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“ATENCION PSICOPEDAGOGICA DE NINOS PACIENTES EN PERIODO
DE HOSPITALIZACION?”

RESUMEN

Reciben el nombre de Aulas Hospitalarias, las unidades escolares
surgidas dentro de un hospital, cuyo objetivo principal es la atencion escolar de
los nifos hospitalizados. En estas aulas son atendidos nifios que durante un
periodo de tiempo, mas o menos largo, padecen diversos trastornos fisicos,
enfermedades, lesiones, operaciones, etc., por lo que deben ser ingresados en un
hospital.

Crear espacios educativos para nifios pacientes en periodo de
hospitalizacion, tiene como finalidad ayudar al enfermo y a su familia a
transformar de alguna forma la hospitalizacién en una experiencia constructiva
y no traumatica. Consustanciados con la Psicologia Humanista y orientados por
la Terapia Narrativa, esta investigacion describe en primer lugar, los resultados
obtenidos del trabajo con los nifios dentro del aula hospitalaria, ubicada en la
Unidad de Pediatria (piso 8) del Hospital Universitario de los Andes, y en
segundo lugar muestra los resultados de los Estudios de Casos elaborados a
través de la aplicacion del “Manual del Nifio paciente”, (Izaguirre, M. A.,
Paccione, S. Y Pavéan, G. 2003) Manual trabajado con los nifios que por sus
caracteristicas de salud, no podian trasladarse al aula hospitalaria.

Asi mismo se describe como se atendieron las necesidades
expresivas y de comunicacion de los nifos a través del uso del Arte Terapia, ya
que el dibujo viene a representar en el nifio una oportunidad para manifestar sus
estados de d4nimo, su intelecto y emociones. Las grafias son utilizadas por el
niflo como un lenguaje personal, para dar a conocer las ideas, sentimientos e
impresiones en relacion a lo que quiere comunicar.

En definitiva, esta investigacion muestra la importancia que tiene la
atencion Psicopedagogica dentro de la hospitalizacion infantil, la cual entregara
al nifio en periodo de hospitalizacion, las herramientas necesarias, para no
desconectarse de su realidad social, familiar y escolar, esto con el fin de que
luego el nifio sea capaz de volver a su vida normal.
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INTRODUCCION

La estancia para un nifio en un hospital supone: enfermedad fisica, disgusto,
malestar y con frecuencia miedo y dolor. El nifio tiene que someterse a un cambio en
sus actividades y rutinas diarias, los que estdn en edad escolar ademas pierden sus
actividades escolares. La reaccion del nifio a su enfermedad es un reflejo de su edad,
de su grado de madurez emocional, de su personalidad y del tipo de limitaciones que

la enfermedad le provoque.

Bajo esta premisa, se hace necesario ofrecer a los nifios hospitalizados, una
oportunidad para expresar sus sentimientos y obtener una comprension mas clara de
los sucesos vividos. Por lo general, el nifio se siente inhibido por la rutina del
hospital, ademds de la intervencion de los profesionales de la salud quienes pueden
producir mas dolor a los ojos del nifio. En este ambiente diferente, el nifio puede tener
dificultad para confiar lo suficiente en un adulto extrafio, asi como para expresar un
sentimiento secreto o sentimiento reprimido. Este problema aumenta debido al breve
contacto que tiene el nifio con el personal del hospital, lo que ocasiona mayor
dificultad para que el mismo se desenvuelva, que desarrolle una conciencia de
sentimientos, un deseo de expresarlos, y que se produzca una relacion de confianza a

través de la que pueda expresar dichos sentimientos.

En este contexto, el Aula Hospitalaria representa un lugar seguro y
normalizador para el niflo, Aula que ademds de la funcién docente, tiene un
significado relacional, ocupacional e integrador, provocando la catarsis de la

situacion hospitalaria, a través de situaciones educativas que favorezcan la



comunicacion de pensamientos, sentimientos y emociones mediante la expresion

corporal, oral, escrita y de juego.

El Aula Hospitalaria tiene por tanto como objetivo principal, complementar la
asistencia médica, con un tipo de estimulacion adecuada a cada realidad infantil,
incorporando la formalidad y los objetivos de la educacion escolar al trabajo con
nifios hospitalizados, estimuldndolos integramente segiin lo permita la patologia
presentada por los menores, ya que, generalmente los centros de salud, s6lo entregan
una atencion de tipo fisica, tratando solamente a los pacientes por su enfermedad, sin
apuntar a la salud integral de estos, como por ejemplo, lo que significa para un nifio la
separacion de su ambiente, de su familia, de su escuela, de sus amigos, el estar
inmovilizados completa o parcialmente, sin ejercitar sus manos, sus pies o su cerebro,
en actividades ludicas y sin conversar o relacionarse activamente con sus pares o

adultos.

En definitiva, una estimulacion adecuada, sin carencias o excesos, entregara al
nino hospitalizado las herramientas que necesita en este medio, para no desconectarse
de su realidad social, familiar y escolar, y que luego, al integrarse a ésta, sea capaz de

volver a su vida normal.

En tal sentido, el presente estudio pretende abordar en lo posible esta
problematica. El mismo esta dividido en cuatro capitulos. En el Primer Capitulo se
presenta de forma exhaustiva, la fuente de motivos de esta investigacion, a través del
planteamiento del problema y la justificacion, en donde se esclarece, que la intencion
general de esta investigacion, llevada a cabo en el Hospital Universitario de los
Andes (HULA), es que los nifos hospitalizados y en periodos de aislamientos,
mejoren su estado emocional y vivan su estadia hospitalaria de forma menos
traumatica y mas constructiva. Este capitulo cierra con la presencia de los objetivos

planteados para la investigacion.



El Segundo Capitulo, contiene la fundamentacion teorica, en donde se recoge
un resumen de la historia y antecedentes de la Pedagogia Hospitalaria y Aulas
Hospitalarias, y su evolucion a través de los afos en el mundo y en Venezuela. Por
otro lado, también se presentan las bases tedricas que sustentan la mayor parte de esta
investigacion. Estas bases tedricas son presentadas a través de un enfoque conceptual
acerca de los estudios que se realizaron en torno al ambiente y Pedagogia
Hospitalaria. Dentro de las bases teoricas se explican diferentes temas como lo son,
primero la Pedagogia Hospitalaria y su intencionalidad, segundo la presentacion de
las Aulas Hospitalarias, tercero breve introduccion a la Terapia Narrativa y por ultimo

algunas bases teoricas referentes al uso y beneficios terapéuticos del Arte Terapia.

En el Tercer Capitulo, se presenta la metodologia, que comprende: tipo de
investigacion, la cual sigue los pasos de la Experimentacion Transformante, que
establece que en una investigacion al mismo tiempo que se describe un fenémeno se
pretende también transformar y mejorar una realidad, que a este respecto se refiere a
la estadia de los nifios en el hospital. Asi mismo el tipo de investigacién estara
enmarcado también en el uso de la técnica del estudio de casos, la cual en esta
investigacion describe las formas de interaccion investigadora — paciente. En este
capitulo de igual forma se describen las caracteristicas del grupo de estudio, se
presenta el procedimiento o protocolo usado en la investigacion y el instrumento
“Manual del Nino Paciente”, (Izaguirre, M., Paccione, S., y Pavan, G. 2003) que
sirvid para sentar las bases del estudio de casos, elaborado con los nifios que por sus
condiciones de salud no podian trasladarse al aula hospitalaria y que por tanto fueron
atendidos por la investigadora en sus habitaciones. Por ultimo se presenta una breve

descripcion del “Manual del Nifio Paciente”.

En el Cuarto y ultimo Capitulo, se exponen los resultados del trabajo en el
Aula Hospitalaria y de los Estudios de Casos, y se presenta el analisis de los

resultados de manera detallada, resultados obtenidos de las observaciones e



interacciones con los nifios dentro del Aula Hospitalaria y con los nifios que se

encontraban aislados en sus habitaciones.

Finalmente se discuten algunas consideraciones o recomendaciones que

resultan de esta investigacion.

CAPITULOI:
FORMULACION DEL PROBLEMA.

PLANTEAMIENTODEL PROBLEMA

Plantearse como tema de investigaciéon la educacion y la ayuda al nifo
enfermo es todo un reto. Esto se debe a que la situacion por la que atraviesa un nifio
hospitalizado esta cargada de factores negativos de todo tipo. Por un lado, los que se
derivan de la misma situacion de hospitalizacion, lo que conlleva a la ruptura con los
ambientes y circulos que rodean a todo nifio: el familiar, el escolar y el social. Junto a
esto, el ingreso brusco a un centro médico donde el nifio se encuentra de pronto en un
ambiente que no conoce y que, por lo general, le aterroriza. Por otro lado los que se
derivan de la circunstancia anomala de la enfermedad en si (con sus caracteristicas
propias y sus limitaciones naturales) como el sufrimiento, el miedo y los temores de

todo tipo, la depresion, la tristeza, la desesperanza o el aburrimiento.

Ciertos aspectos del ambiente hospitalario pueden evocar fuertes reacciones

emocionales en los nifios, afectando sus estados de salud de forma positiva o



negativa, pero debido a que son inherentes a la atmosfera del hospital se tiende a

pasarlos por alto (Polaino L, y Lizasoain, R. 1994).

Una adecuada atencion a todos los factores hasta ahora mencionados puede
ayudar a transformar de alguna forma la hospitalizacion en una experiencia
constructiva y no traumadtica ni negativa. El nifio hospitalizado precisa de su familia,
del juego, de la educacion y especialmente precisa de obtener en todo momento la
oportunidad de expresion y comunicacion de lo que estd viviendo, factor que debe ser
facilitado por los adultos que lo rodean y especialmente debe ser atendido en aquellos

centros de salud que cuenten con un Aula Hospitalaria.

De igual modo los padres de los nifios enfermos se enfrentan a una situacion
desconocida para la que no tienen, probablemente, recursos educativos, ni
psicolégicos, ni materiales que les permitan afrontar la situacion de hospitalizacion de

su hijo que es altamente estresante.

Por esta razon la intencidon general de esta investigacion, que se llevd a cabo
en el Aula Hospitalaria del Area de Pediatria del Hospital Universitario de los Andes
(HULA), es lograr que los nifios hospitalizados, tanto los que asisten al aula
hospitalaria como los que no pueden hacerlo por su condicion de salud, expresen y
mejoren su estado emocional, a través de la comunicacidén y expresion constante de

sus deseos, miedos, inquietudes y necesidades.

Para ello, se hara uso del concepto de terapia narrativa, la cual utiliza el
dialogo, los relatos, las conversaciones y los procesos simples de habla y escucha,
como vias importantes para construir significados con los nifios, que ayuden a los
mismos a producir avances en sus propios procesos internos. Por esto se realizaron
actividades, conjuntamente con la maestra que trabaja en el Aula Hospitalaria, en
donde los nifios que permanecen en sus habitaciones hicieron uso del “Manual del

nifio Paciente” (Izaguirre, M., Paccione, S., y Pavan, G. 2003), como uno de los



medios de educacidn, expresion, comunicacion e informacion de la situacién que
viven dentro de su propio proceso hospitalario y como un modo de comprenderla y

superarla a través de las actividades que el “Manual del Nifo Paciente” contempla.

Teniendo en cuenta que los niflos no acuden Unicamente a las actividades del
Aula Hospitalaria para aprender, sino para poder vivir su estancia en el hospital, su
enfermedad o proceso de recuperacion de la forma menos traumatica posible, lo
primero que se consiguié en los nifios hospitalizados fue prevenir o cambiar en ellos
el sentimiento de frustracion por el de superacion, animandoles y ayudandoles a vivir
su hospitalizacion y enfermedad como una situacién de transito y lo mas
positivamente posible. Dicho de otro modo, el uso de la terapia Narrativa en el Aula
Hospitalaria del HULA, busco ensenar al nifio a convivir con su enfermedad, ayudo a
normalizar en lo posible su estancia en el hospital, a reducir el estrés dentro de un
ambiente que tan frecuentemente es percibido como hostil por el nifio enfermo y a
combatir el llamado “sindrome hospitalario”. (El hospitalismo o sindrome
hospitalario, segun los autores Escardo y Giberti, 1964; es entendido como la suma de
perjuicios que una persona, en este caso un nifio, recibe por el solo hecho de
permanecer internado en un hospital que tenga en cuenta su condicion de enfermo,

pero margine las determinantes de su unidad estructural bio-psico-social.)

Consustanciados entonces con un marco filoséfico de humanizacion, las
actividades de Terapia Narrativa y Arte Terapia que se realizaron a través del Manual
del Nifio Paciente, tuvieron como finalidad reducir los efectos adversos de la
hospitalizacion infantil, atendiendo a las necesidades expresivas y al efecto
beneficioso que el didlogo y la comunicaciéon produce en la salud de los nifios.
Dichas actividades contemplaban brindar a los nifios enfermos internados en sus
habitaciones sin poder salir por su condicion de salud, actividades de lectura y dibujo

que permitian conseguir que los nifios fueran capaces de valorar y situar



correctamente las dimensiones reales de su enfermedad, evitando que se propusieran

procesos de angustia y aislamiento.

