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Memoria de Grado: “Una Aproximacion a
la Construccion Social del Rol de Enfermo
Infantil, en el Actual Contexto de la Escuela
Hospitalaria”.

Catalina Montserrat Carreio A.

Resumen

El siguiente trabajo de investigacion presenta una aproximacion a la Construccion
Social del Rol de Enfermo Infantil, que emerge del contexto particular de la Escuela
Hospitalaria. Desde una orientacion cualitativa se trabajo con las Madres, Profesoras y
Profesionales de la Salud de la Escuela Basica Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke,
ubicado en la ciudad de Vida del Mar. La investigacion se constituye como un estudio de
caso, de corte exploratorio, por lo que pretende asi contribuir a la ampliacion del
conocimiento entorno a la comprension y conceptualizacion del “Rol de Enfermo Infantil”,
dado el actual objeto de estudio de la Escuela Hospitalaria y su trascendencia en la
concepcion que se elabore, sobre los sujetos que ven disminuido su estado de salud, producto
de alglin tipo de enfermedad, toda vez que la percepcion que se tenga de los mismos definird
el modo en el cual se satisfaceran sus necesidades.

Palabras Clave: Rol de Enfermo Infantil, Escuela Hospitalaria-Subjetivacion, Objetivacion,
Percepciones de la Enfermedad Infantil y el Ejercicio Educacional, Significado del Rol de
Enfermo Infantil, Relaciones Sociales en el Aula y entre Profesionales, Pautas de
Comportamiento.
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INTRODUCCION

Actualmente, es posible reconocer en nuestras sociedades la emergencia de la
enfermedad como un fendmeno social, que no solo se expresa en los sintomas, sino que
ademas se manifiesta en una conducta de enfermedad, es decir en las conductas del rol, dado
por los diversos cambios y consecuencias que esta ocasiona en los individuos, en donde
dicho fendmeno, se traduce en una disfuncion del sistema social, toda vez que la enfermedad
irrumpe en la vida de los sujetos de forma repentina.

Por lo que, en el marco del proceso de titulacion, para optar al titulo profesional de
Socidloga, se inscribe la presente investigacion de cardcter eminentemente Cualitativo, la
cual se posiciona desde el area de especialidad de Sociologia de la Salud.

Esta investigaciéon ha constado de cuatro momentos interactuantes entre ellos, los
cuales han sido sumamente relevantes en su desarrollo, dados por un primer acercamiento a
la “planificacién” del trabajo a realizar, en donde se establecieron los contactos con el campo,
posterior a eso se procedio a la realizacion del “proyecto de investigacion”, para finalmente
sumergirnos en el campo y llevar a cabo la “ejecucion” del trabajo, en donde se realizo la
recoleccion de datos e informacion. De esta manera, una vez resuelto este proceso ldgico, de
momentos de la investigacion, se procedié al “andlisis” de informacioén y escritura del
trabajo.

El estudio se titula “Una Aproximacién a la Construccion Social del Rol de Enfermo
Infantil”, y se sit@ia en la realidad empirica de una Escuela Hospitalaria, ubicada al interior de
un Hospital Publico de la ciudad de Vina Del Mar “Hospital Gustavo Fricke” teniendo por
finalidad dar a conocer la construccion del Rol de Enfermo Infantil, que en el actual contexto
de la escuela “Bésica Especial Canec”, presentan las Madres, Profesoras y Profesionales de la
Salud, que interactian con los nifios y nifias alumnos/as de dicha escuela, en donde por
medio de sus propios relatos, se buscé aprehender y comprender como se construye el Rol de
Enfermo Infantil, desde lo que denominamos en un primer momento del andlisis, como la
“Subjetivacion de la Realidad Compartida” por los actores involucrados, hasta lo que en un
segundo momento del andlisis reconocimos como la “Objetivacion de las Conductas

Compartidas™ por los actores en el contexto de la escuela.



Para tales efectos la investigacion se estructurd, a partir de una matriz teérica, que
emergio de los conceptos teoricos de la Construccion Social de la Realidad, los cuales se
transparentaron en objetivos especificos que nos permitieron conceptualizar la investigacion

empirica y el abordaje del campo de estudio desde una perspectiva de anélisis preestablecida.

“Matriz de Analisis”

N Percepriones Significade
Subjetivacion "| Enfermedad Infanil. Rol de
de 1a realidad Enfsnf__rm
compartida. _ Percepriones Infanfil
"| Ejercicio Educacional.
Relacionss
Objetivacion o Soctalezen el Aula. R
de las Compertamiento
c-}ndu;:_tas Relaciones
com partidas *| Entre Profesionales.

REALIDAD
SOCIAL

ROL DE ENFERMO INFANTIL

Es asi que, la enfermedad infantil, representa a uno de los segmentos de la sociedad,
en donde esta problematica se transparenta, reflejandose en la exposicion de tales sujetos a
una serie de problemas de interaccion con el mundo social. En efecto, el como concebimos a
la persona que padece una enfermedad determina la forma en que la vemos y respondemos a
sus necesidades, ante lo cual se torna necesario reflexionar entorno a la siguiente pregunta:
(los nifios y nifias que se encuentran afectados por algun tipo de enfermedad, son enfermos o
estan enfermos?, esta pregunta constituye uno de los primeros llamados del presente estudio.

Los nifios y nifias que padecen una enfermedad no son enfermos, si no que mas bien
se encuentran o estdn enfermos, por lo que es preciso favorecer un cambio o proponer una
vision adecuada y por sobre todo real de lo que concebimos por estar enfermo, es decir, ;qué
entendemos por rol de enfermo infantil? desde una vision mas congruente con la constitucion
del nifio o nifia como sujeto social en tanto se configura en constante interaccion con el

mundo social y no asi en el aislamiento, para lo que es necesario centrarse en el
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reconocimiento de las potencialidades del nifio o nifia, como sujetos social, mas que en sus
posibles defectos como consecuencia de la enfermedad.

Asimismo, el desarrollo del trabajo se describe entorno a dos grandes ejes tematicos,
el primero de ellos, refiere a la conformacion del significado del Rol de Enfermo Infantil,
desde la descripcion de las percepciones entorno a la enfermedad infantil y al ejercicio
educacional, elementos que finalmente dieron cuenta de la Subjetivacion de la realidad
compartida por los tres actores mencionados, en la Escuela Hospitalaria. El segundo eje en
cambio, aborda las pautas de comportamiento que sobre los nifios/as alumnos de la escuela,
elaboran los tres actores en conjunto, desde sus propias relaciones sociales que se dan tanto
en el contexto del aula, como asi también en el contexto de las relaciones profesionales,
elementos que ahora desde este eje de analisis, finalmente dieron cuenta de la Objetivacion
de las conductas compartidas por los tres actores, en la Escuela Hospitalaria.

Por tanto la presentacion de los resultados del trabajo se estructura de la siguiente
manera:

1. Un Primer Capitulo, que lleva por nombre “Subjetivacion de la Realidad
Compartida”, que comprendera la “presentacion de resultados” de los tres
primeros objetivos especificos, en donde posteriormente a dicha presentacion
de resultados, le seguird un “analisis de los resultados expuestos”, que buscara
en este primer capitulo dar cuenta de la Construccion Subjetiva del
significado del “Rol de Enfermo Infantil”.

2. Y posteriormente un Segundo Capitulo denominado “Objetivacion de las
Conductas Compartidas”, que finalmente comprenderda los tres tultimos
objetivos especificos, en donde al igual que el capitulo precedente, la
presentacion de los resultados estard seguida por el andlisis de estos, por
medio del cual se buscard dar cuenta de la Objetivacion del Rol de Enfermo

Infantil.

10



Primera Parte

Planteamiento del Problema, Pregunta de

Investigacion, Objetivos, Relevancias, Marco

Teorico y Marco Metodologico
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I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
1. Fundamentacion del problema

El concepto de “salud” ha sufrido una transformacién en el tiempo, observando una
evolucion desde el concepto restringido de “ausencia de enfermedad” hacia una vision mas
amplia y compleja que incluye tanto factores bioldgicos, psicologicos como sociales, por lo
que, en nuestras sociedades el modelo tradicional de la medicina curativa dedicada a los
enfermos agudos ha ido diluyéndose a lo largo de los afios. En lo conceptual, en este modelo
predominaba la dimensién individual y estatica, lo puramente fisico y bioldgico, frente a lo
dialéctico, colectivo participativo, idea fundamental del proceso de salud constituida desde el
propio devenir social, en donde los prototipos de enfermedad se corresponden con elementos
de origen multicausal (Usieto, De Miguel.1991).

La salud ya no es simplemente la ausencia de enfermedad, debido a que hace afios,
organismos internacionales, como al OMS, han redefinido el término haciendo referencia al
bienestar fisico, psiquico y social de los seres humanos. Asi pues, el modelo bio-psico-social
surge porque ya no es posible explicar todos los procesos morbidos desde un modelo centrado
exclusivamente en el organismo. El binomio salud-enfermedad es inherente a los modos de
vida, los riesgos economicos, las coyunturas politicas y sociales de un pais, las relaciones
comunitarias, la ecologia y el medio ambiente, el habitat, las condiciones de empleo o las
situaciones de desempleo, etc. (Usieto, De Miguel.1991).

Empero, la Ciencia Médica a lo largo de su historia, se ha centrado en la enfermedad y
ha hecho de ella su objeto de estudio, bajo los parametros de las leyes objetivas, segin las
cuales se rige, el discurso médico es un discurso acerca de la enfermedad y no acerca de la
persona que sufre una disminucion en su estado de salud, por ello, comunmente, cae en el
error de identificar al paciente solamente con su padecimiento, considerando por ello que el
sufrimiento (entendido éste Unicamente como dolor fisico) que se genera a partir de la
enfermedad, es inevitable y por tanto es parte inherente de la pérdida o disminuciéon de la
salud y en consecuencia es natural (Cardone y Monsalve.2007). En este sentido, se enfrenta la
necesidad de asumir los procesos de recuperacion por medio de la hospitalizacion, siendo esta

abordada por una institucion (hospital) muy diferenciada, implicando para el paciente
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exigencias especificas, generando cambios de vida dentro del sistema social de la persona, la
cual debe asumir un nuevo rol (el de paciente hospitalizado) y, al mismo tiempo, produce un
impacto disruptivo en el resto de sus roles (Rodriguez. 2001).

Sin embargo, desde la configuracion del enfermo (paciente) como sujeto de derecho’,
se sientan las bases para que desde mediados del siglo veinte por tanto, se comiencen a gestar
iniciativas tendientes a ayudar al enfermo hospitalizado que responden a necesidades de las
personas que se encuentran en circunstancias andmalas como la enfermedad, y sobre todo, a lo
que significa la hospitalizacion (Riquelme.2006).

Bajo este contexto, se establecen requerimientos de integracion y a los ambientes que
le son propios al sujeto en torno a sus redes y soportes sociales, exigiendo del sistema
hospital una respuesta operacional frente al desafio de mantener en condiciones de proteccion
y también de conexion a todo sujeto que vea disminuida su condicidon de salud y que ademas,
sea internado por tiempo variable e indefinido en el contexto de su tratamiento clinico.

El escenario que hoy enfrenta el desafié de la no marginacion e integracion de los
individuos, marca un proceso de reformulacion del paradigma hospitalario, que en el caso de
los “nifios y nifias que se encuentran enfermos” que ven forzado y alterado su integracion al
mundo escolar, sefala desde la concepcion de la Escuela Hospitalaria una modulacion 'y
disenio distinto al generando en décadas anteriores, por lo que en el ambito de la educacion, el
Ministerio de Educacion promueve e instala un proceso de Reforma cuyos principios
orientadores son: calidad, equidad y participacion, sustentados en la igualdad de
oportunidades.

Hoy el hospital abre en un proceso de gestion y de replanteamiento de su propia
mision, una concepcion de la estructura hospitalaria con la alianza que establece en la accion
con el modelo de escuela, pero desde una construccidon que pareciera ser, presenta y exhibe
elementos estructurales y relacionales que le serian propios y no cercano con los modelos de
antafio en este tipo de instituciones. Por lo que, esta realidad social se ha presentado como una

situacion privilegiada y particular dentro del sistema hospitalario, a partir de la cual se ha

' Asociacion Americana de Hospitales aprobé la primera Carta de Derechos del Paciente, que supone el
reconocimiento oficial del derecho del enfermo a recibir una completa informacion sobre su situacion clinica y
a decidir entre las opciones posibles, como adulto autonomo y libre que es. (1973).
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buscado investigar como a partir de sus propias percepciones, los sujetos que forman parte de
esta nueva institucion, como lo son las Madres de los nifios y nifias alumnos de la escuela
hospitalaria, las Profesoras y los Profesionales de la Salud, en donde el sistema educacional se
ajusta a las condiciones de la hospitalizacion, con el propoésito de lograr la compensacion de la
desigualdad en educacion, que se genera en nifios enfermos debido a los periodos de
hospitalizacién a los que se enfrenta’(Riquelme.2006), dando origen a la Escuela
Hospitalaria, han experimentado, conceptualizado y significan el Rol de Enfermo Infantil.

De esta manera, el problema se sustenta sobre los principios que se relacionan con la
Construccion Social del Rol de Enfermo Infantil, desde la perspectiva de la Sociologia del
Conocimiento, con el propdésito de tratar no solo las variaciones empiricas del “conocimiento”
que se dan en la sociedad, sino también los procesos por los que cualquier cuerpo de
“conocimiento” llega a quedar establecido socialmente como ‘“realidad” (Berguer y
Luckmann.1995), en donde tal perspectiva se cristaliza en la investigaciéon por medio de la
conceptualizacion de dicha teoria, objetivacion de las conductas compartidas y subjetivacion
de la realidad compartida, que surgen a partir de sus dos, tesis fundamentales; “La realidad
construida socialmente” y el “Analisis de los procesos por los cuales esto se produce”,
fundamentos que guian el abordaje de la investigacion.

Bajo ésta perspectiva sociologica, se busca rescatar en el escenario empirico la realidad
que los propios sujetos involucrados definen y establecen como “conocimiento” de su
“realidad” social, en donde se busca captar los procesos por los cuales ello se realizaba de una
manera tal, que una “realidad” ya establecida como la Escuela Hospitalaria, se cristaliza para
los sujetos sociales, por lo que desde la sociologia del conocimiento nos ocuparemos del
analisis de la Construccion Social de la Realidad (Berguer y Luckmann. 1995), la cual en la
investigacion se sitiia en el campo de estudio de Sociologia de La Salud.

Empero, el problema de investigacion surge bajo el contexto de la responsabilidad
social del Estado en el campo de la Educacién y la Salud, en donde a partir del desafio de
establecer condiciones de desarrollo empalmados con el sentido de “calidad de vida” de los

ciudadanos, se han producido en las ultimas décadas una serie de procesos de reformas en

2 Objetivo central de Escuelas Hospitalarias.
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estos campos, las cuales apuntan directamente a generar modelos de gestion y de organizacion
que posibiliten la mejora en la calidad, como asi también el rendimiento del sistema en su
conjunto. Sin embargo, se observa en dichos procesos que en el &mbito de la escuela, esta se
ha alejado del deber ser que le consagra en la mision de permitir la movilidad social, en tanto
integra y da respuesta oportuna a las verdaderas necesidades de los nifios y nifias que esperan
encontrar en ella un adecuado espacio de desarrollo y que atienda ademas, sin distincion, las
necesidades educativas especiales a las cuales podemos ver enraizadas la propia y natural
condicion de los educandos. A su vez, en el campo de la salud, la vision temprana y de la
otrora condicion del “enfermo” desde la definicion del sujeto que abandona transitoriamente
sus espacios sociales permanentes para enfrentar la condicion de aislamiento forzado por la
inestabilidad o disminucion de su estado de salud, llevaron historicamente a las Politicas
Publicas en este ambito a generar en nuestro pais un modelo que so6lo daba respuesta a los
requerimientos clinicos desde una mirada netamente biomédica y que por extension instalaba
un modelo de hospitalizacion de sometimiento a las intervenciones excluyentes del mundo de
la medicina.

El problema surge en el escenario de la realidad social que enfrentan los nifios y nifias
en edad escolar, que ven “disminuido su estado de salud”, producto de la enfermedad, en
donde dicha enfermedad infantil al requerir de un proceso de hospitalizacion prolongado o
recurrente, desencadena en una irrupcion de su vida cotidiana, que excluye al nifio de su
mundo social y por consiguiente limita el desenvolvimiento natural del nifio o nifia en el
desarrollo de su vida cotidiana, en donde tal situacion se cristaliza en la asignacién de un rol
claramente definido socialmente, en cuanto a sus deberes y o pautas de comportamiento social
“rol de enfermo” (Parsons.1999), por lo que una de las consecuencias mas grabes que
enfrentaban los nifios en su proceso de hospitalizacion, era la “marginacion del sistema
educacional”. Bajo este contexto, en el afio 1999 el Ministerio de Educacion en conjunto con
las organizaciones sin fines de lucro, que venian realizando un largo proceso de
sensibilizacion respecto al tema, crean la Escuela Hospitalaria, con el propdsito de dar
respuesta a dicha problematica. Visto asi, enfrentamos la definicion de una nueva estructura

social, que permite coexistir de manera funcional a la escuela y el hospital, por lo que la
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Escuela Hospitalaria se constituye en un hecho social contingente, de suma importancia
socioldgica, toda vez que el “rol de enfermo” siempre se ha constituido socialmente como una
situacion que exenta de toda responsabilidad social (Parsons.1999), lo que se ha traducido en
una objetivacion y aceptacion de una realidad construida socialmente sobre lo que se entiende
por enfermedad, que ha derivado en una institucionalizacion por medio del Hospital.

Sin embargo, hoy la realidad social nos propone un hecho distinto, en donde la
condiciéon de enfermedad, que desencadena en un proceso de hospitalizacion prolongado o
recurrente en los nifios en edad escolar, no conduce a una marginacion del sistema
educacional, es decir, que no se exenta de su responsabilidad social educativa, por lo que el
“estar enfermo” ya no seria una limitante para estudiar, sino mas bien una condicion a tener
en cuenta, pero ya no como una condicion que margina al nifio del sistema educacional. Tal
hecho social por tanto, nos viene a proponer una construccion distinta del Rol de Enfermo
Infantil, en el contexto de la atencién hospitalaria, ya que el sujeto aquejado por la
enfermedad, no estaria siendo atendido solo a partir de la dimension biologica de su
enfermedad, si no que ademds a partir de esta fusion hospital-escuela, se estaria dando
respuesta a la dimension social que también compone a la enfermedad (del sujeto), desde la
respuesta a una de las necesidades basicas, que constituyen a los seres humanos como sujetos
sociales, el derecho de recibir una educacion formal.

Bajo este escenario se fundamenta la necesidad de la investigacion, la cual hace
preciso estudiar la construccion social del Rol de enfermo infantil, desde las percepciones de
los propios actores de la Escuela Hospitalaria, es decir, desde las Madres de los nifios
alumnos de dicha escuela, las Profesoras y los Profesionales de la Salud, con la finalidad de
aproximarnos a esta construccion a partir de los diversos actores que la componen, los cuales
se encuentran interrelacionados, en la configuracion del rol por medio de su interaccion
social(Mead.1993). Es asi que, en la regién de Valparaiso se observa la existencia de dos
escuelas Hospitalarias, una ubicada en el hospital publico de Vina del Mar, “Gustavo Fricke”,
y la otra en el hospital publico de Valparaiso “Carlos Van Buren”, sin embargo ambas
pertenecen a la misma institucion Canec, que es la Corporacion de ayuda para nifios enfermos

de cancer, por lo que dado que la primera institucion mencionada fue la iniciadora a nivel
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regional y la quinta a nivel nacional, la investigacion se situard en ella, dado por su relevancia
y su antigiiedad, ya que surgié formalmente en el afo 2000, con el reconocimiento formal del
Ministerio de Educacion, el cual a través del Programa de educacion especial, asesora
directamente a las escuelas y aulas hospitalarias, supervisando, orientando y dando apoyo al
quehacer técnico-pedagogico y administrativo de estas escuelas. Su marco de accidn se orienta
bajo los principios de flexibilidad, globalidad, personalizacion, participacion y desarrollo de
potencialidades.”

En razoén a lo anteriormente sefialado, la investigacion se realizé en la Escuela Bdasica
Especial Canec, del hospital Gustavo Fricke de Vinia del Mar, entorno a dos grandes ejes
tematicos, que nos aproximaron a la construccion del Rol de Enfermo Infantil. El primero de
ellos, se tomd entorno a la conformacion del significado del Rol de Enfermo Infantil, desde la
descripcion de las percepciones entorno a la enfermedad infantil y al ejercicio educacional,
elementos que finalmente dieron cuenta de la Subjetivacion de la realidad compartida por los
tres actores mencionados, en la Escuela Hospitalaria y el segundo eje se abord6 desde las
pautas de comportamiento que sobre los nifios/as alumnos de la escuela, elaboraron los tres
actores involucrados en conjunto, desde el surgimiento de sus propias relaciones sociales que
se dieron tanto en el contexto del aula, como asi también en el contexto de sus relaciones
profesionales, elementos que desde este eje de analisis, finalmente dieron cuenta de la
Objetivacion de las conductas compartidas por los tres actores, en la Escuela Hospitalaria
Basica Especial Canec.

No obstante, es necesario mencionar que el primer obstaculo con el que uno se topa
cuando se quiere ahondar en este tema, es la poca o casi nula existencia de investigaciones
sociologicas sobre la Enfermedad Infantil y logicamente mas especificamente sobre el Rol de
Enfermo Infantil como tema especifico de atencion, sobretodo en nuestro pais. Por lo que la
falta de investigaciones provoca a su vez, dificultades metodologicas y practicas, pues ante
este hecho contingente del surgimiento de las Escuelas Hospitalarias, en nuestro pais, y la
realidad compleja e inexplorada de esta construccion social del Rol de Enfermo Infantil, a
partir de la fusion hospital-escuela, se complejiza la definicion por un abordaje apropiado,

desde una metodologia que responda a dicha complejidad, por lo que se ha optado por una
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metodologia de tipo cualitativo, que se basd en un método que por objetivo aproximarnos al
fendémeno de una manera mucho mas profunda, lo cual permiti6 sumergirnos en la realidad
que viven los propios sujetos que la conforman. Para dicho efecto, se utiliz6 la “entrevista en
profundidad”, con la finalidad, de responder a los objetivos planteados en la investigacion, por
lo que en este sentido, tal metodologia resultd apropiada dado por el caracter eminentemente
exploratorio del estudio.

Por consiguiente, la aproximacion hacia una Construccion Social del Rol de Enfermo
Infantil, es trascendental ya que, es determinante en la forma en que observemos y
respondamos a las necesidades de los sujetos que se encuentran enfermos, toda vez que la
percepcidn que se tiene de los mismos define el modo en el cual se satisfacen sus necesidades.
Es teniendo todo esto como base, que se desprende nuestra pregunta de investigacion:

JComo se construye el Rol de Enfermo Infantil, desde las percepciones de las
Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de la Escuela Bdsica

Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Viria del Mar?

2. Objetivo General:
Comprender como se construye el Rol de Enfermo Infantil, desde las percepciones de
las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de la Escuela Basica

Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vina del Mar.

3. Objetivos Especificos:

1. Conocer las percepciones entorno a la enfermedad infantil, desde la vision de las
madres, profesoras y profesionales de la salud, sobre los nifios alumnos de la Escuela Basica
Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar.

2. Conocer las percepciones que poseen las madres, profesoras y profesionales de la
salud, sobre el ejercicio educacional de los nifios alumnos de la Escuela Basica Especial
Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar.

3. Conocer el significado simbolico, entorno al rol de enfermo infantil desde las

percepciones de las madres, profesoras y profesionales de la salud de la Escuela Bésica
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Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar.

4. Identificar las relaciones sociales que se generan entre profesoras y nifios alumnos de
la Escuela Bésica Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar.

5. Identificar las relaciones sociales que se establecen entre profesionales de la salud y
profesores la Escuela Basica Especial Canec, del hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar.

6. Identificar las pautas de comportamiento que sobre los nifios alumnos de la Escuela
Bésica Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar, construyen

conjuntamente las madres, profesoras y profesionales de la salud.

4. Relevancias:

El estudio de la Construccion Social del Rol de Enfermo Infantil, en el contexto de la
Escuela Hospitalaria, constituye una oportunidad de aproximacion a las premisas de un
didlogo necesario entre formas de acercamiento a la realidad de las instituciones, sus
practicas, valores y saberes asociados al mantenimiento, pérdida o recuperacion de la salud
humana, desde la cual se evidencia la necesidad de pensar estos fendmenos mas alla de una
perspectiva estrictamente médica y clinica, por lo que el aporte desde un enfoque socioldgico
es trascendental, para la generacion de nuevos temas de discusion y por tanto para la
identificacion de nuevas problematicas para futuros temas de investigacion social.

A su vez, también es relevante estudiar la Construccion Social del Rol de Enfermo
Infantil, que emerge a partir de este contexto social, porque es trascendental en la concepcion
que elaboremos sobre los sujetos que ven disminuido su estado de salud, producto de algin
tipo de enfermedad, toda vez que la percepcion que se tiene de los mismos define el modo en
el cual se satisfacen sus necesidades.

Por consiguiente, en razon de lo anterior, si percibimos la enfermedad a partir de su
doble dimension, tanto bioldgica como social, responderemos a las necesidades de los sujetos
que se encuentren aquejados por algun tipo de enfermedad, no sélo en cuanto a su
constitucion como sujeto bioldgico, sino que a demas a su constitucion como sujeto social,
que no se hace en el aislamiento, si no que se construye en constante interaccion con el

mundo social.
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II. MARCO TEORICO
1. Definicion de opcidn tedrica: La Sociologia del Conocimiento.

