veus el profit, en el sentit que tens els nins dos anys, i
veus l'evolucid. En canvi aqui, quan estan bé, se'n van, i també estem molt contentes.
Encara que tambeé és molt gratificant, i després tots quan venen a consultes et venen a
veure i els veus que estan bé. Aixo també és gratificant cent per cent i els pares també
estan molt contents. Es molt diferent a una escola normal, és una altra cosa.

| també has d'estar preparada en el pla emocional per tenir emocions molt fortes i
saber-les passar. Passa i s'ha acabat perque no les pots arrossegar, perqué Siné no
podries estar aqui. Segons quins tipus d'emocions no te les pots anar carregant a
I'esquena perqué sind no aguantaries aqui. Perque tens altres nins i a part d'aixo perqué
has d'estar preparada per entrar a les habitacions i veure certes coses que molts de
mestres, perque clar nosaltres som mestres, no aguantarien. Has d'estar preparat per
segons quines coses.

Perqué el mén d'infermeria i de metges venen aqui a fer feina per veure malalties i
entrar dins a habitacions i veure situacions molt critiques i veure coses molt extremes.
Nosaltres no. | nosaltres a vegades sortim de ses habitacions i diem: "qué acabem de
veure". | has de fer un esfor¢ per tu estar bé per ajudar als altres, has d'estar preparat
per veure tot aixo, per poder-ho assumir emocionalment, t'afecta perd no deixar que
aixo et superi. Ho has de poder controlar. T'afecta i ja esta. No me'n puc endur aquest
sentiment perqué el segiient també estara malalt. Alguns pel cami queden i els altres
segueixen per0 tots aquests que queden, que pot ser han passat per unes situacions
dificilissimes, que han estat molt malament i els veus fisicament malament. | per aixo
també has d'estar preparat. | per les families, que moltes vegades se t'aferren a tu,
perque els has vist cada dia, ets un moén distint d'infermeria i pot ser et conten moltes
coses. Es molt fort, hi ha situacions molt fortes. Per venir aqui has d'estar preparat per
passar per aquest tipus de situacions. Dir tambe, que el fet de ser parella educativa ens

ajuda molt i creiem que és molt positiu.
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Queé afegirieu?

Millor coordinacio sobretot pel que fa als alumnes d'ESO. Ens agradaria que en el
moment que venen els nins ja haguéssim comencat la coordinacio tot d'una. A vegades
els costa molt entendre que estan malalts, i a vegades no t'entenen quan els dius que
tenviin feina i ja I'anirem adaptant. A vegades t'envien unes barbaritats de feina o no
t'envien la feina. Tot aixo és molt millorable pero costa.

Hauries de tenir una persona de la conselleria que anés pels instituts a conscienciar
cada vegada que hi ha algd malalt, que es conegués millor la feina de l'aula, a
conscienciar del que és la situaci6 de malaltia, perqué clar també és normal que no has
tingut ningu ingressat, quan no saps que és la malaltia ho desconeixes i a vegades hi
ha gent que diuen: "qué ha d'anar a fer feina si esta malalt?" o professors del centre de
procedéncia que diuen als alumnes "descansa i relaxa't". | clar, si el professor no envia
la feina que ha de fer nosaltres li hem de preparar feina, i va fent, perd no fa la que i
toca.

Molts mestres diuen "no, si esta malalt que no faci feina" pero clar nosaltres li
telefonem perque enviin feina perque estan aqui unes hores i els pares també volen
que venguin aqui. | és positiu i per aixo els demanem que ens enviin la feina. Sind li
preparem nosaltres, perd sera una feina que no sera la que fan els de la seva classe.