Partimos por tanto del convencimiento de los beneficios que produjo en los
nifos hospitalizados, la atencién a sus necesidades de comunicacion e informacion
sobre la enfermedad que padecen, asi mismo, sabemos por observaciones informales
que la mayor parte de las Aulas Hospitalarias en Venezuela no tienen un programa
psicopedagdgico explicito de ayuda a los nifios enfermos. Por esta razon se escogiod
trabajar con los nifios el “Manual del Nifio Paciente”, tinico instrumento producido en
Venezuela, que se considera, permite a los niflos hospitalizados sobrellevar y

entender su proceso hospitalario.



JUSTIFICACION

La presencia de un aula escolar en el hospital y de actividades conocidas,
ayuda a normalizar la situacion de los nifios ingresados en el mismo. La estadia en un
hospital supone para un nifio una fuente de preocupaciones, pues implica el
alejamiento de su ambiente, la separacion se sus amigos y familiares, unido esto al
malestar fisico que les hace muchas veces encerrarse en si mismos, y otras incluso
cambiar completamente de forma de ser y de actuar. Por ello la presencia de una
escuela y de actividades como el dibujo, la pintura, y la narraciéon que estimulen la
expresion y comunicacion del nifio, lo acercan mas a su entorno habitual y por tanto

ayuda en gran medida a la recuperacion de los mismos.

Esta investigacion estd motivada por la premisa que sostienen fuertemente
algunas ciencias como la psicologia y la pedagogia, de que la Terapia Narrativa,
ofrece un momento de exteriorizacion que ayuda a separar a las personas de sus
propios problemas, separacion que favorece el mitigar la presion y los sentimientos
de culpa de la situacion vivida, de esta manera en vez de la persona sentirse como
parte del problema, puede sentirse, ver y tener una relacion con el problema
exteriorizado, lo cual ofrece al individuo un momento de claridad para expresar y

desahogar sanamente sus sentimientos y pensamientos acerca de la situacion vivida.

Dentro de la Terapia Narrativa a utilizar en esta investigacion por medio del

uso del “Manual del Nifio Paciente”, también se contemplo el uso del Arte Terapia,



terapia que de igual forma ofrece al nifilo momentos importantes de expresion y
exteriorizacion que mas adelante sirve a los adultos significativos que rodean al nifo,
como medio importante de obtencién de informacion, partiendo de la premisa de que
los dibujos infantiles poseen un gran contenido bajo la superficie, ya que estas
producciones con frecuencia indican aspectos generales relativos al desarrollo y la
capacidad del nifio que las elabora, es decir, los dibujos pueden revelarnos algo, no
solamente de los nifios, sino también sobre la naturaleza de su pensamiento y del

modo de resolver sus propios problemas y sentimientos.

Si bien es cierto que la funcion del Hospital es restaurar la salud; no es menos
cierto, que el ingreso al medio hospitalario y la permanencia en €I, bien sea con fines
diagnosticos y/o de tratamiento, genera tanto en el nifio paciente, como en su familia,
fuertes sentimientos de inseguridad y angustia. Por esta razon queda clara la
importancia que tiene dentro de un Hospital o Institucion de Salud, la presencia de
algin ente educativo o psicopedagdgico, que ofrezca a la poblacion infantil la
oportunidad de conseguir a través de los mismos una via de apoyo, informacion y
ayuda, que enfoque su trabajo en la resolucion diligente de factores que perturben al
nifo durante su estadia, sea esta corta o de larga duracion, dentro de la entidad

Hospitalaria.



OBJETIVOS

Objetivo General:

Ayudar a los nifios internados en el Hospital Universitario de los Andes
(HULA), que por sus condiciones de salud no pueden asistir al Aula Hospitalaria, a
mejorar su estado emocional y a sobrellevar su estadia en el hospital, a través de

actividades que procuran la expresion y la comunicacion.

Objetivos Especificos:

1.- Aplicar y evaluar el “Manual del Nifio Paciente” a los nifios que por sus

condiciones de salud no pueden asistir al Aula Hospitalaria, por encontrarse aislados.

2.- Proponer el uso de la Terapia Narrativa, para atender las necesidades de
expresion emocional y comunicacidon, de los nifios ingresados en el Hospital

Universitario de los Andes (HULA).

3.- Fomentar el uso del dibujo y las expresiones graficas, como medio de
expresion o Arte Terapia para los nifios del Aula Hospitalaria del Hospital

Universitario de los Andes (HULA).



4.- Mejorar la comprension del nifio acerca de su enfermedad y proceso

hospitalario.

CAPITULO II:
FUNDAMENTACION TEORICA.

ANTECEDENTES DE LAS AULAS HOSPITALARIAS

El referente mas temprano de estas secciones educativas en los hospitales se
encuentra en la Francia de finales de la Primera Guerra Mundial. Con la intencion de
proteger la salud de los nifios, que corrian gran riesgo de contagiarse de tuberculosis,
se crean las denominadas Escuelas al Aire Libre. Sin embargo, no serd hasta finales
de la Segunda Guerra Mundial cuando la escuela se introduce definitivamente en las
instituciones clinicas francesas, con la generacion de los primeros puestos de
ensefianza en los hospitales. Finalmente en Francia, el decreto del 23 de julio de
1965, obligaba a dar atencion escolar a los nifios y adolescentes atendidos en los
establecimientos sanitarios especializados. (Taburno, 1997, cit. por Guillén y Mejia,

2002, p. 27).

En Espafia, en un principio las aulas surgieron en ciertos hospitales de una

manera espontanea, ante la preocupacion de algunos por la atencion escolar de los



niflos que pasaban largas estancias hospitalizados, lejos de su ambiente familiar y con

la posibilidad de perder el curso escolar.

Las primeras escuelas dentro de un hospital espafiol, surgen por los afios
cincuenta en centros vinculados con la orden hospitalaria de San Juan de Dios, como
ocurriera en el Sanatorio Maritimo de Gijon que era llevado por estos hermanos;
labor que fue continuada en otro de sus hospitales, en esta ocasion de Madrid, en el

Asilo de San Rafael.

Unos afios mas tarde, en torno a 1965, ante la epidemia de Poliomielitis que
sufria la poblacion infantil espafiola, se plantea la necesidad de ayudar a estos nifios
no solo desde el punto de vista médico, sino también desde el escolar y pedagogico.
Esta iniciativa dio lugar a que se abriesen una serie de aulas en diversos hospitales de
la geografia espafiola, en concreto en el hospital de Oviedo, en La Fe de Valencia, en
Manresa (Barcelona) y en los hospitales madrilefios: Nifio Jesus, Clinico, Gregorio
Marainén y Hospital del Rey. Este mismo afio, también se inauguraron unas Aulas
dependientes de Insalud, conocido entonces como el Ministerio de Trabajo y

Seguridad Social Espafiol.

Hay que incidir en un hecho primordial y es que en un principio, estas aulas
fueron creadas con la idea de atender la demanda que habia por parte de la sociedad,
en atender a nifios con determinadas enfermedades, como la Poliomielitis, Paralisis
Cerebral, Sindrome Toxico, etc. Se pretendia, en esos momentos iniciales, mas

entretener a los nifios, que llevar con ellos un seguimiento escolar o pedagogico.

Esta iniciativa tuvo su continuacion, en 1974, a raiz de la apertura del Hospital
Nacional de Parapléjicos, en Toledo. En ese momento se puso en marcha una Seccion
Pedagogica, compuesta de cinco aulas, biblioteca, secretaria y una sala de profesores,
con cuatro maestros. La mision de esta seccion era atender las necesidades educativas

de los nifios y adultos ingresados, cubriendo asi una demanda cada vez mas extendida



en la sociedad espafiola. Sin embargo, esta iniciativa no se extendid todavia en el

resto de hospitales, ni en la administracion educativa.

En Espana, hubo que esperar hasta el 7 de abril de 1982, fecha en la que se
publico la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos, para que este derecho se
recogiese fielmente en su articulado. A partir de ese momento se inicia una amplia
labor legislativa, tanto desde el punto de vista del Ministerio de Educacion y Cultura,
como desde las diferentes Consejerias de Educacion y Sanidad de las respectivas
Comunidades Auténomas, una vez que €stas asumieron las competencias en materia
educativa y sanitaria, tendientes a atender este derecho que todo nifio tiene a la
educacion, incluidos los nifios enfermos y hospitalizados y que fueron recogidos en la
Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado, aprobada por el Parlamento

Europeo en 1986.

El resultado final fue que el 18 de mayo de 1998 se firmd un convenio entre el
Ministerio de Educacién y Cultura, el Ministerio de Sanidad y Consumo y el Instituto
Nacional de la Salud, en el que se sentaron las bases y la politica compensatoria
destinada a resolver la escolarizacion de los nifios convalecientes o ingresados en

centros hospitalarios.

En la actualidad la mayor parte de los centros hospitalarios de Espaia cuentan
entre sus dependencias mas preciadas con una o varias aulas donde son atendidos los
nifios y nifias que se ven obligados a pasar un tiempo en el hospital. Los afos
comprendidos en esta atencion van de los 3 a los 16 afios, aunque en ocasiones
puntuales son atendidos nifios de otras edades superiores. Asimismo, hoy en dia se
estda abriendo camino a otra nueva modalidad, dentro de la atencion educativa
hospitalaria, la recibida en algunos Hospitales Psiquiatricos, como el de la “Pradera
de San Isidro” de Madrid, donde se atienden a nifios y adolescentes que requieren un
tratamiento psiquiatrico con caracter continuado y controlado. (http:/www

.cnice.mecd.es /recursos2/atencion _ diversidad/05 06.htm)



En Venezuela, y especificamente en la Ciudad de Mérida, existen datos que
establecen la creacion de aulas hospitalarias en esta ciudad, por parte de la Fundacion
del Nifio de M¢érida. Esta Fundacion se dio al conocimiento de que existia una
ausencia casi total de este tipo de acciones programaticas en el medio hospitalario
venezolano, por esta razon en el afio 1979 la Fundacion del nifio da los primeros
pasos hacia la creacion de los “Centros Educativos Hospitalarios” (C.E.H.) en
Meérida. (Velasquez, V. Contreras, H y Chavez, Y. 1991).

Dentro de la Fundacion del nino, la creacion de los Centros Educativos
Hospitalarios, estuvo en manos de la Psicdloga Vielka Velasquez especialista en
desarrollo infantil, con la colaboracion de la Psicologa Hilda Contreras, miembro del
equipo de la Direccion de Planificacion y la Socidlogo Yudith Chavez, Coordinadora

Regional de la Direccion Ejecutiva de Regiones.

Este equipo de trabajo se encargo de redactar el Programa de los Centros
Hospitalarios con su Modelo Normativo, en donde establecen como definicion que

los:

“Centros Educativos Hospitalarios son servicios
recreativos, educativos y de orientacion, dirigidos al niiio
hospitalizado, que funcionan dentro de establecimientos
hospitalarios, en los servicios de pediatria, y cuyo
funcionamiento deberd ajustarse a las disposiciones
vigentes dentro del hospital y/o servicio”. (Velasquez, V.
Contreras, H y Chavez, Y. 1991. Pag. 6).

En la Ciudad de M¢érida, el Aula Hospitalaria del Hospital Universitario de
los Andes fue fundada bajo la presidencia de la Licenciada Maria Eugenia De

Consalvi el 23 de junio de 1986.



BASES TEORICAS

La Pedagogia Hospitalaria:

La actividad pedagdgica con nifios enfermos en los hospitales no es reciente.
Sin embargo, lo que hasta hace muchos afios se venia haciendo a través de instancias
con un marcado caracter caritativo-asistencial, poco a poco se ha ido convirtiendo en
una nueva Ciencia en el marco educativo y en una actividad profesional: la
Pedagogia Hospitalaria. Esta nueva forma de hacer Pedagogia comprende, por el
momento, la formacion (en ocasiones integral y sistematica) del nifio enfermo y
convaleciente, cualquiera que sean las circunstancias de su enfermedad, en edad

escolar obligatoria o no y a lo largo de su proceso de hospitalizacion.

Como toda ciencia que acaba de nacer, se caracteriza por una cierta falta de
consenso entre los autores para llegar a una definicidn clara y delimitar su campo de
actuacion. Para algunos constituye una modalidad de la Pedagogia Social, pues,
aunque su tarea se desarrolla fundamentalmente con nifos, el hecho de que no se
inscriba dentro de un contexto escolar y que frecuentemente se deba extender a
personas del entorno del sujeto, hace que su funciéon se parezca mas a la de un
educador que trabaja en contextos sociales. Sin embargo, para la mayor parte de los
autores reviste las caracteristicas de la Educaciéon Especial, al entender que esta

accion educativa en los hospitales es basicamente atencion a la diversidad en cuanto



enseflanza adaptada a las necesidades educativas especiales derivadas de la
enfermedad y la hospitalizacion, esto es, derivadas de unas necesidades asistenciales

especiales. (http://www.aedes-nacional.com/alr7.html)

En este contexto, nifios con necesidades asistenciales especiales son aquellos
que sufren un proceso cronico de tipo fisico del desarrollo o que estdn expuestos al
riesgo de padecerlo, y requieren ademas servicios sanitarios y complementarios que
por su naturaleza o su cuantia van mas alla de lo que precisan generalmente los nifos

(McPherson y cols., 1988; en Ortiz, 2001, p.31).

