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1. INTRODUCCIO

Aquest treball sorgeix de la curiositat que em provoca el coneixer com afronten
els infants una malaltia cronica i com viuen I'estada a I'hospital, aixi com saber quines
son les necessitats que se’n deriven de la malaltia tant a nivell pedagogic, com
psicologic i educatiu.

Al llarg del treball no només es parla de com viu l'infant el procés de la malaltia,
sind que també es fa referéncia a la familia i al paper que juga. No s’ha de descuidar
gue son I'entorn més proxim a l'infant i el seu principal suport psicologic, cosa que els
converteix en un factor molt important en els moments dificils que pot viure linfant al
llarg de la malaltia.

De la mateixa manera s’ha cregut rellevant parlar de la Pedagogia Hospitalaria i
com ajuda aquesta en el procés d’hospitalitzacié de I'infant, de I'objectiu principal que té
i de com actua. Es un factor important ja que s'encarrega de I'educaci6 de linfant
malalt, intentant disminuir en tot el que es pugui les necessitats educatives que provoca
'estada a I'hospital, a la vegada que atén les necessitats pedagogiques i socials
derivades a causa de la malaltia que pateix I'infant.

Perd, quina és la resposta a totes aquestes repercussions que son
consequencia de la malaltia? Les Aules Hospitalaries. Aquestes juguen un paper clau
en el procés d’evolucié de l'infant ingressat. S6n uns espais hospitalaris portats per
docents que donen suport i afavoreixen la continuitat de I'aprenentatge en els infants
que, a consequencia d’estar hospitalitzats, no poden assistir a classe i ajuden aixi a
gue no perdin el curs. Alguns dels principals objectius de les esmentades Aules
Hospitalaries son: facilitar, mitjangant el procés educatiu donat a I'hospital, la integracio
de l'infant a la societat i, sobretot, en I'escola, de manera que aguest no pateixi un
retras escolar en les arees curriculars derivat per I'abséncia al centre de referéncia a
causa de I'hospitalitzacié. A més, intenten donar un caracter positiu i amé al temps que
I'infant passa ingressat. Tot aix0, sense oblidar mai que estem parlant d’infants i que la
primera necessitat d’aquests és el joc.

Durant el treball se li déna importancia a la humanitzacio dels hospitals i al
tracte personalitzat i proper que se’ls hi ha de donar als infants per tal que aquests se
sentin el més comodes possible i a gust. Per aixd s’ha de tenir molt en compte que

abans de malalts s6n nens; nens que volen jugar i que tenen unes necessitats
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especials; necessitats que s’intenten abordar a través de les Aules Hospitalaries i els
serveis que aquestes aporten.

Per a portar a terme el treball he fet una recerca d’informacié de diferents fonts
bibliografiques, tant de llibres, de pagines web com d’informacié addicional que m’ha
sigut proporcionada a través de les distintes visites que he realitzat. Les entrevistes han
sigut especialment importants per a poder fer el treball, les quals han sigut a:

- Laura Torello, mestra d’Aula Hospitalaria de I'hospital Vall d’'Hebron.

- Laia Jané, psicologa de I'associacio AFANOC (Associacié de Familiars i Amics
de Nens Oncologics de Catalunya).

- M. Cruz Molina, doctora en medicina i professora d’educacio per a la salut en la

Facultat de Pedagogia de la Universitat de Barcelona.

- Marc Pintor, coordinador d’infancia hospitalitzada de Creu Roja Terrassa.

- Un alumne d’Aula Hospitalaria.

Totes les entrevistes m’han ajudat moltissim en complementar molt els apartats
del treball i aclarir molts conceptes i idees. A més de poder fer una comparacié des dels
seus diferents punts de vista, de coneixer com veu cadascu, des del seu ambit, les
Aules Hospitalaries, com afronten els infants i familiars una hospitalitzacio, quines sén
les principals necessitats que se’n deriven de la malaltia, com ajuden les noves
tecnologies en el procés hospitalari i altres aspectes.

En l'dltim apartat del treball podem veure experiéncies a nivell internacional
sobre com son les Aules Hospitalaries en altres indrets, el seu financament, objectius,
diferencies i semblances amb les de Catalunya, etc. Aquest apartat sorgeix gracies a la
col-laboracio de la Dra. Molina, ja que em va convidar a participar en una taula rodona
a la Universitat de Barcelona, en la que van assistir mestres d’Aules Hospitalaries dels
hospitals de Vall d’'Hebron i de Sant Pau. Van explicar les seves tasques més
significatives als hospitals, la metodologia que segueixen i els criteris d’actuacié aixi
com els principals objectius. D’altra banda, també van assistir dues persones
mexicanes que porten el projecte de: Sigamos aprendiendo... en el hospital. Es una de
les experiencies a nivell internacional que s’expliquen en el treball i, a partir d’escoltar
com era aquest projecte, les semblances i diferencies amb les aules de Catalunya,
entre altres coses, em va semblar interessant dedicar un apartat a explicar com son les

Aules Hospitalaries en altres llocs.
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També vaig assistir a Barcelona a un curs realitzat per la Creu Roja, anomenat:
La Infancia Hospitalitzada. En aquest curs ens van explicar el perfil d’un voluntari i la
seva relacié amb el context hospitalari i I'infant hospitalitzat. També la situacié en la que
es troba I'infant, tant fisica com psicologica, les necessitats que requereix el seu estat i
com viuen I'hospitalitzacié. El segon bloc del curs va ser destinat a ensenyar-nos a
realitzar manualitats adequades a I'ambit hospitalari i als infants ingressats.

El resultat de tot aquest procés ha estat un treball ple de curiositats, noves
experiéncies i coneixements. Un treball que ajuda a entendre com afronten els infants
una hospitalitzacié i totes les repercussions que se’n desencadenen, aixi com la
continua lluita contra les pors, el dolor, els canvis, I'afrontament d’'una malaltia, etc.
L’'afany de superacié dels infants i adolescents davant d’'una malaltia cronica i
I'hospitalitzacio durant un llarg periode €s realment sorprenent.

Com diu l'escriptor america H.Jackson Brown “L’oportunitat es deixa agafar
nomeés per aquells que la segueixen”. |, realment, aixd mostra que tot infant que vol
sortir d'un proceés dificil com és una malaltia ho aconseguira lluitant i amb I'ajuda de les

seves persones meés properes.
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2. OBJECTIUS DEL TREBALL

Tal i com s’ha dit a la introduccid, aquest treball ajuda a entendre d’'una forma
més profunda com viu un infant I'hospitalitzacid, el trencament de la seva rutina i les
necessitats que es deriven de I'estada a I'hospital, entre moltes altres coses.

Amb aquest treball el meu principal objectiu ha sigut conéixer d’'una manera meés
propera el que suposa realment una hospitalitzacié; el que suposa per a un infant i un
adolescent tenir una malaltia cronica que li impedeixi fer una vida normal i independent,
i com afronten estar durant una llarga estada separats del seu entorn habitual com és
I'escola, els amics, la seva casa, la familia, etc.

Normalment, quan es parla d’una hospitalitzacid, el primer pensament que ve és
'estat de salut, els tractament que li posaran, la recuperacid, etc. Pero, i totes les
necessitats que se’n deriven a causa d’aquesta llarga estada a I'hospital? A través
d’aquest treball he volgut assabentar-me d’'aquelles repercussions que sembla que
gueden en un segon pla, com son les psicologiques, les socials i sobretot les
pedagogiques. He volgut coneixer la importancia d’'un suport que vagi més enlla del
que és estrictament d’ambit hospitalari, com son els pedagogs i I'ajuda que aquests
proporcionen tant durant I’hospitalitzacio de I'infant com en la seva reinsercié a I'escola.

D’altra banda, m’ha semblat molt important aprendre el paper que juguen els
familiars de l'infant ingressat. Com I'ajuden en la seva recuperacio, com influeixen en el
seu estat animic i, per descomptat, com viu la familia I'ingrés i la noticia d’'una malaltia
greu.

Pero, totes aquestes necessitats, repercussions i problemes han de tenir una
possible solucid: les Aules Hospitalaries, que posen en practica la Pedagogia
Hospitalaria. En aquest apartat he volgut centrar-me en la funcié que realitzen les
esmentades aules i com ajuden els docents en la recuperacio de I'infant. Com ajuden al
desenvolupament dels infants en I'ambit hospitalari i amb la seva malaltia, com els hi
proporcionen confianca i els apropen a aquella rutina que ha estat trencada per I'ingrés.
I, sobretot, conéixer la tasca més significativa de les Aules Hospitalaries: proporcionar a
'infant malalt una educaciéo educativa-formativa amb |'objectiu de mantenir el seu
procés d’aprenentatge el més avancat possible per a que aquest no perdi el curs i sigui
més facil la seva reinsercié a I'escola, de manera que no se senti discriminat per la

pérdua del seu rendiment academic.
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3. LA MALALTIA CRONICA A LA INFANCIA

Actualment, la medicina moderna centra tots els seus esfor¢cos a preservar la
salut i a combatre les malalties. Pero que és el que s’entén per salut i que per malaltia?

L'Organitzacié6 Mundial de la Salut (OMS') ha definit la salut com: “un estat de
complet benestar fisic, psiquic i social, i no tan sols com l'absencia de malaltia o
dolenca”. La malaltia, en termes generals es pot entendre com tots aquells aspectes
gue s’oposen a un estat de salut; amb tot, perod, cal destacar que es tracta de dos
termes que no soOn estatics i que
estan canviant constantment. La
medicina moderna, considera el terme
malaltia com un procés actiu,
generalitzat, psicosomatic i social. La

malaltia, doncs, és un procés que es

generalitza a tot el cos encara que
pugui tenir manifestacions locals. Es tracta d’'una situacié debil en relacié6 amb |'estat
natural i acostuma a comportar gairebé sempre patiment a causa de la limitacié de les
possibilitats fisiques del cos i, si és el cas, la possible hospitalitzaci6. S’ha de
considerar també I'aspecte social d’aquesta, és a dir, les repercussions que pugui tenir
sobre el mateix individu. Pero, qué passa quan és un infant el que pateix una malaltia i
ha d’estar ingressat? Tindra les mateixes necessitats que un adult?

Els infants amb malaltia cronica presenten necessitats educatives especials, ja
gue la malaltia suposa una situacio especial, anomala i dura. L'infant es veura obligat a
adaptar-se a les exigéncies dels tractaments medics i a un entorn desconegut i, en
principi, hostil, com és I'hospital; a més, ha de fer front als possibles problemes
associats a la malaltia, com son I'ansietat i la depressio. Els que reben una educacio
especialitzada son aquells que pateixen malalties croniques o de llarga durada i que,
per tant, es veuen en la necessitat d'estar més d'una setmana ingressats. Alguns
exemples d’aguestes malalties son: transplantament de medul-la, cancer, epilépsia,
SIDA, insuficiencia renal cronica, lesions cerebrals, etc.

Alguns infants, a causa de la malaltia, podran veure afectats la seva activitat i el

seu funcionament intel-lectual, cosa que Iinflueix negativament en el seu

! Veure pagina web de la OMS _http://www.who.int/es/
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desenvolupament cognitiu, afectiu i social. Els tractaments que se’ls administra poden
afectar psiquicament, fent que estiguin sotmesos a daltabaixos, estancaments i
retrocessos, rad per la que requereixen aqguestes necessitats destinades a compensar
les deficiéncies que pateixen per I'hospitalitzacié. Es important destacar I'endarreriment
escolar que presenten aquests infants a causa de no poder assistir a I'escola, de
manera que I'hospitalitzacié alterara el seu aprenentatge. Acostumar-s’hi se li fara
dificil, ja que haura d’entendre que esta en un lloc desconegut, on les normes, la
intimitat, les rutines i la gent que I'envolta sén diferents a com ell esta habituat. Per
tant, la resposta educativa ha de ser rapida i flexible; i requereix una gran coordinacié

entre I'educaci6 ordinaria i I'especial.
3.1 Impacte psicologic i emocional de la malaltiac  ronica infantil

L’hospitalitzacié per a un infant és una circumstancia que, per regla general,
activa la percepcié d'una situacié amenacant i dolenta, associant-la a pertorbacions de
I'estat psiquic i fisic del pacient. La presencia d’estrés, en funcié de la durada de
I'estada hospitalaria, creix rapidament a partir del tercer dia, aproximadament.

Tot infant que ha de ser ingressat durant un periode llarg de temps (considerem
a partir d'una setmana) pot sentir ansietat, angoixa, por i intranquil-litat davant del
desconegut, inseguretat i, fins i tot, temor a la mort. A tot aix0 se li suma un problema

més que preocupa a linfant, els seus estudis. Es conscient que si la malaltia es

perlionga, el seu rendiment ;
académic disminuira i pot arribar a *
sentir por a perdre el curs.

A part dels esmentats
problemes, als adolescents se’ls hi
suma un altre, molt important per a
ells, la seva aparenca estetica.
Com ens indica Laura Torell6 a
I'entrevista?, els adolescents viuen *
I'hospitalitzacio i els tractament d’'una
forma molt més dura. Ells, principalment, el que volen és sortir amb els amics i ser

independents i, per tant, el trencament de la rutina habitual el pateixen més. D’altra

2 Veure Annex E del treball
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banda, els tractaments médics poden ocasionar-los canvis en el seu cos, cosa que els
hi provocara un rebuig i és possible que no vulguin que ningu els vegi. Aguesta situacio
la podem relacionar amb la pel-licula Planta 42 d’Albert Espinosa. Tracta d’'un grup de
nois de quinze anys que I'unic que els uneix és la planta de traumatologia d’'un hospital.
La pellicula mostra com l'amistat i sentir-se acceptat i integrat en el grup és
determinant en l'adolescencia, i com viuen el fet d’estar tancats dintre de I'hospital.
Pero, sobretot, es vol mostrar com s’afronta la soledat que provoca sentir-se allunyat de
tot el teu entorn i saber que no tens la independéncia que t'agradaria®.

Quan un infant contrau una malaltia les reaccions poden ser molt diverses. Es
poden observar tres tipus d’actituds:

Actitud regressiva: linfant renuncia a la seva independéncia i passa a

dependre totalment dels pares i del personal sanitari. Deixa totalment les seves

responsabilitats. Té por de ser abandonat, creu que per ell sol no sap fer res i no

se’n sortira. Es caracteritza en infants immadurs.

Actitud meticulosa: i interessa tot sobre la seva malaltia i demana informacié

per saber el que li esta passant. L'infant és més independent, realista i

autoconscient de la seva situacio.

Actitud de rebuig: sOn infants que no segueixen les prescripcions i el pla

terapeutic que se’ls ha assignat. No accepten el seu diagnostic, tenen una

actitud de rebel-lia contra el personal sanitari i poden arribar a culpar al seu

ambient familiar de I'estat en que es troben.

L'adaptacié a la malaltia dependra de la gravetat, els efectes secundaris, el nivell
d’'informacio, el recolzament psicologic i social, les caracteristiques de les persones,
etc. Per0, en aquest procés, tant pares com infants passen per diverses etapes, que
son les seguents:

L'etapa de negacié. Es caracteritza per no creure el diagnostic ni el pronostic

de la malaltia. Volen pensar que no esta passant res.

L'etapa d'ira. El malalt pateix un grau alt de sofriment emocional i tendeix a

evadir-se del mén, ja que el culpara de la seva situacio.

L'etapa del pacte. Tant els pares com linfant assoleixen la situacio, pero

intentant creure que poden canviar el curs de la malaltia.

® Per saber més de la pel-licula i del director, veure: www.albertespinosa.com
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L'etapa de depressio. ElI mén dels familiars i del pacient ha canviat, s’han
trastocat les activitats quotidianes i les veuen com llunyanes, tenint la sensacio
gue no podran tornar a recuperar el que tenien abans de I'hospitalitzacio. Afloren
sentiments de culpa per no haver detectat abans la malaltia, pensant que potser
aixi s’hauria solucionat. En aquesta etapa domina els sentiments de sofriment i
tristesa.

L'etapa d’acceptacié. Finalment, reconeixen la gravetat i les consequencies de
la malaltia, les possibilitats que hi ha de curacié i les sequeles que poden

quedar. Es mostren positius envers els tractaments®.

3.1.1 L'ansietat en I'infant hospitalitzat

L'ansietat és un sentiment que pot ser viscut molt intensament pels infants i
sobretot quan pateixen alguna situacio de tensié. Una hospitalitzacié experimenta un
desajust en la vida quotidiana de I'infant, un desequilibri emocional que desemboca en
I'estrés, aquest sent una continua sensacié de desconcert per no saber el que esta
passant al seu voltant. L'infant que és internat en I'hospital de manera inesperada per
alguna situacidé que requereix tractament immediat se |li manifesta en major grau
I'ansietat que no pas un infant que ja havia sigut preparat per a I'hospitalitzacié, com és
el cas d’'una operacio planificada.

L'ansietat és una resposta adaptativa davant d’amenaces reals o imaginaries,
que té com a funcid preparar I'organisme infantil per a fer front una situacié de perill o
de possible amenaca contra el seu cos o alterant el seu mode de vida. Existeixen molts
factors que constitueixen una font d’amenaca per a linfant, com la malaltia,
I'hospitalitzacio, els procediments médics i quirdrgics, etc. L'infant presenta:

dolors generalitzats, malestar, inquietud, irritabilitat, alteracions de I'apetit i del

somni, fatiga, etc.

regressions emocionals, depressio, interpretacions equivocades de la realitat,

fantasies sobre canvis en la seva imatge corporal causats per la malaltia,

alteracions de I'adaptacio social del nen, dificultats escolars, etc.

4 GRAU.C i ORTIZ.C de: La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva. Pag.83-85
GUILLEN.M i MEJIA.A de: Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias. Atencién escolar a nifios y enfermos. Pag.39-43
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alteracions per la separacié del seu medi familiar i per estar internat en un
ambient desconegut i estrany. Tristesa per la pérdua d’habilitats tant fisiques
com psiquiques.

pors als tractaments medics, al dolor, a sentir-se sol i desatées, a morir, etc.

El joc té un paper molt important en el desenvolupament emocional, en la
formacio del pensament i en l'aspecte tant fisic com social de linfant. D’aguesta
manera s’acostuma a adaptar alguns espais dels hospitals com a zones de diversio i
distraccio, com son les ludoteques portades per voluntariat, les Cibercaixa i les aules
hospitalaries. El joc ajudara a l'infant a reduir els temors i 'ansietat, aixi podra afrontar
d’'una forma més adequada la situacié que esta vivint. Contribueix activament al
desenvolupament integral de I'infant, fomentant les comunicacions i habilitats socials, a
més, €s una sortida per a I'energia acumulada, no sense oblidar que representa una

gran font d’aprenentatge i de coneixement.

3.2 Necessitats educatives derivades de la malaltia

Les necessitats educatives dels infants hospitalitzats i les intervencions psicoeducatives
es poden agrupar en tres blocs:
D’assisténcia sanitaria. Aquestes actuacions afavoreixen el control de la malaltia
per part del nen i a que aquest sigui més independent.
Programes per el control de trastorns psicologics associats a la malaltia
Millora de les adaptacions curriculars amb I'objectiu d’evitar el fracas escolar.
A més de les propies de tots els infants, com son la necessitat de jugar,
I'afectivitat per part de les persones que els envolten i, sobretot de la familia, és
molt important que se sentin estimats. A més, no s’ha d’oblidar la importancia de
relacionar-se amb altres infants i d’intentar alterar el menys possible la vida

guotidiana que portaven abans.