Ens agradaria que la relacié amb els mestres dels centres de procedencia fos més agil,

més fluida.
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9.2. Entrevista enfermera Oncologia Infantil i Unitat de Cures Pal-liatives pediatriques

Som na Magdalena Andreu Juanico, alumna del Grau d'Educacio Infantil de la Universitat de
les Illes Balears (UIB). Actualment estic fent el Treball de Final de Grau (TFG) i m'he centrat
en la Pedagogia Hospitalaria i en la tasca de les Aules Hospitalaries. Es per aix0, que em vull
posar en contacte amb vosaltres amb la finalitat de coneixer, d'una manera més propera, la

tasca que desenvolupeu per fer possible aquesta realitat.

PERFIL PROFESSIONAL

Edat: 32

Formacio academica: Universitaria

Lloc de feina en el servei: Enfermera Oncologia Infantil y a Unidad Cures Paliativas
pediatricas (Hospital Son Espases)

Anys de feina en el mateix servei: 8

| ESPAI
De quins espais disposen els infants per treballar (sobretot pel que fa a I'aspecte
d’ensenyaments escolars)?

El hospital dispone de una escuela, con dos profesoras.

RELACIO: MESTRES / INFANTS/ FAMILIES / PERSONAL SANITARI

Com a personal sanitari, quina relacio establiu amb les mestres de I'Aula Hospitalaria o
el personal del SAED?

Cada dia las profesoras acuden a la unidad de oncologia para proporcionar tareas, corregir

examenes, etc. Y los nifios cuyo estado de salud se lo permite, acuden al aula.

Amb quina frequéncia establiu contacte amb el personal docent?
Cuando hay algin cambio en el estado de salud del nifio, fallecimiento, alta.

Heu tingut cap problema amb el personal docent?

Nunca. Los nifios estdn muy contentos con las profesoras que hay.
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Amb la col-laboracio6 de quins professionals compteu per treballar amb els infants?
- Psicéloga de ASPANOB.
- Psicologa de la Unidad Cuidados Paliativos Pediatricos.
- El propio personal de enfermeria.

- Sonrisa médica.

Com a personal sanitari, realitzeu alguna tasca per treballar I'hospitalitzacié amb els
infants (per intentar que aquesta sigui més acollidora i comoda)?

Hemos intentado conocer de primera mano como se sienten cuidados los nifios a través de
unos diarios personales anénimos que han rellenado. Hemos realizado encuestas.

Varias asociaciones y personas andnimas han participado en la adecuacion de la unidad a las
necesidades de los nifios: neveras pequefias en sus habitaciones para que guarden su propia
comida; decoracion de la unidad con motivos infantiles; donaciones de juguetes, ordenadores,

etc.

ALTRES QUESTIONS

Creieu gue la tasca que duis a terme és positiva per la salut de I'infant? I pel seu estat
d'anim?

Los nifios tienen unas necesidades que el adulto a veces olvida, y que, estando ingresados, aun
mas se ven mermadas.

Como profesional sanitario en permanente contacto con nifios que padecen una enfermedad
grave, es tarea imprescindible conocer y aplicar los derechos del nifio hospitalizado.

Estd descrito en varios estudios que si su estado de animo es Optimo, el curso de la

enfermedad se lleva mejor, sea cual sea el desenlace.
En cas que un infant no superi la malaltia, treballeu el dol amb els altres infants que
compartien I'espai amb ell? Com ho feu? Seguiu unes estratégies concretes?

Esta es tarea del profesional de psicologia.

Com es desenvolupa la vostra tasca diaria?

57



A pesar de la falta de personal y que eso conlleva no tener el tiempo suficiente para atender
mejor a los pacientes, pensamos que realizamos una buena tarea diaria. Las familias asi nos lo
hacen saber, incluso las de los nifios que fallecen.

Ademéas de poner tratamientos y de planificar los cuidados del nifio, jugamos con ellos,

hablamos con los padres, aconsejamos sobre la enfermedad, integramos a los hermanos, etc.

Respecte a la vostra tasca i al vostre servei:
- Qué canviarieu?

No entra luz del sol en la unidad.