La Pedagogia Hospitalaria constituye un modo especial de entender la
pedagogia. La misma se encuentra orientada y configurada, por el hecho
incontestable de la enfermedad y enmarcada por el ambito concreto que constituye la

institucion hospitalaria donde se lleva a cabo.

La Pedagogia Hospitalaria, se ofrece como una pedagogia vitalizada, de la
vida y para la vida, que constituye una constante de comunicacion experiencial entre
la vida del educando y la vida del educador, y aprovecha cualquier situacion por
dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a quien la padece, transformando su
sufrimiento en aprendizaje.(Lizas6ain, 2000). Hacer real el derecho que toda persona
tiene a la educacion, desde su nacimiento hasta su muerte, es la justificacion de esta
labor pedagogica que orienta la mejor forma de sobrellevar una situacion que, la

mayoria de las veces, supera al paciente y a sus familiares.

De esta forma, Del Valley Villanazo (en Serrada Fonseca, S/a), aclara que la
pedagogia hospitalaria no es una ciencia cerrada sino multidisciplinar y que es
considerada como una ramificacion de la Educacion Especial, por cuanto, se ocupa de
forma especifica de los niflos con problemas de salud, al fin y al cabo de nifios con
necesidades educativas especiales. Por esta razon, se podria definir la Pedagogia
Hospitalaria, como una rama diferencial de la pedagogia, que se encarga de la

atencion educativa que requieren los nifios con problemas de salud en edad escolar y



de los alumnos que tienen necesidades educativas especiales debidas a una situacion
andmala como la enfermedad, de manera que no exista retraso en el desarrollo
personal ni en el aprendizaje de los nifos, a la vez que procura atender la necesidades
psicologicas y sociales generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de las
caracteristicas de la enfermedad que el nifio padece. (Grau y Ortiz, 2000 en Serrada

Fonseca, S/a).

Intencionalidad de la Pedagogia Hospitalaria:

La educacién que ofrece la pedagogia hospitalaria es aquella que pretende
continuar con lo propio de las personas, esto es, con la educacion que fomenta
valores, actitudes, habitos, disposiciones, recreacion y conocimientos que permiten el
manejo, de forma prudente y responsable, de las experiencias que advienen. Es una
educacion que orienta en la adquisicion de las potencialidades y capacidades desde la

enfermedad que se padece y teniendo en cuenta las limitaciones que esta genera.

La enfermedad, entendida como lo contrario a la salud, no es algo aislado a la
dimension personal del ser, de la persona. Es un condicionante de la misma. Pero la
palabra condicionante no implica determinacion. La enfermedad puede limitar a nivel
biologico, pero esto no es suficiente para que la persona pierda su capacidad de
autodeterminacion. Se tiene que contar con la realidad de las circunstancias, ser
objetivos y fomentar todo aquello de lo que todavia puede disponer el paciente: la
fuerza de voluntad y la inteligencia (potencialidades mas especificamente humanas).

(http://www.geriatrianet.com/numero3/privado33/articulo33.html#2)

La finalidad de la Pedagogia Hospitalaria, coincide con la finalidad de la
educacion: propiciar el desarrollo integral de las personas. Sin embargo, hay que
afirmar que el objetivo principal de la pedagogia hospitalaria se centra actualmente en
procurar que los nifios no pierdan el ritmo escolar durante su situacion de ingreso

hospitalario.



Por esta disociacion de la finalidad de la pedagogia hospitalaria presentada en
la realidad, se busca que la misma apunte mds alld del mero curriculo escolar,

buscando alcanzar los siguientes objetivos:

- Proporcionar apoyo emocional al nifio.

- Disminuir la Ansiedad.

- Mejorar su adaptacion y ajuste a la hospitalizacion.

- Fomentar las actividades, procurando que el nifio ocupe
provechosamente su tiempo libre.

- Cultivar la natural alegria infantil y las relaciones sociales.

- Proporcionar confianza y seguridad en el nifio

La educacion pedagogica se presenta aqui, como una herramienta de la que se
puede servir toda persona que ha visto desmoronarse su esquema vital para adquirir,
mediante el uso de su fuerza de voluntad y de su inteligencia, todas las actitudes, los
conocimientos, los valores, los habitos y todas las disposiciones que contribuyan a su

autodeterminacion, y por tanto a su libertad, a pesar del obstaculo de la enfermedad.

Siempre que emprendemos una labor es con la intencionalidad de algo, no
hacemos las cosas porque si. Siempre tenemos un motivo que pone en marcha nuestra
accion. En el caso de una situacion de enfermedad, urge el encontrar un motivo para
sobrellevar el sufrimiento por el que un nifio paciente puede pasar, que le de sentido a

la vida y por tanto haga mas llevadera la situacion.

Las Aulas Hospitalarias:

Reciben el nombre de Aulas Hospitalarias, las unidades escolares surgidas
dentro de un hospital, cuyo objetivo principal es la atencidén escolar de los nifios
hospitalizados. En estas aulas son atendidos nifios que durante un periodo de tiempo,

mas o menos largo, padecen diversos trastornos fisicos, enfermedades, lesiones,



operaciones, etc., por lo que deben ser ingresados en un hospital. De esta forma,
pueden continuar con el proceso educativo con toda normalidad, dentro de la
anormalidad que supone para el nifo estar fuera de su ambiente habitual.

(http://www.cnice.mecd.es/ recursos2/atencion_diversidad/05 09.htm)

Las Aulas Hospitalarias poseen unas determinadas caracteristicas que hacen
que la actividad a desarrollar en ellas sea en cierto modo diferente: se encuentran
ubicadas dentro de un centro hospitalario y dirigidas a nifios que sufren diversos tipos
de patologias. Estas dos premisas hacen que la actuacion escolar que el profesor debe
realizar requiera de unos comportamientos diferentes a los que llevarian a cabo en un
aula normal. Es por esta razon por la que el aula debe ser un espacio abierto y

flexible, atento unicamente a las necesidades del nifio hospitalizado.

Dentro del aula hospitalaria la actividad educativa es llevada a cabo de varias
maneras, siendo las més comunes dos: la asistencia al aula por parte del alumno,
siempre que este se encuentre en condiciones fisicas para desplazarse hasta ella; o
bien, en su propia habitacion, cuando su estado de salud aconseja que sea el profesor
el que se desplace hasta la misma. La finalidad en ambos casos, es siempre la misma,
evitar o reducir en lo posible las consecuencias negativas que la estancia del nifio en
el hospital le pueda causar tanto a nivel educativo como personal, especialmente en
los casos de los nifios que estan mas tiempo hospitalizados por padecer una
enfermedad cronica. (http://www.cnice .mecd.es/recursos2 /atencion _diversidad /05

_09.htm)

Por otra parte, la estancia en el hospital produce algunas conductas negativas o
reacciones en los niflos, que aunque se pueden considerar, de inicio, como normales,
no deben de prolongarse en el tiempo, ni en intensidad, dependiendo esto como
hemos visto, de una serie de variables que marcan un poco la ténica de porque se

producen:



- La edad del nifio hospitalizado, ya que no es lo mismo la situacion animica
de un nifio de corta edad, mas apegado a sus padres y que, por lo tanto, estd mas
abierto a sufrir las mismas tensiones de ansiedad y miedo que ellos, que un nifio

adolescente que tiene un mayor control de sus emociones.

- El tiempo de hospitalizacion, ya que a medida que pasan los dias, se
convertird en uno de los factores mas negativos para la estabilidad emocional del
nifio, porque al sentirse éste lejos de su mundo, de sus amigos y de su ambiente
familiar, el grado de ansiedad es mayor; aparece el nerviosismo, la apatia y desgano
por todo. Esta situacion puede provocar tanto en el nifio como en los adultos un

estado de rebeldia y de enfrentamiento a todo y a todos.

- Contar con un diagnéstico o estar a la espera del mismo, hay ocasiones
en las que el nifio al ser ingresado no cuenta con un diagndstico preciso; en esas
ocasiones el nifio ante la inseguridad del tiempo que va a estar ingresado, apoyado
por la propia actitud de la familia, que puede verse presionada y nerviosa ante la
situacion desconocida a la que se enfrenta, puede provocar una situacion de desajuste

emocional, cuyo resultado puede ser el enfrentamiento generalizado.

- El tipo de patologia. No es lo mismo la situacién a la que se enfrenta un
niflo que ingresa con un problema de trauma o quirurgico, por ejemplo, que un nifo
que tiene problemas oncologicos o una enfermedad crénica. La respuesta es muy
diferente tanto por parte del nifio como por parte de la familia y de la sociedad. Por
otra parte, la medicacion recibida (quimioterapia, radioterapia, etc.) planteara

problemas distintos.

- La actitud de los padres y de la familia, donde queda claro que su funcion
ha de ser determinante a la hora de que el nifio se recupere con mayor rapidez. (http:

//'www.cnice.Mecd.es /recursos2/atencion_diversidad/05 09.htm)



En definitiva todos estos aspectos son variables a tener en cuenta, pues la
mayoria de las Aulas Hospitalarias tienen como objetivo contrarrestar los efectos
psicologicos negativos producidos por la hospitalizacién en nifios que van a ser
hospitalizados y sometidos a una intervencion quirtrgica o a tratamientos médicos
invasivos. Ademas, se ha comprobado que la capacidad para resolver estas
situaciones depende de varios factores, tales como: caracteristicas de la enfermedad,
factores propios del nifio (temperamento, experiencias anteriores, etc.), condiciones
socioecondomicas y funcionamiento familiar, etapa de desarrollo del nifo, tiempo de
hospitalizacion y apoyo recibido previamente y durante la misma (actitud del equipo
médico-sanitario, cercania de los padres, etc). Asi pues, ante una hospitalizacion
todos estos factores deben contemplarse con un gran respeto, como una forma de
contribuir a la mayor humanizacion de los cuidados hospitalarios infantiles, evitando

asi secuelas de tipo emocional.

Terapia Narrativa:

La Terapia Narrativa es una perspectiva de vanguardia que surge en las dos
ultimas décadas del siglo XX, que va de acuerdo a las tendencias del pensamiento
filos6fico de la época y se adecua a las necesidades apremiantes de la sociedad del

siglo XXI.

La Terapia Narrativa se desarrolla en la década de los ochentas en Australia y
sus principales autores son el Trabajador Social Michael White y el Antropdlogo
David Epston. La misma se ha apoyado en la Antropologia, la teoria literaria, la
narrativa y la critica social para el desarrollo de sus principales ideas, actitudes y

practicas. (Wobeser, 1. 2004).

El término terapia narrativa, implica escuchar y contar o volver a contar

historias sobre las personas y los problemas de su vida. Ante problemas graves y a



veces potencialmente extremos, la idea de escuchar o contar historias puede parecer
algo trivial. Cuesta creer que las conversaciones puedan configurar realidades nuevas.
Pero asi es. Los puentes de significado que se construyen con los nifios ayudan a que
se produzcan avances curativos y a que estos no se marchiten y caigan en el olvido.
El lenguaje puede dar a los hechos la forma de relatos de esperanza. (Freeman, J.,

Epston, D. y Lobovits, D. 2001).

Los seres humanos hemos evolucionado como especie hasta utilizar los relatos

para organizar, predecir y comprender la complejidad de las experiencias de la vida.

La Terapia Narrativa emplea una practica lingiiistica llamada exteriorizacion,
la cual separa a las personas de los problemas, es decir, en vez de definirle como que
es inherentemente un problema, el nifio puede ahora tener una relaciéon con el
problema exteriorizado. El lenguaje exteriorizador permite un enfoque desenfadado
de lo que normalmente se considera un asunto grave. (Freeman, J., Epston, D. y

Lobovits, D. 2001)

La Terapia Narrativa aleja el centro de atencion del nifio como problema, para
fijarlo en la relacion entre el nifio y el problema de una forma que sea significativa

para los adultos.

Segin Freeman, Lopston, y Stacey, (1995), si se les diera a escoger, la
mayoria de los nifos prefirieran interactuar de forma divertida. Las conversaciones
serias y la resolucion metodica de los problemas pueden dificultar la comunicacion de
los nifios, acallar sus voces, inhibir sus pensamientos, sus conocimientos y sus
recursos creativos. Por esta razon, en la resolucion de problemas con los nifos, debe
contarse con la capacidad de mantener la curiosidad y de ser lo bastante desenfadados
para interactuar de forma lidica en las conversaciones y momentos de intercambio

con los ninos.



El Arte — Terapia:

Una herramienta de gran interés dentro de las aulas hospitalarias es el arte, ya
que a través del tiempo el arte ha sido de gran importancia como medio terapéutico,
considerandose como un darea de actividad expresiva, creativa y también
comunicativa. El arte, a través de sus muchas formas, representa una salida
emocional que origina un vinculo comunicativo entre la persona que lo elabora, el

producto y el receptor de la produccion.