® . Gabinet de Psicologia Clinica de Valéncia http://www.psicocentro.com/cgi-bin/articulo_s.asp?texto=art3b002
- SYLVIA.F i RIQUELME.A de: Aulas y Pedagogia Hospitalaria en Chile. Pag.61-64
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3.2.1 Programes d’assistencia sanitaria

L'objectiu del personal sanitari €s millorar en tot el possible I'estada de l'infant
ingressat en I'hospital. Intentaran per sobre de tot fer de I'hospitalitzacié una situacio
normalitzada i agradable, sense oblidar en cap moment que sén nens i que, per tant,
necessiten unes atencions especials. Li proporcionaran els coneixements necessaris
sobre la seva malaltia, el desenvolupament de les habilitats necessaries per
'autocontrol del seu estat: com aconseguir control sobre ells mateixos i sobre els
sentiments desmoralitzadors que poden tenir, intentant fomentar una actitud positiva
tant en els infants com en la familia. A més, els ajudara a integrar els components del
tractament en la vida diaria com si d’'una rutina es tractes.

D’altra banda, també realitzen una tasca molt important preparant-los per a les
intervencions quirdrgiques. Els docents de I'hospital poden complementar la informacio
dels professionals sanitaris ajudant a comprendre la radé de l'operacio i els detalls
d’aquesta, sempre tenint en compte l'edat i, si és necessari, ajudant-se de material
pedagogic per a I'explicacio.

Ajudaran també als infants a expressar els seus sentiments i les idees que
tinguin de I'hospital, I'operacié i de la seva malaltia, amb I'objectiu de corregir les
percepcions erronies. Aix0 contribuira a pal-liar la por que s’acostuma a tenir a les
practiques mediques i a linstrumental, d’aguesta manera s’aconseguira un ambient

més calid i que el nen es trobi més relaxat®.

3.2.2 Control de les repercussions psicologiques associades a la malaltia

Quan a una persona li diagnostiquen una malaltia les reaccions poden ser molt
diferents i diverses, com ja s’ha esmentat anteriorment. L'actitud que adopti l'infant
depen de:

L’edat de I'infant hospitalitzat , no és el mateix la situacié animica d’un nen

petit, aquest depén més dels seus pares i sent que sén la seva maxima

proteccio i, daltra banda, un adolescent t¢ un major control de les seves
emocions i és més conscient del seu estat. A més, cada infant té unes
necessitats i requereix unes intervencions diferents, depenent de I'edat. Veure

requadre de la seglent pagina.

® GRAU.C i ORTIZ.C de: op.cit., pag.74-77
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0-2 anys Pensament sensoriomotor: basat en sensacions perceptives, manipulacio objectes.

- Afavorir activitats que els permetin desenvolupar habilitats perceptives, motores, etc.
- La familia té un paper molt important per tal de reduir I'ansietat.
- Conéixer els estadis del seu creixement fisic, emocional i intel-lectual.

3-5 anys Pensament simbolic: pensament egoceéntric. Representacid6 mental de la realitat.

Importancia de la fantasia.
- L’entorn més proper ha de proporcionar informacié adequada a l'infant perqué entengui la
malaltia.
- Important afavorir la presa de decisions i d’eleccions per tal que s’adapti a I'entorn.
- Afavorir el refor¢ de les habilitats de I'infant per evitar el retrocés en el desenvolupament
evolutiu.

6-10 anys Pensament logicoconcret: intensa curiositat (com? Per que?). Inici de la racionalitat

centrat en fets 0 objectes concrets.
- Afavorir el desenvolupament de I'aprenentatge pel seu desenvolupament intel-lectual i per tal
gue se senti actiu/va.
- Afavorir les activitats de relacié amb els altres.

11-13 anys Inici pensament |0gicoabstracte: comenca a operar amb la representacié conceptual

(abstraccio i generalitzacio.) Recerca de la identitat en relacié als altres.
- Afavorir el desenvolupament de I'aprenentatge pel seu desenvolupament intel-lectual i per tal
gue aquest se senti Gtil i amb autonomia.
- Afavorir I'autoestima, la confianca, el suport emocional i encoratjador.

Més de 14 Consolidacié pensament Idgicoabstracte: sociabilitat en I'adolescéncia. Moment de canvi i

glestionaments. Construccio de la propia identitat.
- Respectar la importancia que tenen les amistats i potenciar les activitats conjuntes amb aquests.
- Entendre la importancia que poden suposar per ells/es les seqleles derivades de la malaltia.
- Donar la informacié adequada a la malaltia, és molt bo conversar i que exterioritzi les pors.
Potenciar les activitats de conversa, discussié’, etc.

El temps d’hospitalitzacié. S’ha de tenir en compte que a mesura que passin
els dies l'estada es fara cada cop meés pesada i es convertira en un factor
negatiu per a l'estabilitat psiquica del nen. El fet d’estar ingressats fa que se
sentin llunyans del seu entorn social i del seu mén de fora, rad que fara que el
seu grau d'ansietat i tristesa sigui major com també el nerviosisme i la
desanimacio.

La informacié que tinguin sobre la malaltia. Hi ha vegades que el nen és
ingressat sense un diagnostic precis. Davant d’aixo la familia es mostra nerviosa
i impacient per no saber quée passa i quan de temps pot estar hospitalitzat

'infant, sentiments que en el petit provoquen inseguretat, nerviosisme i

! Curs Infancia Hospitalitzada: guia per al voluntariat. Creu Roja Joventut. Pag:14-15. Curs explicat a '’Annex B
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impoténcia. L'estat dels pares pot provocar en el seu fill un cert desequilibri
emocional.

El tipus de patologia. No és el mateix la situacié a la que s’enfronta un infant
que ingressa amb un problema quirdrgic que un que té problemes oncologics o
presenta una malaltia cronica. Dependra molt de la patologia I'actitud que
mostrara la familia i, com conseqiencia, l'infant. El tipus de tractament és
diferent per a cada malaltia i, per tant, es plantejaran problemes diferents a tenir
molt en compte a I’hora d’actuar amb aquests infants.

L’actitud de la familia i del seu entorn social. L’actitud amb la que es mostrin
influird directament en el nen, ja que aquests es deixara portar per les emocions

de les seves persones més properes®.

3.2.3 Adaptacions curriculars

Un dels principals problemes que tenen els infants que han d’estar ingressats
durant un llarg periode de temps és l'absentisme escolar, de manera que és molt
important la continuitat escolar (feina de la qual s’encarreguen les Aules Hospitalaries).
Per a cada infant s’haura de realitzar un pla de treball individualitzat, on intervé I'ACI°.
L’ACI consta d’'uns criteris d’adaptacid curricular on la idea principal és que el sistema
educatiu és el que ha de posar tots els mitjans necessaris per donar resposta a les
necessitats dels infants, als que fins ara s’atribuia una educacido especial. No
consideren que l'origen del problema estigui en I'alumne, sind que s’ha d’analitzar la
interaccié d’aquest amb la institucid escolar per a donar resposta a les necessitats que
es plantegin. La concepcié educativa esta basada en els principis de normalitzacio,
individualitzacio i integracio. Es realitza sobre el curriculum ordinari de I'ensenyament
obligatori una serie d’adaptacions especifiques per a les necessitats que presenti cada
alumne.

Es important tenir en compte les seqiieles que ocasionen les malalties i els seus
respectius tractaments, ja que poden provocar importants dificultats en I'aprenentatge
de l'infant, cosa que complicara la seva adaptacié curricular. Les necessitats educatives
d’aquests poden ser permanents, necessitant continuament algu al seu costat per

ajudar-los. Depenent de la gravetat dels simptomes sera de gran importancia realitzar

8Centro Nacional de Informacién y Comunicacion Educativa (Ministerio de Educacion, politica social y deporte. Gobierno de
Espafa) http://www.cnice.mec.es/recursos2/atencion_diversidad
° Sigles: Adaptacié Curricular Individual
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una rehabilitacié de les seqleles ocasionades per la malaltia amb I'objectiu d’intentar
millorar els déficits sensorials, cognitius, de llenguatge i motrius.

Per a satisfer totes aquestes necessitats sanitaries, emocionals i curriculars és
imprescindible una completa col-laboracié entre tots els equips multidisciplinaris que
atenen als infants a I'hospital, a casa i al centre escolar d’origen™®.

Com a conclusid, és imprescindible saber que en cap moment s’ha d’oblidar que
el joc i el riure sén la major necessitat de qualsevol nen. El joc és una eina que els
permet descobrir un nou mon que ells imaginen com volen. Perdo quan un infant esta
ingressat poden oblidar una mica la imaginacio i I'infant es pot retraure, i pot envair-lo
un sentiment desmoralitzador i negatiu i deixar de jugar, de parlar, de somriure...

Es important estimular-los per a que s'expressin, es relacionin, juguin i es
diverteixin, ja que tot aixo sera de gran ajut per a afavorir la seva salut emocional i per a
una millor evolucié de la malaltia.

S’ha de subratllar la necessaria potenciaci6 de les intervencions
psicopedagogiques durant I'hospitalitzacidé, com les que es fan a través de les aules
hospitalaries. Aquestes, d’'una banda, estan dirigides a cobrir les necessitats educatives
especials, perdo també se les pot considerar com un recurs amb el qual poder tractar
tant gUestions adaptatives de forma especifica, com millorar els aspectes ludics i la

reduccio de I'alteracié emocional.

© GRAU.C i ORTIZ.C de: op.cit., pag.86-88
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4. L'IMPACTE DE LA MALALTIA EN LA FAMILIA

L’hospitalitzacié d’'un infant sempre porta canvis en I'ambit familiar i alteracions
en la vida quotidiana. Aquesta hospitalitzaciéo per als infants pot ocasionar efectes
emocionals negatius, rad per la qual s’ha d’intentar humanitzar i normalitzar al maxim
aquesta estada’'.

Pero, qué pot fer la familia davant la malaltia de l'infant? En primer lloc, s’ha de
considerar a la familia com el primer nucli en el qual I'infant s’ha de recolzar. L’entorn
social més proxim de l'infant ha de ser el seu principal suport psicologic, el primer
referent valid de I'infant per superar els moments d’ansietat i preocupacions que se i
aniran presentant al llarg de la malaltia. Es per aix0 que l'infant ha de trobar a la familia
en un estat tranquil i de positivitat per a poder sentir més confianca en ell mateix i en
I'equip meédic que l'atén. Es important també parlar del paper juguen els germans amb
I'infant hospitalitzat, tal i com podem llegir a I'entrevista de Laia Jané que trobarem a
I'annex D del treball. No deixar de tenir en compte que aquest pot patir per dues raons,
la primera per la malaltia del seu germa i la segona perqué es poden sentir bandejats
per part dels seus pares, ja que un d’ells haura d’estar amb el germa malalt i ell es pot
sentir a 'ombra de la familia. S’ha d’intentar que els canvis a la seva vida quotidiana
s'alterin el menys possible. La seva actitud varia segons I'edat, pero els que s6n més
grans que el germa hospitalitzat acostumen a mostrar una actitud madura i protectora i
actuen com una part fonamental en el manteniment d’'una actitud positiva de l'infant
malalt.

Es bo que els germans siguin particips en les cures del germa malalt perqué els
ajudara a entendre millor el que esta passant i fara que no se sentin oblidats. Igual que
també és recomanable que comparteixin estones de joc.

La preparacié de l'infant per a la seva estada a I'hospital comenca pels familiars.
Una implicacié dels pares en el procés de recuperacio significa l'increment de
coneixements i I'estimul de voluntats que els pares han de tenir a I’hora d’enfrontar-se

als problemes de salut del seu fill.

" Veure entrevista de Laia Jané a I'’Annex D, on explica com influeix I'actitud dels pares en I'infant i I'actitud que adopten tant pares
com infant a I'assabentar-se’n de I'hospitalitzacio.
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4.1 Repercussions psicoemocionals

Quan una familia rep la primera noticia sobre el diagnostic del seu fill, inicia un
recorregut emocional similar al del malalt. Es pot definir com una alteracid psicologica
amb periodes de crisis emocionals a I'haver d’enfrontar-se, no solament a la malaltia o
a la mort, siné també a multiples canvis en I'estructura i el funcionament familiar, en el
ritme de vida de cada membre i a anticipar el mal que patiran en el suposat cas de la
pérdua de l'ingressat. L'infant cau malalt, es trenca I'equilibri emocional de la familia,
aixdo desencadena una serie de situacions molt delicades, aquests intenten restablir
I'equilibri, donant lloc a una nova realitat anomenada “la familia malalta”.

Es molt important entendre que per uns pares hospitalitzar el seu fill és sinonim
de pors, incertitud, d’haver de separar-se d’ell i haver de deixar-lo sol. Aquest és un
dels més grans temors que tenen, el fet de tenir restringides les visites els provoca un
sentiment d'impotencia davant de I'abséncia del nen. Es perden en les idees que pugui
passar alguna cosa i ells no estiguin al costat del fill; que no se li doni la medicina, que
falli alguna cosa o, fins i tot, que pugui morir. Se senten frustrats per no saber com
ajudar al seu fill, immersos en la situacié en la que es troba i colpejats pel mal d’haver
d’esperar tan angoixosament alguna bona noticia referent a la salut de I'infant*>. Amb la
finalitat d’ajudar a les families es creen algunes associacions per a recolzar-les tant en
el diagnostic com en el procés de malaltia de linfant. Un exemple és l'associaci
d’AFANOC, que se centra en aquelles families que tenen un infant que pateix cancer. A
I’Annex C d’aquest treball es pot trobar més informacio sobre aquesta associacio.

L’'objectiu sera mantenir 'adaptacio afectiva de tots els membres de la familia on
gueda inclos l'infant ingressat. A cada familia se’ls atorga el grau de responsabilitat que
els correspon en la cura i el tractament de la malaltia, aixo ajudara a reduir la sensacié
de desconeixement davant de tot el que li esta passant al seu fill i del tractament que
aguest esta rebent i, per tant, els ajudara a pal-liar el sentiment d’inutilitat en no saber
que fer i com comportar-se. D’aquesta manera, les tasques relacionades amb el
tractament de la malaltia de I'infant es converteixen en un vehicle per al canvi en la
conducta dels familiars, reduint aixi els possibles conflictes que es poden donar entre

els seus membres. Encara que, és molt important marcar les responsabilitats que té

Comité d’Humanitzacié de I'Hospital de la Misericordia de Colombia http://encolombia.com/pediatria34299 sienten30.htm
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I'infant davant de la seva propia malaltia, amb 'objectiu d’evitar una sobreproteccié per
part dels familiars®®.

4.2 La relacié amb el personal sanitari

La familia amb un nen hospitalitzat, independentment del seu caracter, estan
sotmesos a fortes emocions que els poden fer sentir furiosos i desesperats, manifestant
aguests sentiments contra les persones que s’ocupen de linfant. Encara que lingrés
forma part de la rutina diaria del personal sanitari, no és gens comu per els pares, per
aixo és necessari que els docents de I'hospital mostrin una actitud calida i tranquil-la
envers els pares i les preguntes que puguin tenir aquests. Es imprescindible que se’ls
ofereixi una informacio precisa sobre l'estat del seu fill, les consequencies i el
diagnostic que es presenta. A mes, intentar coneixer els comportaments i els
pensaments d’ells els ajudara a comprendre els sentiments i les pors que pateixen
durant tota I'hospitalitzacié. Es important que els pares tinguin confianca amb el
personal que tracta el seu fill. Tot aixd va encaminat a crear un ambient de
normalitzacio, raé que fa que sigui molt important la coordinacio entre tot I'entorn de
I'infant: familia, personal sanitari i mestres d’aules hospitalaries.

Per tant, conéixer les preocupacions i la perspectiva que tenen els pares dels
nens hospitalitzats envers I'ajuda que poden obtenir del personal sanitari, permet
obtenir una millor convivéncia i relacié i, a més, es podran evitar o disminuir les
ansietats i pensaments negatius. De manera que, quan el personal sanitari adopta una
actitud més calida, comprensiva i empatica, QUERIDO SENOR GARCIA,

TENEMOS QUE TRABAJAR
JUNTOS... A LA VEZ

els proporcionen als pares una atencio integral (((
i de confianca, que contribueix a que la relacié (( ( M
entre les dues parts sigui més estreta i

positiva. A\ 9

Si, POCTOR

'3 Revista de Pedagogia. Universitat central de Venecuela. Article: Un aspecto mas en la intervencion socio-familiar.
http://www.scielo.org.ve/scielo.php?pid=S0798-97922003000300005&script=sci_arttext
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5. LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La pedagogia hospitalaria i I'educacié especial tenen molts punts en comd, ja
que les dues necessiten accions multidisciplinaries i tenen present que les dificultats
d’aprenentatge i els problemes de salut no poden ser solucionats només amb la
medicina o la pedagogia, sin6 que hi intervenen més factors en la seva solucio.
L’educacié especial s’ocupa dels infants que tenen necessitats educatives diferents,
sigui la rad que sigui. D’altra banda, la medicina t¢ com a objectiu resoldre les
necessitats assistencials especials de la salut, dirigint la seva atenci6 a tots aquells que
pateixen una malaltia o qualsevol problema de salut, de manera que, conflueixen de la
mateixa manera la medecina i la pedagogia. Per tant, definirem la pedagogia
hospitalaria com la rama diferencial de la pedagogia que s’encarrega de I'educacio de
I'infant malalt i hospitalitzat, de manera que no es retardi en el seu desenvolupament
personal ni en els seus aprenentatges, a la vegada que procura atendre a les
necessitats pedagogiques i socials generades com a consequéencia de I'hospitalitzacio i
de la concreta malaltia que pateix**.

Al llarg del temps s’ha viscut un avang¢ impressionant de la medicina, tant
tecnologica com cientificament, ja que s’ha anat perfeccionant molt els tractaments,
diagnostic, aparells, etc. Paral-lelament a
aguest progrés, també s’ha anat millorant
la humanitzacio als hospitals. A Espanya,
segons el Pla dHumanitzaci6 del
INSALUD™, es va pretendre dotar amb els
corresponents equips docents un total de
76 hospitals espanyols. A [I'Octubre de
1988, es va crear I'Associacié Europea de
Pedagogs d’Aules Hospitalaries, aquesta
associacio va sorgir de la iniciativa d'un
grup de docents, pediatres, psicolegs, pedagogs i altres professionals que es van reunir
a la ciutat de Liubliana (lugoslavia), amb la finalitat de crear el Primer Seminari Europeu
d’Educacié i Ensenyament de Nens Hospitalitzats.

“1ZASOAIN.O. de: Educando al nifio enfermo. Perspectivas de la Pedagogia Hospitalaria.
!5 | es sigles corresponen a Instituto Nacional de la Salud
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Perd, per un infant hospitalitzat, qué suposa aquesta humanitzacié? La Dra.
M.Cruz Molina®® ens defineix la humanitzacié hospitalaria com un procés que consisteix
en atendre a I'infant i adolescent des d’'una perspectiva integral i integrada, és a dir, que
doni resposta a les necessitats mediques, psicologiques, emocionals, educatives i
socials de linfant, des d’equips professionals de les disciplines implicades. EI més
important és que l'infant es trobi proxim al seu entorn social més proper, els pares.
També que sigui tractat amb delicadesa per tots els professionals sanitaris i poder
continuar amb un ritme de vida el més semblant possible de com era abans de
I'hospitalitzaci6. Es molt important la caracteritzacié dels espais hospitalaris -
passadissos, sales, habitacions, etc.- per crear un ambient més acollidor, familiar. Per
humanitzar I'entorn.