- Queé creieu que funciona bé?

La humanizacién de la unidad en estos 3 ultimos afios.
- Queé afegirieu?

Tener mas en cuenta a los hermanos de los nifios enfermos ingresados para favorecer la

cohesion de la familia.
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9.3. Entrevista Associacié Angeles Sin Alas

Som na Magdalena Andreu Juanico, alumna del Grau d'Educacio Infantil de la Universitat de
les Illes Balears (UIB). Actualment estic fent el Treball de Final de Grau (TFG) i m'he centrat
en la Pedagogia Hospitalaria i en la tasca de les Aules Hospitalaries. Es per aixo, que em vull
posar en contacte amb vosaltres amb la finalitat de conéixer, d'una manera més propera, la

tasca que desenvolupeu per fer possible aquesta realitat.

PERFIL PROFESSIONAL
Edat: 33-42-48
Formacié académica: Médico pediatra, psiconcéloga y enfermera. Nosotros somos personal
sanitario que atiende a nifios que tienen una enfermedad incurable. La Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos esta formada por una pediatra, una enfermera y una psicologa, todos
con experiencia en atencion domiciliaria en fin de vida. Montamos la asociacion para que con
los pediatras recogiéramos dinero para aportar calidad de vida en estos nifios y sus familias.
Lloc de feina en el servei: Pediatra, psiconcéloga y enfermera en el Hospital Universitario
Son Espases.
Anys de feina en el mateix servei:

- Meédico pediatra: 9 anys.

- Psiconcdloga: 3 anys.

- Enfermera: 7 anys.

| ESPAI
De quins espais disposen els infants per treballar?
Los nifios acuden al colegio o a su Aula Hospitalaria. Nosotros no somos docentes.

Atendemos a nifios con patologias graves.

RELACIO: MESTRES / INFANTS/ FAMILIES

Com a personal sanitari, quina relacio establiu amb les mestres de I'Aula Hospitalaria o
el personal del SAED?

Contactamos con ellos, tras permiso de los padres, para explicar las caracteristicas de la

patologia que pueden interferir en el aula escolar. Con las profesoras del Aula Hospitalaria
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contactamos para ver la evolucion de los nifios, cuando estos ya no vienen al hospital porque

reciben atencién en el domicilio.

Amb quina fregliencia establiu el contacte amb el personal docent?
Puntualmente. Cuando se detecta la necesidad de contactar con ellos o a peticion de los padres

del nifo

Heu tingut cap problema amb el personal docent?
Nunca. Siempre ha habido un buen feed-back con ellos y nos han facilitado la actuacion con

las familias y han agradecido el contacto con nuestra unidad y el contacto conjunto.

Amb la col-laboracié de quins professionals compteu per treballar amb els infants?
Contamos con la psicdloga de la unidad y contactamos con los profesionales de la educacién

como AT, PT y maestros de colegios y Aulas Hospitalarias.

Com a personal sanitari, realitzeu alguna tasca per treballar I'"hospitalitzacié amb els
infants?

A través de la psicéloga, esta indica a los padres como mejorar la adaptacion del nifio en el
hospital o con su enfermedad.

Nosotras, pediatra y enfermera, solo realizamos el soporte a la familia, al nifio y a los

profesionales en el caso de hospitalizacion, pero realizamos mas actividad en el domicilio.

ALTRES QUESTIONS

Creieu que la tasca que duis a terme és positiva per la salut de I'infant? | pel seu estat
d'anim?

Nosotros trabajamos para mejorar la calidad de vida del nifio y su familia, siendo estos nifios
visitados en domicilio o en los colegios. Ello esta relacionado directamente con que el nifio no

acude al hospital y ello mejora el estado de &nimo del nifio, ya que les gusta venir.