Dentro de las muchas formas del arte, el dibujo viene a representar en el nifio
una oportunidad para manifestar los estados de danimo del mismo, su intelecto y
emociones; es por esto que a través de sus trazos, el nifio nos ofrece algo mas que un
dibujo, nos refleja como es él, como piensa y siente. Las grafias son utilizadas por el
nilo como un lenguaje personal, para dar a conocer las ideas, sentimientos e

impresiones en relacion a lo que quiere comunicar.

Segun Daucher (1987), el dibujo es considerado una modalidad de las artes
plésticas, y como tal ha sido utilizada por el hombre desde tiempos muy remotos

como medio de expresion.

El dibujo infantil puede ser para el nifio una exploracion de nuevos
conocimientos y materiales, por medio de los cuales transmite entusiasmo hacia los
descubrimientos y nuevos logros, cada dibujo representa la capacidad creadora del
nifio, mediante ellos se puede observar los cambios que experimenta el infante a

medida que crece, ademas de representar una experiencia optima de aprendizaje.

Segtin Duborgel (1981), el dibujo infantil es una manifestacion privilegiada de
la creacion artistica y es también el lugar en el cual la psicologia, puede reconocer la
expresion de un momento del coeficiente intelectual, de un estadio mental o de una

“necesidad” psicologica o emocional, por esta razon la psicologia opta por estudiar



las grafias y dibujos de los nifios como un acto que implica contenidos

representativos.

Di Leo (1980) senala:

“El nifio dibuja la impresion mental que tiene
del objeto y no su observacion visual, el producto
es una representacion y no una reproduccion; la
representacion contiene elementos emocionales
imaginativos e intelectuales”. (Pag. 50)

El nifio al dibujar plasma la idea que tiene del objeto tal y como lo percibe,
como ¢l lo internaliza. El resultado de esto es una representacion mental y no visual
del objeto, a la que afiade la carga imaginativa, emocional y creadora que posee en el
momento de realizar la actividad grafica, por esta razon, durante mucho tiempo los
psicologos han encontrado en el dibujo infantil una herramienta para que el nifio

revele de manera particular sus vivencias y relaciones con el mundo que lo rodea.

Martinez, G (1974), establece que la expresion artistica, responde a un
proceso mental dinamico; el nifio al desear plasmar cualquier imagen o sentimiento,
no lo hace por el simple hecho aislado de manifestarlo, sino por una imperativa
necesidad de comunicacion; de que alguien sepa que no solo ha ocupado su tiempo,
su energia y su mente en hacer algo, sino que ese algo tiene un sentido muy personal

que ¢l necesita transmitir y, que le sea entendido.

La emocion resulta un fendémeno complejo mas profundo que cualquier otro
fenémeno psiquico, implica la totalidad del organismo, mas los niveles multiples de

la interaccion nerviosa y quimica del ser humano.

A medida que el nifio va creciendo sus necesidades van aumentando en forma

progresiva, saliendo de los limites de las necesidades orgénicas, apareciendo asi la



necesidad de relacionarse con otras personas que lo rodean y el interés hacia los
objetos del medio ambiente.

Lowenfeld (1961) establece:

“El dibujo puede ser la valvula reguladora
entre el intelecto y sus emociones, puede
convertirse en el amigo al cual se retorna
naturalmente cada vez que algo nos molesta auin
inconscientemente”. (Pag. §)

Las emociones infantiles son mucho mas ricas de lo que los nifios son capaces
de expresar. La experimentacion de la emocion antecede a la capacidad de expresarla.
Los nifios saben discriminar entre las emociones antes de ser capaces de nombrarlas,
por esta razon es necesario que los nifios dispongan abiertamente de diversos medios,
como el dibujo y el arte en general para expresarse y comunicar sus sentimientos y

emociones.

En este sentido el psicologo Mihaly Csikszentmihalyi (en Alzina. 2000)
establece que no solo es importante que como seres humanos tengamos la posibilidad
de expresar y comunicar lo que sentimos y pensamos, sino que también se hace
necesario que podamos controlar o manejar nuestras propias emociones logrando que
el dia a dia se convierta en lo que el autor llama una “experiencia éptima” de vida. De
esta manera es importante que el nifio comprenda que todas las emociones son
aceptables; pero que las reacciones que siguen a las emociones pueden ser “buenas” o
“malas” y estas son las que debemos aprender a controlar o manejar incluso desde

temprana edad.

Por esta razon, en el marco de esta investigacion, es elegida la Terapia
narrativa y el Arte Terapia, para el trabajo con los nifios en el Aula Hospitalaria del

HULA, ya que ambas brindan a los nifios medios directos y amplios para conocerse a



si mismos y crear un medio de expresion y comunicacion con el mundo que los
rodea, por lo tanto, la practica del dibujo, las grafias, y la narrativa como medios de
expresion, servirdn fundamentalmente como herramienta para el desarrollo sensorial,

emocional, de expresividad y comunicacion del nifio en proceso de hospitalizacion.

CAPITULO III:
MARCO METODOLOGICO.

TIPO DE INVESTIGACION

Se trata de un estudio de campo porque se realizard en el medio escolar —
hospitalario que rodea a los nifios con los que la investigadora interactia. La
investigacion sigue el disefio denominado Experimentacion Transformante, que
segin Bozhovich, 1976 (en Delval, 1978) es: “El estudio del proceso mismo, del
nacimiento de una nueva cualidad en las condiciones de su formacion activa”. A este
efecto, la experimentacion transformante es una investigacion que al mismo tiempo
que describe un fendémeno, (en este caso las formas de interaccion educadora-

paciente con objeto de lograr la comprension de la enfermedad y su expresion por



parte de los nifios) pretende también transformar y mejorar una realidad, que a este

respecto se refiere a la estadia de los nifios en el hospital.

Asi mismo la descripcion de las formas de interaccion educadora-paciente se
realizara por medio del método del “estudio de casos”. Esta técnica de
investigacion, consiste precisamente en seleccionar y presentar una serie de casos que
representen situaciones diversas de la vida real para que se estudien y analicen. El
caso no proporciona soluciones sino datos concretos para reflexionar, analizar y
discutir en grupo las posibles salidas que se pueden encontrar a cierto problema.
(http://www.sistema.itesm.mx/va/dide/inf-doc/estrategias/casos.PDF)

El significado del estudio de casos se puede resumir en esta frase: "es un
examen de un ejemplo en accion" (Walker 1983):

1.- "Examen": se examina algo de forma sistematica y detallada con la
intencion de comprenderlo.

2.- "Ejemplo": se examina un ejemplo de la vida real que puede ser un
individuo, una organizaciéon, un programa, una situacién particular, unos
documentos... El ejemplo debe mostrar cierta estabilidad interna, es decir, debe ser
estudiado en su propio contexto y no a través de hechos artificiales o arbitrarios.

3.- "Accion": se examina un ejemplo que tiene caracter dindmico, vivo y en

evolucion.

GRUPO DE ESTUDIO

El grupo de estudio estuvo conformado por cinco (5) nifios pacientes, de larga
estancia y en condicion de aislamiento ingresados en el Hospital Universitario de los
Andes en el periodo comprendido entre el 01 de junio al 15 de noviembre de 2004.
Esto se debe, a que la estadia y por ende el paso de los nifios por el Aula Hospitalaria,
depende directamente de las caracteristicas del problema de salud del nifio y el

tiempo que amerite su presencia en el Hospital.



PROCEDIMIENTO

El procedimiento de la investigacion esta dividido en las siguientes fases:

l.- Se solicito a la Institucion Hospital Universitario de los Andes,
especificamente al Aula Hospitalaria de la Unidad de Pediatria, los permisos
necesarios para proceder a realizar el Programa de Terapia Narrativa dentro de la

misma.

2.- Se realizd una observacion — investigacion diagnostica detallada sobre el
Aula Hospitalaria del Hospital Universitario de los Andes, y de la situacion de los
niflos que por sus condiciones clinicas no pueden asistir al Aula, diagndstico que

sirvid para sentar las bases de la investigacion.

3.- Se inform6 detalladamente sobre el Programa de Terapia Narrativa a la
Profesora Elisa Albarran Palmi, Maestra Titular del Aula Hospitalaria, presentandole
los beneficios de la Terapia Narrativa y su aplicacion a través del “Manual del Nifio

Paciente”.

4.- Se procedio a leer y a trabajar con los nifios en sus habitaciones el
“Manual del Nifio Paciente”, elaborando cada una de las actividades que plantea el
manual, y actividades enmarcadas en las vivencias grafico plasticas.

5.- El trabajo con los nifios se realizd en los ambientes (habitaciones) de los

nifios que no pueden trasladarse al aula por impedirselo su estado de salud.

INSTRUMENTO: “MANUAL DEL NINO PACIENTE”:




Descripcion del Manual del Nino Paciente:

El Manual del Nifio Paciente se trata de un libro narrado en forma de cuento,
que relata la historia de “Titico”, un nifio enfermo que ingresa a una institucion
hospitalaria por presentar problemas de salud. La historia transcurre dentro del
hospital, donde poco a poco “Titico” va conociendo a los personajes que lo ayudan a

superar su estadia en la institucion: como médicos, enfermeras y familiares.

El Manual del Nifo Paciente es un cuento interactivo, es decir, a lo largo de
toda la narracion, los nifios del Aula Hospitalaria del HULA serdn motivados para

completar las actividades que el manual contempla para los mismos.

De igual forma el Manual esta elaborado para ser completamente
personalizado por cada uno de los nifios que lo utilice, en ¢él, el nifio puede vaciar sus
datos personales, razones por las que estd en el hospital, enfermedad que padece,
posibles operaciones, dibujarse dentro del cuento y también el nifio que use el
Manual, puede responder a una seriec de preguntas que contempla el mismo,
acerca de la situacion de hospitalizacion, los sentimientos de los nifios, entre otros.

(Ver anexo #1)

Ahora bien, los temas que trata el Manual del Nifio Paciente, son los

siguientes presentados a manera de indice:

- Mensaje a los padres.

- Presentacion de los personales del cuento.
- Espacio en blanco para “Dibuja tu retrato”.
- Mensaje al niflo paciente.

- Ficha personal para que ¢l nifio vacie sus datos.



Inicio del cuento Tema: “Me siento mal”. (Presentando al
personaje principal el nifio “Titico™).

Grafica “Sefala donde te duele”.

Tema: “En el hospital” (Titico conoce el hospital).

Tema: “La gente del hospital” (Titico conoce a quienes trabajan en
un hospital).

Grafica: “Colorea y averigua que estan haciendo los médicos”.
Tema: “Los Exdmenes médicos”

Tema: “A veces es necesaria una operacion”.

Tema: “Horas mas tarde... después de la operacion”.

Espacio en blanco para: “Haz un dibujo de como ves tu cuerpo
después de la operacion”.

Tema: “Mas examenes... después de la operacion”.

Tema: “La familia, los amigos y las visitas™.

Espacio en blanco para dibujar: “Esto es un dibujo de algo que me
hace feliz”.

Espacio en blanco para dibujar: “Esto es un dibujo de algo que no
me gusta”.

Espacio en blanco para “Dibuja a tu familia”.

Tema: “Otros como yo”.

Espacio en blanco para dibujar: “Este soy yo”.



CAPITULO IV:
RESULTADOS Y ANALISIS.

El punto de partida de este capitulo tiene como premisa el convencimiento de
los beneficios que produce en los nifios hospitalizados la atencion a sus necesidades
de comunicacion e informacion sobre la enfermedad que padecen. Con esto se plantea
de nuevo el objetivo que persigue esta investigacion, el cual apunta a ayudar a los
nifios hospitalizados en el HULA, a comprender su enfermedad y estadia hospitalaria,

por medio de la expresion y comunicacion de sus sentimientos, vivencias y deseos.
El siguiente capitulo recoge los resultados de la investigacion y sus analisis,

haciendo mencién desde el diagnostico inicial elaborado sobre el aula hospitalaria,

hasta finalmente llegar a los estudios de casos.

DIAGNOSTICO DEL AULA HOSPITALARIA




DEL HULA:

El Aula Hospitalaria recibe en promedio un niimero diario de 25 nifios que se
pueden trasladar hasta alli, pero también contempla la atencion en las habitaciones a
los nifios que no pueden movilizarse hasta el Aula. El nimero de habitaciones que

atiende es de 10, con capacidad para 4 camas por habitacion.

El Aula Hospitalaria cuenta con dos maestras, lo que impide practicamente la
atencion de los nifios inmovilizados en sus habitaciones. Unido a esta situacion
precaria, la Unidad de Pediatria, no cuenta con asistencia social, psicoldgica, o
psicopedagogica, de manera que las maestras cumplen con todas estas funciones en la

medida de lo posible.

El horario del Aula Hospitalaria es de 1 a 6 de la tarde, de lunes a viernes. No
se labora los fines de semana, ni durante los meses de agosto y parte de diciembre,
pues no hay personal que sustituya a la maestra titular y la maestra auxiliar, en las
fechas que disfrutan de sus vacaciones. La maestra titular recibe su sueldo de la
“Fundacion del Nifio”, organismo publico que atiende a los nifios en situacion de
pobreza, abandono y con diversas dificultades sociales, y la maestra auxiliar es un

recurso enviado al aula que depende de CORPOSALUD.