L’'atencid educativa és basica i ajuda a prevenir els desfases educatius causats
per I'estada a I'hospital. Aixi doncs, es creu que el millor és ajudar a través de la
formacié i la informacio a que els infants es converteixen en una part activa i essencial
en el seu procés de curaci6 i, mitjancant activitats ladiques i socialitzadores, superar
'ansietat i el malestar que provoca I'hospitalitzacio i la malaltia. D’aquesta manera es
crea 'anomenada Pedagogia Hospitalaria.

Com podem veure a I'entrevista amb la Dra. M.Cruz Molina, Annex F, el principal
objectiu d’aquesta pedagogia és la investigacio, I'estudi i la dedicacio a la persona
hospitalitzada (en aquest cas ens centrarem només en els infants). Compensar, aixi,
els deficits educatius que es poden produir com a conseqiéncia de la malaltia o la
hospitalitzacié, de la mateixa manera que també vetlla per cobrir les necessitats
biopsicosocials que derivin aquesta situacid. La seva labor és que els infants puguin
continuar el seu aprenentatge amb la maxima normalitat possible i a més per a que a
aguests se sentin capacitats per fer front a la seva malaltia i a la reincorporacio a la
societat. Implanten la intervenciéo educativa en linfant hospitalitzat, partint de la
complexitat que es ddéna per lingrés, l'estada i l'alta. Els pedagogs hospitalaris
ofereixen una accié educativa simpatética, és a dir, es basen tant en la reeducacio
corporal com en la reeducacié emocional, vetllen per una accido multidisciplinaria i
consideren que les dificultats d’aprenentatge i els problemes de salut no poden
solucionar-se només des de la pedagogia o la medicina. De manera que, el personal

'8 Veure entrevista a I'’Annex F
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especificament sanitari no pot atendre aquestes necessitats psicopedagogiques i
poden estar privant als infants dels seus drets basics®’.

Per tant, la pedagogia hospitalaria se’ns apareix com una pedagogia del present,
la qual esta parcialment alliberada dels plans d’estudi (passat) i desformalitzada del
sistema curricular dissenyat per accedir a cursos superiors (futur), aguesta se centra
Unica i exclusivament en la situacié present de qui s’educa (I'infant hospitalitzat). Se’'ns
presenta com la més actual de les pedagogies, perque totes les activitats que a través
d’ella es fan han de satisfer i optimitzar, en primer lloc i sobretot, la situacié present en
gue l'infant es troba. Es tracta d’'una educaci6 personalitzada, on el centre de I'educacio
és l'infant, amb les seves caracteristiques propies de personalitat, la seva malaltia, les
seves circumstancies, etc'®.

La Pedagogia Hospitalaria treballa juntament amb la Psicologia. Com s’ha
esmentat anteriorment, en la psicologia també es vetlla per una accié multidisciplinaria i
qgue els problemes de salut i d’'aprenentatge no poden ser solucionats només amb la
pedagogia i la medicina. La psicologia €s una disciplina que treballa tant en la teoria
com en [laplicacid practica amb els aspectes biologics, socials i culturals del
comportament huma, tant a nivell individual com social. Aquesta ciéncia treballa amb el
que podem denominar com les tres dimensions de la personalitat: cognitiva, afectiva i
del comportament. La psicologia educativa i la cognitiva seran molt importants en el
desenvolupament de linfant hospitalitzat. L'objectiu de la cognitiva és estudiar com
s’elabora el coneixement des de tres criteris: la percepcid, I'aprenentatge i la memoria.
D’altra banda, la psicologia educativa és aquella que es dedica a estudiar
'aprenentatge huma dintre dels centres educatius, I'efectivitat de les intervencions
educacionals, I'aplicacié de la psicologia a I'ensenyament i com ajuda la psicologia
social en les organitzacions que intenten instruir aquesta educacié, com son les Aules
Hospitalaries™®.

La Psicologia, en especial la de la Salut, ha ajudat a integrar als hospitals la
medicina psicosomatica. Aquesta reconeix I'important paper que juguen factors com els
mediambientals, els psicosocials, I'estil de vida del pacient, etc. en el procés de salut-
malaltia. Aixo portar a ampliar més algunes arees, com les ciéncies socials i humanes,
per a ajudar als problemes que van més enlla del que és estrictament biomedic. La

medicina psicosomatica, a linteressar-se per la situacid psicologica de la persona

7 Veure aquests drets amb més detall a I'annex A.
BSYLVIA.F i RIQUELME.A de: op.cit., pag. 39-41

Marc d'actuacié de les Aules Hospitalaries. Generalitat de Catalunya, departament d’Educacié. Pag. 21-22
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malalta, permet desenvolupar els coneixements que poden ajudar a comprendre |
modificar la situaci® emocional de qui pateix una malaltia, a ensenyar-li com ha

d’afrontar la situacié que esta vivint i el control sobre ella mateixa.

5.1 La Pedagogia Hospitalaria des d’'un enfocamenti  nclusiu

La filosofia inclusiva va ser una de les caracteristiques més importants i influents
en la Declaraci6 de Salamanca de principis, politica i practica per a les necessitats
educatives especials, aprovada en Juny de 1994, en la que es declara que: “Las
escuelas normales con una orientacion inclusiva son el medio mas efectivo de combatir
las actitudes discriminatorias, creando comunidades de bienvenida, construyendo una
sociedad inclusiva y alcanzando la educacion para todos, ademas de proporcionar una
educacioén eficaz para la mayoria de los nifios y mejorar la eficacia y, en ultimo término,

la relacion coste-efectividad de todo el sistema educativo (UNESCO, 1994)%.

L’educacio inclusiva sorgeix també com a resposta al fracas dels sistemes
educatius tradicionals que recolzaven l'individualisme, que funcionaven d’una manera
gairebé automatica oblidant I'important paper que juga l'escola i I'aprenentatge en el
desenvolupament afectiu-emocional de la persona. La integracié educativa es basa en
el principi de normalitzacié i en el dret de les persones amb alguna discapacitat a
participar en tots els ambits de la societat, rebent el recolzament que necessitin en el
marc de les estructures comuns a lI'educacio, la salut, el treball, els serveis socials, I'oci,
etc. Pero, en la integracié educativa és l'infant el que s’ha d’adaptar a la societat i als
espais, en canvi, I'educacié inclusiva s’adapta a les necessitats de linfant. Per
exemple: en la integracié d’'un nen amb cadira de rodes se li posaria un sistema en les
escales per poder pujar, en canvi, en la inclusiva el nen no es notaria diferent, perque
seria I'espai el que s’adaptés a ell. Es a dir, en aquest cas, tots els nens pujarien en
ascensor, evitant aixi que l'infant amb cadira de rodes es pogués sentir diferent als
altres companys que pugen per un lloc diferent a ell.

Per tant, 'educacio inclusiva es caracteritza per donar una educacié a tots els
infants en aules ordinaries i per la unificacio del sistema d’educaci6 general, de manera
gue es pugui donar un curriculum comu per a tots els alumnes. No confia en cap

metode ni estratégia estatics i estandarditzats, sind que és partidaria de la constant

GRAU.C i ORTIZ.C de: op.cit., pag.33
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innovacio i adaptacio dels recursos per tal d'obtenir un major i millor desenvolupament
dels infants. S'allunya de la concepcié mecanicista de I'aprenentatge. Es important tenir
en compte que per obtenir els seus objectius aquesta educacié es mostra flexible i opta
per una cultura de treball cooperativa i orientada a desenvolupar ambients de treball
que es guanyin la confianca dels alumnes i se sentin el més a gust possible.

Aixi doncs, és important que la pedagogia hospitalaria inclogui les propostes de
I'educacio inclusiva. L'objectiu de totes dues és la formacié de la personalitat juntament
amb la integracio social i educativa, intentant compensar els déficits causats per agents
externs. En el cas de la pedagogia hospitalaria, causats per la malaltia i I'estada a
I'hospital. L’educacio inclusiva ofereix totes les mesures possibles per poder donar una
benvinguda a I'alumne que ha estat hospitalitzat i atendre’l tant en la escola ordinaria,
com durant la convalescéncia en el domicili familiar.

De manera que, 'esmentada educacié és un pilar important per a la pedagogia
hospitalaria, ja que I'ajuda a poder tenir un contacte individualitzat per als pacients i
declarar que tot infant té dret a rebre una educacié sense cap mena de prejudicis ni
discriminacions per les seves condicions fisiques, intel-lectuals, socials, emocionals i

lingUistiques.

5.2 La intervenci6 educativa-formativa

Aquesta intervencié vetlla per la formacié de la personalitat juntament amb la
integracio social, a més de pretendre que tots els alumnes s’incorporin a la seva vida
quotidiana, a la dinamica general del sistema educatiu i que puguin utilitzar els serveis
normals de la comunitat.

El seu principal objectiu és I'autodesenvolupament de la persona mitjancant una
comunicacié personal entre el malalt i el professional de la pedagogia hospitalaria.
Aquest professional ajudara a que linfant no es trobi perdut en la seva malaltia,
mantingui la positivitat i reforci la seva capacitat d’autonomia. D’altra banda, també
faran més ame el temps d’hospitalitzaci6 amb la ocupacié de tasques educatives i
entretingudes per tal de mantenir I'esperit d’aprenentatge dels infants*’. D’aquesta
manera, s’intentara, mitjancant les activitats dels mestres i educadors dels hospitals,

que l'infant en edat escolar no perdi la continuitat en el procés de formacio educativa.

21 Universidad Complutense de Madrid (UCM)
www.ucm.es/info/curarte/articulo%20web/La%20Pedagog%EDa%20hospitalaria.htm
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5.3 Intervencié psicopedagogica

L’objectiu principal és I'adquisicid de I'aprenentatge relacionat, tant directa com
indirectament, amb el manteniment i la cura de la salut psiquica. Es tracta de com
organitzar la pedagogia en I'espai hospitalari i de com assistir a I'hospitalitzat des d’'un
abordament individual, grupal i comunitari. La psicopedagogia hospitalaria t¢ molt a
veure amb la salut, la vida i la programacio de plans d’estudis especifics per a
'ensenyament. Se centra en la situacié de linfant hospitalitzat, d’aquesta manera es
considera una pedagogia de la actualitat immediata, ja que el que I'importa és l'aqui i
'ara, el moment present on l'important és l'estat de linfant. S’ofereix com una
pedagogia basada en la vida, amb una constant comunicacié entre infant i educador, el
qual aprofita qualsevol situacié o adversitat per a promulgar I'aprenentatge i portar-lo
cap endavant. S’encarrega, principalment, de I'educacié de l'infant malalt de manera
que no es vegi perjudicat el seu desenvolupament personal ni I'aprenentatge, a la
vegada que procura atendre les necessitats basiques psicologiques i socials generades

per I'hospitalitzacio i de la malaltia que pateix.

5.4 La reeducacié emocional

Els infants malalts pateixen necessitats educatives especials. La resposta
educativa a aguestes necessitats implica la completa col-laboracié per part de I'escola,
els familiars i tot el personal relacionat amb I'ambit hospitalari.

Els pedagogs s’encarregaran del desenvolupament d’estratégies per a
'adaptacio a la malaltia i al context hospitalari i
pal-liar les possibles sequeles derivades per
I'estada a I'hospital i que afectin a I'aprenentatge de
linfant.  Inclouran técniques d’expressid |

comunicacio com:
'expressid plastica,
'expressié dinamica, la
musical, la corporal, la dramatica, el joc en I'ampli sentit de
la paraula, els contes..., i com també totes les terapies

derivades: plastiterapia, musicoterapia, terapia psicomotriu,
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etc. D’aguesta manera, s'intenta buscar una reeducaci6 emocional de [linfant
hospitalitzat. Es creu que les emocions reprimides acaben derivant a una depressio i,
com a consequeéncia, pot deprimir també el funcionament del sistema immunologic, rad
per la qual s’'intenta coneixer totes les emocions dels malalts amb la finalitat de mitigar-
les. Es important reestructurar les relacions afectives de l'infant, crear una actitud activa
i positiva davant les possibles adversitats i treure de la malaltia una experiéncia de
creixement interior i d’autoconeixement. Tots els estats mentals es reflecteixen en el
cos, com si el dolor tingués un component emocional que creés una relacid entre
ansietat i malaltia. Els infants estableixen, de forma directa, les seves imatges mentals
amb el seu cos, és a dir, transformen els seus sentiments i emocions en fets que poden
empitjorar el seu estat de salut. Per aix0, s’intenta mantenir als infants amb un esperit
positiu perd sent conscients del que els hi passa, ja que és bo que sapiguen el seu
estat per a poder entendre el seu estat i el funcionament de la seva malaltia®.

Per tant, la Pedagogia Hospitalaria ofereix la possibilitat d’ajudar a interpretar la
malaltia, a coneixer-la i a arribar al fons de I'anima de la persona malalta per a poder
atendre de la millor manera la seva queixa, per a ajudar-la a comprendre el perque del

gue li passa.

2 GRAU.C i ORTIZ.C de: op.cit., pag.49-52



MES ENLLA DE L'HOSPITALITZACIO

6. LES AULES HOSPITALARIES

6.1 Origen i histories de les Aules Hospitalaries

Les Aules Hospitalaries son ambits educatius on hi ha docents que donen suport
i afavoreixen la continuitat del procés d’aprenentatge dels infants i joves hospitalitzats
que, a causa de la malaltia no poden seguir temporalment els estudis al seu centre
educatiu. L’'alumnat que assisteix continua escolaritzat en un centre educatiu fent
educacio obligatoria. Les aules estan vinculades al servei de Pediatria dels hospitals.
La coordinacié dels ambits de I'organitzacio, el funcionament i la formacio dels docents
es realitza des del Departament d’Educacio. Les aules comprenen tant I'espai fisic que
es destina a l'aula com tot el servei que es duu a terme en els diferents indrets de
I'hospital, com les cambres d’aillaments o les habitacions.

Les esmentades aules van sorgir en un primer moment amb la finalitat de
millorar i resoldre els problemes causats per una hospitalitzacié de llarga durada dels
infants que, per aquesta rad, deixaven durant un temps d’assistir a I'escola.

Aquest model s’inicia a Franca a finals de la Primera Guerra Mundial, amb
I'objectiu de protegir a la societat infantil de malalties com la tuberculosi, crearan aixi
les Escoles a I'Aire Lliure?®. Perd no va ser fins a finals de la Segona Guerra Mundial
qguan es van crear les escoles en els hospitals i es va tirar endavant aquesta iniciativa.

A Espanya, aquesta proposta va ser introduida més tard, o al menys des d’un
punt de vista legislatiu, ja que en alguns hospitals des de fa més de trenta anys s’ha
realitzat d’'una manera individual per part del personal de I'hospital (infermers/es,
auxiliars, etc.) i sense comptar amb el recolzament de cap institucio. Més endavant, cap
als anys 80, es va possibilitar I'arribada de mestres als hospitals ajudats pel govern i
per diferents institucions que van donar subvencions per a incentivar 'esmentada
proposta.

A Catalunya, les Aules sorgeixen per la col-laboracié dels Departaments
d’Educacié i de Salut, i, a més a més, hi ha diverses institucions privades que
col-laboren en la millora de les esmentades aules, com ara €s el cas de la Fundaci6 “la
Caixa”. Agquestes s’originen gracies a la labor dels germans de I'Ordre de Sant Joan de

Déu a I'hospital de Manresa, I'any 1953.

2 GUILLEN.M i MEJIA.A de: op.cit., pag.27-29



MES ENLLA DE L'HOSPITALITZACIO

A Catalunya, avui dia hi ha 10 centres hospitalaris que compten amb aquest

servei educatiu:

Hospital materno infantil de la Vall d’'Hebron - Barcelona 5 docents

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau — Barcelona 2 docents
Hospital de Sant Joan de Déu — Barcelona 4 docents
Consorci Hospitalari Par Tauli — Sabadell 2 docents
Hospital Germans Trias i Pujol — Badalona 2 docents
Hospital Nostra Senyora del Mar — Barcelona 1 docent
Corporacid Sanitaria Clinica — Barcelona 1 docent
Hospital Dr. Josep Trueta — Girona 1 docent
Hospital Arnau de Vilanova — Lleida® 1 docent

Va ser a 'any 1982 que es va fer la primera referéncia legislativa, en la que es
va establir els criteris d’actuacié en els medis hospitalaris. Pero no va ser fins a finals
de 1980 que a Catalunya les Conselleries d’Educacié i de Salut iniciaren la formacié
constitucional de les Aules Hospitalaries. Aixo va portar a promoure el que avui és un
principi basic en la nostra Constitucio, que diu que tota persona espanyola té dret a
I'educacid, sent aixi el poder public I'encarregat d’abolir qualsevol impediment que no
permeti complir amb aquest dret. A partir d’'aquest moment, es van prendre tota una
série de mesures recolzades per un marc legislatiu que empara les Aules Hospitalaries.
Alguns dels fragments més significatius del marc legislatiu que vetlla per una correcta

intervencié educativa en ambits hospitalaris son:

Ley Orgéanica 1/1990 de 3 de octubre, de Ordenacion  General del Sistema

Educativo. La LOGSE, en titol V, incideix en la compensacié de desigualtats en

I'educacid, rad per la qual s’estableixen uns principis per a que I’Administracio

educativa adopti unes mesures per al recolzament de I'Educacié Compensatoria.

o 1. "..los poderes publicos desarrollaran las acciones de caracter
compensatorio con las personas, grupos y ambitos territoriales que se
encuentre en situacion desfavorable...”.

o 2. “Las politicas de Educacion Compensatoria reforzaran la accion del

sistema educativo de forma que se eviten las desigualdades derivadas de

# Marc d'actuacio de les Aules Hospitalaries. Generalitat de Catalunya, departament d’Educacié. Pag.3
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factores sociales, econdémicos, culturales, geograficos, étnicos o de otra
indole”.

o 3. “La administracion educativa establecera las condiciones para que los
alumnos que sufren una adversidad familiar, accidente o enfermedad
prolongada no se vean imposibilitados para continuar y finalizar sus estudios.
Los alumnos que cursen niveles obligatorios tienen el derecho a recibir la

ayuda necesaria para asegurar su rendimiento escolar”.

Ley organica de educacion (LOE) del 3 de mayo de 20  06.

o La intervencion educativa debe contemplar como principio la diversidad del
alumnado adaptando la practica educativa a las caracteristicas personales,
necesidades, intereses y estilo cognitivo de los nifios y niflas, dada la
importancia que en estas edades adquieren el ritmo y el proceso de
maduracién. Ademas, los centros atenderan a los nifios y nifias que
presenten necesidades educativas especiales buscando la respuesta
educativa que mejor se adapte a sus caracteristicas y necesidades
personales.

o Las administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad al
curriculo del nifio, estableceran los procedimientos oportunos cuando sea
necesario realizar adaptaciones que se aparten significativamente de los
contenidos y criterios de evaluacion del curriculo, a fin de atender al
alumnado con necesidades educativas especiales que las precisen, a los que
se refiere el articulo 73 de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacion. Dichas adaptaciones se realizaran buscando el maximo
desarrollo posible de las competencias béasicas; la evaluacion y la promocién
tomaran como referente los objetivos y criterios de evaluacion fijados en
dichas adaptaciones.