En cas que un infant no superi la malaltia, treballeu el dol amb els altres infants qué
compartien I'espai amb ell? Com ho feu? Seguiu unes estrategies concretes?
Si, realizamos atencion en el duelo, siempre a peticion del colegio o la familia, ya que se

realiza un seguimiento en el tiempo para ir valorando la situacién del duelo. Este seguimiento
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lo realiza la psicologa y las actuaciones van encaminadas a que ese duelo siga un proceso

natural.

Com es desenvolupa la vostra tasca diaria?
Nosotros atendemos a los nifios en el domicilio y en consultes externas realizando una
valoracion de necesidades e intentando cubrirlas poniendo en marcha un engranaje sanitario,

social y emocional. Las necesidades son revaluadas constantemente.

Respecte a la vostra tasca i al vostre servei:
- Que canviarieu?
No sabria decirte. Estamos en camino de ir cambiando cosas. La unidad es una cosa

nueva y va evolucionando y creciendo. Vamos adaptandonos a los cambio

- Queé creieu que funciona bé?

La comunicacion con los padres y nifios y el trabajo en equipo.

- Que afegirieu?

Mas personal y un horario de 24 horas.
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9.4. Funcid terapeutica en I'infant oncologic i avaluacio de qualitat dels les seves cures
mitjancant un diari

Coneéixer la realitat i la qualitat de les cures que ofereix infermeria als seus pacients
oncologics pediatrics és la inquietud que ens ha motivat a dur a terme aquest modest projecte
en la nostra unitat. Aixi és com presenten el projecte els seus creadors, on la investigadora
principal és Susana Jorda, infermera d'oncologia infantil i a la unitat de cures pal-liatives

pediatriques a I'Hospital de Son Espases.

Aquesta projecte pretén coneixer com es senten els infants mitjancant un diari personal, escrit
pels infants i per alguns pares. D'aquesta manera es vol saber també si la informacio que
reben els infants és suficient i comprensible i, alhora, que puguin expressar allo que senten i
com viuen la situacié que estan passant. Cal esmentar qué pels més petits de la unitat, que

encara no saben escriure, se'ls va donar el diari als seus pares.

Els principals objectius d'aquest projecte son:
- Aportar acci6 terapéutica a l'infant en el seu nou estat de salut (objectiu primari).
- Millorar les cures d'infermeria que rep l'infant (objectiu secundari).

Pel que fa al material i als metodes, cal exposar que es varen confeccionar dotze diaris, de
caracter anonim, i es varen entregar a infants amb un diagnostic de cancer i en tractament
actiu, amb edats entre dos i disset anys, durant quatre mesos. En el diari hi havia tres apartats
perque els infants poguessin escriure: que m'agrada més, que m'agrada menys i altres coses
que vulgui explicar. Cal esmentar que per fer aquest projecte es va contar amb l'ajuda de
Sonrisa Médica. Aquests han incentivat als infants a escriure en els diaris mitjancant les seves

actuacions a la unitat.

En relacié als resultats obtinguts, considero adient destacar un parell de gliestions:
- Nomeés un infant va decidir deixar en blanc el seu diari.
- Els infants es preocupen molt pel sofriment dels seus pares i germans.
- Tantels infants com els pares demanen més informacio i capacitat de decidir.
- Comenten la bona praxi d'alguns membres de I'equip i proposen millorar a altres.
- Fan referéncia al menjar de I'hospital.

- Repeteixen que hi ha poc [lum natural a la unitat.
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- Expliqguen com es senten davant els efectes del tractament i la por davant les
complicacions.

- Volen que se'ls escolti.

A partir d'aquestes conclusions, el personal de la planta amb I'ajuda dels pares dels infants
hospitalitzats i de diferents associacions han dut a terme diferents aportacions per aconseguir
que l'estada dels infants a I'hospital sigui d'alld mes positiva. Aquestes aportacions van des de
la donacié de joguines o videojocs fins a posar neveres dins les habitacions perqué els infants

puguin tenir a lI'abast menjar que els agradi més.
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