Dado que la teoria sobre la cual se sustentd nuestro marco tedrico y guid nuestra
investigacion fue La Construccion Social de la Realidad, fue necesario primero que nada
hacer referencia a la Sociologia del Conocimiento, ya que es desde donde se sitlia dicha
teoria. Fue asi que, la teoria al sustentarse en la Sociologia del Conocimiento nos permitid
ocuparnos centralmente de la relacion entre el pensamiento humano y el contexto social en el
que se origina (Berger y Luckmann, 1995, p. 17), es decir, que por medio de esta teoria se
busca comprender lo que la gente “conoce” como “realidad” en su vida cotidiana, por lo que
mas que las “ideas” el “conocimiento” del sentido comun forman el foco de esta perspectiva
sociologica, lo cual viene a constituir el edificio de significados sin el cual ninguna sociedad
podria existir.

Por lo tanto, la Sociologia del Conocimiento centra su foco de analisis en fodo lo que
una sociedad considera como “conocimiento”, sin detenerse en la validez o no validez de
dicho “‘conocimiento” y cualquiera sea el alcance con que todo “conocimiento” humano se
desarrolle, se transmita y subsista en las situaciones sociales (Berger y Luckmann, 1995,
p-31), bajo lo cual la Sociologia del Conocimiento debera tratar de captar los procesos por los
cuales ello se realiza de una manera tal, que una “realidad” ya establecida se cristaliza para
los sujetos, debe, por lo tanto, ocuparse de la Construccion Social de la Realidad.

Finalmente, para describir de mejor forma la senda por la cual nos internamos en el
abordaje de la investigacion, se debe hacer referencia a dos de las “consignas” mas famosas y
mas influyentes de la sociologia.

Una fue inspirada por Durkheim en Reglas del método socioldgico y la otra por
Weber en Wirtchaft und Gesellschaft. El primer autor nos dice: “La regla primera y
fundamental es: Considerar los hechos sociales como cosas” y Weber observa: “Tanto para
la sociologia en sus sentido actual, como para la historia, el objeto de conocimiento es el
complejo de significado subjetivo de la accion”. Estas dos aseveraciones no se contradicen,
la sociedad efectivamente, posee facticidad objetiva y la sociedad, efectivamente, estad

construida por una actividad que expresa un significado subjetivo. Es justamente el cardcter
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dual de la sociedad en términos de facticidad objetiva y significado subjetivo lo que
constituye “su realidad sui gemeris”. La cuestion central para la teoria socioldgica puede
expresarse asi: ;Como es posible que los significados subjetivos se vuelven facticidades
objetivas? o, en términos apropiados a las posiciones tedricas aludidas: ;Como es posible que
la actividad humana produzca un mundo de cosas? o, sea la apreciacion adecuada de la
“realidad sui genris” de la sociedad requiere indagar la manera como esta realidad esta
construida, esa indagacion es la tarea de la Sociologia del Conocimiento (Berger y

Luckmann, 1995, p. 35).

1.1 Teoria de La construccion social de la realidad.

Luego de haber descrito la perspectiva sociologica sobre la cual se fund6 la matriz
tedrica de nuestra investigacion, podemos reconocer los elementos que constituyeron el
analisis socioldgico del estudio, desde la teoria de La Construccion Social de la Realidad, en
donde las premisas fundamentales son:

a) La realidad se construye socialmente.
b) La sociologia del conocimiento debe ocuparse de analizar los mecanismos por
los que se efecttia la construccion de la realidad social.

A partir, de tales premisas propuestas en la teoria por Berger y Luckmann, se intenta
llevar a cabo una exposicion de caracter general y sistematico sobre el papel que el
conocimiento desempefa en la relacion individuo- sociedad, entre identidad personal y
estructura social. Dicha relacion individuo- sociedad es de caracter dialéctico, en donde tal
binomio se articula en funcion de tres momentos o “pasos” interactuantes que reciben los
nombres de “externalizacion”, “objetivacion” e “internalizacion” (Berger y Luckmann, 1995.
Cap. 1).

De esta manera, el primer momento presupone que la sociedad es un producto de la
actividad humana, consecuencia directa de la construccién bioldgica del hombre, de su
plasticidad, de la falta de especializacion de sus instintos, en donde mediante la

“objetivacion”, el mundo que el hombre ha producido se convierte en algo exterior a ¢l, en

una forma de realidad independiente ya de su voluntad. La sociedad es asi una produccion,
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por lo que la “internalizacion” se logra aprehendiendo tal realidad objetiva, por medio de la

“subjetivacion” de la realidad compartida socialmente.

1.2 Conceptos relevantes a trabajar desde la teoria en la
investigacion.

Bajo esta perspectiva teorica, la realidad social desde el enfoque que nos permite y
proporciona la teoria de La Construccién Social de la Realidad, es entendida a partir de la
conceptualizacidon que nos propone la misma teoria.

Sin embargo, es necesario mencionar que mas adelante, para los efectos de la
investigacion realizada, se optd por un cambio en el orden de sus conceptos, en el sentido de
la utilizaciéon de los conceptos tedricos de “subjetivacion” y “objetivacion”, como la matriz
analitica que nos permitié sumergirnos en la investigacion empirica, desde un enfoque
sociologico fundado tanto, en la indagacion del significado subjetivo que le otorgan los
actores a sus acciones, como asi también en el como dicho significado subjetivo se llega a
convertir en una facticidad objetiva, por medio de la asuncion de un Rol. Es asi que, la teoria
nos propone la siguiente conceptualizacion:

Esquema N° 1

“Conceptualizacion Tedrica La Construccion Social de la Realidad”

Institucionalizaci in
de codigos
compartidos

Ohjetivaridn de
las conductas

compart das.

Subjetivacion de
laredidad
compartida

L !

REALIDAD
S0CIAL

1.3 La sociedad como realidad objetiva.
La construccion social de la realidad posee una doble dimension, toda vez que se
constituye tanto objetiva como subjetivamente, en este punto nos detendremos en la primera

en donde la realidad social se nos presenta de manera objetiva, toda ves que el ser humano en
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proceso de desarrollo se interrelaciona no solo con un ambiente natural determinado sino
también con un orden cultural y social especifico mediatizado para ¢él por los otros
significantes a cuyo cargo se halla, orden que se manifiesta al interior de la Escuela
Hospitalaria, por medio de las relaciones sociales que se gestan en sus interior, en donde los
alumnos de dicha escuela, se encuentran mediatizados no solo por sus respectivas familias, si
no que también por sus profesores y profesionales de la salud, en tanto que “ciertos
desarrollos importantes del organismo, en la criatura humana se producen después de
separarse del seno materno, por lo que cuando eso sucede, empero, ya la criatura humana
no solo se halla en el mundo exterior sino también interrelacionada con él de diversas
maneras complejas” (Berger y Luckmann, 1995, p.68), por lo que el proceso por el cual se
llega a ser hombre se produce en una interrelacion con un ambiente, el cual es tanto natural
como humano.

En este sentido, la humanidad es variable desde el punto de vista socio-cultural, es
decir que, “no hay naturaleza humana en el sentido de un substrato establecido
biologicamente que determine la variabilidad de las formaciones socio-culturales. Solo hay
naturaleza humana en el sentido de ciertas constantes antropologicas que delimitan y
permiten sus formaciones socio-culturales” (Berger y Luckmann, 1995, p. 69), por lo que la
forma especifica dentro de la cual se moldea esta humanidad esta determinada por dichas
formaciones socio-culturales y tiene relacion con sus numerosas variaciones. En suma, es
posible afirmar que el hombre posee una naturaleza, pero es mas significativo decir que “e/
hombre construye su propia naturaleza o mas sencillamente, que el hombre se produce a si
mismo” (Berger y Luckmann, 1995, p. 69), en tanto que las diversas configuraciones sociales
sobre la realidad, poseen una relatividad empirica dada por su enorme variedad y rica
inventiva, debido a que son mas bien producto de las propias formaciones socio-culturales
del hombre, mas que de una naturaleza humana establecida biol6gicamente. De esta manera,
el periodo en que el organismo humano se desarrolla hacia su plenitud en interrelacion con su
ambiente, es también aquel en que se forma el yo humano, “la formacion del yo debera
entenderse en relacion con el permanente desarrollo del organismo y con el proceso social

en el que los otros significativos median entre el ambiente natural y el humano” (Berger y

23



Luckmann, 1995, p. 70), debido a que los presupuestos genéticos del yo se dan al nacer, pero
sin embargo lo mismo con el yo tal cual se experimenta mas tarde como identidad
reconocible subjetiva y objetivamente.

El desarrollo comin del organismo y el yo humano en un ambiente socialmente
determinado se relaciona con la vinculacién entre organismo y el yo, “por una parte, el
hombre es un cuerpo, por otra parte, tiene un cuerpo, o sea, se experimenta a si mismo como
entidad que no es idéntica a su cuerpo, sino que, por el contrario, tiene un cuerpo a su
disposicion” (Berger y Luckmann, 1995, p.71).

La auto-produccion del hombre es siempre, y por necesidad, una empresa social, los
hombres producen juntos un ambiente social con la totalidad de sus formaciones socio-
culturales y psicologicas (Berger y Luckmann, 1995, p. 72), por lo que ninguna de estas
formaciones debe considerarse como un producto de la constitucion bioldgica del hombre, ya
que esta proporciona solo los limites exteriores para la actividad productiva humana, “as/
como es imposible que el hombre se desarrolle como tal en el aislamiento, también es
imposible que el hombre aislado produzca un ambiente humano” (Berger y Luckmann,
1995, p. 72), en otras palabras, la humanidad especifica del hombre y su socializacion estan
entrelazadas intimamente. “El homo sapiens es siempre, y en la misma medida, homo
socius”.

En razén de lo anterior, queda de manifiesto que el organismo humano carece de los
medios bioldgicos necesarios para proporcionar estabilidad al comportamiento humano, sin
embargo, la existencia humana se desarrolla empiricamente en un contexto de orden,
direccion y estabilidad, es asi que el orden social surge como un producto humano, es una
produccion humana constante, realizada por el hombre en el curso de su continua
externalizacion, el orden social no forma parte de la “naturaleza de las cosas” y no puede
derivar de las “leyes de la naturaleza”. Existe solamente como producto de la actividad
humana (Berger y Luckmann, 1995, p.73), empero, el ser humano no se concibe dentro de
una esfera cerrada de interioridad estatica, continuamente tiene que externalizarse en
actividad.

En este sentido, tal orden social se cristaliza en las “instituciones sociales” y el
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surgimiento de los “roles sociales”, es decir, que dicho orden se genera en la institucion
educacional, en la Escuela Hospitalaria, por medio de la constante externalizacion de sus
actores en su actividad o quehacer cotidiano, al interior de esta, que se expresa en las
relaciones sociales que se dan tanto en el aula, como asi también entre los profesionales, los
cuales por medio de esta logica de relaciones, terminan por producir ciertas tipificaciones
respecto de sus acciones, que derivan en pautas de comportamiento, predefinidas para los
alumnos de la escuela, que finalmente vienen a legitimarse en la asuncion de un rol

claramente definido para dichos nifios/as alumnos de la Escuela Hospitalaria.

1.3.1 Institucionalizacion.

Para entender la sociedad como realidad objetiva es necesario exponer el significado
de la institucionalizacion como organizacion social para el mantenimiento de los universos
simbolicos.

De manera que, para comenzar a describir el concepto se hace necesario dejar en claro
lo siguiente: “Los hombres producen juntos un ambiente social con la totalidad de sus
formaciones socio-culturales y psicologicas” (Berger y Luckmann, 1995, p.72). Antes que
surja la institucion como organizacién, las cuales cambian seglin la cultura imperante, estan
los hombres que reunidos aceptan o crean un espacio de relacion. Entender la organizacion
social es entender la historia de la humanidad como proceso de formacion y constitucion de
la actividad humana. “A fin de comprender las causas de la aparicion, subsistencia y
transmision de un orden social [...] debemos emprender un analisis que dara por resultado
una teoria de la institucionalizacion” (Berger y Luckmann. 1995, p.74).

Como se menciona anteriormente, el orden social es la aspiracion principal de la
institucionalizacion, pero se ve antecedida por pautas de accion habitualizadas, es decir, “una
accion que posee un caracter significativo para el individuo donde se incrusta la rutina en su
deposito general de conocimiento que da por establecido y que tiene a su alcance para
proyectos futuros” (Berger y Luckmann, 1995, p.74). En efecto, la construccion de un orden
se ve precedida por un cuerpo de acciones habituales que otorgan un significado o economia
de esfuerzos a los individuos: “La institucionalizacion aparece cada vez que se da una
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tipificacion reciproca de acciones habitualizadas por tipos de actores” (Berger y Luckmann,
1995, p.74), es asi que, los tres actores, dados por las familias, profesores y profesionales de
la salud, al confluir en su quehacer todos en un mismo espacio, dado por la existencia de la
escuela, generan practicas de accion habitualizadas, posibilitando el funcionamiento de la
escuela.

La existencia de tipificaciones respecto de acciones, por ejemplo el tratamiento social
que se debe realizar a los alumnos de la Escuela Hospitalaria, se establece al momento de que
una institucion provee de un significado comun para todos los individuos participantes de un
conjunto social, con el fin de controlar el comportamiento humano previas pautas definidas
orientadas a una direccion determinada, excluyendo claramente otras opciones que pueden
suceder. Es evidente entonces, que la institucionalizacion debe ser comprendida en dos
términos esenciales para el conjunto social: 1) como tipificador de acciones habitualizadas y
i1) como orden de medidas orientadas hacia un fin determinado. Si pensamos en este ultimo
punto como una estructura que no se ve afectada por los cambio, es decir, que crea un
espacio estatico del corpus social nos encontrariamos en una sociedad sin evolucion o
frenada por sus propias instituciones. Mas, se debe comprender que las orientaciones
enfocadas a lograr un fin se moldean en un infinito de acciones nuevas que entran en
conflicto con las ya tipificadas, las que al no poder responder a los fines que establece una
sociedad tienden a desaparecer o reformularse; un ejemplo de ello es el proceso de cambio en
la incorporaciéon de la escuela, en el contexto del tratamiento clinico y o proceso de
hospitalizacion, o la reformulacion del concepto de salud.

Tal como se ha visto, la objetividad del mundo institucional crea un significado y un
mundo objetivo para los individuos que la comparten y nace una caracteristica crucial que
fija los cimientos de su naturalizacidon para la sociedad: su capacidad de transmision, y por
ende, su historia y tradicion. “Un mundo institucional, pues, se experimenta como realidad
objetiva, tiene una historia que antecede al nacimiento del individuo y no es accesible a su
memoria biogradfica. Ya existia antes de que él naciera, y existira después de su muerte”

(Berger y Luckmann, 1995, p.82).
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Cuadro N° 1

“Conceptualizacion de la Institucionalizacion”.

Los Principios de la Organizacion Social

-Tipificacion de acciones Habitualizadas.

Institucionalizacién -Pretension de un orden orientado a fines.
(Como aprehension de la realidad social objetivay | -Tendencia hacia la cohesion social.
como produccion continua de esta realidad) -Legitimacion de una logica de socializacion del
individuo.

-Produccion historica de la realidad objetiva.

Fuente: Conceptos extraidos del texto “La Construccion Social de la Realidad”, Berger y Luckmann, 1995.
Cap. II La sociedad como realidad objetiva, pp. 66-104.

1.3.2 Roles.

“Los origenes de cualquier orden institucional se encuentran en las tipificaciones de
los quehaceres propios y de los otros, lo que implica que los objetivos especificos y las fases
entremezcladas de realizacion se comparten con otros, y, ademds, que no solo las acciones
especlficas, sino también las formas de accion se tipifican” (Berger y Luckmann, 1995,
pp-95-96). Los roles se expresan como elementos objetivos en un contexto de conocimiento
comun entre distintos actores, es decir, son actividades que desempefian distintos individuos
en el mundo social. Por tanto, la configuracién de un Rol de Enfermo Infantil, claramente
definido por los actores, en el contexto de la Escuela Hospitalaria, se manifiesta como la
expresion objetiva, de las pautas de accion habitualizadas en el quehacer de los actores.

De esta manera, toda actividad construida en base a la institucionalizacion, representa
un orden social que se construye objetivamente y que cobran una realidad subjetiva para los

individuos.

Cuadro N° 2

“Conceptualizacion del Rol”

Los Roles como representacion del Orden Institucional

-El desempeiio del rol representa el rol mismo.
-El rol representa todo wun nexo institucional de
Roles como elemento de conocimiento | comportamiento.

comun -El rol es un conjunto de complejas simbolizaciones de la
realidad, que pueden ser representadas por objetos fisicos o
por un conjunto de acciones enfocadas hacia un fin
determinado.

Fuente: Conceptos extraidos del texto “La Construccion Social de la Realidad”, Berger y Luckmann, 1995.
Cap. II La sociedad como realidad objetiva, pp. 95-104.
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1.4 La sociedad como realidad subjetiva.

Hemos visto hasta el momento como la realidad objetiva, tal cual la conocemos, es
parte de una red compleja de tipificaciones de nuestras acciones cotidianas y especificas;
desde comprar un producto en el almacén de la esquina hasta la relacion que establece el
médico con su paciente, son actividades sumamente codificadas por un orden que permiten
finalmente una organizacion social de la realidad. En este mismo sentido, la subjetividad de
los sujetos, a través de la realidad objetiva codificada, permite la intersubjetividad de las
relaciones al establecer ciertos parametros comunes para entender el mundo; estos pueden
variar segun la influencia de la cultura, la economia, la posicion politica, la religion, la magia
u otras variables que moldeen las percepciones compartidas.

Aunque cada sujeto se adapta dia con dia a las distintas relaciones que establece, estas
deben tener como fundamento un aprendizaje de las acciones para poder relacionarse y
permanecer integrado, aunque no de manera estatica sino en la constante movilidad de la
vida. Asi el requisito necesario para integrarse a un contexto es la socializacién, y con ello, la

internalizacion de las tipificaciones institucionalizadas.

1.4.1 Socializacién como proceso para la internalizacion.

“El individuo no nace miembro de una sociedad: nace con una predisposicion hacia
la socialidad, y luego llega a ser miembro de una sociedad” (Berger y Luckmann, 1995,
p.164). La socializacion es el proceso de internalizacion, aprehension e interpretacion
inmediata de un acontecimiento objetivo expresado como significado de una accidén
compartida (Berger y Luckmann, 1995), la cual es congruente con los aspectos objetivos
propios de una accion, no asi de la completitud de significados subjetivos establecidos por los
otros. Es decir, la socializacion es una constante del entendimiento respecto de las relaciones
intersubjetivas que establecemos en un grupo o conjunto social, que se guian por codigos
compresibles que permiten la cohesion. Aunque no siempre es asi, dado por la existencia del
conflicto y la dialéctica propia entre las distintas realidades, y més aun, entre el significado
particular que cada individuo otorga a sus acciones: “Eso no significa que yo comprenda

adecuadamente al otro; hasta puedo comprenderlo erroneamente. Puede estar riéndose en
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un ataque de histeria, mientas yo creo que esa risa expresa regocijo” (Berger y Luckmann,
1995, p.165).

Si bien, la teoria expresa que la construccion de la realidad debe ser a través del
entendimiento compartido de ciertas acciones tipificadas, no deja de lado la contingencia del
conflicto, o mas bien, la dialéctica propia cuando el sujeto internaliza los significados de la
realidad: “El individuo llega a ser lo que los otros significantes lo consideran. Este no es un
proceso mecanico y unilateral: entrafia una dialéctica entre la auto-identificacion y la
identificacion que hacen lo otros” (Berger y Luckmann, 1995, p.167). La internalizacion es
el proceso de aceptacion del mundo personal y social en el cual se ve involucrado, el cual
cambia en tanto se modifica socialmente como individualmente. Si caracterizamos la
investigacion a realizada podriamos argumentar que la construccion social del Rol de
Enfermo Infantil, en el contexto de la Escuela Hospitalaria es un proceso constante de
internalizacion de los procesos de socializacion, en el cual se ven involucrados distintos
actores representando sus propias especializaciones, el caso del profesional de la salud, el
profesor y la familia, como asi también, a su vez, comprendiendo esta union que establece el
aula en el Hospital, en donde dichos actores se constituyen como los agentes de

socializaciébn, mas préoximos a los nifos/as alumnos de la  escuela.

2. Aproximacion hacia una definicion de Salud- Enfermedad.

En la busqueda de una definicion del concepto de “salud”, nos encontramos en
primera instancia, con la definicion mas convencional que la establece como “ausencia de
enfermedad” (Rodriguez Marin. 2001, p. 15), en este sentido se hace referencia a la
enfermedad, marcandose claramente una distincion entre lo que se entiende por salud y lo

que se entiende por enfermedad:
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Esquema N° 2

“Definicion de los conceptos de Salud y Enfermedad”
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Es asi, que esta primera aproximacion al concepto de salud hunde sus raices en
parametros netamente biologicos, en la medida que el propio concepto de enfermedad se liga
a estos parametros, al ser entendida como alteracion anatomica o fisiologica, manifestada
por disfunciones en los parametros ‘“normales”. La salud es “lo normal” frente a la
“anormalidad” de la enfermedad (Rodriguez Marin. 2001, p. 15). Por lo tanto, en la medida
que se introduce el concepto de ‘“normalidad”, lo que se entiende por ‘“ausencia de
enfermedad”, puede variar de un contexto sociocultural a otro, debido a que tanto el
significado de “normalidad”, como de “anormalidad” es construido socialmente, segin las
propias costumbres culturales y al igual que el concepto de salud. Es decir que, “como valor
social y acontecimiento vivido por una persona integrada en un grupo sociocultural, la salud
esta determinada por las percepciones y metas compartidas por ese grupo, tanto en el
significado que pueden tener los términos salud y enfermedad, como en los modos de
comportarse ante ambas” (Rodriguez Marin. 2001, p. 15), en definitiva “salud” y

“enfermedad” surgen como construcciones sociales.

2.1 Evolucion del concepto “salud”: surgimiento del paradigma Bio-

psico-social.
Sin embargo, a lo largo del desarrollo de la historia de nuestras sociedades, la
configuracion del concepto de “salud”, ha ido evolucionando desde sus tres dimensiones que
la componen, bioldgica, psicoldgica y social. En este contexto, en 1948 en el Congreso de

13

Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud, se pasa a definir la salud como: “e/
estado de completo bienestar fisico, mental y social”, ya no es simplemente la ausencia de

enfermedad. Es asi que, por primera vez se reconocen explicitamente como componentes de
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la salud dos aspectos fundamentales del ser humano, que son lo “psicologico y lo social”,
sumandose de esta forma a la dimension biologico, para poco a poco comenzar a establecer
las condiciones para la elaboracion de un concepto mucho mas integral de salud, que
posteriormente dara vida al “modelo biopsicosocial”, el cual se puede resumir y diferenciar

del paradigma biomédico, a partir de las siguientes caracteristicas descritas en la tabla:

Cuadro N° 3

“Comparacion Paradigmas Biomédico y Biopsicosocial”
Yy

Paradigma Biomédico Paradigma Biopsicosocial

Evitar enfermedad y muerte. Promover la salud y mejorar la calidad de vida.

Actuar sobre las causas. Actuar sobre los factores de riesgo.

Prevenir la enfermedad. Prevenir factores de riesgo, fortalecer factores
protectores 'y promover estilos de vida
saludables.

Equipo unico competente. Otros sectores y comunidad transdisciplinaria.

Intersectorialidad y participacion son deseables. | Bases del modelo y satisfaccion usuaria.

Bajo este contexto, se dan las condiciones para que en el afo 1978, en el marco de la
Conferencia Mundial sobre APS, Alma Ata declare y establezca que la “salud” es el
“completo estado de bienestar, fisico, mental y social del individuo, la familia y de la
sociedad en su conjunto” , por lo cual se establece que:

e Lasalud es un derecho humano bésico.
e La salud es componente esencial de la calidad de vida y del crecimiento y
desarrollo de un pais.

Es decir, que el concepto de salud es reformulado con el fin de recoger una vision
mucho mas integral. Sin embrago, el modelo biomédico, con referencia casi exclusiva a los
factores bioldgicos, sigue vigente: La practica del cuidado de salud se considera todavia una
bio-tecnologia aplicada (Rodriguez Marin J. 2001), en donde tal enfoque se ha reflejado
claramente en el campo de la politica sanitaria:

“Con frecuencia, parece que la meta general sea fundamentalmente asegurar la
distribucién equitativa de los recursos técnicos mas modernos a todos los sectores de la
poblacién. Sin embargo, las cuestiones de educacion para la salud, de prevencion

de la enfermedad, de salud ambiental, y de promocién de la salud, en general, reciben
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menos atencion” (Rodriguez Marin J. 2001).

Como se expresa en la cita anterior, a pesar de que formalmente se defienda un

concepto integral de salud, en la practica la aceptacion del modelo biologico todavia genera

algunas contradicciones, sin embargo es trascendental reconocer que se ha avanzado en pos

de un paradigma holista o integral, cuyos aspectos mas significativos pueden ser (Rodriguez

Marin J. 2001):

-

La salud no es solo la ausencia de enfermedad, sino que ha de ser entendida de una
forma mas positiva, como un proceso por el cual el hombre desarrolla al maximo sus
capacidades actuales y potenciales, teniendo a la plenitud de su autorrealizacion
como entidad y como entidad social.

El concepto de salud es un concepto dinamico y cambiante, cuyo contenido varia en
funcion de las condiciones historicas, culturales y sociales de la comunidad que lo
formula y o que lo acepta.

La salud es un derecho de la persona como tal y como miembro de la comunidad,
pero ademas, es una responsabilidad personal que debe ser fomentada y
promocionada por la sociedad y sus instituciones. En consecuencia, hay que
promover igualmente en el individuo la auto-responsabilidad para defender,
mantener y mejorar su salud, fomentando la mayor autonomia posible respecto del
sistema sanitario.

La promocion de la salud es una tarea interdisciplinaria que exige la coordinacion de
las aportaciones cientifico-técnicas de distintos tipos de profesionales.

La salud es un problema social y un problema politico, cuyo planteamiento y solucion
pasa, necesariamente, por la participacion activa y solidaria de la comunidad.