0 Los centros docentes desarrollaran y completaran el curriculo y las medidas
de atencion a la diversidad establecidas por las administraciones educativas
adaptandolas a las caracteristicas del alumnado y a su realidad educativa,
con el fin de atender a todo el alumnado, tanto el que tiene mayores
dificultades de aprendizaje como el que tiene mayor capacidad o motivacion

para aprender
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Real Decreto de 299/1996 de 28 de febrero de ordena cion de las acciones
dirigidas a la compensacion de desigualdades en edu cacioén, y que deroga
el Real Decreto 1174/1983, de 27 de abiril.

o Art. 18.1. “El alumnado hospitalizado mantendrd su escolarizacién en el
centro ordinario en el que desarrolle su proceso educativo”.

o Art. 19.1. “El Ministerio de Educacion y Cultura creara Unidades escolares
de apoyo en los centros hospitalarios sostenidos con fondos publicos que
mantengan regularmente hospitalizado un nimero suficiente de alumnos en
edad de escolaridad obligatoria. Asimismo, y a peticion de instituciones
hospitalarias de titularidad privada, podra formalizar convenios para la
concertacion de Unidades escolares de apoyo”.

o Orden de 22 de julio de 1999. En aquesta ordre, capitol 1, es fa referencia
d’'una manera implicita a les Aules Hospitalaries i al recolzament que han de
tenir els alumnes que a causa de ser ingressats pateixen un desavantatge

educatiu®.

Declaracion de los Derechos del Nifio. La ONU proclama la Declaracio
Universal de Drets Humans en la que tota persona té tots els drets i llibertats que
s’especifiguen en I'esmentada declaracio, sense cap distincio de raca, sexe,
idioma, opinid, origen nacional o social, posici6 economica o qualsevol altra
condicio.

La activitat legislativa espanyola sobre l'actuacié en el medi hospitalari és
paral-lela a 'europea. Tots aquests drets es recullen en la “Carta Europea de los

Derechos del Nifio Hospitalizado®®”

, la qual va ser aprovada pel Parlament
Europeu en 1986. Aixo va donar pas a crear la Carta Europea sobre el dret a
I'atencié educativa dels infants i adolescents malalts (Carta aprovada per
I'’Assemblea general de I'’Associaci6 HOPE?' a Barcelona I'any 2000)

Va ser proclamada amb la finalitat que tot infant pugui tenir una infancia felic i el
mes facilitada possible, que pugui gaudir dels béns de la societat i dels drets i

llibertats del pais en que viu.

® GUILLEN.M i MEJIA.A de: op.cit., pag.145-148

% \eure 'esmentada carta completa a 'Annex A

% Hospital Organisation of Pedagogues in Europe. HOPE és una associaci6 creada fa 12 anys pel Congrés Europeu per a Mestres
d’Hospitals. Té com a objectiu vetllar pels drets dels nens hospitalitzats i per a que rebin una educacié apropiada a les seves
necessitats individuals.
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- “Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicologico, con respecto al
conjunto del tratamiento médico al que se le somete y a las perspectivas
positivas que dicho tratamiento ofrece”

“El nifio fisica o mentalmente impedido o que sufra algun
impedimento social debe recibir el tratamiento, la educacién y el cuidado
especiales que requiere su caso particular”.

- “Los métodos educativos han de ser susceptibles de los cambios
necesarios para que los nifios puedan integrarse en la sociedad de
cambio. El sistema educativo ha de ser compensatorio para ello se ha de
adaptar a las diferentes situaciones del nifio, cualquiera que sea su
origen y naturaleza”.

- “El nifio tiene derecho a recibir educacién, que serd gratuita y
obligatoria por lo menos en las etapas elementales. Se le dara una
educacion que favorezca su cultura general y le permita, en condiciones
de igualdad de oportunidades, desarrollar sus aptitudes y su juicio
individual, su sentido de responsabilidad moral y social, y llegar a ser un
miembro (til de la sociedad.

- “Derecho a proseguir su formacién escolar durante su permanencia
en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del
material didactico que las autoridades escolares pongan a su

disposicién, en particular en el caso de una hospitalizacién prolongada®”

Com es pot apreciar, aguests son els primers passos per regular el marc
legislatiu per al benefici de I'educacié de tot infant en qualsevol circumstancia.
D’aquesta manera s’intenta pal-liar els desavantatges que suposen les hospitalitzacions
i la discriminacio que es pot produir davant la resta d’infants que poden continuar amb

normalitat el seu procés d’aprenentatge.

%8 Organitzacio de les Nacions Unides (ONU) www.un.org/spanish
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6.2 Objectius

Les actuacions educatives que es porten a terme a les Aules Hospitalaries tenen
un caracter molt marcat educatiu-formatiu. Tenen la finalitat no solament d’obtenir els
objectius propiament pedagogics que ja venen marcats pel centre de referéncia de
l'infant, sind que també el pretenen educar a saber enfrontar-se a la seva malaltia i a
les consequéncies d’aquesta, coneixer i superar els efectes psicologics produits per la
malaltia; a saber mantenir dintre de les seves possibilitats la vida social que tenia abans
d’'ingressar, etc. Per tant, I'objectiu general és proporcionar una atencié educativa-
formativa i humana als infants ingressats en un centre hospitalari.

De manera que, l'actuacié de les Aules Hospitalaries aniran encaminades a
assolir els seguents objectius, els quals van ser dictaminats pel Departament
d’Educaci6 en el programa d’aules hospitalaries. Els objectius sén:

Continuar, sempre que les condicions de salut ho permetin, el curriculum escolar

establert al nivell corresponent de l'infant ingressat, realitzant en cada cas les

adequades adaptacions curriculars propies de l'infant.

Facilitar, a través del procés educatiu desenvolupat a I'hospital, la integracié de

I'infant en la societat i en la escolaritzacié en el moment en qué finalitzi la seva

estada hospitalaria.

Pal-liar, en la mesura del possible, el retras escolar en les arees curriculars

ocasionat per l'absencia al centre de referéncia durant tot el temps de

I’hospitalitzacio.

Aconseguir, a través de les diverses arees curriculars, que l'infant sigui capac de

valorar i ser conscient de la seva malaltia i les seves conseqiéncies, evitant aixi

gue es produeixin processos de desengany.

Donar un caracter positiu i un contingut formatiu al temps que es viu dins

I'hospital, programant aixi activitats d’oci amb intencié educativa dintre dels

espais hospitalaris.

Dissenyar i desenvolupar activitats de caracter formal i informal que col-laborin a

oferir una atencio educativa a I'infant hospitalitzat amb la finalitat de millorar el

seu estat psico-afectiu.

Elaborar programes flexibles i sobretot individualitzats, els quals es basin en els

interessos per a assolir el nivell de competencia curricular present a cada infant.
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Crear un ambient d’humanitzacio en I'hospital, basat en la relacié de confianga i
seguretat. Fer de 'ambient hospitalari un on I'infant se senti bé i a gust.

De manera que, els docents de les aules hospitalaries realitzen una tasca
afectiva; no només es tracta que l'infant no trenqui I'activitat escolar i perdi els habits
d’estudi, sind també que pugui trobar a I'’hospital espais per realitzar activitats ludiques i
educatives i intentar mantenir viva la vida quotidiana d’abans d’ingressar. Per tant, el
treball dels docents, alhora que faciliten el manteniment i l'assoliment dels
aprenentatges escolars, també contribueixen a la millora de la salut mental i emocional
dels infants, per mitja de les relacions i la comunicacié entre els infants, la familia i el
personal sanitari. L’activitat dels mestres no se circumscriu a la transmissié de
coneixement, sinGé que abraca el conjunt de la vida cognitiva, afectiva, emocional i
social de I'alumnat.

Igual que en qualsevol centre escolar, I'activitat educativa a I'aula hospitalaria ha
de portar a terme l'avaluacié de I'alumnat. Es dificil avaluar a aquests infants, ja que
normalment el seu temps a I'hospital és de curta 0 mitjana estada, aixo dificulta que es
puguin establir uns criteris d’avaluacié, perdo es tindra en compte els objectius
especifics esmentats anteriorment, el treball diari de cada alumne i I'estat personal de
cadascun.

Partint d’aquesta premissa i tenint en compte les circumstancies especials de
'infant hospitalitzat, el mestre de
'aula hospitalaria, a I'nora d’avaluar,
donara una major importancia al
treball realitzat per I'alumnat, la forma
d’autoevaluar-se i I'afany de superar-
se, lassistencia a classe, etc.,
intentant reforcar tots els assoliments
I minimitzar els errors, amb la intencié

de motivar i animar-los?°.

2 GUILLEN.M i MEJIA.A de: op.cit., pag.49-52
www.ucm.es/info/AULASHOSPITALARIAS. pdf
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6.3 Criteris d’actuacio

Les pautes que s’han de seguir en referéncia a I'educacié als hospitals van
dirigides, fonamentalment, als infants que es trobin hospitalitzats en edat escolar
obligatoria®, és a dir, tots aquells nivells educatius obligatoris establerts per la LOE.

La premissa fonamental en la que es basen aquests criteris parteix de I'infant a
qui va dirigit, ja que és la seva malaltia i les conseqliencies que aquesta comporta la
qgue ens conduira a escollir el tracte més adequat per a ell. D’altra banda, si es vol
obtenir un bon resultat del treball envers aquests infants hospitalitzats, és molt
important tenir presents altres agents que els envolten i sense els quals seria molt dificil
portar a terme aquest projecte: pares, familiars, personal sanitari, etc., ja que tots ells
estan al costat dels infants al llarg de I'estada a I'hospital. Hi ha pares que poden
influenciar de manera negativa a l'infant, com per exemple sobre protegint-lo de
manera excessiva, impedint aixi que el seu fill pugui assistir a les aules o evitant que es
relacioni amb els altres infants de I'hospital.

Altres aspectes de gran rellevancia és la creacié d'un clima adequat per a
afavorir I'estada i I'aprenentatge de I'alumnat hospitalitzat. Aquest ambient no solament
s’ha de limitar a l'aula, sind que és molt important que la resta d’espais estiguin
condicionats de tal manera que els nens se sentin en tot moment en un ambient de
calidesa, amb la finalitat d’apropar-los a un clima familiar i social. Aquests espais sén
els passadissos, sala de jocs, habitacions, etc., D’aquesta manera i gracies també a les
noves tecnologies incorporades s’ha intentat deixar de banda la soledat que es pot
sentir en un hospital. Els nens podran comunicar-se a través de la xarxa d’Internet amb

altres infants hospitalitzats o amb els seus propis companys de I'escola de referencia.

6.3.1 Metodologia de les aules

Per poder adoptar uns criteris metodologics adequats s’han de tenir molt en
compte, com ja s’ha dit abans, la malaltia, les seves consequéncies i I'edat dels infants.
S’ha de valorar que els infants es troben lluny del seu ambient, perd continuen tenint
les mateixes inquietuds i és necessari que es continui el procés educatiu. Per poder
treure el maxim rendiment d’aquesta educacié hospitalaria és important la coordinacio i

el contacte entre els mestres de I'aula hospitalaria i els centres d’origen dels infants. Els

% A més, també poden atendre a infants que queden fora del periode escolar obligatori, com els de batxillerat.
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pares aporten una informacié orientadora sobre I'estat personal i educatiu del seu fill,
sén, també, un important contacte entre l'escola de referéncia i I'hospital.
Imprescindible també tot el que poden aportar el personal sanitari, ja que son ells els
que saben I'estat de salut de I'infant i, per tant, tenen la potestat de decidir si aquest pot
assistir a les aules o ha de rebre un tracte especial basant-se en les condicions que
requereix la seva malaltia. Com és un exemple les cambres aillades, on s’han de
prendre mesures especials per als infants immunodeficients.

Les activitats que es porten a terme estan regides per uns criteris importants, els
guals dicten les pautes de seguiment per obtenir els objectius que es desitgen en les
aules hospitalaries®:

Globalitzadores: les activitats han de tenir sempre un criteri globalitzador, és a
dir, no s’han de limitar només als recursos i a 'ensenyament de I'hospital, sind
que és important la comunicacio i el continu contacte amb I'exterior mitjangant
activitats. D’aquesta manera, s’introdueixen tots els recursos aportats pel centre
d’origen de linfant i s’utilitzen simultaniament amb els recursos dels mestres
hospitalaris.
Personalitzades: és important conéixer I'estat de salut de I'infant per adequar
les activats a la seva malaltia. Tota atencié ha de ser personalitzada, ja que ha
d’anar d’acord amb el seu nivell escolar, I'estat tant fisic com psiquic i I'entorn
que rodeja a linfant. A més, és molt important adaptar les activitats a la
programacié del centre d’origen, amb I'objectiu que quan retorni l'infant estigui
en unes condicions les més semblants possible als seus companys de classe.

Participatives: durant tot el procés d’hospitalitzacio é€s realment important, com

ja es veura mes endavant, la relacié que s’ha de tenir amb I'entorn de l'infant i la

participacio d’aquests, ja que influeixen directament en linfant. Una bona
comunicacié amb els familiars i la participacid d’aquests, ajudara a obtenir
millors resultats en I'estat del seu fill o filla.

Els pares o responsables del malalt facilitaran el nexe d’'uni6 amb el centre

d’origen i, a més a més, seran els responsables d’informar sobre I'estat animic

de I'hospitalitzat als mestres de les aules.

D’altra banda, i no menys important, é€s la col-laboracio del personal sanitari, ja

gue aguests son els encarregats d’informar sobre la salut de l'infant i si esta en

# Marc d’actuacio de les Aules Hospitalaries. Generalitat de Catalunya, Departament d’Educacié. Pag. 12-17

- www.ucm.es/info/AULASHOSPITALARIAS.PDFE
- WWW.chice.mec.es/recursos
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condicions d’assistir a les classes 0, si per la seva malaltia o estat, és més
aconsellable que rebi I'atencié escolar a la seva propia habitacio.

Per ultim i molt important, la propia participacié del nen i la benvinguda i
integracio que els altres nen li ofereixin. Es important que aquest se senti a gust i
content a l'aula.

Significatives: els mestres de l'aula hospitalaria donaran importancia a la
realitzacio d’'un aprenentatge significatiu, €s a dir, en el que es tindran en compte
I s’'incorporaran tots els coneixements que tenia el nen en l'arribada a I'hospital
amb els que rebra en l'aula.

En aquest procés sén importants les interrelacions que es donin entre I'alumne i
el mestre, rao per la qual es necessita que aquesta comunicacioé sigui fluida, que
es tingui confianca i que I'ambient de l'aula sigui 'adequat per a que l'infant es
trobi relaxat i a gust. L'infant s’ha de sentir valorat i estimat no perqué sigui un
malalt, siné perqué és una persona.

Motivadores: les activitats han de ser estimuladores per a l'infant. Les han de
trobar interessants i motivadores per a que aquests es mostrin el meés
participatius possible. Per aix0, el mestre de l'aula posara a disposicié d’aquest
tots els recursos possibles i necessaris per al benestar del malalt. D’aquesta
manera, es busca que el nen tingui ganes d’assistir a I'aula i poder aixi continuar
amb les seves tasques escolars. Ho ha de percebre com una estona on es podra
evadir de tot i passar-s’ho bé, no com una obligacio.

Socialitzadores: en tot moment s’ha de mantenir el contacte amb el medi
exterior per a que l'infant continui tenint una visio de futur i no només pensi en
les quatre parets que I'envolten a I'hospital. Es important vigilar que no s’allunyi
del seu medi social més proxim: familia, amics, etc., ja que el seu estat li pot
portar a un cert rebuig envers a aquests. Es per aix0 que s’ha d’estimular les
activitats en grup, ja que ajudara a mantenir la comunicacio i 'amistat amb altres
infants, el que ajudara a que es mantingui també la relaci6 amb les seves

persones més properes.

De manera que es parteix d’estrategies ludiques com el joc com a primera forma
de relacionar-se amb els infants hospitalitzats. Un joc senzill i precis permetra la
primera aproximacio dels mestres cap a aquests i es podra deduir quines activitats

seran les més adequades i I'estat animic de I'infant.
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Mitjangant el joc es podran coneixer les conductes dels infants i el seu caracter,
s’elimina la por o el respecte que es pot tenir a les aules ja que formen part d’'un entorn
hospitalari i, a més, s’evita el possible rebuig envers a la persona responsable de l'aula,
creant aixi una relacié de confianca. S’ha de tenir en compte que el joc marcara unes
pautes metodologiques i unes bases per a les futures actuacions educatives. Es
important adequar el tipus de joc i la constancia d’aquest amb l'edat i I'estat de
lingressat®.

Aquests principis metodologics estan interrelacionats els uns amb els altres. Tots
ells han de tenir un agent motivador comu que sorgeix de les activitats i de les
inquietuds i personalitats de I'alumnat.

6.4 Els Docents

6.4.1 Funcions especifiques

La participacio dels docents de les Aules Hospitalaries comenca en el moment
en que l'infant és ingressat a I'hospital i acaba quan aquest és donat d’alta. Durant
aguest periode d’hospitalitzacié es desenvolupara una série d’activitats i treballs dirigits
especialment cap a aquest infant, amb la finalitat de continuar estimulant-lo i que
continui les seves tasques educatives. Les funcions més representatives dels mestres
s6n®:

Informar a la familia del que és una Aula Hospitalaria i de les activitats que es
realitzaran per al seu fill o filla. Es imprescindible que els pares confiin en els
mestres i sapiguen els beneficis de les aules, ja que aquests podran animar al
seu fill a l'assistencia. Aquesta relacié sera diaria i es tindra molt en compte la
informacio reciproca, és a dir, s'informaran mutuament. El mestre anira explicant
a la familia I'evolucio del seu fill, els progressos que ha assolit i el tipus de treball
gue realitzara amb ell. D’altra banda, els pares informaran al mestre sobre I'estat

d’anim del seu fill, si esta content amb el que fa, com se sent, etc.

GUILLEN.M i MEJIA A de: op.cit., pag. 81-84
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Mantenir una bona coordinacié amb el personal sanitari de I'hospital per a saber
tot el possible de la malaltia de I'infant, ja que és rellevant per a poder realitzar
les activitats més adients segons el seu estat de salut.

Mantenir un continu contacte amb el tutor del centre d’origen de l'infant per a
poder continuar amb el seu pla escolar. La relaci6 amb el centre ha de ser
continua, ja que es considera important que s’alteri el menys possible el pla
d’estudi que l'infant seguia fora de I'hospital. A través d’aquest contacte, el tutor
de I'escola oferira al mestre de I'’Aula Hospitalaria totes les tasques que ha de fer
l'infant durant el temps previst que pot estar ingressat. De la mateixa manera
que el mestre de l'aula anira informant al tutor de tots els progressos i
aprenentatges de I'alumne per a que aquest pugui ser avaluat.

Crear un ambient ideal a I'aula per a donar confianca i calidesa als infants i que
aguests se sentin a gust. A més s’han d’encarregar de posar tots els recursos
possibles per a poder assolir els objectius de cadascuna

de les matéries escolars. Son molt importants els medis

informatics per a poder mantenir l'infant en continu

contacte amb el medi social que I'envolta, com per

exemple altres infants hospitalitzats o amb els amics del

seu centre d’origen, un exemple de noves incorporacions informatiques son les
ciber@aules, unes aules dotades d’ordinadors presents en alguns hospitals.

L’elaboracié d’'un informe final**

on es reflecteixin els progressos de linfant
hospitalitzat i els coneixements assolits. Una vegada fet, s’envia al centre
d’origen de l'infant per a que tinguin en compte el seguiment que se li ha fet a

I'hospital.