La situacion de pobreza de los nifios que ingresan en el HULA, hace que el
Aula Hospitalaria sea, para la mayoria, su primer contacto con situaciones de
aprendizaje escolar. El Aula Hospitalaria se convierte entonces en la puerta de
entrada, en un primer contacto, para hacer conscientes a los padres de la necesidad de
incorporar a sus hijos al sistema escolar una vez superada la enfermedad, y para estos
nifios, es un motivo para conocer lo que se puede hacer en la escuela, con las

maestras y los demas nifios.



Las actividades que las maestras realizan en el Aula Hospitalaria tratan, en lo
posible, de basarse en los objetivos basicos de la ensefianza inicial y bésica, sin
embargo, por las circunstancias de falta de recursos humanos y materiales del HULA,
y debido a que muchos padres son renuentes con respecto a la participacion de sus
hijos en estas actividades (al ser ellos mismos analfabetas, no han tenido la
oportunidad de valorar la escuela y el aprendizaje formal), la maestra se encuentra
con grandes dificultades para lograr los objetivos que se propone. Los nifios, no
obstante, buscan el apoyo de sus padres y asisten regularmente al Aula Hospitalaria,
teniendo asi la posibilidad, de disminuir su nivel de ansiedad frente a la enfermedad,
de jugar y entrar en contacto con materiales nunca vistos: se da la circunstancia de
que muchos nifios no han visto nunca un cuento, no han pintado con creyones, no han
recortado, ni han tenido nunca juguetes. Asi mismo las maestras, en ocasiones,
cumplen las funciones de Asistente Social, viéndose en la necesidad de proveer de la

lenceria necesaria y de los articulos para el aseo personal a los nifios hospitalizados.

En cuanto a planta fisica y dimensiones, el Aula Hospitalaria del HULA es
bastante pequefia. Originalmente, la misma es la oficina del Médico Coordinador del
Piso 8 (Pediatria), quien cede parte importante del espacio de su oficina para el
funcionamiento del Aula Hospitalaria. Como parte del mobiliario, el aula cuenta con:

- 2 mesas grandes con 4 bancos largos.

- 7 pupitres.

- 1 televisor, 1 equipo de video (VHS).

- 2 bancos pequeilos para uso de las docentes.

- 2 estantes largos de 4 niveles (donde se almacena el material
pedagogico didactico).

- 1 archivero (para almacenar material de papeleria).

Por otra parte el material didactico del aula es variado pero se encuentra muy

deteriorado, en su mayoria por el uso diario: cuantos, rompecabezas, enciclopedias,



diccionarios, peluches, muiiecas, juegos de mesa, creyones, marcadores, peliculas de

VHS, creyones de cera, papel bond variado, entre otros.

Dentro del Aula Hospitalaria del HULA, la jornada diaria transcurre de la

siguiente manera:

12:40 a 1:00: Apertura del aula.

1:00 a 1:10: Oracion.

1:10 a 1:30: Lectura (Individual o en grupo).

1:30 a 2:00: Actividad grafico plastica: dibujo, pintura, recortado,
etc.

2:00 a 3:30: Trabajo manual.

3:30 a 4:00: Los nifios van a los ambientes a recibir su tratamiento.
4:00 a 4:30: Continuacion del trabajo manual, tiempo libre o
pelicula.

4:30 a 5:00: Los nifios van a los ambientes a cenar.

5:00 a 5:30 Cierre del aula (préstamo del material).

TRABAJO CON LOS NINOS EN ELL AULA

HOSPITALARIA:

Los nifios con los que se trabajé dentro del Aula Hospitalaria, tenian edades

comprendidas entre los 2 afios de edad hasta los 14 afios de edad. El trabajo elaborado

con ellos consistid primordialmente en el uso del Arte Terapia como medio de

expresion y en la elaboracion de actividades ludicas como rompecabezas, memorias,

dominoés, juegos de dramatizacién con mufiecas, elaboracion de titeres, obras de

teatro, entre otros.

El trabajo de Arte Terapia fue elaborado todos los dias con los nifios luego del

momento de la lectura. En esta seccion de tiempo aproximadamente de media hora



todas las tardes, los nifios realizaban una produccion grafica haciendo uso de su

imaginacion y creatividad.

Para elaborar las producciones graficas, los nifios hicieron uso de diferentes
materiales de trabajo, tanto comerciales como de desecho, utilizaron hojas de papel
bond, temperas, pinceles, tizas, creyones, marcadores, tijeras, diferentes tipos de
papel, recortes de revistas, lapices, granos, etc. Con esta diversidad de materiales se
elaboraron diferentes producciones, como collages con semillas, dibujos grandes con

los dedos, pinturas con tizas y pinceles, entre otros.

Durante la jornada diaria, se procuro trabajar con los nifios, complaciendo sus
peticiones particulares, como por ejemplo, jugar con los diferentes juegos de mesas
(rompecabezas, memorias, dominds, ludo, monopolio, etc.), dramatizar con las
mufiecas y demads juguetes, etc. De igual forma con los nifios se elaboraron diferentes
titeres, entre los cuales se encontraban los personajes del Manual del Nifio Paciente,
titeres que luego de elaborados fueron usados por los nifios para dramatizar a su libre
imaginacion. Entre los titeres elaborados alusivos al Manual del Nifio Paciente se
encontraba “Titico”, el protagonista de la historia, su familia, ¢l médico, la enfermera,

entre otros. (Ver anexo #2)

Por otra parte, en el trabajo con los nifios se consiguid una constante
alarmante: la mayoria de los nifios hospitalizados en el HULA, eran nifios no
escolarizados, y en muchos de los casos, estos nifios provenian de familias también
no escolarizadas (analfabetas), por lo que muchos de los nifios no conocian los
materiales y utiles usuales dentro de un salén de clases. Para muchos de los nifos el
Aula Hospitalaria era su primer contacto con la escuela formal. Por citar algunos
ejemplos sobre este respecto, un niflo de 3 afios, con problemas de agrandamiento de
higado proveniente de los Pueblos del Sur del Estado Mérida, nunca habia visto unos
creyones, ¢l mismo demostraba asombro cuando los usaba, siempre los pedia para

dibujar cuando llegaba al aula a primera hora de la tarde, y curiosamente llamaba a



los creyones “Los palitos que tienen pintura por dentro”. De igual forma se presentd
el caso de una nifia de 4 afios proveniente de la localidad del Paramo via Santo
Domingo, Estado Mérida, que nunca habia visto una mufieca, la misma demostraba
miedo cuando las via, se asustaba y corria hacia su mama buscando proteccion, poco
a poco la nifa comenz6 a familiarizarse con las mufiecas y a jugar con ellas sin

ningln tipo de rechazo o problema.

Esta situacion de no escolarizacidon, en ocasiones se convertia en un
inconveniente para que los padres o familiares dejaran asistir a los niflos al Aula
Hospitalaria, y en ocasiones cuando lo hacian, era por poco periodo de tiempo. Quiza
esto consiga respuesta en que como los adultos (padres y familiares) tampoco
conocian y tuvieron la oportunidad de vivir en su momento los beneficios de la
escolaridad y de las actividades que en ella transcurren; no daban importancia en el
presente, a que sus hijos tuviesen un lugar de esparcimiento, recreacion y expresion
dentro de su proceso de hospitalizacion, al igual que no le otorgaban importancia a la

presencia de la Escuela en la vida cotidiana.

Esta diferencia en la escolarizacion se ve reflejada en las producciones
gréficas realizadas por los nifios, en las cuales se notan las diferencias de la destreza
para manejar los materiales y en que las producciones gréficas igualmente no

corresponden a las edades de los nifios. (Ver anexo #2)

TRABAJO EN HABITACIONES.
ESTUDIO DE CASOS:

Como se menciond con anterioridad, el piso 8 del Hospital Universitario de
los Andes o Unidad Pediatrica, esta compuesta por 10 ambientes (habitaciones) cada
ambiente con 4 camas disponibles para hospitalizacion. Los primeros 4 ambientes son

reservados para los nifios de aislamiento, nifios que necesitan cuarentena para



proteger su salud, generalmente nifios oncoldgicos; los nifios son distribuidos en los
demas ambientes segin las indicaciones de los médicos. En cuanto a decoracion, los
ambientes estan pintados de verde o de azul de la mitad de la pared hacia arriba y
tiene baldosas del mismo color respectivamente de la mitad de la pared hacia abajo.
Los ambientes se encuentran bastante deteriorados, las camas y las cunas (para los
bebes) estan de igual forma deterioradas, con la pintura desconchada y a algunas
camas no les funciona el sistema para subir y bajar el respaldar. No todos los cuartos
tienen disponible un paral para colocar los medicamentos intravenosos de los nifios y
no existe ningun tipo de privacidad entre una cama y otra. Cada ambiente o cuarto
esta dotado de un bafio para los cuatro pacientes y sus familiares. De igual forma
algunas de las ventanas de los cuartos tienen los vidrios partidos o no tienen vidrios, y
como solucion momentanea estan selladas con bolsas plasticas para evitar el paso del

viento.

El estudio de casos se realizo con 5 nifios (3 nifios y 2 nifias), elegidos por las
siguientes caracteristicas:

1.- Edades comprendidas entre los 3 y 6 afios de edad.

2.- Nifos de larga estancia en el hospital (problemas oncoldgicos, cardiopatia
congénita, entre otros).

3.- Niflos que por su estado de salud podian moverse con muy poca frecuencia
al Aula Hospitalaria 0o no podian hacerlo de ninguna forma. (Atencién en los

ambientes o habitaciones)

Durante mi trabajo en el Hospital Universitario de los Andes (HULA), fui
conociendo a los niflos de manera espontanea a medida que ingresaban al hospital, en
el periodo de tiempo comprendido entre junio a Noviembre del 2004. La primera nifia
con la que trabajé el Manual del Nifio Paciente, era de procedencia Zuliana, de 4 afios
de edad. Seguidamente elaboré¢ el trabajo con el Manual, simultdneamente con otros
nifios, con Rosbely, una nifia de 4 afios de edad, procedente de la poblacion de Tovar

(Estado M¢érida) y con Daniel, nifio de 4 afios originario de la poblacion de Valera



(Estado Trujillo). Finalmente trabajé con Christian de 5 afios de edad de la poblacion
de Lagunillas (Estado Mérida) y con David también de 5 afios de edad proveniente

del Vigia (estado Mérida).

El trabajo con estos cinco nifilos mayormente fue elaborado en sus
habitaciones, por no permitirseles salir al aula para proteger su estado de salud,
aunque en ocasiones por cortos periodos de tiempo el personal médico del Hospital,

permitian a algunos de ellos salir un rato al Aula Hospitalaria. (Ver Anexo # 3)

PRESENTACION DE LOS ESTUDIOS DE CASOS:

Datos Personales de la Nina Mariendy:

Nombre: Fecha de Nacimiento: 17 de noviembre de 2000.
Sexo: Femenino.
Edad: 4 afos.
Procedencia: Santa Barbara de Zulia.
Padres: Mama: ama de casa.
Papa: obrero.

Hermanos: seis (6) (5 hembras y 1 vardn).

Datos Clinicos:

La nifia ingreso en el hospital el 17/06/04. El diagndstico exacto de Mariendy
fue desnutricion grave y Trombocitopenia Severa o deterioro del érgano llamado

Bazo.



La trombocitopenia es una enfermedad hemorrdgica caracterizada por muy
pocas plaquetas en la sangre. Esto se debe a que el sistema inmune esta destruyendo
las plaquetas. La enfermedad ocurre cuando las células del sistema inmune, 1lamadas
linfocitos, producen anticuerpos contra las plaquetas. Las plaquetas son necesarias
para la coagulacion normal de la sangre. Ellas se juntan formando un tapon en los

pequefios agujeros de los vasos sanguineos dafiados.

La presencia de anticuerpos en las plaquetas conlleva a la destruccion del
Bazo, el cual es un 6rgano esponjoso, del tamafio de un pufio, localizado detras del
estdbmago justo bajo el diafragma. El bazo que forma parte del sistema linfatico, esta
compuesto por dos tipos de tejidos muy importantes; la pulpa blanca produces
linfocitos, algunos de los cuales liberan anticuerpos en el torrente sanguineo para
combatir las infecciones y la pulpa roja es predominante ya que contiene macrofagos

que eliminan células rotas, parasitos y otras.

Los sintomas de la trombocitopenia severa son amoratamientos sin causa
aparente, hemorragias nasales y sangrado oral y erupciones con sangrado por todo el

cuerpo.

En los nifios, con frecuencia, la enfermedad transcurre sin tratamiento, pero en
el caso de Mariendy se trato inicialmente con un medicamento llamado prednisona y
fue sugerida una esplenectomia (cirugia que se requiere para extraer un bazo enfermo
o lesionado) ya que el bazo es el sitio principal de destruccion de plaquetas, y la
extirpacion del bazo podria elevar el conteo de plaquetas de la nifia en un 50%.