Desde esta vision holistica de la salud se sitia el enfoque socioldgico de ésta area de

especializacion de Sociologia de la Salud, en la cual se enmarca nuestra investigacion, ya que

nos permite el abordaje de la problematica de los Roles especificos ligados al problema de

salud, en donde el rol de enfermo implica una conducta esperada de parte del paciente y una

liberacion de obligaciones sociales, temporal o permanente, tanto en la familia, como en el

estudio o el trabajo, asi como otros aspectos mas especificos, que hacen imprescindible
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su andlisis desde esta area.

Sin embargo, a pesar de la evolucién que ha tenido la definicion del concepto de
“salud” en cuanto a comprenderla también desde su dimension social, la vision biomédica
sigue existiendo, por lo cual el desarrollo sociolégico del concepto de salud no debe limitarse
a las definiciones técnicas o médicas de salud, sino que mas bien debe centrarse, en la forma
que es percibida o interpretada por los diferentes actores, profesionales de la salud y no
profesionales, las diversas subculturas e ideologias que existen en distintos sectores de la

poblacion, las diferencias nacionales y étnicas y las definiciones internacionales.

2.2 Configuracidn del sujeto “enfermo”: de Paciente a Agente.

Bajo este contexto, “la aplicacion de los patrones de pensamiento cientificos a la
ciencia médica ha traido consigo una conceptualizacion de los seres humanos que los
visualiza como si fuesen cosas y que, en Ultima instancia, los reduce a su caréacter de objetos
mensurables y cuantificables, sujetos de aplicacion de técnicas y procedimientos que suelen
no tomar en cuenta sus aspectos emocionales, espirituales, morales, sociales, culturales y
politicos” (Lazaro y Gracia, 2006. p. 1). Sin embargo, desde la configuracion del enfermo
como sujeto de derecho’, se sientan las bases para que desde mediados del siglo veinte por
tanto, se comiencen a gestar iniciativas tendientes a ayudar al enfermo hospitalizado que
responden a necesidades de las personas que se encuentran en circunstancias anomalas como
la enfermedad, y sobre todo, a lo que significa la hospitalizacion (Riquelme. 2006).

La experiencia observada hasta el siglo XX, relaciona el mundo de la medicina con
los enfermos desde un proceso de cambios, el transito de un paradigma centrado en lo
proteccionista al de una concepcidn centrada en la autonomia, dinamiz6 de manera particular
este ambito y dentro del cual se pueden distinguir algunos elementos significativos:

1) El enfermo, que tradicionalmente habia sido considerado como receptor pasivo de
las decisiones que el médico tomaba en su nombre y por su bien, llego a finales del

siglo veinte transformado en un agente con derechos bien definidos y amplia

? Asociacién Americana de Hospitales aprobo la primera Carta de Derechos del Paciente, que supone el
reconocimiento oficial del derecho del enfermo a recibir una completa informacion sobre su situacion clinica y
a decidir entre las opciones posibles, como adulto autonomo y libre que es. (1973).
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capacidad de decision autonoma sobre los procedimientos diagnosticos y
terapéuticos que se le ofrecen, pero ya no se le imponen.

2) El médico, que de ser padre sacerdotal (como correspondia al rol tradicional de su
profesion) se fue transformando en un asesor técnico de sus pacientes, a los que
ofrece sus conocimientos y consejos, pero cuyas decisiones ya no asume.

3) La relacion clinica, que de ser bipolar, vertical e infantilizante, se fue colectivizando
(con la entrada en escena de multiples profesionales sanitarios), se fue
horizontalizando y se fue adaptando al tipo de relaciones propias de sujetos adultos
en sociedades democrdticas.”

En este sentido, el paso de un modelo centrado en la dependencia “paternalista”, a un
modelo centrado en la autonomia del sujeto enfermo “auténomo”, genera una
reconfiguracién en la concepcion del enfermo:

Esquema N° 3

“Cambio de Paciente a Agente”

@ — Agente

De esta forma, la medicina del siglo veinte comienza a estar profundamente marcada
por la introduccion en ella del sujeto humano, por el reconocimiento y la toma en
consideracion de la persona concreta que el paciente es, entre los siglos diecinueve y veinte
se habria producido una auténtica “rebelion del sujeto” que obligd a los médicos a introducir
en su pensamiento y en su practica los aspectos sociales, psiquicos y personales de la
enfermedad: es la denominada “introduccion del sujeto en medicina”. Es asi que, so6lo al
iniciarse el siglo veinte, como ya se ha mencionado, el paciente comienza a pedir ser
escuchado desde su propia subjetividad personal que lo constituye como ser humano, para
que esta fuese tomada en cuenta por el médico, y solo en el ultimo tercio del siglo pidi6 algo
mas: el poder de decidir (o al menos de participar en la decision) sobre las técnicas
diagndsticas y terapéuticas de las que va a ser objeto y de las que quiere también ser sujeto.

La forma en que se concretd la respuesta médica a esta demanda de los enfermos fue el

% La relacion médico-enfermo a través de la historia. J. Lazaro, D. Gracia. 2003(Pag. 1).
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“consentimiento informado”, sin embrago para llegar a ¢l tuvieron que producirse antes
muchos cambios en el otro polo de la relacion (el médico) y en la relaciéon misma.

Bajo este contexto, se establecen requerimientos de integracion y a los ambientes que
le son propios al sujeto en torno a sus redes y soportes sociales, exigiendo del sistema
hospital una respuesta operacional frente al desafio de mantener en condiciones de proteccion
y también de conexién a todo sujeto que vea disminuida su condicion de salud y que ademas,
sea internado por tiempo variable e indefinido en el contexto de su tratamiento clinico, por lo
que, de manera similar, en el &mbito de la educacion, el Ministerio de Educacion promueve e
instala un proceso de Reforma cuyos principios orientadores son: calidad, equidad y
participacion, sustentados en la igualdad de oportunidades, a partir de los cuales en la
actualidad, la nueva politica de Educacion Especial promueve la consolidacién de las
Escuelas Especiales reconociendo la necesidad de mejorar las dificultades asociadas a la
actualizacion de la normativa que regula a esta area de la educacion (enfatizando en la actual
modalidad de financiamiento), la formacion docente y la disponibilidad de materiales y
equipamiento para estas aulas, ante lo cual éste objetivo del Ministerio de Educacion se hace
mas necesario toda vez que “en los ultimos 15 arios la matricula de estas escuelas se ha mas

que triplicado” (Riquelme. 2006).

3. Proceso de Objetivacion y Subjetivacion: Hacia una definicion
de Enfermedad.

La enfermedad se configura como un fendémeno bioldgico que s6lo puede distinguirse
porque rompe cierta secuencia de eventos que son parte de un proceso continuo, por lo que si
no esté el ojo testigo del ser humano, ese fendémeno no adquiere sentido. Es el individuo y la
sociedad los que otorgan el rotulo de enfermedad ha determinado evento (Lejarraga, A.2004,
p. 271), dicho rotulo surge como resultado de una construccion social que se describe desde
la perspectiva sociologica.

Con esto nos referimos entonces, a que la enfermedad se observa como la
construccion a través de un vinculo médico-paciente, en el que se generan roles y

expectativas de cumplimiento mutuo, es decir se establece una “objetivacion” de la realidad
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por lo que tanto a nivel mundial, como latinoamericano la medicina se constituye como una
respuesta de las propias culturas, para legitimar la condiciéon de enfermo en alguien que no
puede continuar cumpliendo sus roles habituales. Es asi que, la medicina como ciencia pone
el énfasis de su actividad en las situaciones definidas como “de enfermedad”, por lo que nos
centraremos en la mirada socioldgica para entender qué se reconoce como enfermedad y de
ésta manera poder aproximarnos a una definicion.

Asimismo, entendemos que la realidad no es natural, si no que la realidad se
configura a partir de un plano socialmente construido, simbolico e imaginario (Berger, y
Luckmann.1995), la cual se presenta como un mundo interpretado por los individuos, en
tanto se conforman como “sujetos sociales”, que a partir de su pertenecia a la sociedad y de la
internalizacion de lo social otorgan los rotulos de enfermedad a determinada condicion, a
partir de su propia cultura. Por lo que en cuanto a las definiciones u Opticas desde las cuales
podemos mirar la enfermedad, es necesario tener en cuenta tanto la perspectiva desde la
sociedad como la perspectiva desde el propio sujeto, que proporcionara una comprension

desde la dimension tanto objetiva, como subjetiva de la realidad social de la enfermedad.

3.1 Proceso de Objetivacion de la Enfermedad.

Como se ha mencionado anteriormente, la objetivacion es el espacio donde se da
lugar la realidad social, el cual es creado a partir de la intersubjetividad compartida. De esta
manera, la enfermedad como fenémeno social se establece a través de pautas socioculturales
que definen un estado de salud y no salud, tal definicidon objetiva la encontramos en Parsons
al definir el Rol de Enfermo desde la relacion médico-paciente desde su teoria de sistemas
sociales.

La enfermedad a raiz de su caracter social, se materializa inicialmente dentro del
espacio de la relacion “médico-paciente”, la cual se constituye como un todo formado por
partes articuladas funcionalmente, en donde las estructuras sociales que se ponen en juego
en esta relacion, estan dadas por el rol del médico y el rol del enfermo (Parsons. 1999, Cap.
10), dicha relacion se legitima en un comportamiento esperado, en donde tanto el médico

como quien se encuentre enfermo, poseen expectativas respecto de sus conductas, las cuales
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como sefiala Talcott Parsons desde su perspectiva funcionalista, deben ser reproducidas y
satisfechas, ya que son necesarias para poder mantener el equilibrio del sistema social. La
enfermedad instalada en la relacion médico-paciente, se reconoce entonces como parte
integral del sistema social, sistema que descansa sobre un orden de interacciones con roles
establecidos y funciones pautadas socialmente.

Empero, la practica médica, sobre la base de conocimientos cientificos, destina su
funcionamiento al control de la enfermedad, en donde por medio de la designacion del titulo
de “enfermo”, reasigna nuevos papeles y recompone asi la ruptura del sistema social, dada
por la irrupcién de la enfermedad. Bajo tales pardmetros, la medicina se legitima socialmente
a través de su funcidon como una institucion profesional de control social, que representa la
reaccion de la sociedad frente a la desviacion (Lejarraga, A. 2004, p. 272).

Se genera por tanto una “objetivacion” de la realidad social de la enfermedad, la cual
se legitima en la constitucion de la Institucion hospitalaria, que se funda en el Paradigma
Biomédico, en donde la ciencia médica se centra en la enfermedad y hace de ella su objeto
de estudio, bajo los pardmetros de las leyes objetivas, segin las cuales se rige’, realidad que
ha sido claramente conceptualizada desde la optica funcionalista propuesta por el modelo
parsoniano de la relacion médico paciente, la cual nos presenta una mirada del fenémeno de
enfermedad, que da cuenta de la forma en que se aborda y se trata a este fendmeno en nuestra
sociedad, para lo que establece las siguientes premisas basicas (Parsons.1999, Cap. 10).

1- La salud es una de las necesidades funcionales de los miembros individuales de
la sociedad. Desde el punto de vista del funcionamiento del sistema social, un
nivel general demasiado bajo de salud (o un nivel demasiado alto de enfermedad)
es disfuncional.

2- La enfermedad es un estado de perturbacion en el funcionamiento “normal” del
ser humano, comprendiendo el estado del organismo como sistema bioldgico y el
estado de su ajuste personal y social. La enfermedad se define, por tanto, en parte
biologicamente y en parte socialmente. La enfermedad y la salud son parte de la

cultura.

5 , .
Articulo jNo soy un nifio enfermo estoy enfermo!, Cardone y Monsalve
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3- El cuidado de la salud implica una interaccién entre roles sociales, el de la

persona que ayuda y el de la persona que necesita y recibe la ayuda.

4- Los roles sociales implicados en el cuidado de la salud son un sector pautado de la

cultura y, por tanto, implican secuencias comportamentales aprendidas.

La practica médica se constituye asi, desde esta Optica, como un “mecanismo” en el
sistema social para enfrentarse con las enfermedades de sus miembros, lo que nos permite
analizar desde la perspectiva funcionalista parsoniana fundamentalmente, el papel que juega
el sujeto enfermo en la sociedad, centrandose en la explicacion de la posicion especifica que
ocupa el sujeto aquejado por una enfermedad, en la sociedad, de modo que la estabilidad del
sistema social y la cohesion social son mantenidas (Parsons. 1999, Cap. 10), en razén de lo
cual, Talcott Parsons conceptualiza el rol del paciente, a partir de los cuatro aspectos del
sistema de expectativas institucionalizadas para el rol de enfermo: primero, la exencién de las
responsabilidades en el desempeio de otros roles sociales normales (que debe ser legitimada
por sancion social, en el caso del enfermo, y por sancion “profesional” en el caso del
paciente); segundo, el enfermo no es responsable de su condicion y no puede salir de ella por
un simple acto de decision o deseo (el paciente, por lo general, si es responsable de su
condicion de tal); tercero, el enfermo (también como paciente) debe querer sanar; y cuarto, el
enfermo tiene la “obligacion” de buscar ayuda “técnicamente competente” (por lo general de
un médico), y cooperar en su recuperacion (el paciente ya ha buscado tal ayuda, y se espera

ahora que coopere y cumpla las prescripciones) (Parsons. 1999, Cap.10):

Cuadro N° 4

“Conceptualizacion Rol de Enfermo desde la vison de Parsons”

PACIENTE
Estatus. Rol de Enfermo

= Estar motivado para ponerse bien.
= Buscar ayuda técnica competente.
Expectativas * Confiar en el médico.
comportamentales. » Aceptar la asimetria de la relacion.

= Exencion de la ejecucion de otros

Privilegios de estatus. roles sociales.

» Exencion de responsabilidad por su
estado

Fuente: Conceptos extraidos del texto “El Sistema Social”, Talcott Parsons 1999. Cap. 10.
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Como otras caracteristicas del rol de enfermo, que también se pueden aplicar, por lo
general, al del paciente, Talcote Parsons sefiala que es un rol dependiente, determina un
estatus de dependencia frente al estatus complementario del profesional sanitario, que
determina el “poder”, la capacidad de influencia social, es un rol temporal, es un rol
universal, en cuanto que criterios objetivos generalizados determinan la condicion de
enfermedad, la gravedad y la clase de enfermedad; es funcionalmente especifico, puesto que
se reduce a la esfera de la salud, por otra parte tiene una orientacion afectivamente neutral,
en la medida en que la conducta esperada se ejecuta para resolver un “problema objetivo™; y
tiene, también una orientacion colectiva, es decir, el enfermo no se conduce “egoistamente”,
sino que (sobre todo, una vez que se transforma en “paciente”) asume la obligacion de
cooperar con el profesional sanitario en una tarea comun (Parsons. 1999, Cap.10).

Por otro lado, por definicion institucional del rol, el sujeto enfermo se define como
una persona desamparada y, por tanto, necesitada de ayuda, por lo que al no ser
responsable de su condicion, esta “legitimada’ para la ayuda. En segundo lugar, la persona
enferma no es competente para ayudarse a si misma, no “sabe’ lo que es necesario hacer, ni
como hacerlo, por lo que estd abocado a transformarse en “paciente” (Parsons. 1999,
Cap.10).

En definitiva, es trascendental clarificar que el concepto de “rol de enfermo”, ha sido
definido a partir de esta perspectiva, ya que es desde la cual se ha estudiado y
conceptualizado en sociologia de la salud, toda vez que da cuenta del abordaje de dicho
fenomeno en nuestra sociedad, a partir de la cual Talcott Parsons, nos entrega una vision de
la sanidad como un mecanismo social mediante el que se regula y controla a los enfermos
con la finalidad de que vuelvan a efectuar sus actividades normales, ya que estimaba a la
enfermedad como una disfuncion puesto que obstaculizaba el funcionamiento correcto de la
sociedad, lo que observa como un quebranto de la consecucién de los objetivos sociales. Tal
conceptualizacion expresa una representacion ideal de como deberia actuar la poblacion bajo
el fenomeno de la enfermedad, para lo que describié un agregado de expectativas segun un
patron que definia las normas y valores relativos al estar enfermo, tanto para el paciente

como para las personas que estan en su entorno, el cual ya ha sido descrito anteriormente y
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sera puesto en discusion (en el segundo Capitulo de Andlisis de Resultados), con los
resultados de la investigacion, a partir del surgimiento de un Rol de Enfermo, que ya no se
circunscribe necesariamente en el ambito hospitalario o de la salud, si no que se amplia, a
partir de la incorporacion de la escuela en el sistema hospitalario.

En consecuencia, esta conceptualizacion sera abordada mas adelante en la
investigacion, desde la discusion con la conceptualizacion del Rol de Enfermo Infantil, que
de cuenta finalmente el estudio, toda vez que el interés radica en comprender como se
construye dicho rol, a partir del conocimiento subjetivo que describen los actores, entorno a
la enfermedad infantil y al ejercicio educacional, como asi también a como ese conocimiento
subjetivo llega a transparentarse en un hecho objetivo, como lo es la asuncion del rol. Desde
esta perspectiva la salud y la enfermedad se contemplan para nuestro estudio como
construcciones humanas que la poblacion percibe de un modo subjetivo, lo que lleva a
analizar las visiones cotidianas de las personas sobre la construccion social del “rol de
enfermo”, en donde el tipo ideal de enfermo-paciente propuesto por la vision funcionalista de
Talcott Parsons, es trascendental a modo de contextualizacion, de la objetivacion de dicho

fendmeno a nivel social.

3.1.1 Los Roles Sociales.

Por consiguiente, para el estudio de la construccion social del rol de enfermo infantil
resulta trascendental la conceptualizacion anteriormente realizada del “rol de enfermo”, para
comprender de qué forma la sociedad legitima e internaliza, el fenomeno de la enfermedad,
por medio de la asignacion de una rol social claramente definido, estableciendo pautas de
comportamiento, que se encuentran fuertemente arraigadas en la sociedad, las cuales
conducen a una concepcion del sujeto “enfermo” como un sujeto limitado para seguir
desempefiando sus roles sociales, en su vida cotidiana. En consecuencia, tal concepcion
social se cristaliza en la asignacion de un determinado rol ‘“rol de enfermo”, lo que
manifiesta lo incrustado que se encuentra tal definicién en nuestra sociedad.

Asi pues, comprender como se configuran los roles sociales, sera de sumo interés para
la investigacion, toda vez que, el individuo se construye como persona en la medida que
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adopta una estructura de actitudes que le permiten responder a lo que es “socialmente
esperable” segun las normas culturales en accion. En tanto la adopcioén de roles sociales,
permiten vincular al individuo desde su subjetividad con el ambiente social, por tanto, la
conducta relacionada con los roles es trascendental en el estudio de la construccion social del
Rol de Enfermo Infantil.

Por ende, las interrelaciones entre mundo subjetivo y objetivo determinan
inexorablemente nuestra personalidad, por lo que al desempefiar los roles sociales
participamos en el mundo social y al internalizar dichos “roles” cobra sentido para nosotros
subjetivamente esa esfera social. Es asi que, entenderemos la configuracion de los roles
sociales desde el paradigma Interaccionista Simbolico que a partir del concepto “otro
generalizado” (Mead.1993, Parte III “La Persona”), logra explicar la interrelacion entre el
individuo y el todo social, lo que nos permitird estudiar la conformacion del rol de enfermo
infantil, desde la construccion que realiza el entorno que se encuentra en constante
interaccion con ellos, permitiéndonos de esta forma ahondar en las subjetividades de los
sujetos.

El enfoque teodrico del Interaccionismo Simbdlico, desarrollado fundamentalmente
Georges Mead, nos proporciona un analisis que se dirige hacia las acciones mentales de los
actores sociales, centrando como foco sus procesos de interaccion. Tal perspectiva nos
permite adentrarnos en la subjetividad de los sujetos sociales y por tanto en la construccion
que elaboran a partir de su realidad, dicho asi, el interés radica en la interaccion entre los
actores, la cual se manifiesta en sus relaciones sociales, en tanto que es a partir de estas que
se conforman codigos simbolicos socialmente comprendidos que posibilitan el orden social.

La importancia de la interaccion social radica en la cualidad simbolica del
comportamiento, pues los sujetos comparten un conjunto de significaciones que permiten una
definicion comun del mundo social. En la interaccion entre los sujetos quienes comparten y
comprenden cualidades simbolicas como el gesto y el lenguaje, se establece un proceso de
mutua comunicacion en el cual los actores se constituyen socialmente (Mead.1993, Parte 111

“La Persona”).
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Los significados elaborados y comprendidos intersubjetivamente posibilitan que el
individuo sea capaz de tomar la posicion del “otro” y por lo tanto actuar segin las
expectativas esperadas por el conjunto social. Es el surgimiento del asi llamado “otro
generalizado” (Mead.1993, Parte III “La Persona”), a partir del cual se configura un nuevo
rol “rol de enfermo infantil”, en tanto que éste ya no se lemita a la “exencion” de las
responsabilidades sociales, toda vez que siguen respondiendo con su responsabilidad social
de estudiar, por lo que se nos presenta la configuracion de un nuevo rol, que no se limita ni a

la enfermedad, ni al estudiante, sino que més bien podria ser una fusién de ambos.

3.2 Proceso de Subjetivacion: configuracion de los Roles Sociales.

La capacidad de los individuos de asumir la funciéon del “otro”, es decir, de
desdoblarnos y ser capaces de situarnos en el lugar del otro permite la configuracion de “lo
social”. Este proceso es posible mediante la adopcion del “otro generalizado” entendido
como la actitud de la comunidad o del grupo social que interviene, en tanto proceso
organizado o actividad social, en la experiencia del individuo que forma parte de ella.
Mediante el “otro generalizado” se internalizan las actitudes y comportamientos de los otros
frente a nosotros mismos, constituyendo un “espejo social” en el cual el actor se ve
reflejado. De este modo, internalizamos el control social, los codigos éticos y las normas
sociales (Mead. 1993, Parte III “La Persona”).

Es mediante el “otro generalizado” que el entorno influye en el comportamiento del
individuo, éste, a su vez, es capaz de comprender las expectativas generadas en torno a ¢l y la
conducta apropiada para responder de forma adecuada a los comportamientos de los demas,
es a partir de la internalizacién del “otro generalizado” que los sujetos logran dilucidar el
modelo de accidon esperado segun las circunstancias sociales en juego. Esta capacidad de
vernos como nos ven los otros y de actuar conforme a lo esperado asumiendo un determinado
comportamiento, se integra a nosotros en la forma de “rol”.

En este sentido, el analisis sobre la conformacion de los “roles” tiene particular
importancia para la sociologia del conocimiento porque revela las mediaciones entre los

universos macroscopicos de significado, que estan objetivados en una sociedad, y las
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maneras como estos universos cobran realidad subjetiva para los individuos, por lo que la
unica forma de unir ambos andlisis consiste en indagar cémo el individuo, en su actividad
social total, se relaciona con la colectividad aludida. Dicha indagacion consistird,
necesariamente, en un analisis de los “roles” (Berger y Luckmann. 1995), por medio de la
“construccion social” que realizan los actores que interactian con los nifios y nifias alumnos
de la Escuela Hospitalaria, que se ven afectados por algin tipo de enfermedad. El rol social,
es también el comportamiento que se espera de un individuo que ocupa una determinada
posicion social, ya que en toda sociedad, los individuos desemperian una cierta cantidad de
diferentes roles sociales de acuerdo con los distintos contextos de sus actividades (Giddens,
1992). El concepto de “rol social” se relaciona con el de “status” del individuo, este ultimo
entendido en términos de prestigio social que se le conceden a un determinado sujeto o
grupo, segun su posicion social.

En conclusion, el surgimiento de un Rol de Enfermo Infantil, a partir de la
incorporacion de la escuela en el sistema hospitalario, generard transformaciones en el
ambito de la configuracion de lo que se entiende y establece socialmente por “atencidon
hospitalaria”, pero mas especificamente aun de como percibimos y asumimos la enfermedad,
es decir, de como “objetivamos” esta realidad social en la asignacion del “rol de enfermo”,
pues: “La concepcion misma acerca de quiénes y qué somos depende de la interaccion
social, en el marco de los roles” (Hollander, 1968). Toda ves que “La percepcion que se
tiene de la persona que padecen una enfermedad determina la forma en que la vemos y

respondemos a sus necesidades.”

3.2.1 Internalizacién de la realidad objetiva.

Si nos situamos en la Optica mas subjetiva que define a la enfermedad debemos
posicionarnos en la interpretacion que realizan los propios sujetos de la realidad social, en
donde lo esencial es la forma en que los individuos responden a la enfermedad y debido a las
cualidades simbolicas de la vida social (Friedson, E. 1978), bajo esta perspectiva la
enfermedad adquiere sus cualidades sobre la base de la manera en que las personas la
interpretan y a partir de ella moldean sus conductas.
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Por tanto, la subjetividad de los sujetos, es central en el diagnostico de enfermedad, en
su reconocimiento como tal, y dado que tiene efectos tanto sobre el paciente como sobre su
entorno, es trascendental detenerse en las circunstancias sociales que rodean tal diagndstico,
lo principal no seria ya lo verdadero o falso del diagnostico —lo real en términos biologicos—
sino la identificacion de un conjunto de signos o sintomas como expresion de una
enfermedad (Lejarraga, A. 2004, p. 272), en donde la profesion médica que es socialmente
reconocida en su autoridad, cumple un papel de legitimadora de ciertas condiciones,
imponiéndose de esta forma sobre el sujeto que diagnostica como sano o enfermo, por lo que
la medicina crea las posibilidades sociales para representar la enfermedad, que se establece
como efecto de una oposicion a un absoluto de normalidad, en donde tal concepto de
“normal” hace referencia a la norma y también a la moral.