Es freqlient que, encara que els infants estiguin donats d’alta, es continui fent un
seguiment d’aquests a domicili. Perd els encarregats sén els
professors d’atencié domiciliaria, sent molt important la
coordinacié entre aquests i els mestres de les aules. Els mestres
d’atencid6 domiciliaria s’encarreguen de fer un seguiment als
infants que sén donats d’alta perd que encara no poden assistir a

'escola i han de romandre a casa. A més a més, es continuara

% A l'annex | es pot veure exemples de la documentacié més utilitzada a les Aules Hospitalaries.
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recolzant des de les aules hospitalaries i els seus recursos a tots els infants que rebin

aquest servei domiciliari.

6.4.2 Perfil i formaci6 dels docents

A Catalunya, les places per a mestres d’Aules Hospitalaries es cobreixen
mitjancant convocatories publiques i aguestes places es renoven cada any, pero si el
mestre de l'aula no demana marxar se’l renovara automaticament. Tal i com explica
Laura Torell6 a I'entrevista, Annex E, per accedir a la plaga, I'interessat ha de ser un
professor amb oposicions i que tingui placa en una escola ordinaria. Aquests hauran de
sol-licitar la placa i esperar a que hi hagi una vacant a I'hospital. Un cop hi ha lloc, es
faran entrevistes a les persones interessades en el treball, valoraran molt la formacio i
la vida laboral d’aquests. Es important saber que un cop aquests docents vulguin
marxar de I'hospital podran continuar el seu treball de professor en la seva escola
d’origen.

D’altra banda, és dificil concretar un perfil especific per als docents de les aules.
Encara que es demanen una série de requisits ja que es té en compte que es treballa
amb infants amb unes condicions especials i delicades, de manera que és important
que els docents siguin oberts, amables, comprensius i que inspirin confianca a
lalumnat. A més, és important que es tingui una amplia formacié academica i
professional, ja que els docents han de saber adaptar-se a qualsevol infant i
circumstancia.

Els docents han saber mantenir la compostura i aportar tranquil-litat als infants
que pateixen una greu malaltia i que per aixo es veuen llunyans del seu entorn social.
El fet de saber controlar les emocions ajudara a que els altres confiin més i tinguin més
seguretat.

Els mestres, per a poder complementar els seus coneixements i saber
desenvolupar-se millor dintre del seu treball a I'hospital, demanen que els hi donin una
formacié sobre educaci6 emocional, de dol, actuacions a I'ambit hospitalari,

caracteristiques de malalties croniques, recursos informatics, etc.
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6.4.3 La jornada diaria de I’Aula Hospitalaria

L’activitat es porta a terme dintre de I'Aula Hospitalaria, sempre que l'infant es
pugui desplacar. Si el seu estat de salut li impedeix, I'atencié educativa es realitzara en
I'habitacié del malalt. Les activitats no es limitaran només a 'espai destinat per a aula,
sin0G que també es podran utilitzar altres sales de jocs, passadissos, etc., tot depenent
de les activitats que estiguin previstes.

La jornada ha de ser flexible, ja que dependra de les necessitats de l'infant i de
les condicions de I'hospital, com ara els espais i els recursos disponibles. S’ha de tenir
en compte que l'infant té un estat de salut especial i delicat, pel que totes les activitats i
el temps que podran estar les mestres amb ell dependra de I'opinié del personal de
I'hospital. Com ens explica Laura Torello6 a I'entrevista, Annex E, els horaris que
programen canvien cada dia i depenen totalment de I'hospital. Han de tenir en compte
els horaris que tenen els infants, ja que so6n molt estrictes, com per exemple el dels que
fan dialisi. Normalment, pacten els horaris de les classes amb el supervisor d’aquella
planta, i les classes a peu de llit les acorden amb els pares.

Al comencar la jornada es recullen totes les dades dels infants hospitalitzats per

a poder saber on estan, és a dir, en quina
habitaciod, planta, etc., de la mateixa manera
que també és necessari coneixer la seva
patologia, el seu estat actual i l'edat. A
continuacié, s’anira passant per cada
habitacié per a animar als nens a que vagin
a l'aula i, alhora, per a saber quins son els
gue no es poden desplagar i que, per tant,
les activitats es realitzaran a la seva propia
habitacid. Aquest sera el moment en el que
es tindra el primer contacte amb els pares.

Es preparara el treball a seguir d’aquell dia, tenint en compte tot el que se sap de
cada infant i de les limitacions i possibilitats d’aquest. També sera oportd, tal com hem
dit abans, posar-se en contacte amb els centres d’origen.

Seguidament, es proporcionaran els materials, tant als nens que assisteixin a les

aules com els que estan enllitats. En tot moment, els mestres estaran pendents de les
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necessitats dels infants, tant ajudant-los amb les tasques que se’ls posa com
proporcionant-los jocs ladics, un cop acabat els treballs educatius.

Finalment, es dedicara una part del temps a [lintercanvi d’informacio i
experiencies amb els altres mestres de les aules, parlar amb els pares, contactar amb

associacions col-laboradores, etc.

6.4.4 Altres recursos educatius

Completant Il'atencid educativa que realitzen els mestres de les aules
hospitalaries i totes les tasques que porten a terme amb la finalitat sempre d’afavorir les
necessitats de l'infant hospitalitzat, els centres hospitalaris ofereixen tant als infants
com als joves malalts altres serveis educatius de caracter ladic, pensats per fer més
agradable la seva estada a I'hospital i fer-los sentir més a prop a I'entorn social que

tenien abans de ser ingressats.
6.4.4.1 El servei del voluntariat

La tasca principal dels voluntaris, tal i com ens van ensenyar al curs d’Infancia
hospitalitzada de la Creu Roja®, consisteix en realitzar feines ludiques per als infants o
a acompanyar-los als diferents espais de I'hospital habilitats per a ells, com son les
ludoteques, sales de joc, habitacions, Ciber@ules o CiberCaixa, etc. Complementen la
feina dels docents intentant donar sempre un tracte agradable i personalitzat.
Intentaran detectar les necessitats de l'infant, ajudar en la realitzaci6 de gestions,
desenvolupament d’activitats d’animacié, compensar les necessitats afectives, de
relaci6 i ladiques per facilitar I'adaptacio de l'infant a I'hospital. Es molt probable que en
el temps que dura la malaltia també s’hagin de treballar aspectes com el suport moral i
emocional per ajudar l'infant a afrontar aquesta nova i estranya situacié que esta vivint.
Aixi doncs, com ens explica Marc Pintor, coordinador d’Infancia Hospitalitzada de Creu
Roja, a I'entrevista®® els voluntaris esdevenen mediadors entre els infants, familia i
entorn hospitalari, desenvolupant un servei de suport i acompanyament al menor i a la
seva familia o propers. Per tant, el benestar de I'infant durant la seva estada a I'hospital

no depen exclusivament del personal hospitalari, sin6 que també es combina amb

% Veure Annex B del treball on s'explica 'esmentat curs de Creu Roja.
% Veure 'esmentada entrevista a 'annex G del treball.
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I'actitud dels familiars, aixi com amb la labor de voluntaris o personal no directament de
I'hospital.

Quan els infants o joves poden sortir de I'habitacid, gaudeixen d’estones de jocs
I esbarjo en zones preparades per a ells. En aquestes arees es troben els voluntaris,
els quals realitzaran activitats per distreure’ls i animar-los, com pintar, fer jocs, cantar,
fer manualitats, etc. A I'entrevista, Marc Pintor diu que les activitats més comunes sén
aguelles que contribueixen, sobretot, a fomentar les relacions socials i les que ajuden a
que els infants de la mateixa planta es relacionin entre ells. Normalment, no hi ha cap
activitat preferent, pero si que ens comenta que tota activitat és bona per als voluntaris
sempre i quan siguin utils per a generar un bon ambient en el que l'infant se senti a
gust. Pero, en el cas que linfant no pugui sortir de I'habitacié perque el personal
sanitari no ho creu convenient pel seu estat de salut, la tasca del voluntari sera d’'un
tracte molt més personal, anant a I'habitacié d’aquest i realitzar alla les activitats
propies i adequades per a que el nen es pugui distreure. Els voluntaris poden pertanyer

tant a la mateixa institucio hospitalaria com a una ONG que col-labori amb I'hospital.

6.4.4.2 Les noves tecnologies

La incorporacié de noves tecnologies de la informacié i la comunicacio en
I'ambient hospitalari facilita a I'infant o jove ingressat el contacte amb persones de fora
de l'entorn de [I'hospital, com per exemple els seus amics, altres nens en
circumstancies com ell, companys de I'escola, etc. Aixi doncs, s’intenta que l'infant se
senti el més prop possible de la vida que tenia abans. Pero, quan un infant no pot sortir
de I'habitacié per raons de salut i ha d’estar enllitat, 'accés a Internet es realitza
mitjancant ordinadors portatils.

Actualment, moltes aules hospitalaries ja disposen d’Internet. Es una eina molt
important, ja que permet que es puguin dur a terme tasques educatives diferents i
facilita els contactes entre l'infant, el docent, companys de classe, etc., i ajuda a que els
ingressats se sentin propers al mén exterior i puguin compartir experiencies i vivencies
amb persones alienes a 'ambient hospitalari.

S’ha de tenir en compte que el temps d’utilitzaciéo d’Internet és limitat, perquée
també és molt convenient i important que l'infant es dediqui a altres activitats

educatives i ludiques al llarg de la jornada a I'hospital, de la mateixa manera que no es
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permet I'accés a alguns espais webs que es consideri que poden vulnerar els drets
humans i la dignitat de la persona.

Son a destacar els espais ludics creats per la Fundacié “la Caixa” anomenats
Ciber@ules i avui dia es coneixen com CiberCaixa hospitalaria. Provenen d’un conveni
entre el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya i la Fundaci6 “la Caixa”.

L’hospital es fa carrec de proveir d’'un espai i del manteniment i la Fundacio “la
Caixa” de la dotaci6 dels recursos i mobiliari. Les associacions de voluntariat participant
donen el suport de la dinamitzacio de les activitats i acompanyament a les families i
infants. El primer lloc on es van implantar va ser a I'hospital de la Vall d’'Hebron de

Barcelona al novembre de 2002, encara que
avui dia ja estan presents en 17 hospitals de
tota Espanya. Van ser creades per a afavorir i
incrementar I'ds de les Tecnologies de la
Informacié i la Comunicacié (TIC) a les arees
pediatriques dels hospitals. Com ens explica
M.Cruz Molina a l'entrevista, Annex F, les
CiberCaixa son un espai d’oci i comunicacio
habilitat en una zona de I'hospital, on I'infant o
jove, que esta autoritzat a sortir de la seva habitacio, pot realitzar activitats mitjancant
les TIC. Beneficien tant a l'infant com a la familia des del punt de vista del benestar
emocional, de les relacions interpersonals i de la comunicacié. A les families els
ofereixen un espai de respir, de descans i de relacid. Estan dinamitzades per
voluntariat i, per tant, beneficien a aquest per tractar-se d’'una accidé molt enriquidora
des del punt de vista huma. L’hospital també se’n beneficia perque contribueix als
processos d’humanitzacio de latencid pediatrica. Infants, adolescents i les seves
families poden fer Us d’'una amplia gamma d‘activitats ladiques i educatives amb les
que podran cobrir les necessitats d’entreteniment, de relacié i de comunicaci6®”.

L’'espai de CiberCaixa esta compost per ordinadors, CD’s amb jocs, pel-licules i

connexid a Internet. Les persones que atenen, ajuden i ensenyen els infants i joves son

voluntari de la propia Fundacié “La Caixa®.”

S"Veure les opinions sobre les ciber@aules de Laia Jané i Laura Torell6. Annexes E i F.

% Marc d’actuacio de les Aules Hospitalaries. Generalitat de Catalunya, departament d’Educacio.
- Obra Social, Fundacié “la Caixa”
http://www.fundaciol.lacaixa.es/webflc/wprOpres.nsf/wurl/ciberaulas cat¥%5EOpenDocument/index.html
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7. EXPERIENCIES A NIVELL INTERNACIONAL

7.1 L'experiéncia mexicana amb el programa nacional Sigamos

aprendiendo... en el hospital

El programa Sigamos aprendiendo.... en el hospital, originat a Méxic, va ser
dissenyat amb la finalitat de subministrar serveis educatius a infants i joves
hospitalitzats o que viuen amb una malaltia. Es va iniciar al mar¢ de 2005 amb la
col-laboraci6 de la Secretaria d’Educacié Publica (SEP), la Secretaria de Salud
(SALUD, l'Institut Nacional per a 'Educacio dels Adults (INEA) i algun sector privat.

Igual que a tota Espanya, I'objectiu és reduir el retras escolar entre els infants
gue han d’hospitalitzar-se durant un cert periode de temps. Els proporcionen recursos
materials, humans i administratius per a que els infants puguin iniciar o continuar els
seus estudis i facilitar-los la seva tornada a I'escola de referencia. En els hospitals on
es porta a terme aquest programa es condicionen aules d’ensenyament, el que aqui
serien els espais destinats a les Aules Hospitalaries, en els pisos d’hospitalitzacio i en
consultes externes, a més d'oferir classes individualitzades en les habitacions dels
infants que, per raons de salut, no es poden desplacar de la seva habitacio.

Es important assenyalar també I'atencio educativa per als adults en els hospitals,
ja que és una caracteristica propia d’aguest programa mexica, perque en la majoria de
programes associats a les aules hospitalaries només consideren en els seus esquemes
operatius l'atencio als infants en edat escolar obligatoria. En Mexic, la prestacié del
servei educatiu a aquest
grup de poblacié la
proporciona la institucio
anteriorment esmentada,

INEA, a través del Model
Educatiu per a la Vida i el
Treball®® (MEVIT).

* Inclusion educativa para nifios, nifias i jovenes hospitalizados: un andlisis basado en el programa nacional de México. Pag.211-
215
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7.2 L'experiéncia a Xile

Les tasques educatives als hospitals de Xile tenen els seus origens en els
hospitals infantils de Santiago (capital de Xile), on habilitaven espais educatius dintre
del recinte hospitalari per a que els infants i joves que es trobaven hospitalitzats
poguessin continuar modelant el seu aprenentatge. Aquesta proposta es va anar
estenent durant els anys 1996-99 al promoure accions de sensibilitzacié cap a entitats
com el Ministeri d’Educacié, avui dia les aules hospitalaries a Xile son reconegudes
oficialment. El seu principal objectiu €s, clarament, atendre les necessitats educatives
de linfant hospitalitzat garantint la continuitat dels seus estudis i la posterior
reincorporacio a I'escola de referéncia. Els processos d’aprenentatge es basen en una
atencio personalitzada i flexible, per aixo les activitats educatives no solament tenen
I'objectiu d’ensenyar, sind que també es poden considerar una ajuda per a suportar de
millor forma la malaltia que pateix I'infant.

A Xile, el sistema educatiu esta estructurar sota tres dependencies: establiments
particulars, particulars subvencionats i municipals subvencionats. A més, reben ajudes
de fundacions sense fins de lucre que ajuden a mantenir les aules hospitalaries. Les
principals diferencies amb les aules de Catalunya, tal i com ens mostra M.Cruz Molina,
és que les aules a Xile son espais habilitats dins I'hospital, pero també hi ha escoles
gue sbén unes unitats escolars ubicades dins el recinte hospitalari pero fora de I'edifici
de l'hospital. Una altra és que a Catalunya l'infant continua escolaritzat a I'escola
d’origen tot i rebre educacié per part dels docent a I'hospital, en canvi, a Xile a l'infant
se I'escolaritza a I'escola hospitalaria.

7.3 L'experiencia al Peru

Les aules, anomenades Aulas Educativas, tenen el seu origen a I'any 2000 amb
la col-laboracié de la Fundacion Telefénica, la qual va ajudar a la instal-lacio i
I'equipament en les aules dels hospitals de suport informatic per el benefici dels infants
| joves ingressats. L'objectiu d’aquestes aules és, com a Catalunya, crear un programa
educatiu multidimensional que inclogui caracteristiques dels ambits pedagogics, médics
i psicologics per tal de proporcionar a I'alumne una atencié educativa per a que pugui

continuar el seu procés d’aprenentatge i ajudar-lo en la seva reincorporacié social.
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A diferéncia d'altres indrets com Catalunya, Xile, etc., aguestes aules sén
financades al 100% per la Fundacién Telefénica. Els hospitals cedeixen l'espai i
'esmentada fundacié és la que proporciona totes les eines i 'equip docent permanent.
Aquest projecte no intenta substituir el sistema escolar del centre de referencia, sind
que pretenen oferir als infants ingressats I'oportunitat de familiaritzar-se amb les TIC's.

Les aules del Peru es distingeixen de la resta per ser un programa que sorgeix
de la iniciativa d’'una fundacio privada aquesta fundacidé és la responsable del seu
financament referent als convenis establerts amb el Ministeri de Salut i cadascun dels
hospitals. A més, no tenen vincles amb les autoritats educatives i tampoc tenen un

marc legislatiu respecte a I'atencié dels infants i joves hospitalitzats.

7.4 L'experiencia al Regne Unit

Les primeres referencies de les aules hospitalaries al Regne Unit son de mitjans
del segle XX. Al 1949 es va crear la primera escola hospitalaria de I'Hospital Guy and
St. Thomas a Londres, amb I'objectiu d’oferir serveis educatius als infants hospitalitzats
o aquells que han d’anar habitualment per a tractaments als hospitals de dia. A I'any
1951, un mestre va iniciar el desenvolupament d’'una altra aula hospitalaria, iniciativa
que, rapidament, es va convertir en una unitat educativa amb el recolzament de
l'autoritat educativa de Londres. Perd no és fins a finals dels noranta que es crea un
marc legislatiu per a regular les esmentades aules, aquesta regularitzacio es fa des del
Departament d’Educacié i Capacitats en col-laboraci6 amb el Departament de Salut.
Segons la Llei d’Educacio de 1996, cada autoritat local sera la responsable de realitzar
els ajustaments corresponents i necessaris per a la provisio de serveis educatius
adequats als infants en edat escolar obligatoria que, per motius de salut, no poden
assistir a I'escola habitual. Aquestes autoritats sén també les responsable de crear
programes per a portar endavant I'aprenentatge dels infants hospitalitzats.

Respecte al financament, tan sols dos hospitals disposen d’un finangament
compartit entre subvencions publiques i privades, tota la resta d’hospitals depenen de
I'Estat.
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7.5 L'experiéncia a Israel

A lIsrael, el seu Parlament va crear molt recentment una llei que regulés la
educacié gratuita per als infants que pateixen alguna malaltia. Aquesta llei obliga al
Ministeri d’Educacié a establir un programa per a oferir serveis educatius als infants
que es trobin hospitalitzats o que no puguin assistir durant 21 dies consecutius a
I'escola habitual. El Departament d’Educacié Especial juntament amb el Ministeri de la
Salut son les dues administracions que assumeixen la responsabilitat que es porti a
terme aquesta nova regulacio.