(http://www. nlm.nih .gov/medlineplus /spanish/ ency/ article/ 000 535.htm)

El diagnéstico médico de Mariendy arrojo en definitiva estabilizar a la nifia en
cuanto a nutricidon para proceder finalmente a la extraccion del bazo. Mariendy fue

dada de alta presentando un estado estable el 16/08/04.



Resultados de las Interacciones con Mariendy v su Familia:

Mariendy es la hija numero siete de siete hermanos, hijos de ambos padres,
proceden de Santa Barbara del Zulia donde viven actualmente. La nifia fue transferida
desde el hospital de su localidad al Hospital Universitario de los Andes en M¢érida,
por falta de recursos y especialistas médicos infantiles para diagnosticar y tratar su

enfermedad.

Durante todo su proceso hospitalario Mariendy estuvo acompana de su madre

y los fines de semana estaban también con ella su papa y demas familiares.

Comencé a trabajar con Mariendy por medio del Manual del nifio Paciente a
finales del mes de junio hasta mediados del mes de julio, cuando se culminaron las

actividades en el aula hospitalaria por periodo de vacaciones.

Al principio la nifia se mostrd bastante timida, hablaba conmigo sélo a través
de su mama4, quien nos servia de intermediario en la conversacion. Desde el comienzo
el Manual llamé mucho la atencion de Mariendy, la nifia pasaba las hojas y observaba

con detenimiento las imagenes y le preguntaba a su mama “mami que dice aqui”.

Los primeros dias Mariendy se neg6 a elaborar los dibujos que sugiere el
Manual. Para entrar mas en confianza con la nifia, se elabor6 otro tipo de actividades
antes de trabajar con el Manual, como: armar rompecabezas, lecturas de cuentos,

juegos de memoria, trabajos manuales (pulseras, collares, colitas) entre otros.

Ya avanzada esta etapa de compartir tiempo juntas, la nifia me pidiod
espontaneamente que le leyera el Manual del Nifo Paciente y me dijo que también

queria “llenarlo”.



Comenzamos a leerlo poco a poco 2 6 3 paginas al dia, porque Mariendy se
cansaba muy rapido y se recostaba en su cama a descansar. Mientras haciamos la
lectura la nifia iba respondiendo todas las preguntas que le hacia, pero decia

“escribelas tu porque yo no se escribir”.

Mariendy para dibujar siempre se mostrd insegura, muy pocas veces dibujo

espontdneamente y en ocasiones lo hacia coaccionada por su mama.

Durante su estadia en el hospital Mariendy hablaba constantemente de querer
regresar a su casa y de lo mucho que extrafiaba a su papd, la nifia expresaba esto
haciendo preguntas como: “Estoy cansada de estar aqui, me quiero ir ya a mi casa”,
“¢donde esta mi papi, cuando viene?”, “;Por qué tengo que estar aqui?’. Mariendy
a todas estas preguntas siempre encontrd respuestas muy pacientes y carifiosas de su

mama, sin importar cuantas veces se las hiciera.

La nifia tenia total conocimiento de que la iban a operar, y siempre se mostro
muy tranquila con respecto a eso. Constantemente decia que cuando la operaran se

podia ir para su casa como su mama se lo habia dicho.

Los primeros dias las sesiones de trabajo con la nifia, siempre fueron en el
ambiente (habitacion) en el que se encontraba hospitalizada Mariendy, ya que la nifia
no queria ir al Aula, pero al pasar los dias espontdneamente también accedio a
trasladarse hasta el Aula con su mamad, para trabajar alld junto a los demas nifios.
Finalmente Mariendy accedid por espacios aproximados de una hora a quedarse
conmigo y las demds maestras, sola en el aula sin su mama. Este tiempo la mama de

la nifia lo utilizaba para comer y descansar un poco.

Mariendy presentaba un vocabulario bastante escaso para su edad, en
conversaciones con su mama pude saber que la nifia todavia no habia asistido a

ningun preescolar o maternal, ya que segun su mama, la escuela queda muy retirada



de donde viven y no tienen tiempo de llevar a Mariendy ni a ninguno de sus
hermanos hasta la escuela. Los nifios estdn todo el dia en la casa ayudando a sus

padres.

Durante su estadia en el hospital Mariendy se mostraba muy débil, ya que la
nifia ingeria muy pocos alimentos, lo que ocasionaba que tuviera la mayoria del

tiempo, una via intravenosa en el brazo o en el pie con suero.

Mariendy fue operada en agosto mientras el aula hospitalaria estuvo cerrada
por vacaciones, la operacion fue exitosa. A las dos semanas de su operacion
Mariendy se fue con su familia a su casa en Santa Barbara del Zulia. La nifia volvid
con su mama a las dos semanas para un chequeo de rutina por su operacion. En este

chequeo los exdmenes médicos arrojaron una posible leucemia en estudio.

Resultados del Trabajo con el “Manual del Niiio Paciente”:

Mariendy respondi6 a algunas de las preguntas del Manual del Nifio paciente

de la siguiente manera:

1.- ; Te habias enfermado antes? ;De que?
Mariendy: “Yo no sepo”
2.- ;Qué hacen en tu casa cuando alguien se siente mal?
Mariendy: “Me traen pa Mérida pa aca pal hospital”
3.- (Por qué te enfermaste?
Mariendy: “No me gusta comer”
4.- ;A que se te parece estar hospitalizado?
Mariendy no eligi6é ninguna de las opciones del Manual del Nifio Paciente y
dijo: “yo no sepo”.
5.- Hay tareas que puedes hacer en el hospital para sentirte bien, ;Cuales crees

que son?



Mariendy: “Dormir, tengo que comer pero no me provoca la comida de aqui
¥ Yo no sepo mds”’.
6.- ; Te han hecho examenes médicos? ;Cuales te dolieron?

Mariendy: “uno que me hicieron en la espalda con una aguja que me
pincharon”.
7.- (Te tienen que operar? ;Qué piensas que te haran en la operacion?

Mariendy: “Si, mi mama dice que si me operan pronto mds pronto nos vamos
para la casa’.

8.- (Conoces otros nifos que hayan sido operados? ;Como se llaman?

Mariendy: “Si a Sixlena, que esta en aquella cama ™.

9.- (A quienes conociste en el hospital? Escribe sus nombres

Mariendy: “A!/ doctor Alvarado”.

10.- ; Te sientes diferente a otras personas? e
Mariendy: “yo no sepo”.

(Viendo ésta ilustracion en el Manual del Niiio Paciente). I.

11.- ;Qué le esta diciendo el niiio del vendaje a la nifia?

Mariendy: “que mire lo que le paso”

12.- ;Qué le esta diciendo la nifia al nifio con el vendaje?

Mariendy: “que que feo”
13.- ;Dénde estan esos niiios?

Mariendy: “en el Zulia”

De todos los nifios con los que trabajé en el estudio de casos, Mariendy fue
con la que mas me costd establecer una relaciéon de confianza. La nifia se mostrd
desde el principio bastante timida y muy apegada al vinculo materno, tanto, que en
ocasiones s6lo me hablaba a través de su mama. Poco a poco la nifia fue tomando
confianza hacia mi y pudimos trabajar mds abiertamente, ella respondia mis
preguntas y me hacia preguntas igualmente. La nifia mostré simpatia por el Manual

del Nifio Paciente.



Mariendy estuvo constantemente acompafiada por su familia especialmente de
su mama, factor que la ayudo mucho a sobrellevar el proceso hospitalario con cierta
tranquilidad. Mariendy no estaba escolarizada, jamas habia asistido a un preescolar o
maternal porque segun su mama queda bastante retirado de su casa, su primer
contacto con la escuela formal fue a través del Aula hospitalaria del Hospital

Universitario de los Andes.

Dibujo de Mariendy elaborado en el Manual del Nifio Paciente:

El dibujo de Mariendy resulta estereotipado, pues es resultado de una copia a

partir de un dibujo que el Manual del Nifo Paciente deja transparentar

DIBUJA TU RETRATO:

)
)




Datos Personales de la Nifia Rosbely:

Nombre: Rosbely.
Fecha de Nacimiento: 11 de noviembre de 2000.
Sexo: Femenino.
Edad: 4 anos.
Procedencia: Tovar (Mérida).
Padres: Mama: empleada de comercio.
Papa: no tiene.

Hermanos: una (1) hermana.

Datos Clinicos:

El Diagnostico exacto de Rosbely arrojado por los médicos es Cancer de
Garganta o Laringe y Sindrome Adenomegalico o Mononucleosis infecciosa en
estudio. Su tratamiento es constante a través de sesiones de quimioterapia. Se
registran entradas y salidas de la nifa del hospital por quimioterapias desde el

10/02/04 hasta los momentos.



El Céncer de garganta o laringe es la formacion de tumores cancerosos en las
cuerdas vocales, caja sonora (laringe) u otras areas de la garganta. Los sintomas
clinicos de este tipo de cancer son: irritacion de garganta que no se resuelve incluso
con antibidticos dolor en el cuello, dificultad en la deglucion, hinchazon en el cuello,
pérdida de peso involuntaria, tos, tos con sangre, y sonidos respiratorios anormales

(sonidos chillones)

El objetivo del tratamiento de esta enfermedad es destruir el cancer y evitar
que se disemine a otras partes del organismo. Cuando el tumor es pequefio, se puede
utilizar ya sea la cirugia o la radioterapia para eliminarlo, pero cuando el tumor es
grande o se ha diseminado a los ganglios linfaticos cervicales, a menudo se utiliza
una combinacion de radioterapia y quimioterapia para preservar la laringe,

procedimiento éste con el que se tiene éxito en la mayoria de los casos.

El cancer de garganta tiene una tasa de curacion del 90% si se diagnostica a
tiempo. Si dicho cancer se ha diseminado a los tejidos circundantes o a los ganglios
linféticos cervicales, del 50% al 60% de los pacientes se pueden curar; pero si éste se
ha diseminado a otras partes del cuerpo fuera de la cabeza y el cuello, es incurable y

el tratamiento se centra en prolongar la calidad de vida.

Después del tratamiento, los pacientes generalmente necesitan terapia para
mejorar en sus funciones del habla y la deglucion. Es posible que un pequeio
porcentaje de los pacientes (5%) no puedan deglutir y es necesario alimentarlos a
través de un tubo de alimentacion. (http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/Spanish/en

cy/article/001042.htm)

Por otra parte, el Sindrome adenomegélico es una enfermedad infecciosa viral
que afecta sobre todo a los nifios y jovenes, siendo poco frecuente antes de los 5 afios
y después de los 30 anos. Generalmente se presenta con un cuadro que afecta

multiples ganglios linfaticos, aumento del tamafio del bazo e inflamacién de faringe



(faringitis) y a nivel sanguineo un aumento de los glébulos blancos como reaccion de

la infeccion de células por el virus.

El virus responsable de la mononucleosis infecciosa es el virus de Epstein —
Barr. El periodo de incubacién es de 1 a 2 meses. La enfermedad comienza con
sintomas inespecificos: fiebre leve, falta de apetito, cansancio y cefaleas. Luego
aparecen los cuatro signos clinicos fundamentales de la enfermedad: fiebre que puede
llegar hasta 40 grados, inflamacion de la garganta (faringitis), ganglios linfaticos
inflamados, localizados en nuca, cuello, axilas e ingle y presencia de una
esplenomegalia o aumento del tamafio del bazo. (http:/www. nlm.nih.gov

/medlineplus/spanish/ency/article/000568.htm)

Resultados de las Interacciones con Rosbely v su Familia:

Rosbely es originaria de la poblacion de Tovar (Estado Mérida), tiene una sola
hermana mayor que ella y en la actualidad reside con su abuela y su mamé en esta

poblacion.

Durante toda su hospitalizacion Rosbely se encontré acompainiada de su abuela
materna, ya que su mama tenia que trabajar todos los dias, aunque ésta la visitaba casi
todos los fines de semana. Comencé a trabajar con Rosbely desde el 15 de septiembre

del 2004 hasta principios de octubre cuando le dieron de alta a la nifa.

Rosbely se mostraba muy extrovertida, hablaba mucho con todos, los
médicos, las enfermeras, las maestras del aula y los demds nifios hospitalizados.
Desde su ingreso al hospital, todas las tardes se dirigia sola hasta el aula para
participar en las actividades programadas. Lo que mas le gustaba hacer dentro del
aula era dibujar y jugar con mufiecas. Rosbely presentaba cambios de humor muy

frecuentes a causa de su tratamiento con quimioterapia, habia dias que estaba



contenta, pero otros dias no salia de su cuarto porque estaba triste, molesta o

simplemente cansada o adolorida.

Durante las visita de su mama, Rosbely se mostraba muy esquiva con la
misma y siempre buscaba refugio en su abuela. La nifia se presentaba molesta y no

respondia a las gestos de carifio o preguntas que su mama le hacia.