Por lo que se establece, que la medicina opera asi como normalizador, reproduciendo
la moral, sin embargo la enfermedad no solo implica una situacion reconocida por el propio
enfermo como observador objetivo y por el médico como cientifico, sino que ademas plantea
la necesidad de enfocar el enorme espectro de significados que circulan entre las personas
que rodean al enfermo. Es de asi que, al reconocer la enfermedad en una persona, los demas
individuos moldean sus conductas frente a ella y en esto van modificando su propia
subjetividad (Lejarraga, A. 2004, p. 273), por lo que la enfermedad cobra de esta manera una
materialidad distinta a la del simple mal, se convierte en un estado social, que como tal varia
con la cultura y con los significados que se le atribuyan. Ante lo cual, resulta fundamental
para fines de la investigacion definir cuales serian los agentes sociales que estarian
permitiendo o condicionando esta ineternalizacion de la realidad de la enfermedad y por tanto
de la construccion del “Rol de Enfermo Infantil”, en tanto que, el aprendizaje de los roles se
realiza mediante el proceso de socializacion que nos exige habituarnos y objetivar la realidad,
de este modo comenzamos a experimentar la encarnacion de las instituciones. Este proceso

no seria posible sin el desarrollo del “otro generalizado™ en nosotros.
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3.2.2 Internalizacion de la realidad objetiva mediante Agentes de

Socializacion:

El proceso de socializacion envuelve muchos y diferentes tipos de influencias,
enseflanzas y experiencias las cuales operan en la conducta de los individuos mientras
permanezcan vivos, esta importante tarea social se concentra en diferentes grupos humanos
e instituciones sociales conocidas como agentes de socializacion de la sociedad (Gilbert,
1997, p. 179), en este sentido, dado que la responsabilidad de la socializacion y l6gicamente
también los agentes que construyen este significado del “rol de enfermo infantil” recaen
fundamentalmente y directamente en la “institucion familiar” y en la “institucién

educacional”, nos centraremos en la conceptualizacion de ambos.

3.2.3 La Familia: agente de socializacién primaria.

La familia se constituye socialmente como el agente de socializacion mas importante,
dado que constituye el mundo social del nifio, especialmente durante sus primeros anos de
vida. Una vez que alcanzan la edad escolar comienzan a separarse gradualmente de sus
nucleos familiares por periodos de tiempo cada vez mas prolongados (Gilbert, 1997, p. 179).
En este sentido, la familia es el mecanismo responsable del proceso de transmision cultural
inicial cuyo papel consiste en introducir a los nuevos miembros de una sociedad en las
diversas normas, pautas y valores que la sostienen a través de la ensefanza, para ser
internalizados como algo propio.

“La familia es también la esfera de vida social en donde se aprende por primera vez
los tipos de conductas y actitudes considerados socialmente aceptables y apropiados”™
(Gilbert, 1997. p. 180), por lo que es la encargada de transmitir las conductas y pautas
sociales de comportamiento a asumir en el desempeno del “rol de enfermo infantil”, en razén
de lo cual la construccion social que realice dicha institucion como significado del “rol de
enfermo”, sera crucial en lo que los nifios y nifias afectados por una enfermedad entiendan y
definan como su comportamiento social. Es asi que, como agente de socializacion, la familia
no es solo importante en la formacion de la personalidad, sino que, al mismo tiempo es
significativa por proporcionar a los nifios una posicion social, en otras palabras, “los nirios
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nacen en un mundo natural o fisico, pero es a través de la familia que éstos se insertan
dentro del mundo social, es decir, a la sociedad” (Gilbert, 1997, p. 180).

Cabe decir, que muchas de las caracteristicas adscritas, que existen al nacer o se
adquiere en diferentes etapas de la vida, tales como la clase social, religion, raza y etnicidad,
son directamente determinadas por los origenes familiares, los cuales se convierten en parte
del yo, por lo que, “la familia se constituye finalmente como el mecanismo responsable del
proceso de transmision cultural inicial cuyo papel consiste en introducir a los nuevos
miembros de una sociedad en las diversas normas, pautas y valores que la sostienen a través

de la ensenianza, para ser internalizados como algo propio” (Gilbert, 1997, p. 180).

3.2.4 La Escuela: agente de socializacién secundaria.

Finalmente nos encontramos con un segundo agente de socializacién importante, la
escuela, la cual se caracteriza por el comienzo de la edad escolar, a partir de cual la
participacion de miembros externos al grupo familiar, vienen a incorporar nuevos elementos
al proceso de socializacion., “en la escuela los nifios aprenden a interactuar con otras
personas que no forman parte de sus grupos primarios, provenientes de nucleos familiares
diferentes a los suyos” (Gilbert, 1997, p. 181).

Se observa claramente que una de las funciones mas importantes del sistema escolar
en el proceso de socializacion es introducir a los nifios a un vasto bagaje de conocimientos y
oficios, en donde “el comnocimiento que los nifios adquieren en la escuela no se limita
solamente a las materias contenidas en el curriculum oficial, sino que también incluye
importantes valores y conductas culturales, en una forma indirecta, y que algunos sociologos
denominan el curriculum oculto” (Gilbert, 1997, p. 181). En efecto, por medio de la
institucidn escolar, los nifios tienen la posibilidad de enfrentarse a una diversidad social mas
amplia, situacion que les permite tomar conciencia de sus propias categorias sociales.

Dadas las condiciones que anteceden, se hace explicita la importancia de estas dos
instituciones sociales, que se configuran como dos importante agentes de socializacion en el
proceso de “internalizacion de la realidad social objetiva”, en donde a partir de las cuales se
hace mas necesario aun entender que cualquier sujeto que ingresa en una institucion
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hospitalaria, posee unas necesidades de atencion que van mas alla de lo médico-fisico, y que
por tanto un niflo o nifla que pase por este proceso debe seguir con las actividades que le son
propias como estudiar, jugar, hablar, reirse, e interactuar con otros nifios, ante lo cual se nos
presenta la Escuela Hospitalaria, como el agente de socializacién secundaria para nifios y
nifias en edad escolar, que se encuentren pasando por un proceso de hospitalizacion tanto

prolongada, como recurrente.

3.2.5 La Escuela Hospitalaria: agente de socializacién secundaria.

Esta institucion social, que se constituye como una agente de socializacion
secundaria, se basa en una atencién pedagogica centrada en la ayuda al nifio para que en
medio de esa situacion negativa por la que atraviesa, pueda seguir desarrollandose en todas
sus facetas personales con la mayor normalidad posible. El desglose de esta finalidad
general da lugar a una amplia relacion de objetivos, de medios y de procedimientos entre los
que se opta por los mas apropiados, segiin sea la situacion personal de cada nifio.

El modo de actuacion, de intervencion, a través de la pedagogia hospitalaria,
entendida como la rama diferencial de la pedagogia que se ocupa de la atencion educativa
al nifio enfermo u hospitalizado, puede dividirse en cuatro grandes grupos (Lizasoain, 2000):

1. Ensefanza escolar.

2. Actividades ladico-recreativas.

3. Orientacién personal y familiar.

4. Estrategias psicopedagodgicas especificas de intervencion.

En relacion con esto ultimo, en esta misma linea, el Parlamento Europeo aprobo en el
afno 1986 la Carta de los Derechos de los Nifios Hospitalizados, a partir de la cual, numerosas
asociaciones de profesionales y voluntarios comenzaron a luchar por la defensa de estos
derechos y, de manera particular, el derecho de estos nifios a la educacion. Dentro de este
contexto los diferentes paises europeos establecen el marco de actuacion de las llamadas
escuelas o aulas hospitalarias, asi como de la atencion educativa domiciliaria para aquellos
niflos enfermos que, en casos de convalecencia prolongada, deban de permanecer en casa.

Bajo este marco, en 1988 tiene lugar, en Ljubljana (Eslovenia) el primer Seminario
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Europeo sobre “la educacion del nifio hospitalizado”, bajo el patrocinio de la UNESCO y de
la OMS (Lizasodin, 2007). A raiz de este encuentro comienzan, de manera informal, los
primeros contactos e intercambios pedagdgicos entre los profesionales de la educacion
implicados en este ambito. En 1992, en Viena, tiene lugar un segundo Congreso, donde se
manifiesta una voluntad expresa de crear una organizacion europea. Asi, y unos meses mas
tarde, en Paris, se establece un grupo de trabajo que se retine regularmente con el fin de
elaborar los estatutos de la nueva organizacion. Estos se publican en julio de 1994,
estableciendo oficialmente la Organizacion Europea de Pedagogos Hospitalarios (HOPE),
con sede en Bruselas. En mayo de 1996, durante el tercer congreso celebrado en Uppsala
(Suecia), tiene lugar la primera Asamblea General.® Entre los objetivos de HOPE destacan
los siguientes:

e Promover el derecho del nifio enfermo a recibir educacion en el hospital y en
su domicilio.

e Trabajar a favor de la Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado
(Parlamento Europeo de 1986) y, de manera especial, en el cumplimiento de
la Carta Europea para la Atencion Educativa de los Nifios y Adolescentes
Enfermos (Barcelona, mayo 2000).’

¢ Promocionar la formacion profesional del profesor hospitalario y facilitar la
comunicacion de sus intereses y necesidades.

e Trabajar en equipo, analizando y mejorando las practicas pedagogicas,
adaptandolas a los nifios enfermos y a la evolucion de los cambios sociales.

e Potenciar investigaciones en todos los ambitos de la pedagogia hospitalaria y
publicar resultados y ejemplos practicos de dicha actividad.

Empero, bajo este contexto en Chile el Ministerio de Educacion enfrenta una gran
Reforma Educacional, cuyos principios orientadores son “calidad, equidad y participacion,”

sustentados en la igualdad de oportunidades. En la actualidad, la nueva politica de Educaciéon

% Datos extraidos del texto: “Aulas y Pedagogia Hospitalaria en Chile”. Publicado por la Fundacién Educacional
Carolina Labra. 2006.

7 En mayo del afio 2000, con motivo de la celebracion de su IV Congreso en Barcelona la asociacion HOPE
presento la Carta Europea sobre el Derecho a la Atencion Educativa de los Nifos y Adolescentes Enfermos.
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Especial® promueve la consolidacion de las Escuelas Especiales, reconociendo la necesidad
de mejorar las dificultades asociadas a la actualizacion de la normativa que regula a esta area
de la educacion. En este marco la Fundacion Educacional Carolina Labra Riquelme, en
conjunto con el Ministerio de Salud y La Corporacion de Amigos Hospital Ezequiel
Gonzélez Cortés, en 1988 iniciaron y desarrollaron acciones concretas, con el fin de
sensibilizar respecto del tema del Derecho a la Educacion de los nifios y adolescentes
hospitalizados y enfermos cronico en el pais, para lograr obtener a nivel social una respuesta
a su derecho a iniciar y a proseguir sus estudios, considerando que afectados por problemas
de salud, son claros casa de desventaja social. De esta manera en 1998 las entidades,
anteriormente enunciadas, presentaron al Ministerio de Educacion el Proyecto Educativo de
Aulas Hospitalarias, para que en 1999 se lograra el reconocimiento oficial de las Aulas
Hospitalarias que ya se encontraban funcionando en la Region Metropolitana, obtenido de
este modo el financiamiento a través de la subvencion estatal, dichas instituciones
educacionales se plantearon como mision “la educacion, formacion y reinsercion del nifio
hospitalizado, en tratamiento ambulatorio o enfermo cronico, evitando de este modo su
marginacion del sistema educacional formal, promoviendo acciones que favorezcan la
continuidad de su proceso de ensenanza-aprendizaje y de reinsercion escolar y social,
mediante una atencion holistica y multidisciplinaria” (Riquelme, 2006, p. 16).

Finalmente, es importante establecer que las Aulas Hospitalarias en Chile, se
sustentan sobre un marco legislativo, que se fundamenta en acuerdos y convenciones
internacionales que abogan por los derechos que poseen todos los nifios y nifias de acceder a
una educacion de calidad en igualdad de condiciones. Centralmente han servido de referencia
para este marco (Riquelme, 2006):

e La Convencion de los Derechos del Nifio.
e  Normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
Discapacidad (Organizacion de Naciones Unidas).
En resumen, la construccion y definicion del marco tedrico descrito, es crucial a modo

de contextualizar y establecer los diversos elementos y perspectivas que conforman el sentido

¥ Ministerio de Educacion. 2005 “Politica Nacional de Educacion Especial”.
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de nuestro estudio. Es asi que, bajo tal contexto tedrico, se buscard aterrizar el problema, en
la realidad empirica, con la finalidad de comprender como a partir del fenomeno de la
“enfermedad infantil”, que es compartido “intersubjetivamente”, por tres actores relevantes
como lo son las familias de los nifios alumnos de la Escuela Hospitalaria, los profesores y los
funcionarios de la salud, que conforman el sentido de dicha institucion educacional,
“construyen” a partir de su propia “subjetividad”, representaciones simbolicas entorno al “rol
de enfermo infantil”, las cuales por medio de sus conductas compartidas se cristalizan en una
“objetivacion” de ésta realidad, por medio de la “construccién de un rol, rol de enfermo
infantil”, que establece pautas de comportamiento social, es decir ciertos codigos

compartidos socialmente.
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III. MARCO METODOLOGICO
1. Descripcion General del Estudio

A continuacidon se exponen las principales decisiones metodologicas, que dicen
relacion con la investigacion realizada, dando cuenta del modo a partir del cual se abord6 el
fendmeno de estudio en términos del Disefio de la Investigacion, Universo de Estudio, Unidad
de Andlisis, seleccion de la Muestra, Técnicas de Investigacion, Andlisis de Datos y los
criterios de Validez y Credibilidad.

A partir de la pregunta de investigacion y los respectivos objetivos se planted la
necesidad de una metodologia y procedimientos técnicos de analisis de datos, apropiados para
el proposito de la investigacion realizada. Por lo que la finalidad de la investigacion se centrd
en comprender y describir como se Construye el Rol de Enfermo Infantil, desde las
percepciones de las madres, profesoras y profesionales de la salud, en el contexto de la
Escuela Basica Especial Canec, del hospital Gustavo Fricke de Viiia del Mar. En razén de lo
anterior, la investigacidon posee un cardcter descriptivo, sustentada en una técnica de
recoleccion y de andlisis de datos de tipo cualitativo, fundada en la conversacion.

En este sentido, el disefio metodologico utilizado permitié construir una vision mucho
mas holistica del Rol de Enfermo Infantil, desde las diversas percepciones de las madres,
profesoras y profesionales de la salud. Tal disefio, gui6 la articulacion de mecanismos y la
toma de decisiones, entorno a la viabilidad, coherencia y calidad de la investigacion. Por lo
que, los elementos que compusieron dicho proceso, se describirdn a continuacién con el
objetivo de dar cuenta de las diversas etapas que comprendi6 este proceso, los criterios que se

utilizaron y la justificacion de las decisiones tomadas.

1.1. Tipo de Estudio
El Disefio de Investigacion corresponde al tipo Exploratorio (Herndndez, Fernandez,
Baptista.2006), debido a la escasa informacion e investigacion entorno al Rol de Enfermo
Infantil, en el actual contexto de la escuela hospitalaria, dado que, en esta investigacion se
pretendidé conocer como se posiciona en este nuevo escenario de la Escuela Hospitalaria, el

Rol de Enfermo Infantil y si acaso surgian nuevas formas de construccion social del
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significado de dicho rol, en torno a su configuracién y temdtica poco estudiada, lo que
permitié a este estudio plantearse como exploratorio, a demas de la escasa bibliografia

socioldgica respecto al tema especifico.

1.2. Tipo de Diseio

En razon de lo anteriormente descrito, es preciso mencionar que, en el disefio de
investigacion no se establecieron hipdtesis, debido a que, una investigacion de corte
exploratorio es esencialmente flexible y proclive a reformulaciones, por lo que, solo se
asumieron ciertas supuestos iniciales. Empero, nos preguntamos sobre la actual Construccion
Social del Rol de Enfermo Infantil, bajo el supuesto de que debido a la no marginacioén del
sistema educacional, las percepciones, comportamiento y rol, de los nifios que se ven
afectados por algln tipo de enfermedad, viviendo un proceso de hospitalizacion prolongada o
recurrente, en el contexto de la Escuela Hospitalaria, tienden a reestructurarse.

La Metodologia de Investigacion aplicada fue de tipo cualitativa por cuanto se asume
que el conocimiento es una creacion compartida a partir de la interaccion entre el
investigador y el investigado, en la cual, los valores median o influyen la generacion del
conocimiento, lo que hace necesario “meterse en la realidad”, objeto de andlisis, para poder
comprenderla tanto en su logica interna como en su especificidad (Sandoval. 2006), es asi que
tanto la subjetividad, como la intersubjetividad se concibieron como los medios € instrumentos
por excelencia para conocer el fenomeno a investigar, por cuanto se buscod desentraiar las
significaciones elaboradas desde los sujetos, conocer y comprender desde los relatos de los
hablantes como se estructuraban las percepciones sociales. De tal manera, se busco trabajar a
partir de las propias subjetividades de los sujetos, Madres, Profesoras y Profesionales de la
salud, por lo que el interés se centro por tanto, en el habla y percepcion de tales sujetos, que se
obtuvo por medio de la conversacion.

Bajo esta definicion metodologica, la indagacion fue guiada por un diserio emergente el
cual se estructuro a partir de los sucesivos hallazgos que se fueron realizando durante el
transcurso de la investigacion (Sandoval. 2006), es decir sobre la plena marcha de esta. De esta

manera, la validacion de las conclusiones obtenidas se realizd a través del dialogo, de la
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interaccion y la vivencia, lo cual se fue concretando mediante consensos que surgieron del
ejercicio sostenido de los procesos de observacion, reflexion, dialogo, construccion de sentido
compartido y sistematizacion. En este sentido, el Paradigma Cualitativo de Investigacion se
presentd como una orientaciéon sumamente “descubridora” que ahondé en la subjetividad de los
individuos intentando comprender la realidad social desde el punto de vista de los propios
sujetos, ante lo cual, se privilegid el estudio de los fendmenos sociales en el propio entorno
natural en el que ocurren, de este modo se pudieron captar los aspectos subjetivos de la conducta
humana y explorar los significados atribuidos a los fendémenos por los propios actores, para lo
que se tom6 un enfoque no experimental, basado en un disefio transversal ya que se
recolectaron datos en un solo momento, en un tiempo unico (Herndndez, Fernandez,
Baptista.2006)

Dados los objetivos planteados en la investigacion, la metodologia cualitativa se presentd
como el enfoque adecuado para el acceso a la comprension de como las Madres, las Profesoras y
los Profesionales de la salud construyen el Rol de Enfermo Infantil, en el contexto de la Escuela

Hospitalaria.

1.3. Método Cualitativo

Dado que, para propositos de la investigacion es central comprender la realidad del
fenomeno desde el relato y las acciones de los propios sujetos involucrados, se utilizé el método
cualitativo, que nos permitio observar la realidad “desde dentro, debido a que, para lograr
acceder de una mejor forma en el sentido profundo de la dimension simbolica, de las Madres,
Profesoras y Profesionales de la Salud, y poder por tanto, dilucidar significados, experiencias,
vivencias y construcciones entorno al Rol de Enfermo Infantil, result6 trascendental dicho
método.

Por ultimo, la investigacion se presentd como un estudio de caso, ya que se centro en el
estudio de un caso especifico, en particular dado por una sola Escuela Hospitalaria, con el
proposito de lograr un estudio basado en un examen detallado, comprensivo, sistemdatico y en

profundidad (Rodriguez, Gil, Garcia. 1999), de nuestro caso objeto de interés.
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1.4. Universo
El universo de nuestra investigacion se conformd por todos los actores o sujetos

involucrados en la conformacion de la Escuela Hospitalaria, en el hospital Gustavo Fricke de

Vina del Mar.

1.5. Unidad de Analisis
La unidad de analisis de nuestra investigacion, correspondio a las Madres de los
nifios y nifas alumnos de la escuela hospitalaria, a las Profesores que se desempefian en
dicha escuela y a los Profesionales de la Salud encargados del tratamiento clinico de los
nifios alumnos de la Escuela Basica Especial Canec, ubicada en el hospital Gustavo Fricke

de Vifia del Mar. Los criterios de inclusion y exclusion se justificaron a partir de:

Cuadro N° 5

“Criterios de inclusion y exclusion de la muestra”

Actores Relevantes Justificacion de criterio

Son las Madres de los nifios/as que viven un
proceso de hospitalizacion prolongado o
recurrente, quienes experimentan la experiencia
Madres: de los nifios y nifias alumnos de la directa, de los nifios y nifias que asisten a la
Escuela Hospitalaria. Escuela Hospitalaria, en el marco de su proceso
de hospitalizacion, toda vez que a nivel del
nucleo familiar, quien asume el cuidado directo
del tratamiento de la enfermedad es la propia
Madre.

La eleccion de los profesores de la Escuela
Hospitalaria fue trascendental ya que son
Profesores: que se desempefian en la Escuela | quienes se encuentran encargados del proceso
Hospitalaria. educacional de dichos nifios, por lo que son
gestores de esta construccion social del rol de
enfermo infantil, en el contexto de la Escuela
Hospitalaria.

La vision desde los profesionales de la salud,
encargados del tratamiento clinico de los
Profesionales de la Salud: encargados del | nifios/as alumnos de la Escuela Hospitalaria, es
tratamiento clinico de los nifios/as. crucial para comprender como ellos desde su
especialidad médica, construyen el rol de
enfermo infantil, a partir de la experiencia de
dicha escuela.
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1.6. Muestra

En consecuencia de todo lo anteriormente descrito y establecido como disefio de
investigacion, el disefio muestral para nuestra investigacion fue de tipo no probabilistico, debido
a que se trato de un estudio cualitativo dirigido a un determinado grupo de personas, orientado a
conocer las percepciones sociales que elaboraron, en pos de una construccion social. De esta
manera, el tipo de muestreo utilizado fue el de criterio, en el cual todas las unidades de
muestreo han de cumplir unos perfiles definidos en el diserio muestral, que en general
representan variantes discursivas del fenomeno (Vasquez, Ferreira, Mogollon, Fernandez,
Delgado, Vargas. 2006), en este sentido los criterios de inclusion utilizados para la seleccion de
la muestra fueron:

® Para las Madres de familias monoparentales o biparentales: criterio de vinculo
familiar madre e hijo/a de responsabilidad directa en el tratamiento de la enfermedad,
atendiendo a demas a los respectivos casos de enfermedad.

® Para los Profesores hombre o mujer: criterio de temporalidad en el trabajo, de al menos
un mes de permanencia.

® Para los Profesionales de la Salud hombre o mujer: criterio de injerencia en el
tratamiento clinico de los nifios, es decir, solo los encargados de dicho tratamiento,
atendiendo a demas a la diversidad de sus respectivas profesiones.

Para dicha seleccion de casos muestrales, se trabajo en conjunto con la institucion,
Escuela Basica Especial Canec, del hospital Gustavo Fricke, ubicada en Vina del Mar, por otra
parte, el tamafio de la muestra se determind de la siguiente manera, para el caso de las Madres de
un universo de 10 se escogieron 5 bajo el criterio de la responsabilidad directa en el tratamiento
de la enfermedad y bajo el criterio de diversidad atendiendo a distintos tipos de enfermedad.
Para el caso de las Profesoras, se trabajo con su totalidad dado a que eran un universo de
pequefio de s6lo 4 docentes, por lo que se trabajo con la totalidad a fin de enriquecer la
informacion. Finalmente para el caso de los Profesionales de la Salud, de un universo de 10
encargados directos del tratamiento clinico de los nifios/as alumnos de la escuela, se escogieron
también 5 bajo los criterios de injerencia en el tratamiento de la enfermedad y diversidad en

cuanto a sus respectivas profesiones. Tal seleccion, se pasa a describir en el siguiente cuadro:
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Cuadro N° 6

“Diseiio Muestral”

Actores Universo Muestra Sexo CATEGORIAS

1. Madre hija con enfermedad biologica
“Sindrome Goldenhar Gorlin".

2. Madre hija con enfermedad bioldgica.
“Fibrosis Quistica”.

Madres 10 5 Femenino | 3. Madre hijo con enfermedad biologica.
“Leucemia”.

4. Madre hijo con enfermedad genética.
“V.ILH+".

5. Madre hijo con enfermedad por accidente.
“Paraplejia con vejiga neurogénica”.

1. Profesora Educacion General Basica.
Profesoras 4 4 Femenino |[2. Profesora Educacion Media Lenguaje y
Comunicacion.
3. Profesora Educacion Diferencial.

4. Profesora Educacion Diferencial.

1. Doctora Pediatria.

Prof. D. 10 5 Femenino | 2. Enfermera U.CI.  Pediatrica

Salud 3. Enfermera Apoderado U.C.I. Pediatrica.
4. Enfermera Quimioterapia Pediatria.

5. Técnico Paramédico Oncologia Pediatrica.

En este sentido la muestra se distribuye de la siguiente manera, a partir de la

participacion de los tres actores anteriormente mencionados:

GraficoN° 1

“Distribucion por actores de la Muestra”

PROFESIOMALES DE LA SALLD MADRES

(4) (3]
28,6% 35,7%

PROFESORAS

)]
35, 7%
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1.7 Metodologia de recoleccion de datos.

Dado que para lograr responder a los objetivos planteados en nuestra investigacion,
nos definimos por un estudio de tipo cualitativo, las técnicas de investigacion elegidas para la
recoleccion de datos estuvieron dadas por la entrevista en profundidad, toda vez que el
estudio buscd mas que una interpretacion de la realidad, una comprension de esta a partir de
los propios actores que la conforman. De tal forma, que el proceso logico de la investigacion
requirié de técnicas de recoleccion de datos y de produccion de informacion, que nos
posibilitaran comprender desde las diversas percepciones de las Madres, Profesoras y
Profesionales de la Salud, la Construccion Social del Rol de Enfermo Infantil, en el contexto
de la Escuela Hospitalaria, por lo que la eleccion de dicha técnica, fue trascendental para
lograr aproximarnos a dicha construccion social y por consiguiente responder con el objetivo
de nuestra investigacion. El proceso logico de la recoleccion de datos, se estructurd a partir

de las siguientes tres fases, que guiaron el desarrollo del estudio:

1. Planificacion:

En esta primera fase de la investigacion se realizaron los contactos y acercamientos
con la Escuela Basica Especial Canec, ubicada en el hospital Gustavo Fricke de Vifia del
Mar, en donde se busco por medio de un primer acercamiento, a través de entrevistas
informales con algunos de sus funcionarios y o directivos, llegar a la cotidianeidad de sus
actividades. Por consiguiente, se busco llegar a los sujetos que formarian parte del estudio,
por medio del contacto con la escuela, a partir de la cual se lleg6 a las Madres, a las mismas
Profesoras y a los Profesionales de la Salud, en donde lo primordial fue que los sujetos se
conoceran con la investigadora, para de esta forma, poder comenzar a estrechar lazos de
mutua confianza, situacion que a su vez, sirvid como un elemento para establecer ciertas
condiciones de las entrevistas, a la vez que también permitid que los sujetos se pusieran en

conocimiento del estudio a realizar.