Es important destacar que, a Israel, és la cooperacié entre les escoles i els
centres educatius dels hospitals el que constitueix la clau per a la continuitat educativa
dels infants. Hi cooperen també dues ONG'’s per a crear programes per als infants i
joves hospitalitzats: Tlalim i Kav-Or. Aquestes dues institucions treballen conjuntament
amb el Ministeri d’Educacié per a assegurar la qualitat del pla d’estudis. Aquestes
organitzacions ofereixen serveis educatius gratuits als infants durant el temps en que
per raons de salut no poden anar a I'escola. Creen recursos que permetin la integracio
del malalt en la seva tornada a la societat i per a crear un ambient favorable al seu
voltant, intentant aixi millorar el seu estat emocional. Aquestes associacions també
proporcionen suport informatic a les aules, d’aguesta manera els infants podran
mantenir-se més a prop del mon exterior i mantenir les relacions amb els seus

companys i amics de fora de I'hospital*.

Inclusién educativa para nifios, nifias i jovenes hospitalizados: un analisis basado en el programa nacional de Méjico. Pag.145-
166
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8. CONCLUSIONS DEL TREBALL

En primer lloc, m’agradaria comentar que durant la realitzacié d’aquest treball ha
sigut molt important I'informacié recollida en el treball de camp, ja que m’ajudat a
corroborar i ampliar apartats que no s’explicaven bé a les fonts bibliografiques o que ni
tan sols se’'n feia esmenta. Es el cas, per exemple, de la formacié que reben els
mestres de les Aules Hospitalaries, ja que no he trobat enlloc on s’expliqués
detalladament i ha sigut gracies a les entrevistes que m’han ajudat a coneixer aquesta
informacio. Un altre cas ha sigut que en cap lloc de les fonts bibliografiques es parla de
com viu el germa del malalt hospitalitzat. Gracies a les entrevistes he pogut conéixer la
importancia que té el germa en el procés de curacid, tant emocional com de salut i, a
meés, com pateixen ells mateixos I'hospitalitzacio d’'un membre tan proper a ell. S’ha de
tenir molt en compte que durant el procés d’hospitalitzacié aquest es pot sentir aillat i
passar-ho també molt malament.

Un inconvenient amb el que m’he trobat, i que també és compartit amb Laura
Torell6 tal i com diu a I'entrevista (Annex E), ha sigut que hi ha molt poca cosa
estudiada sobre els adolescents i I'hospitalitzacio, sobre com afronten els adolescents
una greu malaltia i tot el procés que es desencadena a causa d'aquesta. Es un camp
encara bastant desconegut. Si és cert que s’ha escrit molt sobre educacié emocional,
tant d’infants com d’adolescents, perd0 no com afronten i viuen el dur procés
d’hospitalitzacio.

Gracies a aquest treball he pogut conéixer més a fons el que son les Aules
Hospitalaries i les tasques que desenvolupen per a afavorir als infants i adolescents. No
hi ha dubte que sbén un factor essencial en el desenvolupament educatiu, formatiu i
afectiu dels infants que a causa d’'una malaltia han d’estar durant un temps més o
menys llarg hospitalitzats, lluny del seu ambit de treball, com l'escola, i lluny d'un
ambient familiar i social quotidia. Una de les conclusions més importants que he tret és
que a les Aules Hospitalaries els infants malalts troben un clima adequat per a
desenvolupar les seves inquietuds tot i la malaltia que pateixen. A les aules troben
noves possibilitats de treball, d’'amistat, de compartir experiéncies amb altres infants
gue viuen un procés semblant al que estan vivint ells i, sobretot, troben a uns
professionals de la medicina, la pedagogia i 'ensenyament que I'Gnic objectiu d’aguests
és que l'infant visqui de la manera més facil I'hospitalitzacio i no perdi el contacte amb

el mén educatiu.
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Altres conclusions recollides és que els pares acostumen a mostrar-se molt
col-laboradors amb el treball dels mestres dels hospitals igual que la col-laboracié dels
tutors de les escoles d’origen dels infants, ja que I'objectiu d’aquests és principalment la
continuitat del procés d’aprenentatge i el seguiment del curriculum escolar. D’altra
banda, el tracte amb el personal sanitari és diari i generalment bo. Tot i que a través de
les entrevistes i les visites he pogut conéixer que referent a la relacié mestres-personal
sanitari encara queda molt per fer. S’ha d’aconseguir que el personal sanitari hi participi
meés directament i coneixer d’'una manera més propera les tasques i els objectius que
tenen els mestres i la importancia que exerceixen les aules en el procés de curacid de
I'infant.

Aixi doncs, després de realitzar aquest treball, el detall més significatiu que m’ha
quedat és que mai hem d’oblidar que la principal necessitat de qualsevol infant és el joc
i sentir-se a gust i proper a la gent que estima. Tot i que pugui semblar que és logic, a
partir de veure la humanitzacioé que s’esta vivint als hospitals, m’he adonat que el tracte
que es donava abans als infants no era tant proper com el d’ara i aixo ajuda moltissim a

la recuperacio i al benestar dels petits.
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9. ANNEXES

9.1 Annex A: Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizad o

Resolucio aprovada pel Parlament Europeu el 13 de maig de 1986

1) Derecho del nifio a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir
los cuidados necesarios en su casa 0 en un ambulatorio y si se coordina

oportunamente, con el fin de que la hospitalizacion sea lo mas breve y rapida posible.

2) Derecho del nifio a la hospitalizacién diurna, sin que ello suponga una carga

econOmica adicional a los padres.

3) Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la persona que los sustituya, el
maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, no como espectadores
pasivos sino como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que eso comporte
costes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni

obstaculizar la aplicacion de los tratamientos a los que hay que someter al nifio.

4) Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental,
su estado afectivo y psicologico, con respecto al conjunto del tratamiento médico: al

gue se le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

5) Derecho del nifio a una recepcién y seguimiento individuales, destinandose en la
medida de lo posible los mismos enfermeros y auxiliares para dicha recepcion y los

cuidados necesarios.

6) El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los sustituya)
como sujetos de investigacion y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo proposito

primordial sea educativo o informativo y no terapéutico.
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7) Derecho de sus padres o de la persona que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el

derecho fundamental de éste al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello.

8) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su conformidad

con los tratamientos que se aplican al nifio.

9) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion adecuada y

a su seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacién especializada.

10) Derecho a no ser sometido a experiencias farmacologicas o terapéuticas. Solo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las
ventajas de estos tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion

asi como de retirarla.

11) Derecho del nifio hospitalizado, cuando estd sometido a experimentacion
terapéutica, estar protegido por la Declaracion de Helsinki de la Asamblea Médica

Mundial y sus subsiguientes actualizaciones.

12) Derecho a no recibir tratamientos médicos inudtiles y a no soportar sufrimientos

fisicos y morales que puedan evitarse.

13) Derecho (y medios) de contactar con sus padres o0 con la persona que los sustituya

en momentos de tension.

14) Derecho a ser tratado con tacto, educacién y comprension y a que se respete su
intimidad.

15) Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodigados
por un personal cualificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo
de edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo.

16) Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo lo posible su

hospitalizacion entre adultos.
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17) Derecho a disponer de locales amueblados y equipados, de modo que respondan a
sus necesidades en materia de cuidados, de educacion y de juegos asi como a las

normas oficiales de seguridad.

18) Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el hospital, y
a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material didactico que las
autoridades escolares pongan a su disposicion, en particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicién de que dicha actividad no cause perjuicios
a su bienestar y no obstaculice los tratamientos que se siguen.

19) Derecho a disponer, durante su permanencia en el hospital, de juguetes adecuados

a su edad, de libros y medios audiovisuales.

20) Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial (hospitalizacion

diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

21) Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso de
que fuese necesaria la intervencion de la justicia hacia los padres o la persona que los
sustituya se los niegan por razones religiosas de retraso cultural, de perjuicios, 0 no

estan en condiciones de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia.

22) Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral, asi como psicosocial,
para ser sometido a examenes y tratamientos que deban efectuarse necesariamente

en el extranjero.

23) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicaciéon de la
presente Carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacion o de

examen médico en paises que no forman parte de la Comunidad Europea.
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9.2 Annex B: Curs de Creu Roja: La Infancia Hospita  litzada

El passat dia 25 d’'octubre de 2008 he assistit a un curs organitzat per la Creu
Roja anomenat Infancia Hospitalitzada. Es va realitzar a la Creu Roja situada al costat
de I'Hospital de la Vall d’Hebron i la seva durada va ser de 10h-14h i de 15h-19h.

Pel mati va ser el bloc teoric, on ens van explicar la relacié entre els voluntaris, el
context hospitalari i I'infant hospitalitzat, sense descuidar, és clar, a la familia, part
fonamental en la relacié infant-voluntari. Es possible que els pares sobre protegeixin al
seu fill i no deixin actuar als voluntaris, negant que puguin realitzar les seves tasques
cap a l'infant. Per aix0, també ens van ensenyar a actuar davant de situacions com
aguesta, de saber tractar a la familia, d’explicar-los quines son les nostres tasques i el
benefici que és per a l'infant el distreure’s amb jocs.

D’altra banda, ens van explicar la situacio en la que es troba I'infant hospitalitzat,
tan psiquica com psicologica i les necessitats que requereix el seu estat. Com és la
reaccio de l'infant davant I'’hospitalitzacié, com aixo li afecta i I'impacte que li ocasiona:

trencament amb les rutines habituals,

separacié amb els familiars i amics,

context 1 entorns diferents als

habituals, experiéncies desagradables

de malestar, d'olor, etc. El nen passa

per una situacié molt dificil i delicada,

rab per la que s’ha de ser molt

comprensiu i empatic, ja que no hem

de descuidar en cap moment que son

" # nens. A destacar també els drets de

I'Infant Hospitalitzat, els 23 que van ser aprovats per la Carta Europea, vam estar
treballant sobre ells.

Un altre punt sobre el qual es va prestar molta atencié van ser les necessitats
dels infants i com vivien I'hospitalitzacio depenen de I'edat, representat en el quadre de
la pagina 14.

Per acabar el bloc del mati ens van ensenyar quin és el perfil del voluntari/a i la
seva missié. Els voluntaris han de ser persones compromeses amb el treball col-lectiu,
han de ser flexibles, cautelosos, discrets i respectuosos. Un voluntari s’ha de mostrar

obert, proper i ha de ser capa¢ de crear un clima de confianca, seguretat i respecte
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amb la persona que estigui. L'objectiu principal dels programes d’infancia hospitalitzada
es basen en compensar les necessitats afectives, de relacidé i ladiques per tal
d’amenitzar I'estada a I'hospital de I'infant. A més, també és molt important el suport
moral i emocional per tal d'ajudar a l'infant a afrontar la nova situacio que se li presenta.
En el bloc de la tarda ens van ensenyar a realitzar manualitats i jocs per als
infants hospitalitzats; manualitats facils de fer, economiques, rapides i divertides. Entre
totes les manualitats va haver-n’hi
una que em va agradar molt: talles el
guix (de metge) a tires, mullant-les
suaument les vas col-locant sobre el
teu dit, fins que aquest se’t quedi
completament tapat. Deixes que el
guix s’assequi i el treus suament, de
manera que es queda la forma del
teu propi dit. Un cop ho tens, pots
pintar a sobre amb pintures, fent les 5% o !
més diverses figures.
Es molt important tenir en compte que no deixen de ser nens i que, com a tals,

han de jugar, gaudir i passar-s’ho bé.



MES ENLLA DE L'HOSPITALITZACIO

9.3 Annex C: Associacio AFANOC

Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya

Seguidament es fa una petita presentacié de I'associacio AFANOC, de les seves
tasques meés significatives, objectius, ambits d’actuacid, etc. Tota aquesta
documentacio ha sigut proporcionada per la mateixa associacid mitjancant fulls
d’informacio, triptics, etc.

L'associaci6 és formada per pares,
amics i familiars de nenes i nens afectats per
cancer. Té com objectiu buscar solucions al
conjunt de trastorns que envolten el cancer
infantil. La llarga durada i la duresa dels
protocols porten multiples problemes a les
families. Des del moment del diagnostic
s’obre un periode d’incerteses i neguits qgue només es poden superar amb la solidaritat,
la comprensié i el suport de tota la societat. L’associacio reivindica que els pares han
de tenir un paper actiu en la curacio dels seus fills. La curacié del cancer no és només
un guestido medica. El personal sanitari porta a terme una gran tasca, pero els nens i les
seves families necessiten molt més, la qualitat de vida i I'estabilitat familiar tenen una
gran influencia directa en el procés de desenvolupament i guariment de la malaltia.

L’equip de suport psicologic de 'AFANOC té com a objectiu principal prestar
ajuda a les families des del diagnostic i durant el procés que suposa la malaltia, ja sigui
a I'hospital o en els periodes de tractament ambulatori.

El diagnostic i els tractaments poden generar alts nivells d’angoixa i preocupacio
per a tots els membres de la familia, que en veuen alterada la normalitat. L’estabilitat
emocional d’aquesta i del seu entorn influeix directament en el benestar de linfant
malalt, en el seu estat d’anim i en l'acceptacié del tractament. Des d’AFANOC es pensa
gue és necessari que els pares, mares i totes aquelles persones que tenen cura de
I'infant vetllin també pel seu propi benestar i confort. Al llarg de tot aquest procés, les
families poden necessitar professionals que els donin suports, que els assessorin en
'obtencid de recursos d'afrontament i d’adaptaci6 a la nova situacid6 o que els
proporcionin un espai per compartir i expressar els seus sentiments i vivencies.

Arees on treballa I'associacio:
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Area psicologica: el cancer infantil és una malaltia que necessita un seguiment
psicologic especific des del moment del diagnostic. A través de la fundaci6 DOMO
ofereixen assisténcia psicologica a les families i infants.

Area social: els assistents socials gestionen recursos economics i d’acollida per
a les families desplacades. Assessoren per a I'obtencié d’ajuts de I’Administracio.

Area del voluntariat: els voluntaris acompanyen als infants tan a I'hospital com a
casa seva i els ofereixen activitats per a omplir d’estimuls als nens.

Area d'oci i cultura: I'hospital no és un lloc on es rep la medicaci6 només,
també és un lloc on aprendre moltes coses. Per aixo reivindiquen el riure com a mesura

terapéutica amb pallassos de l'associacid
que s’encarreguen de portar un somriure,
organitzen tallers, activitats ludiques, etc.
Area d'informacio i sensibilitzacio: el
cancer no pot ser un motiu de
discriminacio. Per aixo treballen per a
elaborar una informaci0 destinada a
normalitzar la percepcié que té la societat

% | (0r + sobre el cancer infantil.
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9.4 Annex D: Entrevista a la psicologa Laia Jané

Laia Jané Cabré; psicologa de I'associacié de nens amb cancer AFANOC i psicologa

de I'Hospital Sant Joan de Déu.

1. Quina actitud acostumen a adoptar els pares a I' assabentar-se de
I'hospitalitzacio del seu fill? | la reaccid del ne  n? Varia molt segons l'edat
d’aquest?

Quan es diagnostica a un infant d’'una malaltia complexa com és el cancer
infantil, 'impacte que es genera és molt fort i en funcié de cada familia caldra un temps
per digerir la noticia que se’ls ha donat. El fet d’ingressar en un lloc desconegut, amb
professionals que es van presentant i intervenint, pot generar inquietud i preocupacio
durant els primers dies o setmanes. Digerir i comencar a acceptar aquest fet requerira
un temps, i també variara en funcio del tipus de malaltia i del regim de tractament
(ingrés a planta, tractament a hospital de dia, ingrés a UCI...). La resposta del nen
estara bastant influenciada per la reaccio inicial de la familia. La informacié que se i
vagi donant sera fonamental perquée pugui anar entenent el que li passa i perque esta

aqui.

2. Com influencia I'actitud dels pares sobre elnen  ?

Com he dit abans, la manera com els pares afrontin la vivéncia influenciara
directament en la resposta del fill. Si aquest percep molta por, angoixa, incertesa i no té
massa informacié del que li passa, segurament respondra d’una manera similar. Podria
ser que tingués molta por, es tanqués, o no volgués expressar per no sobrepreocupar
als seus pares.

En canvi, en una familia on la resposta prevalent sigui de tranquil-litat i serenitat,
I'infant podra digerir i preguntar millor sobre el que li esta succeint. Aixo no vol dir que
els pares no puguin expressar el que els passa, les angoixes, pors i emocions, pero
gue ho puguin fer fent-se’'n carrec i responsabilitzant-se de la seva resposta i buscant
els espais més optims per fer-ho. Si el nen veu que els pares mostren les emocions i
després tornen a recuperar-se, ell també tindra “permis” per expressar allo que el

preocupi, al mateix temps que veura que els seus pares estan al seu costat.
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3. Quin és el paper que juguen els germans en la re  cuperacio i I'estat emocional
de l'infant hospitalitzat? | la relacié amb els ami  c¢s de I'escola?

Els germans es troben en una situacié nova i inesperada, en es produeixen
molts canvis en el si de la familia. Quan es tracta de tractaments llargs i complexos
com és el cas de la quimioterapia i la radioterapia, es produiran ingressos llargs i
constants visites a I'hospital. Al menys un dels progenitors, haura d’acompanyar al
germa malalt, fet que lI'atencidé estara practicament centrada en aquest. Cada familia
s’organitzara de la millor manera que pugui i en el millor dels casos, els germans sans
seguiran en el nucli familiar. En d’altres situacions, pot ser que se n’hagin de fer carrec
tiets, avis... en funcié de la situacioé del germa malalt. Aquests canvis en el seu quotidia
s’hauran de tenir en compte i es vetllara per a que l'impacte sigui el minim possible.
L’escola també ho haura de tenir present doncs podria ser que els germans sans
presentessin problemes escolars, falta d’atencié, més susceptibilitat... L'atencié la
“reclamaran” de diferents maneres, doncs tot i entendre racionalment que tenen un
germa malalt i que se I'esta tractant, voldran la seva part d’atencié, la necessitaran com
a qualsevol nen o nena. Aqui és on els pares, tot i la dificultat d’horaris i trajectes, se’ls
recomanara que en la mesura del possible, estiguin pels altres fills sans, encara que
sigui per poc espai, pero de forma qualitativa.

El fet que els germans sans es puguin implicar i ser particips de les cures
del germa, fara que entenguin millor el que esta passant i se sentin que no estan
oblidats. També els anira bé, tant a uns com als altres, compartir aquelles estones de
joc, del quotidia, de “baralles”, de compartir, com feien abans que es diagnostiqués la
malaltia. La vivencia de certa “normalitat” ajudara a que la malaltia no sigui I'inic centre
d’atenci6 del dia a dia de la familia.

En relacid als amics de I'escola, €s recomanable que en la mesura que es pugui,
es mantingui el vincle, ja sigui de forma presencial, com per altres vies com el teléfon,
messenger, cartes, visites a casa... és important que I'entorn de l'infant estigui el més
proper possible, doncs facilitara el retorn a la normalitat i la comprensio de la vivéncia
de I'infant malalt. Si els companys entenen el que li passa, podran fer-li costat, i tindran

prou capacitat per gestionar les seves relacions.
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4. Com creu que afecta l'estat emocional de linfan t en el seu procés de
recuperacio?

Es impossible no tenir emocions en qualsevol de les nostres vivéncies com a
persones. En situacions de dificultat com les que viuen aquest infants, es generen
moltes emocions que van des de la tristesa, I'enuig pel que esta passant, estar content
per les bones noticies, el divertir-se quan es fan coses que a un li agrada... és
important que tant els infants i adolescents puguin expressar les pors i angoixes, doncs
el fet de poder-les treure (ja sigui a través de la parla, del dibuix, del joc, de la
comunicacié no verbal...) els ajudara a digerir tot el que els esta succeint. Si se’ls dona
“permis” per poder expressar alldo que necessitin i se’ls déna resposta a aquelles
preguntes que facin, aprendran que se’ls té en compte i que els sentiments que tenen

son totalment normals pel que estan vivint.