Constantemente Rosbely expresé su inquietud por no tener cabello a causa de
los tratamientos con quimioterapia, por esta razon la nifia siempre tenia puesto un
sombrerito, ella misma decia “es que no quiero que nadie me vea sin cabello”. A
causa de esta inquietud que presentaba la nifia, en sus producciones graficas hacia
mucho énfasis en colocarse cabello cuando hacia dibujos de su persona, Rosbely
decia: “Yo se que no tengo pelo, pero me lo estoy pintando porque el doctor me dijo

que algun dia me va a volver a crecer”.

Con ella trabajé el Manual del Nifio Paciente sin mucha dificultad, desde el
comienzo mostré mucho interés por el Manual y me pidié inmediatamente que se lo
leyera. La nifa llené el Manual con mi ayuda poco a poco todos los dias, ella elabor6
espontaneamente todos los dibujos y me pidi6é que escribiera yo sus respuestas en las
lineas porque ella no sabia hacerlo. Rosbely se identifico mucho con una de los
personajes del Manual del Nifio Paciente, el personaje que mas le gusto fue “Titico”,
ya que segun ella “é/ no tiene pelo igual que yo porque también le hacen

quimioterapias”

En conversaciones con su abuela pude conocer que Rosbely nunca habia
asistido a un maternal o preescolar, por esta razdn, su experiencia mas cercana con la
escuela la nifia la ha vivido a través del Aula Hospitalaria del Hospital Universitario

de los Andes.



Resultados del Trabajo con el “Manual del Niio Paciente”:

Rosbely respondi6 a algunas de las preguntas del Manual del Nifio paciente de

la siguiente manera:

1.- ; Te habias enfermado antes? ;De que?

Rosbely: “De quimio"
2.- ;Qué hacen en tu casa cuando alguien se siente mal?

Rosbely: “Me trae mi abuela para el hospital y me puyan™
3.- (Por qué te enfermaste?

Rosbely: “Porque tengo una pepa en el cuerpo aqui”. (Sehalando su
garganta).
4.- ;A que se te parece estar hospitalizado?

Rosbely eligio la opcion del Manual del Nino Paciente: “a asustarse por un
relampago”.
5.- Hay tareas que puedes hacer en el hospital para sentirte bien, ;Cuales crees
que son?

Rosbely: “portarme bien en las quimios y cuando me puyan, pero no me
gusta’”.
6.- ; Te han hecho exdmenes médicos? ;Cuales te dolieron?

Rosbely: “uff... me hacen muchisimos todo el tiempo que me hacen quimios”.
7.- (Te tienen que operar? ;Qué piensas que te haran en la operacion?

Rosbely: “Si me tienen que operar, pero yo no sabo que me van a hacer”.
8.- ;Qué crees que pueda pasarte después de la operacion?

Rosbely: “Que yo me sienta mejor”
9.- ;Conoces otros niiios que hayan sido operados? ;Como se llaman?

Rosbely: “Si David es como yo .

10.- ;A quienes conociste en el hospital? Escribe sus nombres



Rosbely: “El doctor coco pelao y la otra doctora que me atiende y a los
ninos”.

11.- ;Te sientes diferente a otras personas?

Rosbely: “Si, porque no tengo pelo”. ——
(Viendo ésta ilustracion en el Manual del Nifio Paciente). )
12.- ;Qué le esta diciendo el nifio del vendaje a la nifia?

Rosbely: “que mire lo que le paso™

13.- ; Qué le esta diciendo la nifia al nifio con el vendaje?

Rosbely: “que porque se troncho el brazo”

14.- ;Donde estan esos nifios?

Rosbely: “estan en el Vigia™

Al contrario de Mariendy (caso anterior), Rosbely se mostré siempre muy
extrovertida, hablaba con los médicos, las enfermeras, las pasantes, caminaba por los
pasillos del piso 8 y saludaba a todos con mucho agrado, aunque cabe destacar que la
nifia cambiaba de humor con frecuencia, pero normalmente la alegria era su estado

habitual.

De igual forma que Mariendy, Rosbely tampoco ha asistido nunca a un
preescolar o maternal, por tanto su primer contacto con la escuela formal también ha

sido a través del aula hospitalaria.

Con Rosbely fue muy ameno y facil el trabajo con el Manual del Nifio
Paciente, a la nifia le gusto bastante la lectura, razon por la cual el trabajo con ella
fluyo de forma grata. Durante su trabajo con el Manual y en ocasiones fuera del
trabajo con el mismo, la nifia expresaba a menudo su preocupacion por la perdida de
su cabello, y cuando se dibujaba, se pintaba una cabellera grande y larga y siempre
exponia las razones por la cual estaba haciéndolo, la nifia decia “yo se que no tengo
cabello pero a mi me va a volver a crecer”,y de esa forma dejaba plasmado su deseo

en sus producciones graficas.



Dibujos de Rosbely elaborados en el Manual del Nifio Paciente:

Los dibujos de Rosbely tienen formas bastante redondeadas y expresivas, usa
en ocasiones elementos decorativos como el cabello en formas alargadas o de
espirales.

DIBUJA TU RETRATO:




ESTO ES UN DIBUJO DE ALGO QUE NO ME GUSTA:

“A mi no me gusta comer”
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DIBUJA A TU FAMILIA:

“Esta es mi abuelita que me cuida en el hospital”
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ME WioA @) € HOIPITAL

ESTE SOY YO:

“Esta soy yo en la cama después de la operacion”




DIBUJO LIBRE:
“Esta soy yo con mucho cabello y pelo en mi cabeza

cuando yo salga del hospital”.
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Datos Personales del Niiio Daniel:

Nombre: Daniel.
Fecha de Nacimiento: 14 de febrero de 2000.
Sexo: Masculino.
Edad: 4 anos.
Procedencia: Valera (Estado Trujillo).
Padres: Mama: Ama de Casa.
Papa: Abogado.
Hermanos: una (1) hermana.

Escolaridad: 2 afos de maternal en el Jardin de Infancia Diego Bustillos en Valera.

Datos Clinicos:

Daniel fue trasladado desde la localidad de Valera y diagnosticado con un
Enfisema Subcutaneo a extraer cuerpo extraiio y postoperatorio complicado con

un Neumotorax Bilateral.



El enfisema subcutdneo es la introduccion inadvertida de aire dentro de los
tejidos bajo la piel que cubren la pared toracica o el cuello y que puede suceder
debido a heridas abiertas o un traumatismo contundente. El enfisema subcutdneo
puede verse a menudo como una protuberancia lisa en la piel. Cuando el médico
siente (palpa) la piel, esto produce una sensacion inusual de crepitacion a medida que

el gas es empujado a través del tejido.

Esta condicion es poco comun y cuando ocurre sus causas pueden ser:
neumotdrax o pulmon colapsado, ruptura del eséfago o ruptura del tubo bronquial.

(http://www.nlm.nih.gov /medl ineplus/spanish/ency/article/003286.htm)

Por otra parte el neumotorax bilateral, es una acumulacion de aire en el torax,
entre el pulméon y la pared toracica interior, que hace que el pulmédn colapse.
Usualmente se origina por una lesion o herida. Neumotorax bilateral es una forma
severa de gangrena (muerte tisular). La gangrena gaseosa ocurre como resultado de la
infeccién por Clostridium (bacteria que cominmente se encuentra en el tracto
intestinal), especie bacteriana que bajo condiciones anaerdbicas (poco oxigeno),

produce toxinas capaces de llevar a la muerte tisular y los sintomas asociados.

Generalmente el neumotodrax bilateral se presenta en el sitio de un trama o
herida quirtrgica reciente. Cerca de un tercio de los casos se presenta de manera
espontanea y los pacientes a menudo tienen una enfermedad vascular subyacente
como arteriosclerosis o endurecimiento de las arterias, diabetes o cancer de colon.

(http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000089.htm).

Resultados de las Interacciones con Daniel v su Familia:

Daniel es un nifio de 4 afios, nacid y vive en la ciudad de Valera (Estado

Trujillo). Durante su proceso hospitalario lo acompafié todo el tiempo su mama y



gran parte del tiempo su papa. De igual forma los fines de semana lo visitaban

diferentes miembros de su familia en el hospital.

De los nifios con las que trabajé, Daniel es uno de los dos nifos iniciado en la
escolarizacion formal, tiene actualmente dos afios asistiendo a un maternal. El nifno
constantemente hablaba de su escuela, de su maestra y de las actividades que hacia
todos los dias en su colegio, de igual forma expresaba su ansiedad por querer regresar

pronto a clases en su Jardin de Infancia.

Daniel hablaba y se expresaba muy bien, le encantaba ver y que le leyeran
cuentos, el nifilo conoce muchos de los cuentos de hadas clasicos, que segin Daniel su
maestra “Sonia” le leia todos los dias en su escuela, de igual forma le gusta mucho

dibujar y hacer producciones graficas.

Daniel desde su ingreso en el hospital fue invitado por las maestras al Aula
Hospitalaria a la cual asistié sin problemas desde el primer dia sin su mama, quien
siempre lo esperaba en su ambiente (habitacion), el nifio sélo se retiraba del aula
cuando se quejaba de dolor o molestia en la herida de la operacidon o porque sentia
suefio, el resto del tiempo lo pasaba tranquilo en el aula jugando y realizando las

actividades programadas para el dia.

La estadia de Daniel por el hospital fue muy tranquila, su mama hablaba
mucho con ¢l sobre lo que le iban a hacer y porque tenian que hacérselo. Durante su
estancia en el hospital Daniel adquiridé nuevo vocabulario y hacia uso de estas
palabras dentro de un contexto correcto como: “la via, el oxigeno, el bisturi, la

camilla, la inyectadora, el tratamiento”, entre otras.

El dia que hice la presentacion del Manual a Daniel lo primero que me dijo

fue: “Entonces este cuento es de un nifio que esta en un hospital enfermo igual que

2

yo’.



Con Daniel tuve la oportunidad de trabajar el Manual del Nifo Paciente, desde
el 19 hasta el 30 de septiembre del 2004, dia en que fue dado de alta. Desde el
comienzo Daniel mostré afinidad con la lectura y hacia comentarios y preguntas a
medida que trabajabamos el Manual. Durante nuestro trabajo juntos con el Manual
del Nifio Paciente, Daniel me hablaba e inventaba historias con los personajes del
Manual, contestaba las preguntas que le iba haciendo y elabor6 sin problemas todas

las producciones graficas contempladas en el mismo.

A peticion del nifio leimos el Manual 3 6 4 veces durante su estancia en el
hospital, siempre le llam6 mucho la atencidon la parte donde operan al personaje
principal y hablan del proceso operatorio, Daniel hacia comparaciones entre lo que
fue su operacion y todo lo que el vivid y la operacion de “Titico” el protagonista del

Manual del Nifio Paciente.

Resultados del Trabajo con el “Manual del Nifio Paciente:

Daniel respondié a algunas de las preguntas del Manual del Nifio paciente de

la siguiente manera:

1.- ; Te habias enfermado antes? ;De que?

Daniel: “yo si pero no me trajeron pal hospital, mi mama me curo en mi casa
alla”
2.- ;Qué hacen en tu casa cuando alguien se siente mal?

Daniel: “mi mama me da sopa y una pastilla que es un liquido aguado™
3.- ;Por qué te enfermaste?

Daniel: “porque yo me enferme”
4.- ;A que se te parece estar hospitalizado?

Daniel eligio la opcion del Manual del Nifio Paciente: “a ir a casa de unos

amigos”.



5.- Hay tareas que puedes hacer en el hospital para sentirte bien, ;Cuales crees
que son?

Daniel: “hacerle caso al doctor, tengo que jugar y tengo que estar con mi
mama’”.
6.- ;Te han hecho examenes médicos? ;Cuales te dolieron?

Daniel: “Si, a mi no me dolio nada, no me gusta es la paleta de la boca”.
7.- (Te tienen que operar? ;Qué piensas que te haran en la operacion?

Daniel: “Si, me van a curar lo que yo tengo de mi enfermedad... aqui
mira”.(Se abri6 la camisa y sefal6 la clavicula y el pecho).
8.- {Qué crees que pueda pasarte después de la operacion?

Daniel: “Que me voy para mi casa”
9.- ;Conoces otros niiios que hayan sido operados? ;Como se llaman?

Daniel: “no me acuerdo”.
10.- ;A quienes conociste en el hospital? Escribe sus nombres

Daniel: “si conozco pero se llama... no me acuerdo... ah!! También te conoci
ati”.
11.- ; Te sientes diferente a otras personas?

Daniel: “No”.

(Viendo ésta ilustracion en el Manual del Nifio Paciente).
12.- ;Qué le esta diciendo el nifio del vendaje a la nifia?

Daniel: “le esta mostrando el brazo”

13.- ;Qué le esta diciendo la nifia al nifio con el vendaje?

Daniel: “que se machuco con una puerta”™ .

14.- ;Donde estan esos niios?

Rosbely: “en un lugar”

El paso de Daniel por el hospital, fue muy tranquilo, de todos los nifios con
los que trabajé, €l tenia apoyo familiar constante, no solo presencial como los demas

nifios, sino también psicologico y emocional. Daniel siempre encontraba respuestas



en sumama y su papa y hablaba mucho con ellos, sobre lo que le iban a hacer, porque

estaba en el hospital, como se sentia, etc.