57



2. Ejecucion:

Ahora en la segunda fase, se procedi6 a la aplicacion de la técnica de recoleccion de
datos, la cual dado por nuestro método de investigacion, se basd en“la entrevista en
profundidad” que nos permitid, por medio de reiterados encuentros cara a cara entre
investigadora e informantes, comprender las perspectivas que tienen los informantes respecto
de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como lo expresan con sus propias palabras, de
esta forma la conversacion se genero como un dialogo entre iguales en el cual se debe
aprender lo que es importante para los sujetos, antes de lo que es importante para el
investigador, se busca comprender tanto como las significaciones de su habla, el sentido de
sus silencios y expresiones, lo central es lograr una comprension detallada de las
experiencias y perspectivas de los informantes, explorando en el mundo vivido por los
sujetos y buscando los significados de los temas centrales en sus vidas (Alonso.1999).
Empero, tales entrevistas cualitativas se caracterizaron por (Hernandez, Fernandez,
Baptista.2006): El principio y el final de la entrevista no se predeterminan ni redefinen con
claridad, incluso las entrevistas pueden efectuarse en varias etapas, es flexible, las preguntas
y el orden en que se hacen se adecuan a los participantes, el entrevistador comparte con el
entrevistado el ritmo y direccion de la entrevista, el contexto social es considerado y resulta
fundamental para la interpretacion de significados, el entrevistador ajusta su comunicacion
a las normas y lenguaje del entrevistador, la entrevista cualitativa tiene un cardcter mds
amistoso.

Finalmente, las tematicas que guiaron las entrevistas en profundidad, se dieron a
partir de la directa relacion, con los objetivos de investigacion, las cuales se resumen en los
siguientes ejes tematicos abordados:

» Rol de enfermo infantil: significado simbolico entorno al rol de enfermo
infantil desde las percepciones de las madres, profesoras y profesionales de la
salud de la Escuela Hospitalaria.

» FEjercicio educacional: percepciones de las madres, profesoras y profesionales
de la salud, sobre el ejercicio educacional de los nifios/as alumnos de la

Escuela Hospitalaria.
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» Enfermedad infantil: percepciones entorno a la enfermedad infantil, desde la

vision de las madres, profesoras y profesionales de la salud, sobre los nifios/as

alumnos de la Escuela Hospitalaria.

» Relaciones sociales: entre profesoras y niflos/as alumnos de la Escuela

Hospitalaria y entre profesionales de la salud y profesoras de dicha escuela.

» Pautas de comportamiento: que sobre los nifios/as alumnos de la Escuela

Hospitalaria, construyen conjuntamente las madres, profesoras y profesionales

de la salud.

Dichos ejes tematicos, se abordaron en la investigacion, a partir de la siguiente

estructuracion tedrica propuesta por la Teoria de la Construccion Social de la Realidad, la

cual se utilizé por medio de su conceptualizacion como una “matriz de analisis” de la

siguiente manera:

Subjetivacion
de la realidad
compartida.

Objetivacion
de las

Esquema N° 4

“Matriz de Analisis”

Percepciones
Enfermedad Infantil.

— Enfermo

Percepciones

Ejercicio Educacional.

Relaciones

Sociales en el Aula.

A 4

conductas
compartidas.

Relaciones

Significado
Rol de

Infantil.

Pautas de
Comportamiento

Entre Profesionales.

REALIDAD
SOCIAL

ROL DE ENFERMO INFANTIL
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3. Cierre:

Por tultimo la fase final consiste basicamente en el término de la investigacion, en
donde se procede a entregar la informacion obtenida a la comunidad aludida, en este caso a la
Escuela Basica Especial Canec, del hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar, con el
proposito de que se informen de los resultados de la investigacion y por tanto les sea util para
su institucion.

En suma, es necesario explicitar que al haber trabajado sobre la base de un disefio
emergente, es decir que fue surgiendo en funcidn del propio estudio, el disefio se encontrd
sometido a un constante cambio, que fue en relacion a la adaptacion de las condiciones
empiricas de viabilidad y factibilidad, lo cual no estuvo exento de dificultades, por lo que
tanto el modelo metodoldgico, como el proceso de andlisis de datos se encontrd sometido
bajo cambios, que podran implicaron muchas veces reestructuraciones, toda vez que se
manejo el supuesto de que en la realidad las condiciones esperadas, no siempre se dan, sin

embrago dichos cambios siempre fueron en pos de lograr una mejor investigacion.

Cuadro N° 7

“Cuadro resumen Fases de la Investigacion”

Fases Finalidad Semanas
Aproximadas

1° Planificacion Exploracion del campo de 1 Semana a.p.p.
estudio.

2% Ejecucion Realizacion de observacion 3 Semanas a.p.p
participante y entrevistas en
profundidad.

3“Cierre Entrega de resultados a la 1 Semana a.p.p.
Escuela Hospitalaria.

1.8 Plan de analisis.
En este punto es importante mencionar que, para el proceso de la investigacion de
campo, el andlisis de los datos se realizd6 una vez que se contd con la totalidad de la

informacion recolectada, por medio de las entrevistas en profundidad, debido a que de esta
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manera, la transcripcion de dichas entrevistas se pudo realizar de forma simultdnea a su
realizacion.

Fue asi que, con el objeto de indagar en la construccion social del Rol de Enfermo
Infantil, que realizaban las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de
la Escuela Hospitalaria, el andlisis de la informacion que se obtuvo mediante las entrevistas
en profundidad, se baso en el andlisis de dicha construccion social y sus respectivos ejes
tematicos, ya planteados anteriormente, por medio del andlisis de contenido tematico, el cual
nos permitio sistematizar y analizar la informacion recopilada, a partir de la seleccion de los
topicos de mayor preeminencia para los entrevistados, lo que nos permitié6 comprender las
significaciones relevantes para los sujetos, en la construccion social del Rol de Enfermo
Infantil. De esta forma el analisis estuvo compuesto de tres momentos interactuantes entre

ellos:

Cuadro N° 8

“Cuadro resumen Etapas del analisis de informacién”

Etapas Finalidad

Preandlisis Organizacion del material a analizar y definicion de
los ejes del plan que guiaran el examen de los datos.

Codificacion Transformacion de los “datos brutos” (el material
original) a los “datos utiles”. Por medio de Ia
fragmentaciéon  del  texto, se  clasificaran

conceptualmente las unidades que son cubiertas por
un mismo topico.

Categorizacion Organizaciéon y clasificacion de las unidades
obtenidas en base a criterios de diferenciacion, en
donde el criterio es fundamentalmente semantico, se
agruparan las unidades por similitudes en cuanto a su
significado.

Por consiguiente, para la primera etapa de Preandlisis, se organiz6 el material a
analizar, a partir de la definicion de ejes o temas componentes, que surgieron de las tematicas
que se dieron en las entrevistas, entorno a los objetivos especificos que se buscaban abarcar.

Dicha estructuracion, que guio el examen de los datos se estructur6 de la siguiente manera:
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e Objetivo N° 1.

A) Eje Tematico: Enfermedad infantil.

B) Finalidad: Conocer las percepciones entorno a la enfermedad infantil.

C) Actores: Madres- Profesoras- Profesionales de la Salud.

D) Temas Componentes:

Madres

Profesoras

Profesionales de la Salud

-Proceso de enfermedad (tabla
descriptiva por enfermedad).
-Vision de la enfermedad infantil.
-Sentimiento de la percepcion de
la sociedad sobre la enfermedad.

-Importancia de la escuela en la
enfermedad.

-Sentimiento de la percepcion de
la sociedad sobre la enfermedad.

- Proceso de enfermedad
(Experiencia).
-Conocimiento de la

enfermedad (definicion)
-Sentimiento de la percepcion
de la sociedad sobre la
enfermedad.

e Objetivo N° 2.

A) Eje Tematico: Ejercicio Educacional.

B) Finalidad: Conocer las percepciones sobre el ejercicio educacional.

C) Actores: Madres- Profesoras- Profesionales de la Salud.

D) Temas Componentes:

Madres Profesoras Profesionales de la Salud
-Experiencia de la escuela | -Experiencia de la escuela | - Experiencia de la escuela
hospitalaria. hospitalaria. hospitalaria.

-Importancia de la escuela en la | -Funcion de la escuela en la | -Importancia de la escuela en

enfermedad. enfermedad. la enfermedad.

-Desenvolvimiento como | -Desenvolvimiento como | -Compatibilidad entre la

estudiante. estudiante. enfermedad y el rol de
-Préctica educativa. estudiante.

e Objetivo N° 3.

A) Eje Tematico: Rol de Enfermo Infantil.

B) Finalidad: Conocer el significado simbolico entorno al rol de enfermo infantil.

C) Actores: Madres- Profesoras- Profesionales de la Salud.

D) Temas Componentes:

Madres

Profesoras

Profesionales de la Salud

-Cuidados de la enfermedad.

-La enfermedad en la familia.
-Experiencia de la enfermedad.
-Consecuencias de la enfermedad.

-Significado de estar enfermo.
-La enfermedad en la escuela.
-Consecuencias de la enfermedad.
-Cuidados de la enfermedad.

-Significado de estar enfermo.
-La enfermedad en el
hospital.

-Consecuencias de la
enfermedad.

-Cuidados de la enfermedad.
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¢ Objetivo N° 4.

A) Eje Tematico: Relaciones Sociales en el Aula.

B) Finalidad: Identificar las relaciones sociales en ¢l aula

C) Actores: Madres- Profesoras.

D) Temas Componentes:

Madres

Profesoras

-Relaciones sociales alumno-profesor.
-Tipos de relaciones sociales.

-Relaciones sociales profesor-alumno.
- Tipos de relaciones sociales.

® Objetivo N° 5.

A) Eje Tematico: Relaciones Sociales entre Profesionales.

B) Finalidad: Identificar las relaciones sociales entre profesionales.

C) Actores: Profesoras- Profesionales de la Salud.

D) Temas Componentes:

Profesoras

Profesionales de la Salud

-Relaciones institucionales.
-Relaciones profesionales.
-Relaciones personales.

- Relaciones institucionales.
- Relaciones profesionales.
- Relaciones personales.

e Objetivo N° 6.

A) Eje Tematico: Pautas de comportamiento.

B) Finalidad: Identificar las pautas de comportamiento que sobre los alumnos de la

E. H. construyen conjuntamente.

C) Actores: Madres- Profesoras- Profesionales de la Salud.

D) Temas Componentes:

-Proyecciones sobre el hijo.

-Proyecciones sobre el alumno.

Madres Profesoras Profesionales de 1a Salud
-Rol de madre frente a la - Conducta esperada frente a la - Conducta esperada frente a
enfermedad. enfermedad. la enfermedad.
-Conducta esperada frente a la -La educacion frente a la -Proyecciones de la conducta
enfermedad. enfermedad. frente a la enfermedad en la

escuela.

De esta manera, la segunda etapa que consistid en la Codificacion de las entrevistas,

se basod en la estructuracion anteriormente planteada, por medio de la cual se procedid

posteriormente a la fragmentacion de los textos de cada una de las entrevistas, por actor, en
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donde se fue clasificando conceptualmente las unidades que iban siendo cubiertas bajo un
mismo topico.

Finalmente luego, de que se contd con el Preandlisis y con su respectiva
Codificacion, se procedid a realizar la Categorizacion, por medio de la oorganizacion y
clasificacion de las unidades obtenidas en base a cddigos de diferenciacion, claramente
codificados, agrupando las unidades por similitudes en cuanto a su significado, lo cual se
realizé por medio de la elaboracion de “matrices” (se encuentran anexadas) clasificadas por

objetivo especifico y por actor.

1.9 Criterios de Credibilidad y Validez.

Con el proposito de lograr obtener informacion de calidad, se tomaron ciertas
estrategias, que permitieron garantizar la credibilidad y la validez de la investigacion, por lo
que a objeto de disminuir posibles sesgos, en el proceso de recoleccion de datos, se tuvieron
en cuenta algunos criterios. Tanto las opiniones, como impresiones y pensamientos
personales de la investigadora, se registraron por separado, de lo que se registr6 mediante la
observacion y las entrevistas, para dicho propdsito se conté con un “diario de campo”, en el
que se anotaron por separado los aspectos referidos a lo visto y comentado por los
informantes, de aquellos otros aspectos referidos a las opiniones personales y posibles
hipdtesis de la investigadora. Por otra parte, para efectos de las entrevistas, se utiliz6 una
grabadora para poder lograr registrar el dato de forma completa y precisa. En este mismo
sentido, la credibilidad del estudio se busc6 mediante la necesidad de lograr comunicar el
lenguaje, pensamientos, emociones y puntos de vista de los participantes (Hernandez,

Fernandez, Baptista.2006).

1.10 Consideraciones éticas.
Finalmente fue necesario plantear ciertos resguardos éticos, que se debieron tener a la
hora de la realizacién de las entrevistas en profundidad y al contacto con los sujetos
informantes, Madres, Profesores y Profesionales de la Salud, por lo que se debi6 resguardar

su anonimato, a fin de evitar posibles desconfianzas del informante, al momento de emitir sus
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opiniones y o juicios de valor, a le vez que también se debié mantener constantemente
informados a los sujetos participantes acerca del sentido, objetivos y finalidad de la
investigacion, por lo que en definitiva tales consideraciones éticas fueron en contribucion del

logro de un rapport adecuado.
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Segunda Parte

Exposicion y Analisis de Resultados de

Investigacion.
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IV. EXPOSICION Y ANALISIS DE RESULTADOS.

En el marco de la investigacion, para cumplir los objetivos propuestos se trabajo con
los relatos y vivencias de quienes confluyen en su quehacer en la Escuela Hospitalaria Basica
Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Viia del Mar, es decir desde el relato de las
Madres de los nifios y nifias alumnos de dicha escuela, desde las Profesoras y Profesionales
de la Salud encargados del tratamiento clinico de los nifios y nifias alumnos de la escuela, a
partir de dos ejes de analisis. El primero de ellos, refiere a la conformacion del significado
del Rol de Enfermo Infantil, desde la descripcion de las percepciones entorno a la
enfermedad infantil y al ejercicio educacional, elementos que finalmente dieron cuenta de la
Subjetivacion de la realidad compartida por los tres actores mencionados, en la Escuela
Hospitalaria. El segundo eje en cambio, aborda las pautas de comportamiento que sobre los
nifos/as alumnos de la escuela, elaboran los tres actores en conjunto, desde sus propias
relaciones sociales que se dan tanto en el contexto del aula, como asi también en el contexto
de las relaciones profesionales, elementos que ahora desde este eje de analisis, finalmente
dieron cuenta de la Objetivacion de las conductas compartidas por los tres actores, en la
Escuela Hospitalaria.

Ahora bien, es preciso mencionar que se trabajé entorno a los dos ejes de analisis,
descritos anteriormente, con la finalidad de dar cuenta y por tanto de comprender como se
construye el Rol de Enfermo Infantil, en el contexto de la Escuela Hospitalaria Bésica
Especial Canec, desde el abordaje de una dimensién mas bien subjetiva de dicha
construccion, como asi también desde el abordaje de la dimensién objetiva de tal
construccion, analisis que finalmente nos permiti6 demostrar como se manifiesta dicha
construccion en la realidad social de la Escuela Hospitalaria, por medio de la asuncién del
Rol de Enfermo Infantil, que emerge a partir de esta construccion, por lo que resulté de suma
importancia para la investigacion posicionar tal conceptualizacion, en comparacién y
discusion con la realizada desde la 6ptica funcionalista de Talcott Parsons.

Para tales propositos de la investigacion se optd por una presentacion que se

estructura a partir de dos capitulos, el primero que lleva por nombre “Subjetivacion de la
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Realidad Compartida”, comprendera la “presentacion de resultados” de los tres primeros
objetivos especificos que son; percepciones entorno a la enfermedad infantil, percepciones
entorno al ejercicio educacional y significado del rol de enfermo infantil, en donde
posteriormente dicha presentacion de resultados estara seguida del “analisis de los resultados
expuestos” en €ste primer capitulo que buscard dar cuenta de la Construccion Subjetiva del
significado del “Rol de Enfermo Infantil”. El segundo capitulo denominado “Objetivacion
de las Conductas Compartidas”, finalmente comprenderd los tres ultimos objetivos
especificos que son; relaciones sociales entre profesor-alumno, relaciones sociales entre
profesoras y profesionales de la salud y pautas de comportamiento que sobre los nifios/as
alumnos de la escuela elaboran conjuntamente los tres actores, en donde al igual que el
capitulo precedente, la presentacion de los resultados estara seguida por el analisis de estos,

por medio del cual se buscara dar cuenta de la Objetivacion del Rol de Enfermo Infantil.
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Capitulo 1

Subjetivacion de la Realidad Compartida.
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INRODUCCION
Subjetivacion de la Realidad Compartida.

En este apartado, se buscara dar respuesta a los tres primero objetivos especificos de
la investigacion que son “Conocer las percepciones entorno a la enfermedad infantil”,
“Conocer las percepciones sobre el ejercicio educacional” y “Conocer el significado
simbolico entorno al rol de enfermo infantil”, con el propdsito de dar cuenta de la forma en
que se construye el significado del rol de enfermo infantil en el contexto de la Escuela
Hospitalaria, en un primer momento de dicha significacion, que dice relacion con la
subjetivacion del Rol de Enfermo Infantil a partir de los universos simbolicos y las
percepciones compartidas que dan origen a dicha significacion como una realidad compartida
intersubjetivamente por su actores, Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud. En este
sentido, dado que se respondera al “significado simbolico entorno al rol de enfermo infantil”,
es preciso en primer lugar esclarecer las percepciones de los actores sobre la “enfermedad
infantil” y el “ejercicio educacional”, para luego tomar tales definiciones (percepciones)
como los elementos constituyentes de la configuracion del significado simbdlico del Rol de
Enfermo Infantil. Para tales propositos se ha optado por la siguiente conceptualizacion
teorica.

* Subjetivacion de la realidad compartida: sera entendida como aquel conocimiento

social que brinda los parametros comunes para entender la sociedad, los cuales varian
segun la posicion de cada uno de los actores, situacion que a su vez también se ve
influenciada o determinada por las funciones que cada uno de ellos cumple en la
sociedad como la funcion de madre, de médico y de profesor. Cada una de dichas
funciones sociales moldea las percepciones compartidas sobre el “rol de enfermo
infantil”, “el ejercicio educacional” y la “enfermedad infantil”.
1. Presentacion de Resultados.
1.1 Las Percepciones entorno a la Enfermedad Infantil como Proceso
de Subjetivacion de la construccion del significado del rol de enfermo infantil.
Madres: Las madres de los alumnos de la escuela hospitalaria, que son las encargadas

directas del tratamiento y cuidados del hijo/a que se encuentra enfermo, configuran sus
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percepciones sobre la “enfermedad infantil” en primera instancia desde la cercania con la
significacion del tema, a partir de la propia experiencia de vida entorno a la enfermedad del
hijo/a en la cual reconocen ciertos elementos constituyentes de tal realidad, los cuales son el
“nombre de la enfermedad desde la medicina”, la “explicaciéon” de lo que significa tal
nombre, el “diagnostico médico” que en su gran mayoria se confronta ante el “diagnostico de
la madre”, y finalmente la “causa” y el “contexto en el cual surgid”. De esta manera se puede

esbozar la siguiente Tipologia a partir de la descripcion del Proceso de Enfermedad en cada

uno de los casos:

Cuadro N°9

“Tipologia de enfermedades, de los Casos entrevistados”

CASO 1 CASO 2 CASO3 CASO 4 CASO 5
“Sindrome "Fibrosis "Paraplegia con
Nombre Goldenhar Quistica" "Leucemia" "V.IL.HA+" vejiga
Gorlin”. neurogénica"
Destruccion
Sindrome | Dafio pulmonar | Cancer a la sangre. | progresiva del Invalidez tronco
L, polimalfor | severo. sistema inferior, sin control
Explicacion . . ..
mativo inmunitario (de de esfinter.
congénito. las defensas del
organismo).
Corto tiempo de
Corto vida, Enfermedad con Enfermedad Invalidez total de
tiempo de | enfermedad que | tratamiento. progresiva. la parte inferior de
Diagnéstico | vida no tiene su cuerpo sin
médico (maximo remedio, cada ningun control de
hasta los vez va daiiando nada.
dos afios). | mas el
organismo.
Todo el Hay que luchar Aceptacion de la
tiempo que | en contra de la Superacion de la Aprender a vivir | invalidez de las
Dios le enfermedad y enfermedad. con la piernas, pero no de
Diagnéstico | permita ganar. enfermedad. no controlar
madre tener a su esfinter.
hija. Hoy
tiene 16
afos.
Problema Problema Problema biolégico, | Problema
Causa biolégico. biolégico. que se genero en su | genético, Accident.e .
(Nacio6 con | (Nacio con él). infancia. traspasado por los | automovilistico.
él). padres.
Lamadre | Tenia 8 meses Luego de mucho El padre cae Un accidente en
yatenia3 | de edad, luego tiempo enfermo, enfermo y se auto cuando tenia 5
hijos. El de repetitivas por diversos tipos descubre que meses de edad, lo
marido la | pulmonias se de enfermedades, se | tienen Sida, luego | sofrio junto con la
abandona | investiga la investiga la se examina a la madre y 2
producto causa. Madre de | causante de madre y el hijoy | hermanos mas.
de haber dos hijos aquellas. Madre de | también se les Todos se
tenido una | anteriores, se 2 hijos, se traslada diagnostica lo recuperaron y la
Contexto en | hija afiata mas el de su ciudad por el | mismo, a los 12 familia y el padre
que surgio enferma. nucleo familiar, | tratamiento del hijo, | afos de edad del | se afiataron aun
Es una el padre lo cual genera un nifio. La madre se | mas, a pesar de
madre presente en quiebre en su queda sola 'y continuar
sola. todo. familia, quedando decide no contar | separados (lo
ella sola con su a su hijo su real estaban antes del
hijo, en la ciudad enfermedad, parta | accidente).
del tratamiento que €l no se
clinico Vifia. entere que ella
morira.
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Dicha percepcion emerge en primer término e intrinsecamente desde la propia
significacion de su experiencia de vida, a partir de la cual reconocen dos elementos
determinantes en la constitucion de las percepciones entorno a la “enfermedad infantil”, que
dicen relacidon con su propia vision entorno al tema y por otra parte con un sentimiento de
coémo la sociedad percibe tal hecho, es decir las percepciones que han elaborado acerca de su
entorno social y simbolico, ante lo cual el entorno social es reconocido como un “otro
significante” en la configuracion de las percepciones que llevan a las madres a tener una
vision de la enfermedad infantil, a partir de una serie de factores que confluyen y van dando
sentido a los universos simbolicos que cada una de dichas mujeres posee. Tal vision guarda
relacion con una imagen de la enfermedad infantil naturalizada en el contexto de su vida
cotidiana, ya que se reconoce como un hecho natural en el proceso de vida del ser humano, lo
que implica que la enfermedad no se constituye como un obstaculo para el desarrollo de las
capacidades del nifio/a.

“mas que el diagnostico del médico frente a tu hijo, es el diagnostico de la propia

madre frente a las capacidades de su hijo”. (Madre, caso 5 accidente).

Ahora si bien no influye en las capacidades personales del nifio, identifican la
vivencia de la enfermedad como un hecho determinante en el tipo de personalidad a formar
por sus hijos, en términos de marcar dos extremos opuestos, en tanto que constituye al
nifilo/a como una persona dependiente de terceros, obstaculizando su proceso de maduracion
natural, situacion que queda de manifiesto en el siguiente caso, toda vez que el hijo a pesar de
estar entrando en la adolescencia, descansa toda la responsabilidad de los cuidados de su
enfermedad en su madre, por lo que se presenta en todo momento dependiente de ella:

“cuando se siente mal él dice “no si mi mama sabe lo que hay que hacer, mi mama

entiende”, o por ejemplo cuando alguien le pregunta ;qué es lo que tienes tu? él dice

“no sé preguntele a mi mama, ella sabe” y él evade todo eso y todo recae en mi

responsabilidad”. (Madre, caso 4 Genético).

Sin embargo, esta situacion de dependencia se presenta en la mitad de los casos, ya
que la otra mitad dice reconocer la influencia de la vivencia de la enfermedad en cuanto a

la constitucion de la personalidad de sus hijos /as como nifios mas bien independientes
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acelerando de esta manera su proceso de maduracion:

“lo que pasa es que ellos adquieren otro tipo de madurez, van viendo las cosas

diferentes por eso yo creo que se proyectan mucho porque ya no piensan como el

tipico nifio de 7-8 anios que lo unico que piensa es jugar, el no aparte de eso piensa
que manana va a ser Doctor, que tiene que estudiar, que tiene que cuidar a la
mama”. (Madre, caso 3 bioldgico).

“yo creo que gracias a Dios la Pancha no se ha saltado ninguna etapa, pero lo que si

ella es mas madura, porque ella sabe de su enfermedad, porque nunca nosotros le

hemos negado la informacion de su enfermedad, ella sabe perfectamente como va”.

(Madre, caso 2 bioldgico).