5. Quins son els lligams o relacions que s’establei  xen entre els diferents infants
malalts? Com reaccionen front a la curacié o l'alta d’'un company? | front a la
mort d’'un d’ells?

En funcié de les caracteristiques de cada centre sanitari, es propiciara més el
contacte entre els nanos, degut a la estructura de les plantes, les sales d’espai
compartir com les sales de joc, l'aula hospitalaria, hospital de dia... En general, els nens
van coincidint al llarg del procés, i en funcio de les caracteristiques coincidiran meés o
menys. Si que es crearan possibles amistats, i també entre els pares, sobretot entre
aquests, doncs compartiran vivéencies similars, de dificultat i preocupacioé. El suport
entre uns i altres generara vincles molt relacionats amb el mon hospitalari. Algunes
families, després continuen amb la relacio pero d'altres no. Es inevitable que els nens
vegin el que passa al seu entorn, i en funcié del nivell d’informacié que tinguin, aniran
deduint quan alguns dels seus companys, es curen i acaben el tractament, pero també
preguntaran per nens que potser s’hauran mort. La resposta que se’ls doni, variara molt
I estara molt influenciada per la dificultat de parlar d’aquests temes. Tot i aixi, es
recomana que quan pregunten és perque generalment volen saber. Se’ls pot donar la
informacié de forma acurada i estant atents a les reaccions que puguin apareéixer. Es
preferible poder parlar d'aquests temes, abans de mentir. Aixd no vol dir que sigui facil

parlar-ne, pero hi ha maneres d’explicar-ho i d’abordar aquest temes.
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6. Hi ha diferéncies rellevants entre els tipus de malalties i com les afronten els
infants?

Cada malaltia tindra caracteristiques diferents, en funcié del pronostic, la
simptomatologia, els tractaments i els efectes secundaris respectius, les sequieles dels
tractaments i de la malaltia... En relacié a les malalties oncohematologiques, en el
nostre cas, sera diferent en les leucémies en segons quins tipus de tumors solids.
Tampoc tindra a veure I'evolucio d’un tumor cerebral amb el d’'un tumor ossi.

Cada cas sera diferent i s’haura de tenir en compte les circumstancies de cada

familia i la idiosincrasia de cada nen.

7. Quines soOn les necessitats detectades per AFANOC I que no estan
suficientment ateses? (mancances en l'atencié educa tiva de l'infant malalt)

Sobretot el tema de la baixa laboral dels pares. No hi ha una baixa especifica
per aquells pares que tenen un fill ingressat per periodes de temps llargs. Sera en
funcié de cada empresa, que facilitara més o menys que els pares puguin estar
acompanyant al fill. Des de I'administracié publica no hi ha cap recurs concret destinat
a aquelles families amb una llarga malaltia d'un fill, Gnicament els recursos que
existeixen son via certificat de disminucio.

En alguns casos molt concrets, el vincle i la implicacioé de I'escola podria ser meés
del que de vegades hi ha. Generalment, pero, la col-laboracid i la implicacié és la
correcta.

Tema de les dietes d’estada, que de vegades no tenen cobertura (economiques,

allotiament, manutencio a I'’hospital dels acompanyants...)

8. Com son les relacions entre:

Pares-sanitaris Generalment és bona, doncs cal que confiin en el treball dels
sanitaris i generalment és aixi. Es important que s’estableixi una comunicacio clara i
directa entre uns i altres, creant espais de confianca i de claredat.

Pares-educadors Si I'escola col-labora i s’implica en la continuitat académica del
nen malalt, els pares acostumen a agrair-ho. Sera important establir també, un bon
vincle de comunicacio entre uns i altres.

Infant hospitalitzat-sanitaris L’infant també necessitara establir un bon vincle amb

els metges, les infermeres i tots aquells sanitaris que intervinguin en el seu procés.
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Podran tenir més o menys dificultats segons el tipus d’intervencié i la manera com el

professional el tracti.

9. Hi ha facilitats per a la preséncia a I'hospital dels pares, mares i familiars? |
pels amics? Creu vosté que esta bé organitzat?

Generalment, i cada cop més, és té molt amb compte la importancia que els
nens estiguin acompanyats per aquelles persones que els estimen. Evidentment, la
presencia dels pares és insubstituible i es permet sense cap mena de problema. En
aguells casos on hi hagi problemes familiars, separacions dificils entre els pares, mala
relacio... es vetllara en tot moment per a que el nen estigui ben atés i acompanyat, amb
un entorn tranquil, el maxim possible. La presencia d’'altres familiars també es permet,
perd sempre tenint en compte I'estat clinic de l'infant i sense generar ambients molt
estressants o caotics.

En funcié de 'hospital, potser hi haura més facilitat per tenir espais de trobada,
sales de joc o d’espera, per aquells familiars que vinguin perd no puguin estar tots a les

habitacions.

10. Com veu la personalitzaci6 dels espais de I'hos pital? Habitacions,
ludoteques, passadissos...

En general, i tenint en compte que jo tinc una visio d’un hospital en concret, esta
ben pensat i s’aconsegueix crear un clima de prou caliu i tranquil-litat. Cada cop més és
té més en compte una personalitzacié més infantil dels hospitals on hi ha nens, i oferint

serveis més adequats als infants ( pallassos, sala de jocs, tallers i voluntaris, masica...)

11. Quina opinio té del paper de les ciber@ules o cibercaixes ? Com creu que
afavoreix les noves tecnologies en la recuperacio d e l'infant?

Cada cop més es veu la importancia d’Internet, els mobils... pel fet que permeten
'accés al mon “exterior” de I'hospital. Tot i aixi, no s’ha d’oblidar la importancia del
contacte huma directe. L'ordinador permetra jugar, fer feines de I'escola, distreure’s i
evadir-se una estona de I'ambient hospitalari... perdo no oblidem que no podra substituir
la preséncia humana. Crec que son ajudes que en moments determinats faciliten el
contacte amb el mon exterior de I'hospital. S’haura de potenciar tanmateix, que el nen
es relacioni a traveés del joc, de les manualitats, i del contacte directe amb altres infants

0 adults.
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9.5 Annex E: Entrevista a la mestra Laura Torell6

Laura Torelld; mestra d’Aula Hospitalaria de ’hospital Vall d’Hebron

1. Quins son els principals requisits per a un/a me  stre d’Aula Hospitalaria?

Bé, una cosa és el que ens demanen i una altra el que nosaltres pensem que
necessitem. No hi ha unes normatives molt clares de I'accés, encara que aixo ha anat
canviant al llarg del temps i també varia segons I'hospital.

En un principi, els requisits sén que siguem mestres tenint una placga definitiva a
una escola ordinaria, encara que també si tens alguna llicenciatura com pedagogia o
alguna altra son coses que ajuden a que et donin la placa. Nosaltres estem aqui per
comissions de serveis i tenim la nostra plaga segura a I'escola de referéencia, estem
agui perque volem i les comissions ens les renoven cada any.

Demanem de fer cursos relacionats amb la psicologia, el dol, etc., per a

augmentar la nostra experiéncia ja que et pots trobar amb tot tipus de situacions.

2. Com és, habitualment, l'actitud dels pares respe cte la feina dels mestres? Es
mostren partidaris que els seus fills assisteixin a Is espais ludics dels hospitals?

Generalment, és molt bona, la gent acostuma a estar molt agraida. El fet de tenir
un fill hospitalitzat i vingui una mestre particular a fer-li classe aposta per la normalitat,
els apropa a la vida quotidiana que ha sigut trencada. Ell senten que els estan donant
esperanca de futur. Alguna familia no vol, molt poques, sobretot si I'infant és gran, ja
que potser s’hi nega.

A més, nosaltres som la mestra, pels pares som persones que no jutgem ni
donem ordres, sin6 que només escoltem, aixd els proporciona molta confianca i la

relacié és molt maca.

3. Com programeu els horaris dels infants? Com es d istribueix el seu temps entre
activitats academiques, ludiques o d’altre tipus? Q uins criteris se segueix?
Nosaltres depenem una mica de I'hospital i de les activitats que es realitzen.
Cada dia hi ha una hora de classe, normalment d'onze a dotze, pero la pactem amb la
supervisora de la planta, I'hora que a ella li sembla millor que puguin sortir els infants
de les habitacions. Les altres hores les dediquem a fer classe a peu de llit, sén les

classes individualitzades. Excepte a la planta de nefrologia, on la classe la fem de deu



MES ENLLA DE L'HOSPITALITZACIO

a onze, perque a les onze és I'hora que tenen dialisi i aquests infants hi son tres dies a
la setmana i per tant ens interessa molt fer un seguiment d’aquests. Les classes a les
habitacions s’acostumen a pactar amb els pares, pero tot i aixi cada dia varien perque
potser a aquell nen li estan fent una prova. Estem una mica al servei de tots i ens hem

d’adaptar.

4. Quines son les principals deficiencies escolars a causa de I'hospitalitzacio?

Aix0 es nota més com més grans siguin els nens i també segons el curriculum
escolar que sempre han portat, si han sigut bons estudiants els hi costara menys. Hi ha
molts nens que estan aqui molt de temps o és un constant entrar i sortir de I'hospital,
com els infants que han tingut algun transplantament o els que han de venir tres dies a
la setmana a fer dialisi, aixd provoca un constant trencament amb la rutina. Pero una
deficiencia en els estudis no només és provocada per I'hospitalitzacié o la malaltia, sin
gue també depén d’altres factors com la pressio familiar o l'interés que mostrin l'infant
per a continuar els seus estudis. Hi ha hagut casos en que s’han tret 'E.S.O i el

Batxillerat.

5. Com afronten els infants I'ingrés? | la separaci 6 del seu medi quotidia?

Hi ha bastant diferéncia dels nens petits als adolescents. Els petits estan amb el
papa i la mama i hi ha joguines a les plantes, hi ha més nens petits i juguen amb ells,
per tant, no experimenten tant trencament de la rutina. Els adolescents, tot i que també
s6n molt forts i se’n surten, ho viuen de forma més dura. Un nano, per exemple de
quinze anys, el que li interessa basicament en aquell moment sén els amics, sortir,
quedar i tot aixo veuen que no ho poden fer. A més a més, el seu cos anira canviant a
causa de la medicacio i el tractament i en alguns casos no volen que ningu els vegi, és
un gran impacte per a ells.

D’altra banda, nosaltres ens trobem molt limitades en aquest tema. Si és cert
que hi ha molt escrit sobre educacio emocional de l'adolescent, perd0 no sobre
adolescents greument malalts; adolescents que porten un any tancats en una habitacio

d’hospital. Es un camp encara molt desconeguit.

6. Principals pors dels infants?
La por a morir sobretot, ens hem trobat en casos en qué I'infant ha volgut parlar

d’aquest tema i fan preguntes al respecte. La por al dolor i a tot alld desconegut.
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Hi ha evolucions molt curioses en algunes families. Per exemple, al principi quan
els hi donen el diagnostic se’ls hi cau el mén a sobre i no es veuen amb ale de sortir,
pero al cap del temps, quan ja estan immersos en aquest procés de la malaltia la
relacio i la resposta que tenen ja és molt diferent. Es podria dir que ja es troben dintre
de la roda i canvien totalment la visio i s’habituen a la situaci6, amb I'esperanca, és clar,
qgue tot vagi bé. A més, en aquesta etapa de superacio de les pors tant de la familia
com de linfant hospitalitzat hi ha un factor molt important que és el germa. Aquest
també pateix molt 'absencia dels pares i les pors de la familia. Jo a vegades demano
als pares, des de la meva vessant pedagogica, que no descuidin en cap moment el
germa, que quan tornin a casa li dediquin temps i facin amb ell activitats. Es important

mantenir I'equilibri familiar.

7. Quins son els lligams o relacions que s’establei  xen entre els infants malalts?
Com reaccionen front a la curacié o I'alta d’'un com pany? | front a la mort d’'un
dells?

A vegades es poden fer amics, no sé si duraran molt de temps, pero troben un
recolzament a I'hospital. Igual que les families en les que també es creen relacions i es
truguen, s’escriuen. Tots dos, tant els nens com les families troben aqui a persones
que estan passant pel mateix que ells i parlar amb algu els reconforta.

Respecte a com reaccionen front a la marxa d’'un company, ja sigui per alta o per
mort, hi ha infants que no volen saber res, no pregunten. També hi ha pares que no
saben com contestar si es dona el cas, no saben si dir la veritat o no, de manera que la
psicologa els ajuda i els assessora com explicar aquestes situacions. Hi ha casos en
els que els nens de cop deixen de preguntar per I'abséncia d’'un company, ells saben
que estan molt malalts i son conscients del que passa. Es realment impressionant la

fortalesa que tenen els nens i adolescents.

8. Com son les relacions entre:

Mestres-sanitaris Ha estat un procés i ha anant millorant progressivament aquesta
relaci6. Ara ja hi ha una relaci6 més estreta i, a més, al ser més mestres ens
acostumen a veure per les plantes, a les habitacions, als espais ludics i ens tenen més
en compte. Tot i aixi, Vall d’Hebron és un hospital molt gran i hi ha diverses plantes en
les que actuem, cosa que fa que no mantinguem una relacio suficientment estreta amb

el personal sanitari. Penso que encara ha de canviar bastant la seva visidé respecte
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nosaltres, de la mateixa manera penso que la Sanitat, en general, ha de canviar
aguesta visid. Poc a poc anem obtenim més reconeixement ja que veuen que el que
nosaltres fem és un bé pels infants, pero encara queda molt de cami.

Mestres-escola de referencia Normalment, no tenim problemes per contactar. El
gue nosaltres demanem és que ens enviin la feina dels nens, aixd és més facil a
primaria, perd0 a secundaria és diferent, perqué per a cada assignatura hi ha un
professor i és molt més dificil el seguiment del treball. Jo amb qui parlo és amb el
tutor/a, aquest em dona la seva feina pero, €s clar, es necessita la feina de tots els
altres.

Mestres-voluntaris cibercaixes Quan es van obrir les ciber@aules si que teniem
molta relacié, perqué anavem a fer alla les classes, pero a causa de la seva ubicacio
vam deixar d’anar-hi, perqué molts nens no es podien desplacar. Ara sabem quina gent
porta les ciber@aules pero ja no hi tenim gaire relacié. Amb els que si que tenim molta
relacié és amb els voluntaris d’AFANOC, que soOn els que porten la planta d’oncologia i
fan moltes activitats i ens ajuden molt. | amb Creu Roja, que a part de fer moltes
activitats a les tardes, com les ludoteques, també hi ha voluntaris/aries de refor¢ que

cada dia ens ajuden dues hores en la classe de nefrologia i a pediatria.

9. Quina importancia creu vosté que té crear un cli  ma calid i familiar als espais
hospitalaris?

Es totalment basic. Per exemple, les plantes de nefrologia i oncologia sén
precioses, estan pintades i donen una sensaci®é molt més calida i acollidora, més
familiar. En canvi, altres plantes que no estan pintades t'impressionen més, ja que
I'ambient és totalment diferent. No s’ha d’oblidar que principalment sén infants, després
estan malalts, pero s’ha de tenir sobretot en compte aixo, que son petits, i aixo ajuda a
humanitzar I'estada. Un nen no és el nimero 325, no, és el Joan, i quan pensis en el
Joan de cinc anys pensaras en un nen i pensaras en les seves necessitats: pintar,

jugar, contes, la televisio, uns pallassos, etc.

10. Quina opinio té del paper de les ciber@ules o cibercaixes ? Com creu que
afavoreixen les noves tecnologies en la recuperacio de l'infant?

Les ciber@ules és una idea molt bona, a més aqui, a Vall d’'Hebron es va fundar
la primera. Es un espai que esta pensat no només per a l'infant malalt sind que també

per a les families, alla pot baixar el petit amb els seus pares i hi ha llibres d’adults i
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persones que fan tallers per als pares. D'aquesta manera s’aconsegueix alliberar-se
una mica de tota I'angoixa que es pateix.

Les noves tecnologies son basiques per a nosaltres. Tenim diversos ordinadors
portatils que sempre els portem a les plantes, perqué fer sempre el mateix als nens els
cansa molt, imagina’'t sempre pintar. Avui dia tot esta penjat a la xarxa i ens ha obert
moltes portes, a vegades seiem amb el nen i mirem coses per Internet, coses de la
seva escola, escriu correus als companys, amics, etc., busquen informacié. A més, és

una finestra que els apropa el seu medi, els apropa a la rutina que van deixar fora.

11. Feu un seguiment posterior dels alumnes que son donats d’'alta? Teniu
coneixement de com es realitza la seva reinsercio e  n I'escola habitual?

Nosaltres directament no fem el seguiment, pero si ellla mestre d’atencid
domiciliaria, perd només en els infants que requereixen d’aquest servei i nosaltres ens
posem en contacte amb aquest mestre/a. Es molt dificil saber de tots, a més tenint en
compte que hi ha molts infants que son de fora, pero si algun cop vénen a fer-se algun
control i els veiem si que els preguntem.

Respecte a la reinsercid, nosaltres truquem a l'escola del nen i avisem i
expliguem el que creiem més convenient per a facilitar en tot el possible la seva

tornada a I'escola. Perd no acostumem a tenir més relacio.

12. Que és el que més li agrada de la seva feina a les Aules Hospitalaries? Que és
el que destacaria del treball aqui que no trobaal es escoles habituals?

A mi la meva feina a l'altra escola m’agradava molt, pero aqui et sents, per dir-ho
d’alguna manera, més util. Aqui la majoria de nens t'estan esperant, et consideren tant
ells com les families el punt de normalitat d’'un entorn molt poc normal, jo s6c de les
pogues coses que tenen els infants en I'hospital que és habitual en les seves vides.
Quina major rutina és per un nen que I'escola, no? A més, és una feina molt agraida i la
fem perqué volem, nosaltres hem demanat estar aqui i aixo és un factor molt important.
Porto molts anys exercint de mestra d’Aula Hospitalaria i la veritat que estic molt

contenta.
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9.6 Annex F: Entrevista a la Dra. M.Cruz Molina

M. Cruz Molina; doctora en medicina i professora d’Educacié per a la Salut en la

Facultat de Pedagogia de la Universitat de Barcelona.

1. Que és la Pedagogia Hospitalaria? Quan s’ha come ncat a introduir a I'ambit
hospitalari?

Podem definir-la com l'acci6 pedagogica que es desenvolupa durant els
processos de malaltia, per donar resposta a les necessitats biopsicosocials derivades
de I'esmentada situacié, amb la fi de millorar el benestar i la qualitat de vida, garantint
els drets amb relacio a la funcié educativa.

La meva dedicacié professional en aquest camp va comencar de forma
especifica, I'any 1999, quan la Fundacio “la Caixa” ens va encarregar a un equip de
recerca de la Universitat de Barcelona, I'avaluacid, assessorament i seguiment de les
Aules Hospitalaries de les diferents Comunitats Autonomes, dins el programa d’atencié
integral a l'infant i adolescent hospitalitzat o convalescent. Posteriorment, I'any 2000,
amb la creacio de la primera CiberCaixa hospitalaria (llavors Ciber@ula), ens vam
dedicar també a la mateixa tasca respecte a aquest programa, fins ara. Paral-lelament,
amb el meu equip docent i de recerca, hem impulsat la formaci6 en Pedagogia
Hospitalaria en estudis de Grau i Postgrau a la Universitat de Barcelona i aquest curs
impartirem el postgrau també a Xile, després d’haver realitzat el perfeccionament de
mestres de les aules hospitalaries de les diferents regions, organitzat pel Ministeri

d’educacio de Xile.