Daniel si esta iniciado en la escolarizacion formal, tiene dos afios asistiendo a
su escuela actual, constantemente el nifio hablaba de su escuela y de su maestra y
expresaba su deseo de volver pronto con ellos. Daniel se expresaba muy bien y tenia

mucho vocabulario.

Daniel demostrd desde el principio mucho interés por el Manual del Nifo
Paciente, juntos leimos el manual varias veces, al llegar al aula todos los dias me
buscaba para continuar el trabajo del dia anterior y sin ninguna indicacion mia me
decia en que parte del cuento habiamos quedado. Daniel se identific6 mucho al igual
que Rosbely (caso anterior) con el personaje del Manual al que operan, el nifio
constantemente emitia comparaciones como fue su operacion y como es la del

personaje del cuento.

Dibujos de Daniel elaborados en el Manual del Niio Paciente:

Daniel tiene mucho equilibrio, proporcion y expresividad en la representacion

de la figura humana. También hace uso de elementos decorativos como el cabello.

DIBUJA TU RETRATO:

“Este soy yo acostado en mi cama en el hospital”



HAZ UN DIBUJO DE COMO VES TU CUERPO DESPUES DE LA
OPERACION:

“Yo estaba muy triste en mi cama en el hospital”
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ESTO ES UN DIBUJO DE ALGO QUE ME HACE FELIZ:
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ESTO ES UN DIBUJO DE ALGO QUE NO ME GUSTA:

“Las paletas de los médicos que me meten en la boca no me gustan”




DIBUJA A TU FAMILIA:
“Aqui esta mi mamd, mi papd y jorge mi compadre que no tiene pelo casi

y yo en mi cama del hospital”
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ESTE SOY YO:

“Este soy yo con la cabeza muy grande”

"Yo reugo LA
CABE 24 GqRALDE".




DIBUJO LIBRE:

“Esta es una araiia que tiene muchas patas”
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Datok Personales del Nifio David

Nombre: David.
Fecha de Nacimiento: 16 de septiembre de 1999.
Sexo: Masculino.
Edad: 5 afos.
Procedencia: El Vigia via Santa Barbara del Zulia.
Padres: Mama: Ama de Casa.

Papa: obrero.

Hermanos: un (1) hermano.



Datos Clinicos:

El diagnostico exacto de David realizado cuando el nifio tenia dos afios de
edad es Leucemia Linfoide Aguda actualmente en recaida con periodos de
quimioterapia desde noviembre del 2003 hasta los momentos. La ultima recaida

el 06/02/04 se complico con presencia de Hepatitis B.

La leucemia linfocitica aguda (LLA) se produce por dafios genéticos
adquiridos (no heredados) en el ADN de las células en desarrollo dentro de la médula
Osea. Sus efectos son:

1.- el crecimiento incontrolado y exagerado y la acumulacion de células
llamadas “blastos leucémicos”, que no funcionan como las células sanguineas
normales.

2.- El bloqueo de la produccion de células normales en la médula, lo que
resulta en una deficiencia de globulos rojos (anemia). Y plaquetas (trombocitopenia)

y de globulos blancos normales en la sangre.

Sobre las causas de la LLA se sospecha que muchos casos de leucemia infantil
pueden ser el resultado de posibles exposiciones a un agente infeccioso o toxico
durante el desarrollo fetal o en la primera infancia. La leucemia linfoide aguda ocurre

mas a menudo durante la primera década de vida.

El tratamiento adecuado para un paciente con LLA es a través de la
quimioterapia (uso de drogas para tratar la leucemia) Casi todos los pacientes con
leucemia linfoide aguda requieren, lo mas pronto posible, un tratamiento en cuanto se
hace el diagnostico. El objetivo principal del tratamiento es lograr una remision en la
cual no haya evidencia de blastos leucémicos en la sangre ni en la médula 6sea. Si
bien los indices de remision y la duracion de la remision ha mejorado con los
tratamientos estos ultimos 10 afios en adultos, la terapia actual no ha logrado un

indice elevado de remisiones duraderas (mayor de cinco afios) ni curas posibles en los



ninos. (http://www.leukemia-lymphoma.org/all mat detail.adp?item 1d=6057&sor t
order=4&cat_id=).

La leucemia linfocitica aguda disminuye la produccion de células sanguineas
normales pero sus niveles disminuyen ain mas como consecuencia de la
quimioterapia. La intensidad de la quimioterapia necesaria para destruir un nimero
suficiente de células leucémicas como para permitir la remision hace que disminuyan
aun mas los globulos rojos, los fagocitos y las plaquetas. Esto puede dar como
resultado una anemia grave, el riesgo de hemorragia como consecuencia de un
recuento bajo de plaquetas y una gran posibilidad de infeccion. Las transfusiones de
plaquetas y globulos rojos generalmente son efectivas para proveer cantidades
suficientes de estas células hasta que los efectos beneficiosos del tratamiento se hagan

ver unas semanas después y los recuentos de células sanguineas regresen a lo normal.

La quimioterapia afecta tejidos que requieren un alto indice de multiplicacion
celular (division celular) para seguir funcionando. Estos tejidos son la mucosa de la
boca, la mucosa intestinal, la piel y los foliculos pilosos. Esto explica por qué las
ulceras bucales, la diarrea y la pérdida del cabello son comunes después de la
quimioterapia. (http://www.leukemia-lymphoma.org/all_mat_detail.adp?item_id=60

57& sort_order=11&cat_id=).

De igual forma en su tltima recaida David estuvo complicado con Hepatitis B.
El término de “hepatitis” se refiere a los sindromes o enfermedades que causan la
inflamacion del higado, incluso la inflamacion debido a virus o abuso cronico del
alcohol. La hepatitis B se transmite por via sanguinea y otros fluidos corporales. La
hepatitis B, toma de uno a seis meses desde el momento de la infeccion hasta que la
enfermedad se manifiesta. Los primeros sintomas pueden ser, entre otros, nduseas,
vomitos, pérdida del apetito, fatiga, dolores musculares y dolores articulatorios.
Luego se presenta ictericia (apariencia amarillenta de la piel), junto con orina oscura

y heces blandas. Alrededor de un 1% de los pacientes infectados con hepatitis B



muere debido al dafio hepatico en esta etapa temprana. (http://www.nlm.nih.gov/med

lineplus/spanish/ency/artic 1/000279. htm).

Resultados de las interacciones con David v su Familia:

El primer dia de clases luego de las vacaciones del mes de agosto, se abri6 el
Aula Hospitalaria con la celebracion del quinto cumpleafios de David el 16 de
septiembre. El nifio se mostré6 muy emocionado este dia, jugd con sus compafieros,
bail6 y disfruté bastante acompanado de su mama, amigos, maestras y demas

personal del piso 8 del Hospital Universitario de los Andes.

David naci6 en el Vigia exactamente en el kilometro 42 via Santa Barbara del
Zulia. Durante todas sus hospitalizaciones (entradas y salidas) David estuvo

acompanado de su mama y muy esporadicamente lo visitaba su papa.

Las experiencias y vivencias mas cercanas que David tuvo con la escuela
formal fueron a través del Aula Hospitalaria en el H.U.L.A. El nifio se mostraba muy
contento en el aula (cuando los médicos le permitian asistir a causa de proteger su
salud), le gustaba jugar con los carros, armar rompecabezas, ver peliculas y sobre
todo le gustaba realizar cualquier tipo de produccion grafica, con tempera, creyones,
tiza, material de desecho, etc. David so6lo se retiraba del aula cuando se sentia muy
agotado (consecuencia de la quimioterapia) motivo por el cual se iba a su habitacion a

descansar.

Con David trabajé el Manual del Nifio Paciente de forma diferente ya que lo
fuimos elaborando junto con su mama. El nifio me pidi6 que leyéremos el Manual
juntos trabajando en su ambiente (habitacién) y no en el aula, por el estado de salud
de David. Todos los dias poco a poco David fue respondiendo con ayuda de su mama
las preguntas del Manual mientras observaba las imagenes y elaboraba preguntas ¢l

mismo sobre los personajes del cuento.



David Enrique fue el nifio con €l que mas trabajé, debido a su larga estancia
en el hospital, nuestro trabajo juntos no sélo se elabor6 a través del Manual del Nifio
Paciente, sino también a través de varias actividades casi todas realizadas entre ¢l y
yo en su habitacion ya que el nifio se encontraba muy delicado de salud y tenia

prohibida por parte del personal médico la salida de su habitacion.

A David en su ultima hospitalizacion le tocd vivir momentos muy dificiles y

tristes para el nifio como lo fueron:

1.- La muerte de su abuela el 26/09/04, David se mostro ese dia y los dias
siguientes bastante angustiado y triste, el nifio se expresaba diciendo “es que estoy

triste porque no puedo salir del hospital para ir al entierro y ver a mi abuelita™.

2.- El segundo suceso dificil que le toco vivir al nifio fue la muerte de Viviana,
otra nifia hospitalizada con cancer, que fue compafiera de David en su cuarto por mas
de 3 meses y a la que David se apego mucho a través de una linda amistad y relacion

estrecha entre las madres y familiares de ambos nifios.

El dia de la muerte de Viviana fue bastante doloroso para el nifio ya que el
presencid la muerte de la nifa porque los médicos (segun la mama de David) se
negaron a sacar a David del cuarto o a la nifia para atenderla en otro lugar, y asi evitar

que David presenciara el momento de emergencia.

Luego de la muerte de Viviana, el nifio los dias siguientes se mostr6 muy
agresivo con los médicos y las enfermeras, David lloraba con frecuencia, hablaba
muy poco y estuvo un par de dias muy decaido e inconsolable. Durante este proceso
de duelo el nifio llego a mostrar sintomas fisicos por su estado de &nimo como fiebres

constantes e inapetencia.



La depresion por la muerte de su amiga duro de forma severa varios dias, pero
con la ayuda de su mamd, maestras y actividades constantes que lo ayudaban a
entretenerse, el nifio fue superando su tristeza aunque seguia demostrando molestia

con los médicos y las enfermeras.

Resultados del Trabajo con el “Manual del Niino Paciente”:

David respondi6 a algunas de las preguntas del Manual del Nifio paciente de

la siguiente manera:

1.- ; Te habias enfermado antes? ;De que?
David: “de gripe”
2.- ;Qué hacen en tu casa cuando alguien se siente mal?
David “se ponen tristes”
3.- (Por qué te enfermaste?
David: “porque son cosas que pasan”
4.- ;A que se te parece estar hospitalizado?
David eligié la opcion del Manual del Nifio Paciente: “asustarse por un
relampago”.
5.- (Te han hecho examenes médicos? ;Cuales te dolieron?
David: “me duele la quimio y cuando me sacan liquido de atras de la médula
v cuando me meten la via, a mi me han hecho muchos examenes”.
6.- ;Te tienen que operar? ;Qué piensas que te haran en la operacion?
David: “Si, me van a salvar la vida”
7.- ;Qué crees que pueda pasarte después de la operacion?
David: “que voy a vivir sano y feliz”
8.- ;Conoces otros niiios que hayan sido operados? ;Como se llaman?
David: “Si, Rosbely, Viviana y Salomon”.
9.- ;A quienes conociste en el hospital? Escribe sus nombres

David: “la Doctora Esperanza y el Doctor Gonzalo y la Enfermera Carmen”.



10.- ;Te sientes diferente a otras personas?

David: “No”.
(Viendo ésta ilustracion en el Manual del Niiio Paciente).
11.- ;Qué le esta diciendo la nifia al nifio con el vendaje?

David: “que se troncho la mano”

12.- ;Donde estan esos nifos?

David: “en el hospital” eI

Con David es con quien mads trabajé e interactué, debido a su larga estancia el
hospital. Con ¢l trabajamos el Manual del Nifo Paciente su maméa y yo, David
respondia las preguntas en conjunto con su mama y elaboraba las producciones

graficas de forma espontanea.

De los nifios con los que trabajé a David le toco vivir circunstancias bastante
fuertes y dolorosas. David era un nifio muy conversador y bastante alegre, solo se
mostraba perturbado cuando se sentia cansado o adolorido.

Debido a su temprano diagnodstico de LLA a los dos afios de edad, David no
tuvo oportunidad de asistir a una escuela formal. Su Unico contacto con la escuela fue

a través del Aula Hospitalaria del HULA.

David Enrique muri6 el 01 de Noviembre de 2004 en el Hospital Universitario

de los Andes.

Dibujos de David elaborados en el Manual del Niiio Paciente:

En las producciones graficas de David, se puede ver equilibrio en las
proporciones, expresividad en las formas y el uso minucioso de detalles decorativos

como mejillas sonrojadas, pestafias y cejas y cabello.
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DIBUJA TU RETRATO:

O ES UN DIBUJO DE ALGO QUE ME HACE FH

“Mi casa me hace feliz”

LIZ:




ESTO ES UN DIBUJO DE ALGO QUE NO ME GUSTA

“El hospital no me gusta”
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DIBUJA A TU FAMILIA:

“Mi familia es mi papa, mi mama Luz Marina, mi hermano Edwin y yo”