La vision de las madres sobre la “enfermedad infantil” se funda también sobre la
forma en que significan dicha realidad, a partir de su reconocimiento como un estado de
enfermedad y no asi como una condicion de enfermedad, es decir que no reconocen a sus
hijos/as como enfermos, si no que los reconocen como nifios/as que tienen una enfermedad,
es decir, un estado de enfermedad, es asi como, las madres en este punto plantean un aspecto
relevante en términos de la constitucion propia del ser humano, el cual no se constituye en
base a “ser enfermo” o “ser sano”, si no que ante todo se constituye como “persona” y luego
de reconocerlo como tal, en este caso como nifio/a, €l o ella tienen una enfermedad:

“Yo creo que enfermo es cuando uno se siente enfermo, cuando uno esta agripado
uno se siente enfermo, pero yo creo que ellos no son enfermos, tienen una enfermedad
que es diferente, porque para mi tener una enfermedad es muy diferente a ser
enfermo, para mi que él se sienta enfermo, que ya me diga mama me duele mucho
esto, esa es una persona enferma, uno esta enfermo en la medida de que lo sienta,
porque uno lo va sintiendo, no por el hecho de que la gente diga pobrecito esta
enfermo jenfermo de qué? ellos no son enfermos, tienen una enfermedad que es
distinto”. (Madre, caso 3 biologico).

A su vez encontramos un segundo elemento que constituye las percepciones en
relacion con los “otros”, es decir con el entorno social, el cual reconocen como ignorante

frente a los temas de la enfermedad infantil, dado a que observan en las acciones y reacciones
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de la gente una actitud més bien excluyente frente al temor de algin posible contagio,
situacion que se funda en la ignorancia frente a las enfermedades, tal hecho genera un
sentimiento negativo frente a las percepciones del entorno, el cual si bien no se traduce en las
instituciones hospitalarias ya que dicen estar conformes con su funcionamiento, se cristaliza
en instituciones como las educacionales debido a que se sienten marginados de éstas, como
se expresa en la cita siguiente en donde se hace hincapié¢ en la busqueda por parte de los
establecimientos educacionales de un perfil de alumno ideal:
“claro ellos quisieran tener nifios con puntaje de prueba de admision, es decir nifios
sin problemas y de hecho el colegio donde quiere ir la pancha es de ese estilo y yo
estoy segura de que lo mas probable es que no la van a dejar, y no porque no tenga
las capacidades intelectuales, si no que porque ellos también piensan las dificultades
que les va a significar tener a mi hija en el colegio, entonces ellos no estan viendo esa
parte y de hecho las escuelas no estan preparadas para eso y hay mucha ignorancia
respecto a todo tipo de enfermedad, entonces eso significa para algunos profesores
una responsabilidad mas y la desecha también la Directora y la desecha el sistema,
es el sistema el que te desecha finalmente”.(Madre, caso 2 bioldgico).
Si bien las percepciones de las Madres emergen desde su propia vision en dialogo con
su experiencia, las percepciones son compartidas toda vez que se encuentran
interrelacionadas por la realidad de la enfermedad infantil que las relaciona

intersubjetivamente por medio de sus universos simbolicos.

Profesoras: En términos generales la vision que tienen las profesoras sobre la “enfermedad
infantil”, emerge desde su experiencia profesional, es decir, desde su labor en la escuela
hospitalaria. Las entrevistadas destacan dos aspectos de dicha vision, por una parte desde su
propia funcion profesional reconocen la importancia de la escuela en la enfermedad y por
otra parte al igual que las madres destacan la sensacion de como la sociedad percibe tal
hecho, por lo que también reconocen al entorno social como significante en la elaboracion de

sus propias percepciones.
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Respecto a la importancia de la escuela en la enfermedad, lo central radica en
devolver la calidad de vida sin descuidar la calidad de nifio de los alumnos, por tanto,
“educar pero integramente, no solamente la parte de los contenidos si no que educar al ser
humano completo ), aspecto que se transparenta en la mision profesional:

“Yo creo que mi mision es mejorar la calidad de vida mientras estén en el Hospital o
en tratamiento, porque es importante que dejen de pensar que estan enfermos, en un
hospital, que estin deprimidos o mirando el techo, en ese momento mejorar su
calidad de vida significa que eso deje de ser el centro en ese momento, el que estan
en una cama del hospital, por eso ahi el rol que juega la educacion respecto como
por ejemplo al tema de la enfermedad o la hospitalizacion es importante en esos
términos porque los desconecta y los deja sin la enfermedad que es el centro en ese
momento”. (Profesora Educacion Diferencial).

Lo que a su vez también, tiene relacion con sacarlos del rol de pacientes para
otorgarles responsabilidades con la finalidad de entregar metas y ambiciones que posibiliten
el regreso a la vida normal de los nifios/as alumnos de la escuela, de esta manera, significan
la enfermedad infantil desde su cercania con el tema a partir de la experiencia que les entrega
su labor profesional.

“los ninios siguen siendo los mismos, los nifios siguen siendo alumnos que estdan

enfermos, pero que tu les tienes que dar una posibilidad futura y los que no a lo

mejor no tienen un futuro por las habilidades, estadisticas o pronosticos, como un
ninio que tienen SIDA por ejemplo, lo mas probables es que se muera y que no llegue

a la edad adulta pero aun asi la educacion le da un trabajo, le da dignidad, por eso

se profundiza mas esa mision porque uno le esta entregando conocimientos, para que

ellos internalicen todo eso y que la enfermedad se les va a pasar y que tienen que
tener expectativas, porque o si no lo anulas como ser humano”.(Profesora Educacion

Media Lenguaje y comunicacion).

? Entrevista Profesora Educacion Media de Lenguaje y Comunicacion.
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En este sentido, es relevante que sus percepciones no se configuren a partir de una
imagen de lo que entienden por enfermedad infantil, si no que mas bien se relacionen con el
reconocimiento de las necesidades que surgen a raiz de tal problematica.

Ahora bien, respecto a la sensacién de como la sociedad percibe tal hecho reconocen
dos dimensiones, una la percepcion de la gente hacia la enfermedad infantil, la cual
identifican como una actitud generalizada que se sustenta en el compadecimiento, la
incapacitacion y la vision del nifio/a enfermo como un objeto de atencién o de exanimacion
en donde “siempre es como una actitud de pena, de pobre niio, lo que hace que ellos mismos

10 . . . . . . .
y segundo las instituciones sociales, las cuales visualizan como ignorantes

se victimicen

frente al tema, situacion que se cristaliza en una clara ausencia de condiciones, de
discriminacion y o marginacion:

“no estamos preparados para aceptar a las personas que son distintas a uno, y en las

escuelas pasa lo mismo no estan las condiciones dadas aunque se diga en el discurso

que si, no es cierto, no estan las competencias de los profesores, no estda la parte

fisica de la escuela, no estan los otros profesionales para ayudar, entonces esta como

el discurso y ahi no mas se las tienen que arreglar con lo que hay”. (Profesora

Educacion General Basica).

Profesionales de la Salud: Al igual que las profesoras, la vision que tienen los profesionales
de la salud de la “enfermedad infantil”, emerge desde su experiencia profesional, es decir
desde su labor en el hospital, ante lo cual son tres los aspectos significativos, en primer lugar
la valoracion personal de la experiencia entendida como los propios sentimientos frente a la
problematica de la enfermedad infantil en el contexto de la atencidon hospitalaria, la cual por
una parte es significada desde el sentimiento de tristeza, frente a situaciones cotidianas del
quehacer profesional como “diagnéstico de un paciente cronico”, “el fracaso profesional
frente a la vida de un paciente”, “las vivencias de muerte” o “la asimilacion del dolor como
una situacion natural”, pero sin embargo a su vez, se le atribuye una significacion de alegria

toda vez que se enfrentan situaciones en el contexto del trabajo cotidiano como “recuperacion

10 Entrevista Profesora Educacion Diferencial.
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de un paciente”, “sensacion de gratificacion por la vocacion laboral que cobra un sentido
social”, “el grado de compromiso en las relaciones personales” y “el enorme aprendizaje
humano frente a la valoracion de la vida”, tal valoracion queda de manifiesto en las palabras
de la Doctora de Pediatria que expresa lo siguiente: “son sentimientos de tristeza y alegria a
la vez, alegria cuando hay mejoria, yo muchas veces estoy feliz cuando se mejora un nifio o
sea por ejemplo si un dia un nifio esta con diarrea y al otro dia amanece con una deposicion
normal, yo me pongo feliz de hecho yo les digo que nos cuesta tan poco ser felices, entonces
son las dos caras de la moneda, sobre todo cuando hay tristeza mayor cuando hacemos el
diagnostico de un paciente cronico, ahi hay dolor o cuando un nifio muere, ahi uno se queda
mal por meses, porque es un fracaso ante nuestra tarea”."!

Es asi que, la valoracidon personal de la experiencia entorno al tema se constituye
como uno de los primeros elementos a la hora de significar dicha realidad desde la
perspectiva de dichos profesionales, pero si bien parten desde la descripcion de sus
emociones la postura desde el conocimiento de dicha realidad emerge de forma espontanea
en didlogo con tales sensaciones, por lo que nos encontramos ante un segundo aspecto que
moldea las percepciones de dichos sujetos, el conocimiento respecto a la enfermedad infantil,
desde donde identifican dos dimensiones centrales, una desde el ambito social que seria la
“disrupcion de la vida cotidiana” y otra desde un ambito biologico y personal que seria la
“fragilidad bioldgica y emocional”, tales aspectos a su vez llevan a reconocer al nucleo
familiar como trascendental para el abordaje y enfrentamiento de la problematica.

“El hecho de estar hospitalizado ya les provoca un problema emocional, los separan

de su familia nuclear, los agreden, los agredimos al meterles jeringas para tomarles

examenes, los dejamos en un ambiente completamente diferente, lloran en la noche
porque esta oscuro, o sea se le rompen todos los esquemas a los que el nifio esta
acostumbrado y aunque sea una enfermedad leve para ellos es un caos, porque ya
hay un cambio en su vida, hay otra realidad a la cual el nifio se ve enfrentado,
entonces la enfermedad produce una disrupcion de su vida normal”. (Doctora de

Pediatria).

" Entrevista Doctora de Pediatria.
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Finalmente, el ultimo aspecto es el sentimiento de la percepcion de la sociedad sobre
la enfermedad, por lo que al igual que los dos actores anteriormente descritos reconocen al
entorno social como un elemento significativo, el cual también se ve compuesto por dos
dimensiones, dado por las instituciones sociales por una parte, en donde tanto la institucion
hospitalaria, como la educacional les genera una sensacion de insatisfaccion, debido a que la
mayoria de las veces no se logra responder a cabalidad, debido a que no todas parecen estar
preparadas para la atencion de dicha problemadtica. Y en una segunda dimension se ubica el
sentimiento hacia la percepcion de la gente, reconocida como una vision generalizada y
fuertemente arraigada socialmente en la ignorancia frente al tema, el constante
compadecimiento que termina por generar una subestimacion de quienes se encuentran
enfrentando un proceso de enfermedad e incluso muchas veces una actitud de completa
apatia frente al fendmeno lo que también dice relacion con un fuerte temor a ser contagiado,
situacidon que se justifica en la ignorancia, este hecho se ejemplifica y resume a la vez en el

siguiente testimonio:

“Yo lo he percibido y da mucha lata de repente el pobrecito, porque eso en vez de
levantarle el animo a un ninio lo desmerece en el sentido de que se siente menos,
como desvalido, totalmente limitado, lo cual no deberia ser asi, la gente piensa que el
nifio es pobrecito porque esta enfermo, entonces es como decir jhay pobrecito porque
se va a morir! pero no necesariamente es asi, entonces lamentablemente la gente ve a
un nino afuera con una mascarilla y aparte lo asocian deinmediato al paciente
enfermo de cancer y piensan deinmediato que es un paciente que esta infectado, sin
darse cuenta que son ellos los que infectan a los nifios y yo creo que eso se debe a la
poca informacion, demasiado desconocimiento”. (Técnico Paramédico Oncologia

Pediéatrica).
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Cuadro N° 10

“Cuadro resumen objetivo n° 1”

Percepciones Enfermedad Infantil

MADRES

PROFESORAS

PROF. DE LA SALUD

Significacion: desde su
experiencia de vida.

Significacion: desde su experiencia
laboral.

Significacion: desde su experiencia
laboral.

Vision: hecho natural de la vida.

Vision: situacion que genera
necesidades de atencion.

Vision: situacion que involucra
sentimientos personales y
conocimientos.

Definicion: un estado de
enfermedad, no una condicion,
ya que no influye en las
capacidades personales.

Definicion: necesidad de devolver la
calidad de vida y de otorgar
responsabilidades que posibiliten el
regreso a la vida normal.

Definicion: disrupcion de la vida
cotidiana, acompanado de una
fragilidad biol6gica y emocional,
en donde el nucleo familiar es
trascendental.

Entorno social: ignorante

Entorno social: actitud de
compadecimiento e incapacitacion.

Entorno social: ignorante,
indiferente o con actitud de
subestimacion y compadecimiento.

Institucion hospitalaria: s6lo
cumple con su trabajo.

Institucion hospitalaria: ausencia de
condiciones y discriminacion.

Institucion hospitalaria: no todas
estan preparadas para dar respuesta
a las necesidades.

Institucion educacional:
marginacion del sistema.

Institucion educacional: ausencia de
condiciones, marginacion del
sistema.

Institucion educacional: no logran
responder porque no estan
preparadas.

Valoracion experiencia
enfermedad infantil: no
menciona.

Valoracion experiencia enfermedad
infantil: no menciona.

Valoracion experiencia
enfermedad infantil: desde
sentimientos de tristeza ante el
fracaso profesional frente a la vida
de un paciente, hasta sentimientos
de alegria por la recuperacion de
los pacientes y el gran aprendizaje
humano de vida.

1.2 Las Percepciones entorno al Ejercicio Educacional como Proceso

de Subjetivacion de la construccion del significado del rol de enfermo infantil.

Madres: Respecto a las percepciones entorno al “ejercicio educacional”, son tres los aspectos

relevantes, la “experiencia de la escuela hospitalaria”, su “importancia en la enfermedad” y el

“desenvolvimiento de sus hijos como estudiantes”.

El primer elemento mencionado, se estructura a partir de la valoracion de la

experiencia de la escuela, la cual es asumida en tres dimensiones distintas, una primera
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dimension es la valoracion personal (de madre) la cual cobra sentido desde su significacion
en términos de apoyo tanto para tranquilidad de los padres como para el hijo, en una segunda
dimension, se encuentra la valoracion sobre el hijo/a que emerge desde la respuesta a las
necesidades propias de su condicion de infante, hasta la disponibilidad de un lugar cercano y
de confianza, en donde el nifio se siente protegido y seguro porque ‘‘forman parte de un todo,

22 . .
. En una tercera dimension, se

en donde llegar con un tubo de oxigeno no es novedad
presenta la valoracion respecto del propio quehacer de la escuela en donde dicha percepcion
se configura a partir de su valor intrinsecamente educativo, como también a partir de aspectos
que si bien no son netamente formativos se conjugan con dicho propdsito , como el
crecimiento personal de los alumnos: “mi hija ha aprendido aqui que el dolor y el
sufrimiento es parte de la vida y que hay mucha gente que puede sufrir mas incluso de lo que

E
ella sufre

, a demas de la entrega humana por parte de los docentes y el posibilitamiento
de la integracion social. Tales percepciones se dejan ver a continuacion:
“Un descanso, apoyo porque con mi hija yo andaba de colegio en colegio...entonces
yo descanso porque yo sé que aqui va a estar bien cuidada y porque la preocupacion
que tienen con ella, bueno con todos los nifios es muy buena, porque no es una mas
del monton que se le ensena igual que a todos, pero todos comparten y los nifios que
no tienen el problema de mi hija comparten con ella igual y la involucran, no queda
aislada”. (Madre, caso 1 biologico).
“Ha sido importantisimo porque si me acuerdo que sin la escuela mi hijo habria
perdido tres arnios, porque él pasaba hospitalizado y en un colegio normal no
entienden eso, entonces aqui la garantia era que como él estaba hospitalizado las tias
iban a la sala le hacian clases, entonces él tampoco perdia su ritmo de estudio”.
(Madre, caso 4 genético).
En segundo lugar, es interesante destacar como parte de dichas percepciones
compartidas la vision acerca de la importancia de la escuela en la enfermedad, ya que es

significada en términos de su funcidn en la enfermedad, lo cual se reconoce principalmente

desde su quehacer en cuanto a brindar una conexion con la sociedad, de sacar a sus hijos/as

123 Entrevista Madre de hija con enfermedad bioldgica. Caso 2.
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del espacio del hospital y del ambiente de las enfermedades, permitiendo un acompafiamiento
en el tratamiento de la enfermedad, desde una conexion externa al nucleo familiar ahora bien,
reconocen la importancia de dichos aspectos toda vez que se traducen en una naturalizacion
de la enfermedad en el contexto de la vida cotidiana de sus hijos/as, en su quehacer diario.

“es primordial porque yo encuentro que la educacion es importante para los nifios en
todo ambito, no solamente en la parte social si no que como persona para
proyectarse e inclusive los ayuda a sobrellevar su enfermedad para asi no sentirse
menoscabados, el que él se pueda mantener bien y que pueda aprender, eso mismo le
ayuda a mantener su mente ocupada en otra cosa y no tanto en lo que es su salud,
porque esta preocupado de hacer las tareas, de estudiar, de las pruebas, entonces eso
mismo como que lo descentraliza un poco”. (Madre, caso 4 genético).

Asi, el tercer elemento se da a partir de las apreciaciones del desenvolvimiento como
estudiante de los hijos/as, en donde tanto en términos intelectuales, como personales y de
proyeccion se observa un fuerte interés y compromiso como alumnos.

“Es buena alumna, es que es ordenada, es organizada, se preocupa si no avanza, si

tienen algo que hacer y no puede y eso estd bien porque la vida es asi hay que hacer

las cosas cuando hay que hacerlas, asi que en ese sentido le va bien y le gusta, se
aflige cuando no le va tan bien, porque ella nunca ha ocupado su enfermedad para

Justificarse por nada, ni para limitarse a hacer algo, ni de chica que era mas

regalona y todo”.(Madre, caso 2 biologico).

Profesoras: Desde las percepciones de las profesoras, al igual que las madres emergen los
mismos tres aspectos, sumandosele un elemento mas dado por las “practicas educativas”. Sin
embargo, dichos universos simbolicos son significados desde la experiencia profesional y no
asi desde la valoracion afectiva de la funcidon de madre como en el caso anterior. Asi, el
primer elemento se da por la experiencia de la escuela hospitalaria en términos profesionales,
la cual es asumida tanto como un desafio profesional, como asi también como una eleccion

de vida, valorada en términos profesionales de manera satisfactoria y enriquecedora.
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“para mi este lugar es todo, es lo que me gusta, el darea donde me gustaria
desenvolverme porque creo que es completa, y de partida es sanador para uno, es
super enriquecedor, a demds de que uno ve frutos, creo que significa una ayuda para
la comunidad la existencia de escuelas hospitalarias, pero para mi significa gran
parte de mi vocacion, me llena mucho porque es algo que realmente siento que
ayuda, es algo en la sociedad que hace falta y que integra, integra mucho”.
(Profesora Educacion Diferencial).

Ahora bien, desde una posiciéon mas personal que profesional, se vivencia a partir de
su complejidad, en cuanto a el involucramiento de los sentimientos y emociones en el
contexto del quehacer profesional en la escuela.

“el costo mayor es la parte afectiva, pero que tampoco es muy distinto de otra

escuela, porque si uno se compromete con los alumnos siempre vas a tener instancias

complicadas, entonces trabajar aca implica estar consciente de esa decision, de estar
consciente de que aca los duelos los vas a vivir mas cercanos, o de que te puedes
encarinar mucho con un nifio, es como mas consciente la eleccion sabiendo todo lo

que implica, implica estar mads cercana a toda la enfermedad o a la muerte o a

situaciones mds extremas y obviamente que si tu elijes, esa eleccion tiene un

compromiso”’. (Profesora Educacion Media Lenguaje y Comunicacion).

Otro elemento que constituye tales percepciones, se encuentra en la funcion de la
escuela en la enfermedad, situacion que se manifiesta por medio del objetivo a nivel de
escuela, que consiste en lograr el retorno de los alumnos a su escuela de origen “se pretende

. .7 . ))14
que los alumnos logren la escolarizacion y el retorno a las escuelas de origen

, para de
esta manera poder lograr la escolaridad, por medio de la entrega de una educacion integral y
de calidad.
“Lo principal es entregar educacion, porque no porque estén enfermos van a perder
un ano de su vida escolar”. (Profesora Educacion General Basica).

En este sentido, la conjugacion de dichas percepciones compartidas

intersubjetivamente por las profesoras guarda relacion también con las apreciaciones sobre el

14 profesora Educacion Diferencial.
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“desenvolvimiento de los nifios/as como estudiantes”, las cuales emergen a partir de la vision
sobre el alumno que se da a partir de una valoracién en relacion al propio alumno y sus
capacidades o en relacion al alumno y sus posibles dificultades debido a la enfermedad.

“Lo que tienen de particular los alumnos es que ellos estin contentos primero de

estar aca y lo segundo que le ponen mucho mas emperio que los nifios de los otros

colegios, aprovechan cada momento y cuando se sienten bien lo pasan muy bien y

tienen muchas ganas de estudiar”. (Profesora Educacion General Bésica).

Sin embargo, las profesoras agregan un cuarto elemento en la configuracion de las
percepciones entorno al ejercicio educacional que reconocen como “practicas educativas”
que consiste en la necesidad de la creacion de recursos pedagdgicos, la realizacion de
adopciones curriculares acorde al ritmo de las propias capacidades del alumno, a su vez
también la valoraciéon de la entrega de contenidos de manera individualizada y en ocasiones
de forma ludica, pero un factor que identifican como elemental en el quehacer de dichas
practicas es la “busqueda del logro del aprendizaje significativo” en los alumnos.

“si bien aca los horarios de clases son menores que en un colegio normal y los nifios

no vienen todos los dias al colegio y todo eso hay que lograr pasar todos los

contenidos, o sea lo importante es pasar los contenidos que los nifios realmente

necesitan aprender, a parte de eso buscar estrategias para poder trabajar con ellos y

como la educacion aca es mas personalizada es facil buscar estrategias distintas,

hacer las adaptaciones curriculares en el caso de que existan nifios que lo necesiten y

estar consientes siempre de que uno esta formando a los ninios”. (Profesora

Educacion General Basica).

A modo de sintesis de la vision de las profesoras entorno al ejercié educacional de sus
alumnos, se puede sefialar lo que significa en el quehacer de la escuela, a partir de la
siguiente cita:

“la escuela como el espacio en donde los nifios vuelven a ser nifios, en donde ese ser

humano que esta en una situacion de enfermedad super especial, es el lugar en donde

ellos vuelven a retomarse como sujetos, entonces como educadora eres mas

responsable todavia, eres mas responsable de ayudarlos a superar lo que estan
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viviendo, pero también a formarlos bien y ayudarles en todo lo que puedas, en la
parte académica, afectiva, familiar, en todo lo que est¢ en tus

competencias”.(Profesora Educacion Media Lenguaje y Comunicacion).

Profesionales de la Salud: Desde su vision, uno de los primeros elementos configuradores
de sus percepciones se encuentra dado por la experiencia de la escuela hospitalaria, al igual
que los dos actores anteriores, tal significacion de la experiencia emerge desde su vision
profesional frente a la experiencia de la escuela, la cual reconocen como un beneficio para la
calidad de vida de los pacientes en el contexto de su tratamiento clinico “ya estd como
incorporado, es parte de, es como una parte del tratamiento, como que si tuviera que darle

. . . . . ))15
una pastilla a una determinada hora, tiene que ir al colegio a esa hora

, lo que ademas
observan como un mecanismo de reintegracion social de quienes se encuentran pasando por
un proceso de enfermedad, por lo que identifican a la escuela como un adelanto en el sistema
hospitalario: “Es un adelanto para el hospital que se pueda contar con un colegio porque los
ninios deben ir al colegio, es parte de su forma de vida, para los nifios su trabajo es ir al
colegio, entonces ellos siguen trabajando desde lo que les compete a su edad que es estudiar,
para que cuando recuperen su colegio no lleguen con lagunas, o sea se supone que nuestra
mision es devolver a un paciente que se pueda integrar nuevamente a la sociedad, que pueda
ser util para él y para el resto”"’.

Un segundo aspecto a destacar, es la importancia de la escuela sobre la enfermedad,
toda vez que se observa a la escuela como un factor que influye en el estado de salud: “es
importante para enfrentar la enfermedad porque asi se olvidan un rato por lo menos que
estan enfermos, por ejemplo cuando uno les estd pasando las quimios empiezan “tia con esa
me voy a sentir mal, tia con esa voy a vomitar”, en cambio cuando estd la profesora y uno

. . . . . »l7
les empieza a pasar las quimios ni las sienten

, por lo que es valorada desde su quehacer
en cuanto a reforzar la parte emocional de los pacientes, a permitir la socializacion y por

consiguiente el desarrollo personal de los pacientes priorizando la atencidon del nifio como

15 Entrevista Enfermera U.C.1. Pediatrica.
16 Entrevista Doctora de Pediatria.
17 Entrevista Técnico Paramédico.
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persona, antes que la atencion de la enfermedad, lo cual finalmente hace posible y facilita la
insercion social, tal vision se ejemplifica en el relato de una enfermera a partir de la
experiencia con una paciente:

“primero es importante porque facilita la insercion social, de no ver la enfermedad

antes que el nifio, si no que el nifio antes que la enfermedad, o sea la Antonella es una

nifia tetrapléjica con un ventilador que va al colegio y esa es su descripcion, pero
cuando llega al colegio es la Antonella que tienen cuidados especiales pero es la

Antonella, entonces uno se preocupa de otras cosas, que pueda respirar bien, de que

haga pipi a las horas que corresponde, en cambio el colegio es como aprender a

dibujar, a escribir, entonces primero la persona y después la enfermedad, y también

le ayuda a que ella pueda ver otras realidades, ver a otros nifios que estan pasando
por cosas parecidas a las de ella”. (Enfermera U.C.I. Pediatrica).