2. Quin és el principal objectiu de la Pedagogia Ho  spitalaria? En quins aspectes
ha ajudat a millorar I'estada en I'hospital als inf ~ ants?

L'objectiu principal de la PH és compensar els deficits educatius que es poden
produir com a consequéncia de la malaltia o I'hospitalitzacié, aixi com cobrir les
necessitats biopsicosocials que derivin d’aquesta situacié. La meva ajuda ha consistit
en procurar la millora en la gestio i en el funcionament dels serveis educatius i ladics

als hospitals fomentant I'accio pedagogica també al domicili i a I'escola d’origen.
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3. En quin sentit podem parlar o relacionar 'educa  ci6 inclusiva amb la Pedagogia
Hospitalaria?

Els infants i adolescents amb malaltia de llarga durada tenen necessitats
educatives especials, a les que cal donar resposta evitant les accions discriminatories,
tenint en compte les diferéncies, amb un tractament de la diversitat ampli en qué es
contemplen tots els infants amb els mateixos drets i oportunitats. L’enfocament inclusiu

s’ha d’aplicar a I'escola i a I'aula hospitalaria.

4. Que suposa per a voste la humanitzacio dels hosp  itals?

La humanitzaci6 dels serveis hospitalaris €s un procés que s’esta duent a terme,
i consisteix en atendre a I'infant i adolescent des d’una perspectiva integral i integrada,
és a dir, que doni resposta a les necessitats mediques, psicologiques, emocionals,
educatives i socials de l'infant, des d’equips professionals de les disciplines implicades.
Representa tenir en compte també el tracte, els aspectes étics, aixi com I'adequacio
dels espais, responent a la Carta europea de drets dels infants hospitalitzats
promulgada per la Uni6 Europea, l'any 1986, acceptada ja per molts paisos

llatinoamericans.

5. Quin és el principal impacte psicologic i emocio nal de la malaltia cronica
infantil?

La malaltia cronica produeix unes repercussions en linfant que depenen de
I'edat, de les experiencies anteriors, de I'estil d’afrontament i del suport familiar, entre
d’altres. Tolt i aixi, en general podem dir que pot provocar emocions negatives, com la
por, sentiments de culpa, inseguretat, ansietat o tristesa. Representa una ruptura de la
vida quotidiana i quan requereix hospitalitzacio, també acostuma a provocar sentiment

d'aillament.

6. Quines sb6n les necessitats educatives en un infa nt que es deriven de la
malaltia?

Les principals necessitats son les propies de l'infant, aprendre, jugar, relacionar-
se, rebre i donar afecte,...; i les especifiques de la situaci6 de malaltia: educatives,
(adaptacié curricular), adaptacié a la situacio i estrategies per adaptar-se i afrontar
positivament la situacié. Podriem dir que hem de procurar que aprengui d'aquesta

situacié, és a dir, aprofitar les oportunitats que pot oferir.
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7. On hi ha Aules Hospitalaries a Catalunya? N'hih  a a tot arreu on cal?

En general, hi ha aules hospitalaries a tots els Hospitals Generals amb unitat
maternoinfantil i hospitals pediatrics, per conveni entre el Departament de Salut i el
d’Educacié. A Tarragona, excepcionalment, cap hospital en té, perqué consideren que
I'estada hospitalaria és curta i per tant no és necessari aguest servei.

8. Qué son les Ciber@ules i com beneficien a I'infa  nt hospitalitzat?

Les Ciber@ules, ara es diuen CiberCaixa hospitalaries, s6n espais ludics ubicats
als hospitals i impulsats per la Fundaci6 “la Caixa”, que s’ofereixen a les families com a
unitat, amb l'objectiu de millorar el benestar i la qualitat de vida de l'infant ingressat i la
seva familia. Beneficien tant a linfant com a la familia des del punt de vista del
benestar emocional, de les relacions interpersonals i de la comunicacié (estan dotades
de recursos tecnologics). A les families els ofereixen un espai de respir, de descans i
de relacid. Estan dinamitzades per voluntariat i, per tant, beneficien a aquest per
tractar-se d’'una accié molt enriquidora des del punt de vista huma. L’hospital també

se’n beneficia perqué contribueix als processos d’humanitzacio de I'atencié pediatrica.

9. Quii les financa o déna suport? Les administracio ns se’n fan prou carrec?

Les CiberCaixes hospitalaries, provenen d’'un conveni entre el Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya i la Fundacio “la Caixa”. L’hospital es fa carrec de
proveir d’un espai i del manteniment i la Fundacio “la Caixa” de la dotacié dels recursos
i mobiliari. Les associacions de voluntariat participant donen el suport de la

dinamitzacié de les activitats i acompanyament a les families i als infants.

10. Quin és el perfil i la formacié dels educadors de les Aules Hospitalaries? | del
voluntariat? Quina funcio fa la Universitat de Barc elona?

Els i les educadores de les aules hospitalaries tenen la formacié6 de mestre
d’educacio especial. Necessiten, des del meu punt de vista, duna formacio
especialitzada que contempli el coneixement sobre la malaltia, repercussions de la
mateixa i que ofereixi estrategies d’actuacid en els diferents ambits d’intervencio
(hospital, domicili i escola), contemplant la necessaria coordinacio. El voluntariat també

ha de rebre formacié especifica en I'ambit, per saber com dinamitzar i acompanyar
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(estratégies i optimitzacié dels recursos, tracte als infants segons edats, families,
habilitats de comunicacié i d’escolta, entre d’altres).

Des de la UB hem fet la formacié del voluntariat de les CiberCaixa hospitalaries
de 15 hospitals de I'estat espanyol i la formacié dels formadors que continuaran fent
aguesta tasca. Respecte a la formacié dels i les mestres hospitalaries, oferim el
postgrau: Pedagogia, Infancia i Malaltia, des de fa 4 edicions, organitzem una jornada
anual sobre la tematica, a més de la formacié pregrau dins la llicenciatura de
Pedagogia. També participem en congressos a nivell internacional, fent intercanvi
d’experiéncies docents i investigadores. D’aquests ha sorgit la demanda de formacié a
Xile i a 'Argentina.

11. Quines experiéncies a nivell internacional cone  ix voste en relacio amb les
Aules Hospitalaries?

Directament conec I'experiéncia de Xile on estem participant activament, com ja
he explicat, la de Méxic i de I'Argentina, per haver participat a Congressos i haver

conegut la realitat de forma directa.

12. Quines creu que soOn les principals diferéncies entre les Aules Hospitalaries
de Catalunya i les d’altres indrets?

Hi ha diferéncies a nivell internacional, no tant entre Comunitats Autonomes. Per
exemple a Xile hi ha aules (espais dins I'hospital) i escoles (unitats escolars dins el
recinte hospitalari), pero fora de l'edifici de I'hospital. Una altra diferencia és que a
Catalunya I'infant continua escolaritzat a I'escola d’origen i a Xile s’escolaritza a I'escola

hospitalaria.

13. I les principals semblances?
Les principals semblances serien els objectius, a totes les aules i escoles es

procura per el benestar i 'educacié dels infants ingressats.
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9.7 Annex G: Entrevista al coordinador de Creu Roja  Terrassa

Marc Pintor Latorre; coordinador d’Infancia hospitalitzada. Creu Roja Terrassa.

1. Quina és la principal funcio d’un voluntari?
La principal funcié del voluntari en aquest projecte i dins del context hospitalari
és la d'ésser un complement del personal del servei sanitari amb |'objectiu de donar un

suport emocional i social als infants ingressats.

2. Quina formacio rep el voluntariat?

El voluntari participant, un cop rebuda la formacié basica institucional, no rep cap
tipus de formacio formal pel projecte, sinG que rep una guia amb tota la teoria i els
objectius i és assistit durant les primeres setmanes per mi, com a coordinador, i pels
voluntaris més experimentats. Diguem-ne que la formacié s'obté mitjancant la propia
experiéencia, tot i aixo, els voluntaris s'incorporen a l'activitat amb una certa instruccié

d'inici i una capacitat determinada en les habilitats socials.

3. En quin hospital o hospitals actua Creu Roja Ter  rassa?
Actualment portem des de mitjans dels anys 80 a I'Hospital de Terrassa i encara

seguim. Anteriorment també s'oferia aquest servei a la Mdtua de Terrassa.

4. Com és una jornada a I'hospital? (infants, hores  , activitats...)

Les jornades a I'hospital, posem per cas durant una setmana, son totalment
heterogenies. Depén de la quantitat d'infants ingressats i també de les edats, ja que no
es poden desenvolupar les mateixes activitats per un infant de 3 anys que amb un
adolescent de 15. Generalment, cada jornada té una durada de 2 hores (17:00-19:00) i
les activitats van des de manualitats fins mantenir conversacions amb els infants,
passant per jocs de taula, lectura de llibres... Cal puntualitzar que les activitats no sén
els objectius que han d'assolir els voluntaris, sin6 l'eina per arribar a ells, per tant
depenen de molts factors, per aixo la jornada d’'un dia és totalment diferent a la de

dema.
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5. Quines sbn les activitats més comunes que realit zeu a l'espai ludic de
I'hospital?

Les més comunes soOn aquelles que contribueixen a fomentar les relacions
socials i a la interaccié, és a dir, activitats ajudin a la relacié entre els infants de la
planta i que també hi puguin participar familiars. Concretament no en sabria destacar
cap, pero si que puc assegurar que el comu denominador que han de tenir totes elles
ha de ser que siguin Utils per a generar un bon ambient en el qual l'infant se sentir el

millor possible i pugui oblidar, encara que sigui per un moment, que esta malalt.

6. Quin és el vostre objectiu principal?

L'objectiu principal és satisfer totes aquelles necessitats d'afecte, de relacio, les
ladiques i les pedagogiques que se’n poden derivar que a causa de l'estada a
I'Hospital, les quals a vegades no poden ser pal-liades només pel personal sanitari. En
general, també es podria dir que és tracta d'un suport emocional que pugui ajudar a

superar l'ingrés de la manera més facil possible.

7. Et sembla que hi hauria d’haver una Aula Hospita  laria a I'hospital?

En el cas de I'Hospital de Terrassa l'aula hospitalaria no seria gaire util ja que les
estades no son gaire llargues ja que no hi ha una quantitat realment gran d’infants
ingressats. Tot i aixi, si seria interessant la implementacié d'una figura pedagogica que
ajudés a suplir la manca d'assisténcia a l'escola i a mantenir les habilitats cognitives

actives.

8. Opini6 respecte els materials i instal-lacions. (Que hi ha i que hi hauria d’haver)
L'hospital de Terrassa figura entre els 20 millors hospitals de I'estat espanyol i no
hi ha dubte que les instal-lacions sén prou eficients a nivell tecnologic (a més a més ara
s'estan fent moltes reformes).
Com a opini6 personal, jo diria que é€s un bon hospital, tot i aixi trobo a faltar més
ambientacio infantil a la planta de pediatria per tal de desfer la imatge freda que

presenta.

9. Quins tipus d’infants malalts es troben a I'hosp ital on actueu? Durada de les

estades?
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El tipus d'infants ingressats que trobem sén de molts tipus, en quant a malalties
cal dir que no n'hi ha quasi de terminals, la majoria sén operats o d'ingressos
preventius aixi com en periodes de tractament d'algunes malalties croniques.

Normalment la mitjana de la durada de les estades solen ser d'una o dues setmanes.

10. Com sén les relacions entre:

Voluntaris-personal sanitari Per la meva experiencia puc dir que hem tingut
algun petit problema i falta molta cooperacio per part d’algunes infermeres de la planta
de pediatria. Poc a poc ens anem fent cami i anem formant una relaci6 més proxima,
pero tot i aixi haurien de valorar més el nostre treball.

Voluntaris-infant hospitalitzat Molt bona, la majoria de nens gaudeixen del les
accions dels voluntaris a I'Hospital. Tots els infants, tant els que estan a I'espai ludic
com els gue anem personalment a jugar amb ells a I'habitacid, se senten molt a gust i
agraits.

Voluntaris-familia infant Jo diria que notablement bona, la majoria de families és
mostren molt agraides per aquest servei ofert. A més a més, no solament fem que el
seu fill oblidi una mica la malaltia, sind6 que també els hi donem un descans a les
families, ja que ens hem trobat amb casos que els pares no s’han mogut ni un minut de

les habitacions per no deixar sol al fill.

11. Hi ha relacié o comunicacio entre voluntaris de diversos centres?

Actualment si, estem forca en contacte amb alguns voluntaris de I'Hospital de
Vall d'Hebron. Tot i aixi, es troba a faltar més comunicaci6 amb tota la resta dels
hospitals de Catalunya on es duu a terme el projecte. Ens agradaria comparar

programes, activitats, fer quedades, explicar experiéncies, etc.
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9.8 Annex H: Entrevista a un alumne d’Aula Hospital  aria

Joan Vallés*': va ser alumne d’Aula Hospitalaria durant la seva estada a I'’hospital. Va

ser hospitalitzat amb 15 anys i actualment en té 17.

1. Primer de tot: quant de temps vas estar hospital  itzat? En quin hospital?
Vaig estar tres mesos hospitalitzat a Vall d’Hebron i després d’aquest temps vaig
haver d'estar fent rehabilitacid, perd0 aquest cop podia anar a casa els caps de

setmana.

2. Com vas viure el trencament de la teva rutina ha  bitual? La separacié amb el teu
medi.

En un principi ho vaig portar bastant bé perque jo ja sabia el que és estar
ingressat ja que ja ho havia estat altres cops. Perd aquest cop I'hospitalitzacié va ser
meés llarga i se’'m va fer dificil de portar, les hores se’'m feien eternes i era tot molt
avorrit. El fet d’estar lluny del meu entorn, amics, familia, oci, etc., és dificil perqué t'’has

d’adaptar a un medi en el que tot et sembla estrany.

3. Quin creus que és el factor més traumatic d’'una hospitalitzacio? (Trencament
de I'equilibri familiar, separacio de I'exterior, t ractaments, etc)

Per a mi el factor més traumatic va ser la incertesa de no saber quan podria
tornar a casa, tornar a tenir la meva vida i els meus propis horaris. Un altre pensament
gue m’amoinava moltissim era el pensar si el tractament funcionaria o no. Quan estas a
I'hospital tens la sensacio d’estar tancat i sents molta impoténcia per a no poder tenir la
llibertat que vols i no poder fer tot el que t'agradaria, sents que I'nic que et queda és

esperar i esperar. Crec que aixo és el més dur d’una hospitalitzacié.

4. Els espais de I'hospital —passadissos, sales, ha  bitacions- estaven pintats
d’alguna manera especial? Com veus la caracteritzac 0 dels espais hospitalaris?
Creus que humanitza i fa més acollidor I'ambient?

La planta en la que jo hi era estava decorada amb dibuixos infantils, les parets

dels passadissos estaven totes pintades. Pero la planta que més em va agradar era la

“! Joan Vallés és un nom fictici per tal de mantenir I'anonimat del menor.
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d’'oncologia, la seva decoraci6 m'agradava molt i quan hi entraves et donava una
sensaci6 de benestar i calor. Jo crec que aquesta caracteritzacid dels espais
hospitalaris ajuda molt a que els infants que estan ingressats se sentin més comodes i
els ajuda a sentir 'ambient més familiar i huma. La decoracié fa I'ambient més
agradable que no pas veure les tipiques parets blanques dels hospitals, les quals creen

un ambient molt més seriés i fred.

5. Vas rebre atencié per part de mestres d’Aules Ho spitalaries On, a la propia
habitacié o en I'espai habilitat? Que et sembla aqu  esta proposta de dels mestres
als hospitals?

Si, vaig rebre atencio a la mateixa habitacio, perqué jo no em podia desplacar.
També fan classes a l'aula que hi ha a la planta, pero per als infants que no es poden
moure del llit els mestres mateixos venen a I'habitacio.

Penso que és una idea molt bona perqué t'ajuda a continuar el curs i a no perdre

el teu rendiment acadéemic, a meés ajuda a que el temps a I'hospital se’t faci més ame.

6. Com era la teva relacié amb els mestres? | amb e Is voluntaris?

La relacioé en general és bona, pero la veritat és que jo no tenia moltes ganes de
col-laborar perqué no em sentia amb anims de fer res, estava bastant desanimat.
Finalment, una mestra que estava fent practiques em va insistir en que I'ajudés a fer un
treball que consistia en crear un blog a Internet on infants de diferents plantes i amb
distintes malalties poguéssim explicar coses sobre nosaltres, comunicar-nos amb
infants de l'hospital, ens preguntavem dubtes sobre malalties que tenia [laltre,

expressavem com ens sentiem, etc.

7. Tenies relacié amb altres menors interns? Vas co  neixer altres casos d'infants
hospitalitzats? Va haver-hi algun cas que et cridés I'atencié?

Si, a part de la relaci6 que mantenia amb alguns a partir del blog com ja s’ha
explicat en la pregunta anterior, també vaig tenir relacié amb els companys d’habitacio,
gue van ser sis o set.

Em va cridar I'atencié el cas d’'una nena de cinc anys que va ser operada del cor
i que als dos dies de la intervencié estava gairebé donant salts a I'habitacié i molt
alegre. Normalment, aquestes operacions son molt dures i la recuperacié és lenta i

delicada. Em va impactar I'evolucid d’aquesta nena per la seva alegria i les seves
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ganes de continuar endavant, de com algu tant petit pot tenir tanta forca interior. Era
ella la que animava a la familia i es va mostrar durant el temps que va estar a
I'habitacié molt riallera. Un altre cas que recordo és el d'una companya de la meva edat
que feia dos anys que I'hi havien trasplantat un rony0 i tenia una salut molt delicada. Va
estar ingressada tota una setmana per un refredat i, és clar, a mi em va sorprendre que
per una cosa que jo pensava tan normal com un refredat, la poguessin hospitalitzar.
Ella em va explicar que després d’'un trasplantament tens les defenses molt baixes i
una simple grip pot complicar-se i perjudicar greument la salut, per aixo sempre la

controlaven tant.

8. L’hospital disposava de ciber@ules ? Vas anar-hi? Que et sembla aquesta
proposta d’incloure les noves tecnologies als centr es hospitalaris?

Si, a Vall d’'Hebron va ser el primer hospital on es van comencar a desenvolupar
les ciber@ules. Jo no vaig poder anar-hi perqué no em podia moure del llit i la
ciber@ula esta bastant lluny de les plantes de pediatria. Tot i aixi I'’Aula Hospitalaria
esta disponible per a tothom que hi vol anar i en alguna hi ha un ordinador i, a més, els
mestres tenen ordinadors portatils que normalment els hi deixen als infants enllitats.

Em sembla molt bona idea, ja que avui dia gairebé tothom té Internet a casa i
estem molt acostumats a fer-ne Us d’ell, i el fet de tenir-lo també a un hospital et dona
la sensacié d’estar més a prop del que és la teva rutina, de les costums que tenies fora
de I'hospital i aix0 t'ajuda a fer que el temps sigui més ame. Coses simples com poder
mirar el correu o parlar amb els teus amics pel messenger quan estas ingressat es
converteixen en factors molt importants per ajudar-te a millorar I'estada i a fer que no

oblidis el mén exterior fora de les quatre parets de I'habitacio.
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9.9 Annex I: Fitxes de les Aules Hospitalaries
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