Y como un tercer aspecto, se presenta finalmente la compatibilidad entre la
enfermedad y el rol de estudiante, en donde los profesionales de la salud reconocen la
participacion en dicha coordinacion, razén por la que establecen que el pertenecer a la
escuela no interfiere en el tratamiento clinico, dado a que existe una coordinacién por medio
de la modificacion de horarios del tratamiento, con el propodsito de compatibilizar ambas
funciones, y por otra parte existe la comunicacion de personal del hospital con la escuela. Sin
embargo si bien se busca la compatibilidad, reconocen como prioridad tnica el control del
estado de salud antes que nada, es decir dicha coordinacion es posible en la medida que la

enfermedad asi lo permita.
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Cuadro N° 11

“Cuadro resumen objetivo n° 2”

Percepciones Ejercicio Educacional

MADRES.

PROFESORAS

PROF. DE LA SALUD

Significacion: desde la funcion
de madre.

Significacion: desde la experiencia
profesional.

Significacion: desde la experiencia
de la escucla.

Valoracion desde la madre:
apoyo en la formacién del hijo/a.

Valoracion desde lo personal:
enriquecimiento personal
satisfactorio pero a su vez complejo
en el involucramiento de los
sentimientos.

Valoracion desde lo personal: no
menciona.

Valoracion para el hijo/a:
responde a sus necesidades en un
espacio cercano y de confianza.

Valoracion desde la experiencia
profesional: una eleccion de vida con
un constante desafio profesional.

Valoracion desde la experiencia
de la escuela: beneficio para la
calidad de vida de los pacientes y
para la reintegracion social.

Valoracion sobre el trabajo de la
escuela: promueve la educacion,
el crecimiento personal a través
de una gran entrega humana
haciendo posible la integracién
social.

Valoracion sobre el trabajo de la
escuela: no menciona.

Valoracion sobre el trabajo de la
escuela: no menciona.

Funcion de la escuela en la
enfermedad. conexion con la
sociedad que permite alejarse del
ambito del hospital y de las
enfermedades, a demas de
acompaiar el tratamiento clinico
naturalizando la enfermedad en
el contexto de la vida cotidiana.

Funcion de la escuela en la
enfermedad.: lograr el objetivo
escuela del retorno a las escuelas de
origen para permitir la escolaridad,
entregando una educacion integral y
de calidad.

Funcion de la escuela en la
enfermedad: influencia en el
bienestar del estado de salud de los
pacientes, reforzando lo
emocional, la socializacion,
priorizando la atencion del
paciente como persona no como
paciente enfermo, lo que
promueve la insercion social.

Desenvolvimiento como
estudiante: de interés y
compromiso.

Desenvolvimiento como estudiante:
positivo a partir del reconocimiento
de la enfermedad como un elemento
a tener en cuenta en las capacidades.

Desenvolvimiento como
estudiante: no menciona.

Modificaciones del ejercicio de
madre: No menciona.

Modificaciones del ejercicio
profesional: practicas educativas.

Modificaciones del ejercicio
profesional: coordinacion en la
atencion hospital ria entre rol de
estudiante y enfermo.

1.3 Significado del Rol de Enfermo

Subjetivacion.

Infantil como Proceso de

Madres: Respecto al significado del rol de enfermo infantil son tres los aspectos relevantes,

en primer término se encuentra la experiencia de la enfermedad, la cual ha significado un

cambio en los roles familiares y en sus respectivas funciones la mayoria de las veces, “Es

que con mi hija yo he sido doctora, enfermera, empleada, amiga o sea de todo, todo, yo

partia con ella al hospital y dejaba a mis otros hijos solos y estaba con ella todo el dia,

entonces ellos tuvieron que aprender lo que le pasaba a su hermana y tuvieron que
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entenderme, aparte que mis hijos siempre me han tenido solamente a mi, no han tenido una
imagen paterna, yo siempre he estado con ellos en sus momentos importantes, pero si mi hija
recae yo se que ellos me van a entender porque voy a estar cien por ciento con ella, pero de
todas formas a ellos siempre los cuido, de que por ejemplo que con lo de su hermana no
decaigan y que ellos tampoco me vean a mi decaer”'®. Aspectos que han llevado a las
madres a otorgarle sentido a la experiencia e interés por la busqueda de informacion con la
finalidad de poseer conocimiento respecto de la enfermedad del hijo/a: “La enfermedad de
mi hija me ha hecho averiguar, estudiar sobre la enfermedad y me ha hecho como tener mas
desplante, me ha hecho sacar una personalidad que yo no tenia, entonces me ha hecho
incluso yo te diria que bien”"”.

La significacion de la experiencia se relaciona con la vision que como familia
elaboran sobre la enfermedad, la cual dice relacion con una percepcion de la vida
naturalizada, en donde la enfermedad es reconocida como un hecho natural en la vida del ser
humano pero sin embargo, genera cambios en la vida familiar, debido a que el hijo/a que se
encuentra en estado de enfermedad pasa a verse como una persona vulnerable ante la vida.

“si el nifio tiene el apoyo de su entorno, eso influye mucho, es como el ochenta por

ciento para que todo se pueda lograr, imposible que un nifio salga adelante por si

mismo, tienen que tener apoyo de su familia, ayuda y estimulo”. (Madre, caso 4

genético).

Empero, tal vision guarda relacion también con aspectos propios de las consecuencias
de la enfermedad, las que se dan a partir del diagnostico médico y de las apreciaciones del
entorno cercano, que pasan a tener una vision de victimizacion ante los nifios/as.

Profesoras: Al igual que las madres, las profesoras identifican los mismos tres aspectos
relevantes. En primer término, el significado de estar enfermo que describen como el asumir
una condicion distinta, es decir adoptar una postura de vivir con dolor, toda vez que no es tan
solo el cuerpo quien se enferma, si no que también el alma, ante lo que se vuelve
imprescindible seguir una rutina de cuidados como parte del quehacer diario de la vida,

situacion que identifican como “volver a asumirse como persona”.

'8 Entrevista Madre caso 1, biologico. (preg. 10)
' Entrevista Madre caso 2, biologico. (preg. 14)
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“Estar enfermo es estar en una condicion distinta, pero ademas significa estar
cercano a una parte del ser humano que de repente nos olvidamos que es parte de la
vida, de estar cercanos al dolor, a la muerte, entonces estar enfermo es estar mds
cercano a esa parte del ser humano, creo que para las personas que estan enfermas
vivir con dolor es asumir una postura distinta” (Profesora Educacion Media Lenguaje

y Comunicacion).

Dicha significacion ademés dice relacién con la visidn que como escuela manejan
sobre la enfermedad, la cual es asumida por parte de las profesoras de Educacion Diferencial
como un hecho que no condiciona a los alumnos y por parte de la profesora de Educacion
General Basica y de la Educaciéon Media como una situacidon a tener en cuenta en los
alumnos, ante lo cual la mision docente se centra tanto en lo profesional, como en la parte
pedagodgica y humana, por lo que la funcién de la educacion, en este sentido, la definen como
el quehacer en cuanto a la naturalizacion de la enfermedad, la generacion de herramientas
sociales y el trabajo en base a mejorar la calidad de vida.

“en el fondo es asumir la enfermedad, pero asumirla bien y asumir en el fondo que

todos podemos tener diferentes cosas o problemas, que no son los unicos y eso se va

relacionando con el tema de la confianza en si mismos, con el tema de la calidad de

vida en donde uno busca lograr que sean mds autonomos en la sociedad, lo que a

demds tiene que ver con su autoestima, entonces ellos al ver al resto de sus

comparieros se dan cuenta de que pucha, tal vez no puedo mover mis piernas, pero si
mis brazos, y miro a mi compariero y él no pude a lo mejor mover los brazos pero si
sus piernas, entonces los nifios se dan cuenta de eso y lo toman de forma natural”

(Profesora Educacion Diferencial O.).

A su vez, tal vision se construye también a partir de la identificacion de las
consecuencias de la enfermedad que reconocen como una alteracion en las etapas de infancia,
debido a el efecto de la enfermedad sobre la vida social cotidiana, como también por su
efecto sobre la parte emocional del nifio/a, situacion que repercute en la vida familiar que

también se ve afectada toda vez que se basa entorno a la enfermedad.
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“si es una enfermedad muy prolongada o menos prolongada igual te quita momentos
de tu vida importantes, porque va haber un momento de la vida en que no vas a
poder tener una vida entre comillas normal, por las restricciones de cuidados
especiales, de citas al doctor, por lo que no puedes planear cosas como todo el
mundo, porque toda tu vida gira entorno a la enfermedad, yo siento que ahi les quita
una parte de su vida y lo otro que también les quitan sus responsabilidades, la parte
del colegio y uno como nifio o como persona siempre tiene que tener algo que te
conecte a la tierra, a la vida normal, entonces la enfermedad no te puede desligar
completamente, los nifios no tienen porque estar en una burbuja” (Profesora

Educacion General Basica).

Profesionales de la Salud: Desde esta postura, el significado de estar enfermo, se entiende
como la pérdida de una armonia tanto fisica como mental “estar enfermo, es no estar en una
armonia tanto fisica como mental, es no estar en la condicion éptima”*’, que se da a partir de
la sensacion de dolor, generando limitaciones para la vida cotidiana, como por ejemplo la
dependencia de terceros “estar enfermo por un lado te anula en ciertas cosas y por otro lado
te hace depender de un tercero, entonces es un poco incapacitante, porque desde pequerio te
enseiian a ser independiente”.”’!

Por otra parte, la vision que poseen en le hospital sobre la enfermedad, se basa en una
focalizacion de la atencion en la recuperacion de los pacientes y en el apoyo a sus familias, lo
que denominan como una atencion integral y de calidad toda vez que resulta oportuna y
eficaz “dar una atencion oportuna o sea ser capaz de solucionar el problema lo antes
posible, para que el nifio pueda recuperar su salud lo antes posible, para asi devolverlo a su
casa y eficaz a demas o sea que el tratamiento sea efectivo, que genere realmente un efecto
en el paciente”.”

Finalmente dicha vision ademas, es significada en base a las “consecuencias de la

enfermedad” en donde se identifican carencias afectivas por parte de los pacientes y por otra

%% Entrevista Enfermera U.C.I. Pediatrica (Apoderado).
2! Entrevista Enfermera U.C.1. Pediatrica.
22 Entrevista Doctora Pediatria.
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parte se observa un rol de padres que muchas veces se ve invalidado por no tener las
capacidades personales para sanar al hijo.

Cuadro N° 12

“Cuadro resumen objetivo n° 3”

Significado del Rol de Enfermo Infantil

MADRES. PROFESORAS PROF. DE LA SALUD
Experiencia de la enfermedad.: Significado de estar enfermo: una Significado de estar enfermo:
Interés en busqueda de condicion distinta que lleva a una pérdida de la armonia fisica y
conocimiento de la enfermedad y | postura de vivir con dolor, mental, donde el dolor genera
busqueda de un sentido personal. | asumiendo una rutina de cuidados. limitaciones en la vida cotidiana y
Cambio en los roles familiares. Estar enfermo del cuerpo y del alma. | dependencia de terceros.

Vision familiar sobre la Vision profesional sobre la Vision profesional sobre la
enfermedad: como un hecho enfermedad. situacion que debe ser enfermedad. situacion que debe
natural de la vida que genera naturalizada, entregando ser atendida de manera oportuna y
vulnerabilidad. herramientas sociales y mejorando la | eficaz, para la recuperacion de los

calidad de vida. pacientes y el apoyo a sus familias.
Consecuencias de la enfermedad: | Consecuencias de la enfermedad. Consecuencias de la enfermedad:
diagndstico médico y la vision alteraciones en el proceso de carencias afectivas y rol de padres
victimizadora del entorno. maduracion, en lo emocional y en la | invalidado.

vida familiar.

2. Analisis de Resultados: Construccion Subjetiva del significado del “Rol

de Enfermo Infantil”.

Dado que el interés de la investigacion ha tenido por finalidad la aproximacioén hacia
una construccion social del significado del Rol de Enfermo Infantil, desde las percepciones
de las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de la Escuela Bésica
Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar, en este apartado nos
referiremos a la primera de las dos dimensiones que configuran dicha construccion. Es asi,
que nos adentraremos en el andlisis de la “dimension subjetiva” de lo que los actores
significan como “Rol de Enfermo Infantil”, toda vez que dicho significado se forma en
primera instancia desde el propio conocimiento subjetivo de cada uno de los sujetos que se
interrelacionan en el contexto de la escuela. Empero, la teoria de la “Construccion Social de
La Realidad”, sobre la cual se sustenta nuestro analisis de investigacion, plantea que “la
sociedad se entiende en términos de un continuo proceso dialéctico compuesto de tres
momentos: externalizacion, objetivacion e internalizacion”, de esta manera, el primer

momento presupone que la sociedad es un producto de la actividad humana, consecuencia

3 La Construccion Social de la Realidad, Berger y Luckman. Cap.3, Pag. 164.
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directa de la construccion bioldgica del hombre, de su plasticidad, de la falta de
especializacion de sus instintos, en donde mediante la “objetivacion”, el mundo que el
hombre ha producido se convierte en algo exterior a él, en una forma de realidad
independiente ya de su voluntad. La sociedad es asi una produccidén, por lo que la
“internalizacion” se logra aprehendiendo tal realidad objetiva, por medio de la
“subjetivacion” de la realidad compartida socialmente, sin embargo para efectos de la
investigacion y su proceso logico de andlisis de informacion, tal conceptualizacion de la
realidad social se invertird con el propodsito de lograr comprender antes que la accion
objetivada, el complejo significado subjetivo de aquella.

En virtud de lo anteriormente expuesto, acontinuacion se indagara en el “significado
subjetivo del Rol de Enfermo Infantil”, para posteriormente lograr comprender como es
posible que dicho significado subjetivo, se vuelva una “facticidad objetiva”, por medio de la
asuncion del “Rol de Enfermo Infantil”, toda vez que “la sociedad existe como realidad
tanto objetiva como subjetiva, cualquier comprension teorica adecuada de ella debe abarcar
ambos aspectos .

En este sentido, el analisis sobre la configuracion de los “roles” tiene particular
importancia para la sociologia del conocimiento porque revela las mediaciones entre los
universos macroscopicos de significado, que estdn objetivados en la sociedad, y las maneras
como estos universos cobran realidad subjetiva para los individuos, por lo que la tnica forma
de unir ambos andlisis consiste en indagar como el individuo, en su actividad social total, se
relaciona con la colectividad aludida. Dicha indagacion consiste, necesariamente en un
analisis de los “roles”, por medio de la ‘“construccion social” que realizan las madres,
profesoras y profesionales de la salud, que son los sujetos que interactian con los nifios y
nifas que se encuentran pasando por un estado de enfermedad, en el contexto de la Escuela
Hospitalaria.

De esta manera, desde los resultados de la investigacion de campo, que ya se han
presentado en las paginas precedentes, el primer elemento que se presenta en la conformacion

del “significado del Rol de Enfermo Infantil” en el contexto de la Escuela Hospitalaria, es la

* La Construccion Social de la Realidad, Berger y Luckman. Cap. 3, Pag. 164
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percepcion que poseen los tres actores, sobre la “enfermedad infantil”, la cual es significada
en el caso de las madres desde su experiencia de vida con el hijo/a, y desde las profesoras
como asi también de los profesionales de la salud desde su experiencia laboral, por lo que sus
percepciones nos proponen las siguientes conceptualizaciones:

Esquema N° 5

“Conceptualizacion de la Enfermedad Infantil por actor”

Es un hecho natural enla wvida del ser hotrano,
fque genera un “estado de enfenmedad”, por 1o que
las capacidades personales o se wenafectadas.

mituacion que geneta necesidades de atencidn,
tales cotnuo, devolwer la calidad de vida ¥ otorgar
responsabilidades, que positiliten el regreso ala
vida nommnal delos alumnos dela escuela.

Enfermedad
Infantil

Profesoras

Praof dela
Salud

H\‘i

- . N

Situacidn que involucra sentimientos
personales v conocimientos especializados, por
el hecho de provocar una disnupcion en la wida
cottdiana acompafiado dela fragilidad
hioldgicay emocional, ante lo que el micleo
familiar pasa a ser central.

h. Y

El conocimiento subjetivo de cada uno de los actores respecto a la “enfermedad
infantil”, manifiesta claramente dos posiciones frente al tema, por una parte se encuentran las
Madres de los alumnos de la escuela, que hablan desde sus propia experiencia de vida
entorno a la enfermedad, por lo que la definen desde su propio conocimiento subjetivo pero a
partir de como ellas lo han significado desde su vida y no asi, desde su significacion en
cuanto a las implicancias en las funciones de su rol de madre, sin embargo, por otra parte las
Profesoras y los Profesionales de la Salud significan tal realidad desde las respectivas
funciones que cumplen respecto al tema de la enfermedad infantil, es asi que al describir sus
percepciones estan hablando desde sus respectivos “roles sociales”, es decir, que las
Profesoras reconozcan que es una situacion que genera diversas necesidades de atencion y
que los Prof. de la Salud la definan como una situacién que involucra tanto sentimientos
como conocimientos especializados, quiere decir que es el comportamiento esperado frente a

la determinada posicion social que ocupan como profesionales, respecto a tal realidad, ya que
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en toda sociedad, los individuos desemperian una cierta cantidad de diferentes roles sociales
de acuerdo con los distintos contextos de sus actividades (Giddens, 1992).

Ahora bien, desde los aspectos que establecen en sus respectivas conceptualizaciones
de la “enfermedad infantil”, es relevante destacar las tres dimensiones que se dan a partir de
sus visiones, ya que, si bien no coinciden en su significado, son aspectos que presentan cada
uno de los actores al momento de dar sentido a esta realidad, los cuales vienen a aportar
desde distintas perspectivas y conocimientos a la configuracion de lo que entendemos por
“enfermedad infantil”, situaciéon que se genera por medio de su interaccion social con los
nifios y nifias que se encuentran pasando por un estado de enfermedad, en el contexto de la
Escuela Hospitalaria. Por tanto, los tres aspectos que confluyen en dicha conceptualizacion
son:

1) La Enfermedad Infantil como un hecho natural en la vida del ser humano:

Las Madres aportan el aspecto de la naturalizacion de la enfermedad, de entenderla no

como un hecho conflictivo, si no que mas bien como un hecho que es natural y que

por tanto no tiene por qué afectar las capacidades personales de quien se vea
enfrentando un estado de enfermedad.

2) La Enfermedad Infantil como una situacion que genera necesidades de calidad
de vida y de responsabilidades:

Las Profesoras aportan el aspecto de que la enfermedad no puede ir en desmedro de la

calidad de vida de quienes se encuentren pasando por ella, lo que guarda relacion con

el hecho de no desligarlo de sus responsabilidades.
3) La Enfermedad Infantil como una situacion que genera una disrupcion de la
vida cotidiana:

Los Profesionales de la Salud aportan el aspecto de que la enfermedad debe ser

atendida en su amplio sentido, ya que genera un quiebre en la vida normal de quien se

ve afectado.

En consecuencia, los tres actores desde sus respectivas perspectivas, definen tres
aspectos que confluyen y se conjugan en la siguiente conceptualizacion: “La Enfermedad

Infantil es una hecho natural en la vida del ser humano, que provoca una disrupcion en la
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vida cotidiana, generando necesidades en cuanto a la calidad de vida” (necesidad de
responsabilidades), por lo que tal definicion se constituye como el primer elemento en la
configuracion del significado del Rol de Enfermo Infantil. En definitiva, dicha
conceptualizacion cobra sentido en el contexto de la Escuela Hospitalaria, en donde cada una
de las perspectivas de los actores se expresa en su quehacer diario, lo que es trascendental ya
que determina la forma en que se observa y responde a las necesidades de los sujetos que se
encuentran enfermos, toda vez que la percepcion que se tiene de los mismos define el modo
en el cual se satisfacen sus necesidades.

Empero, el otro elemento que moldea lo que significan como el “Rol de Enfermo
Infantil”, es la percepcion que poseen sobre la funcion de la escuela, en cuanto a la necesidad
de entregarle responsabilidades o de desligar al nifio o nifla de su responsabilidad de
estudiante, en el contexto de su enfermedad, por lo que como ya se presentd anteriormente,
se indago sobre las percepciones entorno al “ejercicio educacional” de los nifios/as alumnos
de la Escuela Hospitalaria.

Si bien el ejercicio educacional dice relacion con el quehacer de los nifios/as como
estudiantes, las Madres mas alla de reconocer el interés y compromiso por parte de sus
hijos/as como alumnos, definen éste concepto desde cuatro dimensiones, sobre las cuales se
posicionan en su hablar:

Esquema N° 6

“Dimensiones del Ejercicio Educacional desde la vision de las Madres”

La Madre }_4 Apoyo en la formacién del hijo/a afectado por la enfermedad. ]

El Hijo/a b—» Respuesta a sus necesidades, en un espacio cercano y de confianza. ]
(
La Escuela » Integracion social por medio de la entrega humana de los docentes, a demas

de la promocion de la educacion y el crecimiento humano.

-

[ La Enfermedad Naturalizacion de la enfermedad, en la cotidianeidad de la escuela,
permitiendo el desprendimiento del pensamiento constante del hospital
y las enfermedades, por lo que se logra una conexion con la sociedad y
un acompafamiento en el tratamiento.
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En este sentido, las Madres reconocen la necesidad del ejercicio educacional para sus
hjos/as, desde su posicion en cuanto a la funcién de su Rol de Madre, en tanto que las apoya
en su quehacer de formadoras y da respuesta a las necesidades del hijo/a, toda vez que, el
ejercicio educacional al entregar una responsabilidad como estudiante, permite la
naturalizacion de la enfermedad en el contexto de la vida cotidiana de la escuela, situacion
que ademas posibilita a los nifios/as el desligarse por un momento del pensamiento propio del
hospital y de la enfermedad. En consecuencia, el que los nifios/as continten estudiando
durante el proceso de su enfermedad y o tratamiento clinico, permite mantenerlos conectados
con la sociedad, en el sentido de que esta Gltima no los desliga de sus responsabilidades como
sujetos que se encuentran insertos en ella, lo que en lugar de aislarlos para su tratamiento, los
integra por medio del acompafnamiento de éste.

Por otra parte, desde la perspectiva de las Profesoras se plantea que, a la hora de el
gjercicio educacional, la enfermedad debe ser un elemento a tener en cuenta en la
identificacion de las capacidades de los alumnos/as, por lo que la forma de entregar los
contenidos es fundamental, toda vez que se hacen necesarias ciertas modificaciones en las
practicas educativas de las docentes, a partir del reconocimiento de las necesidades que
surgen del propio alumno/a y no asi de los contenidos del curriculum educacional. Dicha
definicion la establecen a partir de las siguientes tres dimensiones:

Esquema N°7

“Dimensiones del Ejercicio Educacional desde la vision de las Profesoras”

-

Personal Enriquecimiento personal satisfactorio, pero a su vez complejo en el
involucramiento de los sentimientos.

&

N\

[ La Profesora —’[ Una eleccidn de vida, que involucra un constante desafio profesional. ]

J

[ La Enfermedad ] Lograr el retorno de los alumnos a sus escuelas de origen, para permitir la
escolaridad, por medio de la entrega de una educacion integral y de
calidad.

Las Profesoras, desde su vision profesional personal, también reconocen la
importancia del ejercicio educacional en el contexto de la enfermedad, toda vez que se
mantiene la escolaridad de los nifios/as que se ven afectados por algln tipo de enfermedad, lo

cual posibilita el retorno a sus escuelas de origen.
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A su vez, los Profesionales de la Salud plantean que el desenvolvimiento de los
pacientes como estudiantes es posible en la medida que su estado de salud, se encuentre
controlado, por lo que la coordinacion de paciente a estudiante es fundamental. Por tanto,
conceptualizan el ejercicio educacional, a partir de dos dimensiones:

Esquema N° 8

“Dimensiones del Ejercicio Educacional desde la vision de los Profesionales de la Salud”

de la Salud reintegracion social.

16 i i6 i ioriza la atencion
[ La Enfermedad Promocioén de la insercion social, toda vez que se pri

[ El Profesional Beneficio para la calidad de vida de los pacientes y para la }

como persona, no como paciente enfermo, lo que influye en el bienestar
del estado de salud, reforzando lo emocional y la socializacion de los
pacientes.

Paralelamente también, los Profesionales de la Salud reconocen la importancia del
ejercicio educacional durante el proceso de enfermedad y o tratamiento clinico, pero siempre
bajo el caso de que el estado de salud del paciente asi lo permita, es asi, que al igual que las
profesoras y las madres que describen la funcion del ejercicio educacional desde el beneficio
para su labor, los profesionales de la salud, observan este hecho como un beneficio para la
calidad de vida de los pacientes, ya que se toma en cuenta a la persona antes que a la
enfermedad, situacion que finalmente influye en el bienestar del estado de salud del paciente,
lo cual refuerza tanto su parte emocional, como su socializacion. Finalmente, reconocen que
al existir ejercicio educacional, es posible la insercion, del los nifios/as que se encuentran
pasando por un procesos de enfermedad, en la sociedad.

En conclusién y retomando todo lo planteado hasta aqui, podemos decir que en
primer lugar las Madres de los alumnos de la escuela hospitalaria, significan el Rol de
Enfermo infantil de la siguiente manera: Como el hecho de estar en una condicion de
vulnerabilidad ante la vida por lo que la enfermedad pasa a ser el centro de atencion a nivel
familiar, situacion que muchas veces implica una disrupcion en los roles debido a que el Rol
de Madre se potencia en su funcién pero sobre el hijo/a afectado por la enfermedad, situacion
que la lleva a cumplir diversas funciones, tales como: formadora amiga y enfermera, dado
por todo lo que involucra la atencion de la enfermedad y el manejo de sus respectivos

conocimientos.
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De esta manera, al existir mas hijos en el nticleo familiar se produce una mutacion de
las funciones, en donde el hijo/a mayor asume en la gran parte de los casos el rol de madre o
de padre para el resto de sus hermanos, dado por el menor grado de atencion puesto en el
resto de los integrantes de la familia. Es asi que, también la forma en que se asume el rol o el
comportamiento que debe tener el hijo/a frente a su enfermedad, dice relaciéon con una
evaluacion entre lo que se presenta como el “diagnostico médico” y el “diagnostico de la
propia madre frente a las capacidades del hijo/a” afectado por la enfermedad, en el cual la
mayoria de las veces se producen diferencias, toda vez que las Madres buscan llevar la
enfermedad de la forma maés natural posible, lo cual significa interrumpir lo menos posible el
proceso natural del desarrollo de sus hijos/as como nifios/as.

Desde la perspectiva de las Profesoras de la Escuela Hospitalaria, el Rol de Enfermo
Infantil significa desde su vison, estar en una condicion distinta, que lleva a tener una postura
frente a la vida de vivir con dolor, asumiendo una rutina de cuidados, toda vez que no es tan
solo el cuerpo quien se enferma, sino que también el alma del nifio/a. Tal situacion, genera
alteraciones en el proceso de maduracion, en la parte emocional y en la vida familiar, por lo
que desde la postura de los profesionales de la escuela, dicha realidad debe ser naturalizada
por medio de la entrega de herramientas sociales que busquen ir en funcion de mejorar la
calidad de vida de los nifios/as que se encuentran pasando por un proceso de enfermedad.

Por ultimo, los Profesionales de la Salud significan el Rol de enfermo Infantil, como
la pérdida de la armonia fisica y mental, donde el dolor genera limitaciones en la vida
cotidiana, como la dependencia de terceros, situacion que muchas veces genera carencias
afectivas, producto de los procesos de hospitalizacion, ante lo cual el rol de los padres se ve
invalidado en alguna forma, debido a que la respuesta a la necesidad de sus hijos, es decir el
sanarlos, no se encuentra netamente en sus manos, si no que dicha solucién pasa mas bien
por manos de un tercero, por un especialista, el Médico. En este sentido, desde la postura de
los profesionales del hospital, tal realidad debe ser atendida de manera oportuna y eficaz,
focalizandose en la recuperacion de los pacientes y en el apoyo a sus respectivas familias.

En sintesis, el significado del Rol de Enfermo Infantil que emerge en el contexto de

la Escuela Hospitalaria, se construye a partir del conocimiento subjetivo respecto de dicho rol
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que poseen los actores que interactuan con los nifios/as alumnos de la escuela, los cuales son
los encargados directos del proceso de socializacion de los nifios/as, es decir, son quienes en
su accionar diario desde sus respectivas funciones de Madre, Profesora y Profesional de la
Salud definen un comportamiento esperado para sus respectivos hijos, alumnos y o pacientes,
desde su propio conocimiento subjetivo respecto de lo que definen y entienden por
“enfermedad infantil” y por el “ejercicio educacional” en el contexto del tratamiento clinico

de los nifos/as.

PERCEPCIONES

SIGNIFICADO
ROL DE
ENFERMO
INFANTIL

ENFERMEDAD INFANTIL
EJERCICIO EDUCACIONAL

En este sentido, el significado que le otorgan los actores al Rol de Enfermo Infantil
emerge desde su conocimiento subjetivo particular, respecto de la funcidon que desempenan
con el hijo, alumno y o paciente, en donde si bien cada uno de los cuales presenta una postura
particular propia ya sea del ambito de la familia, de la educacion y de la salud, en donde éste
ultimo es mucho mas restringido inclusive aun, en cuanto a lo que le compete desde su
respectiva area de la salud, lo trascendental es que dichas significaciones particulares
confluyen en un punto de encuentro en donde interactan las tres miradas sobre un fenémeno
en especifico, situacion que permite entender y observar la “enfermedad infantil” desde una
optica mucho mas integral, que no involucra sélo la dimension bioldgica, sino que ademas
aspectos propios de nuestra constitucion como seres humanos, lo cual no circunscribe la
significacion entorno al Rol de Enfermo Infantil al espacio propio de la medicina y sus
respectivos cuidados de la enfermedad, pasando a ampliar este espectro de comprension y por
tanto de significacion desde la mirada de las dos instituciones de socializacion por excelencia

de nuestra sociedad, las cuales son trascendentales en el proceso de formacion y adaptacion
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de los sujetos al mundo social, como lo son la institucion familiar, que en este caso dado por
la realidad de la enfermedad, es representado por las Madres y la institucion educacional que

es representada por sus docentes.
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Capitulo 11

Objetivacion de las Conductas Compartidas.
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INTRODUCCION

Objetivacion de las conductas compartidas

En esta segunda parte, se buscara dar respuesta a los tres ultimos objetivos especificos
de la investigacion que consisten en “Identificar las relaciones sociales en el aula, entre
profesor-alumno”, “Identificar las relaciones sociales entre profesionales profesoras y
profesionales de la salud” e “Identificar las pautas de comportamiento que sobre los alumnos,
elaboran los tres actores”, en razén de lo cual, con el propoésito de dar cuenta de como
finalmente el significado subjetivo del Rol de Enfermo Infantil, que emerge desde los relatos
de las percepciones entorno a la enfermedad infantil y a el ejercicio educacional, se objetiviza
por medio de las conductas compartidas intersubjetivamente por los actores en sus relaciones
sociales, en el contexto de la Escuela Hospitalaria. De esta manera, dado que se respondera a
la “objetivacion del Rol de Enfermo Infantil, es necesario en primer lugar identificar las
relaciones sociales que surgen tanto en el aula, como asi también entre los profesionales
(profesoras y los profesionales de la salud), para luego aproximarnos a la identificacion de las
pautas de comportamiento, tomando tales relaciones sociales como los elementos
constituyentes y esclarecedores de la asuncion del Rol de Enfermo Infantil. Para tales
propdsitos se ha optado por la siguiente conceptualizacion teorica.

* Objetivacion de las conductas compartidas: sera entendida como la objetivacion

del significado del Rol de Enfermo Infantil, que se presenta como el espacio en donde
se da lugar a la realidad social, es decir, a la forma en que el significado subjetivo se
manifiesta en la realidad social, por medio de la configuracién de un Rol de Enfermo
Infantil, que se construye a partir de la intersubjetividad compartida en las relaciones

sociales de los actores involucrados.
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1. Presentacion de Resultados.
1.1 Relaciones Sociales Profesor- Alumno como Proceso de Objetivacion de

la construccidn del significado del rol de enfermo infantil.
Madres: Desde la vision de las madres, las relaciones sociales que se generan en el aula a
partir de la relacion profesora-alumno/a responden en un primer momento a una funcion
netamente profesional, basada en un didlogo asimétrico, dado por el rol de educadora que
cumple la profesora frente a sus alumnos. En este sentido, las madres de los alumnos de la
escuela, reconocen en un primer momento una “relacién instrumental” entre profesora y
alumno/a, la cual persigue fines netamente instrumentales, propios del desempefio de cada
uno de sus respectivos roles.

“Mira yo diria que no es tan jerarquica como uno estd acostumbrada a verla, porque

hay un carifio de por medio, pero tampoco diria que es de extrema confianza, pero

hay una relacion mas cercana [...] (Madre caso 2, bioldgico).

Sin embrago, identifican que en dicha relacion instrumental profesor-alumno/a se
produce un vinculo afectivo por parte de ambos, el cual se funda en el respeto y afecto hacia
las profesoras, en donde la postura de ésta ultima hacia sus alumnos es de autoridad, pero
basada en un vinculo afectivo, toda vez que se estrechan lazos personales entre ellos, en
donde el quehacer profesional involucra un compromiso personal con cada uno de los
alumnos.

“aca mi hijo ve a las profesoras como su familia, esta acostumbrado al buen trato

que le han dado siempre aca, tiene una excelente relacion con sus profesoras, y

pucha la tia Rocio es la que le da muchas tareas, que mas encima lo hace leer libros,

pero es su profesora, entonces esa es la relacion pero ademas hay una relacion de

confianza, pero siempre como su profesora. (Madre caso 5, accidente).

Profesoras: Las profesoras desde su perspectiva, establecen dos tipos de relaciones sociales
con sus alumnos, las cuales se diferencian a partir de sus respectivas profesiones.
La profesora de Educacion General Bésica y la de Educacion Media, se basan en una

“relacion secundaria” de profesor-alumno/a, en donde toman al nifio o nifia como un alumno
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al cual le entregan no solo conocimientos propios de las materias contenidas en el curriculum
oficial, sino que también incluyen importantes valores y conductas culturales, en una forma
indirecta, situacion que genera un vinculo personal con cada uno de los alumnos, lo cual
guarda relacion con la particularidad de la realidad de cada uno de ellos, porque “cada nifio

25 . . . . . .,
, es decir, que cada uno es comprendido a partir de su propia situacion, la cual

es un mundo
es incomparable e imposible de generalizar, tal hecho se manifiesta en el curriculum oculto.

“Con mis alumnos las relaciones son muy personales, pero también con mucho

respeto, o sea podemos reirnos, podemos conversar muchas cosas pero siempre con

la vision de que yo soy su profesora, siempre una relacion bien cercana, pero
siempre de profesor a alumno, no de amiga.” (Profesora Educacion General Basica).

Por otra parte, las profesoras de Educacion Diferencial al contrario de las dos
profesoras anteriores, se basan en una “relacion primaria” de profesor-alumno/a en donde
toman al nifio o nifia antes que nada como una persona, no como un alumno, por lo que la
relacion tiende a ser mas simétrica, en el sentido de que se igualan las posiciones,
generandose una relacion basada en la amistad y el afecto.

“Las relaciones que genero son bastante especiales, hay un vinculo super fuerte,
entonces yo creo que se llega a una relacion super especial, porque es imposible no
encarinarse, yo creo que hay que engancharse de ellos en todo momento, creo que
con ellos el vinculo es bien fuerte, bien de amigos, de muy buenos amigos, se dan muy
buenas relaciones y creo que eso es porque uno los trata como personas, porque yo
veo a mis alumnos como personas.” (Profesora Educacion Diferencial Onetto).

En términos generales, en el contexto del aula se observan dos tipos de relaciones
sociales entre profesor-alumno/a, las cuales desde el Modelo de Educacion General Basica se
basan en una relacion asimétrica que se da a partir de la diferenciacion entre el rol de
profesora como educadora y de alumno/a como discipulo. A su vez, desde el Modelo de
Educacion Diferencial prima una relacion mas bien simétrica, que surge a partir del
reconocimiento del alumno/a como persona ante lo cual las pociones tanto de las profesoras,

como de los alumnos se tienden a situar en un mismo nivel.

** Entrevista Profesora Educacion Media Lenguaje y Comunicacion.
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Es asi, que al regir ambos tipos de relaciones sociales entre alumno y profesor, se
observa la coexistencia de ambas en el contexto del aula, situaciéon que se manifiesta en las
formas de las practicas educativas de las docentes de cada una de sus respectivas areas de la
educacion, las cuales confluyen en “tipificaciones de las acciones” propias del sentido y
objetivo de la Escuela Hospitalaria, que se habitualizan en el diario quehacer de las
docentes.

De esta manera, la institucion educacional establece ciertas pautas previamente
definidas, las que se encuentran orientadas a un fin practico de modos de relacionarse con el
alumnado, ante lo que tanto las “relaciones primarias” como también las “relaciones
secundarias” que se entablan entre profesor-alumno/a se Irgitiman por medio de la
tipificacion de dichas acciones habituales en el contexto de la escuela, proporcionando
“medidas orientadas hacia un fin determinado” , como se pasa a describir en el siguiente

eésquema:

Esquema N°9

“Relaciones Sociales legitimadas en el aula”

/ée genera ut vinculo —_\\

Rdaciones Relaciones
Secundaria formales, propias |::> personal, desde el
del Sistema reconocmmento dela

profesora como una
persona adulta, ala cual
sele tiene un respeto

L\f:umn educadora

/S_e generaun winculo \

Relaciones mas

Edaciones

Primarias bien informades,

propias del Sistema

=

personal, desde g
reconocimiento dela
profesora como una
persona cercana, ala
cud seleve como un
par, una ariga

\Encargada de educar.
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1.2 Relaciones Sociales Profesoras-Profesionales de la Salud como Proceso
de Objetivacion de la construccion del significado del rol de enfermo infantil.

Dado que los profesionales del area de la educacion y de la salud deben coordinar sus
funciones e interactuar entre ellos para lograr el correcto funcionamiento de la Escuela
Hospitalaria, resulta necesario establecer y comprender qué tipos de relaciones sociales se
generan entre ambos profesionales en el quehacer de su diario trabajo.

Es asi que, tanto los profesionales de la salud, como las profesoras de la escuela,
identifican tres tipos de relaciones sociales a partir de su interaccion, en el contexto de su
trabajo:

1. Relaciones Institucionales: dicha interaccion entre la institucion educacional y
hospitalaria se genera a partir de necesidades netamente administrativas, las cudles
por parte del sistema hospitalario dicen relacion con la derivacién de los pacientes
que pueden acudir a clases en la escuela y de los que pueden recibir clases en sala de
hospitalizacion, en donde dicha determinacion la establece la Doctora de Pediatria
encargada del tratamiento clinico de los nifios/as pacientes. Por su parte, los
profesionales de la escuela realizan el proceso de ingreso y matricula de dichos
pacientes como alumnos, por medio de una reunioén del Director de la escuela con los
padres, en donde se informa a la familia sobre el funcionamiento interno de la
escuela, a la vez que también los padres informan a la escuela sobre la enfermedad de
su hijo/a y los respectivos cuidados a tener en cuenta.

2. Relaciones Profesionales: De esta forma, al existir tales relaciones institucionales se
generan entre ambos profesionales, relaciones profesionales que tienen dos
finalidades en el contexto del desempefio laboral:

e [nstrumental: se da por la necesidad basica de complementar de la mejor
forma ambos quehaceres profesionales, para no obstaculizarse en sus
respectivos desempefios profesionales.

e (Conocimiento: se da por la necesidad de traspasarse ciertos conocimientos
profesionales con el proposito de lograr un trabajo adecuado con los pacientes

y alumno/as, toda vez que para las profesoras es esencial tener conocimientos
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de algunos cuidados, respecto por ejemplo a la utilizaciéon de maquinas de
oxigeno, como a su vez también es importante para los profesionales de la
salud estar al tanto del quehacer de sus pacientes en la escuela con la finalidad
de complementar su atencion.

3. Relaciones Personales: de esta manera, también se generan relaciones personales
entre ambos profesionales, pero solamente “con arreglo a fines”, es decir se dan
solamente en la medida de la necesidad laboral, en términos del beneficio para el
cumplimiento de cada uno de sus respectivos fines laborales y o profesionales, al

interior de ambas instituciones.

1.3 Pautas de Comportamiento como Proceso de Objetivacion de la
construccion del significado del rol de enfermo infantil.
Madres: las pautas de comportamiento que definen las madres sobre sus hijos/as, se
configuran como la objetivacion y por tanto materializacién de la conducta esperada respecto
al comportamiento de éstos en su vida cotidiana.

Dichas pautas son establecidas desde la funcién del Rol de Madre, el que en este
sentido consiste en una completa dedicacion hacia el hijo/a afectado por la enfermedad, dado
por la multiplicidad de funciones que deben cumplir una vez que se asume el tratamiento de
la enfermedad. Es asi, que asumiendo esta postura frente a la crianza del hijo/a, las madres
establecen como primera pauta de comportamiento “la conducta natural del hijo/a frente a la
enfermedad”, para lo cual reconocen como un hecho esencial el que los nifios/as “interioricen
su propia enfermedad”, para que de esta forma logren ser personas “autovalentes” en el
desarrollo de su vida normal.

“...es su aceptacion con la enfermedad y que ella lo tiene, esa naturalidad frente a la

enfermedad y el aceptar tiene que ver con tener conocimiento, manejar la

enfermedad, saber hasta donde puedes llegar y el sentirse tan capaz como otros de
hacer las cosas.” (Madre caso 2, biologico).

Por ultimo, las pautas de comportamiento que definen las madres como la formacion

de sus hijos/as, también tiene que ver con el modo en que ellas observan el futuro de éstos, a
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partir del cual los proyectan como personas independientes en el desenvolvimiento de sus
vidas y realizados tanto personal como profesionalmente.

Profesoras: Desde la postura de las profesoras, las pautas de comportamiento son
establecidas y consensuadas desde el “modelo educativo” que definen cada una de ellas en su
diario trabajo, el cual viene a representar la forma o el modelo en el cual se sustenta la
conducta a esperar de parte del alumnado.

A partir de ésta postura, se diferencian dos modelos propios de cada una de los
campos de la educacion, por una parte se encuentran las profesoras de Educacion General
Bésica y la profesora de Educacion Media, las cuales se basan en un “modelo
constructivista”, que tienen como finalidad lograr “un aprendizaje significativo” en donde “el
profesor actia solo como un mediador”.

“Los nifios aqui, son mas que en otros lados responsables de su aprendizaje en todo
momento, por lo que acd hay que ser absolutamente constructivista, es decir que los
ninios logren un aprendizaje significativo, planificando para cada niiio y haciendo
que el profesor no tenga el protagonismo dentro de la clase, porque aca es el alumno
el que logra su propio aprendizaje, el profesor es mas un mediador, en donde uno va
mediando el aprendizaje, ayudando a buscar estrategias que les sirvan para
desarrollar sus determinas actividades. ”(Profesora Educacion General Basica).

Por otra parte, desde el campo de la Educacion Diferencial, las profesoras se definen
por un “modelo personalizado” que “respeta los tiempos y “estilos de aprendizajes”, en
donde el tipo de clases “ludicas” son esenciales.

“Creo que todo es al ritmo de los alumnos, esa es la forma en que se ajustan las

practicas educativas, en donde las clases son individualizadas y aca por lo menos yo

me doy el permiso de ser bastante ludica, de jugar, de conversar, o sea aca esa parte
aca es fundamental, la buena honda o el animo, entonces se hace una atencion
individualizada, respetando los tiempos y estilos de aprendizajes”. (Profesora

Educacion Diferencial).

En definitiva, es a partir del reconocimiento de estos dos modelos educativos, que las
profesoras definen como primera pauta de comportamiento para el alumnado, el hecho de
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“tener pleno conocimiento de sus respetivas enfermedades”, lo cual permite a los alumnos
comportarse de manera “natural” frente al tratamiento y la propia enfermedad, situacidon que
finalmente termina por permitir en los nifios/as una “conciencia de sus propias limitaciones”,
que les “permite reconocer sus propias fortalezas”, a partir del reconocimiento de los que “si”
pueden hacer y “no” asi de lo que no les permite hacer la enfermedad.
“Yo creo que si los nifios entienden mejor su enfermedad, lo que les hacen, los
procedimientos, en qué consisten, qué les van a hacer fisicamente, qué cuidados
tienen que tener, pero por sobre todo por qué se los estan haciendo, yo creo que si
entienden mejor esa parte, o sea mientras conozcan o vayan manejando mejor todo lo
de la enfermedad, es mucho mejor.” (Profesora Educacion General Basica).
Finalmente, dichas pautas de comportamiento que elaboran en conjunto las docentes,
se cristalizan en las proyecciones que generan sobre sus alumnos, es decir, por medio de lo
que esperan de éstos, situacion que se materializa en lograr que sean sujetos “autonomos”,
toda vez que la “escuela le entregue las herramientas” necesarias para poder integrarse de

esta forma a la sociedad.

Profesionales de la Salud: Los profesionales de la salud establecen las pautas de
comportamiento, desde la “conducta esperada del paciente frente a la enfermedad” en donde
el primer elemento vital de dichas pautas dice relaciéon con que le paciente “entienda su
enfermedad”, es decir que posea conocimiento respecto de la enfermedad misma y de los
respectivos cuidados de ésta, para de esta forma poder facilitar la “responsabilidad parte de
los pacientes, finalmente se manifiesta en la “aceptacion del tratamiento clinico”, en el
contexto de la hospitalizacion.

“Uno espera un paciente perfecto, un paciente que acepte el tratamiento, que se tome

sus pastillas, pero el nifio que se salé de aca del Hospital y tiene que convivir con su

enfermedad debe ser un nifio responsable y eso tiene que ver con que tiene que tener
conocimientos respecto de su enfermedad, tener respeto por su cuerpo, respeto por la

calidad que puede tener”. (Enfermera U.C.I. Pediatrica).
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2. Analisis de Resultados: Objetivacion del Rol de Enfermo Infantil

Desde el relato de los tres actores que interacttian con los nifios/as alumnos de la
Escuela Hospitalaria, se han podido identificar las percepciones entorno al significado del
Rol de Enfermo Infantil en el contexto de la escuela, lo cual se ha manifestado en lo que
denominamos el significado subjetivo de dicho rol. Es asi, que tal significacion que emerge a
partir de las Madres, las Profesoras y los Profesionales de la Salud pasa a ser transparentada
en la cotidianeidad de sus acciones, cristalizandose en una “objetivacion” por medio de la
accion, la cual se expresa en la asignacion de determinadas funciones que se manifiestan en
las Relaciones Sociales, que surgen en la interaccion entre los distintos actores aludidos,
como a su vez también dicha objetivacion se presenta en las Pautas de Comportamiento que
definen para el hijo/a, paciente y alumno en el contexto de la Escuela Hospitalaria, en donde
se entremezclan dichas posturas dando paso a la conjugacion de tales elementos en el
surgimiento de un Rol de Enfermo claramente objetivado por los actores en sus acciones, el
cual dice relacion con la particularidad del contexto, es decir, que el surgimiento de dicho rol
se circunscribe necesariamente en la particularidad de la realidad de la Escuela Hospitalaria,
toda vez que se define desde tres ambitos distintos, los cuales finalmente confluyen en la
asignacion de un rol propio del espacio en que surge.

Es asi como, la objetivacion del significado del Rol de Enfermo Infantil se presenta
como el espacio en donde se da lugar a la realidad social, es decir, a la forma en que el
significado subjetivo se manifiesta en la realidad social, por medio de la configuracion de un
Rol de Enfermo Infantil que se construye a partir de la intersubjetividad compartida en las
relaciones sociales de los actores involucrados.

De esta manera, entendemos que la “enfermedad infantil” como fenémeno social se
establece a través de “pautas socioculturales” que definen un estado de salud y no salud,
desde donde se han posicionado los actores para hablar desde sus respectivas percepciones,
las cuales se materializan inicialmente en una significacion de dicha realidad que es
compartida intersubjetivamente por las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el
contexto de la Escuela Hospitalaria, desde donde establecen que la enfermedad infantil se

constituye como “un hecho natural en la vida del ser humano que provoca una disrupcion
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en la vida cotidiana, generando necesidades en cuanto a la calidad de vida” (necesidad de
responsabilidades) dicha subjetivacion de la realidad que proponen cada uno de los actores
desde sus respectivas funciones entorno al tema, que entran en interaccion a partir de la
relacion entre la Institucion Familiar, Educacional y Hospitalario dando origen a la Escuela
Hospitalaria, se legitima en el reconocimiento de ésta tiltima como un hecho que:
e Naturaliza la enfermedad en la cotidianeidad de la escuela, toda vez que permite a los
nifos/as alejarse por unos momentos de los pensamientos del hospital y las
enfermedades por lo que se logra una conexion con la sociedad y un acompanamiento
en el tratamiento.
® Promueve el retorno de los alumnos a sus escuelas de origen, logrando la escolaridad
por medio de la entrega de una educacion integral y de calidad.
e Promueve la insercidon en la sociedad, toda vez que se prioriza la atencidon como
persona y no asi como paciente enfermo, situacion que influye en el bienestar del
estado de salud, reforzando la parte emocional y la socializacion de los pacientes.
Bajo tales parametros, se configura la significacion del Rol de Enfermo Infantil, el
cual descansa sobre un orden de interacciones que se genera entre las tres instituciones,
familiar, educacional y hospitalario, el cual da origen a un rol de enfermo claramente
definido con funciones pautadas socialmente por los tres actores, ante lo cual se genera por
una “objetivacion” de lo que significan como Rol de Enfermo Infantil, por medio de “las
tipificaciones de los quehaceres propios” (Berger y Luckman, 1995, p. 95) en el contexto de
la escuela donde confluyen las tres instituciones, a partir del cual el significado subjetivo que
poseen los tres actores de dichas instituciones se conjuga en un “conocimiento comun”
compartido intersubjetivamente en sus interacciones, el que se cristaliza en un Rol de
Enfermo Infantil que finalmente viene a expresar la objetivacion de dicho conocimiento
comun.

Por tanto, el Rol se constituye como el elemento objetivo de conocimiento comun que
se manifiesta en primera instancia por medio de las “relaciones sociales” que se producen
entre los actores involucrados en el quehacer de la escuela, las cuales son tipificadas en su

accionar de la siguiente forma:
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¢ Relaciones sociales en el aula: al interior de la sala de clases se producen dos tipos
de relaciones entre profesor-alumno, las cuales estan dirigidas a cumplir dos
funciones distintas en el contexto de la clase, por una parte se da un tipo de relacion
“secundaria” dirigida netamente a generar el sentido de “responsabilidad” y “respeto
en los alumnos™, a partir de la cual por medio de una relacion jerarquica se busca
inculcar en el alumnado la importancia y necesidad de estudiar, independientemente
de los problemas o dificultades que puedan tener como seres humanos. Y por otra
parte, se da una relacion de tipo “primaria” que aborda el aspecto mas emocional de
los alumnos, ya que cumple la funcion de generar un vinculo mas personal afectivo,
desde una relacion simétrica en donde la cercania con la profesora es fundamental.

e Relaciones sociales entre profesionales de la educacion y de la salud: entre
profesionales se dan tres tipos de relaciones, las cuales en primer lugar tienen que ver
con fines “institucionales”, es decir relacionada a los quehaceres de cada una de las
instituciones respecto a los cuidados propios de cada area, entorno al nifio/a, por lo
que también se producen relaciones “profesionales” dado por la necesidad de
compartir ciertos conocimientos y por ultimo también surgen relaciones “personales”
en el contexto de necesidades intrinsecamente laborales.

Ahora bien, tales tipos de “relaciones sociales”, que se generan en el aula y entre
profesionales del area educacional y de la salud, se encuentran “institucionalizadas” en el
quehacer de la escuela toda vez que se presentan como acciones habitualizadas de una
logica de socializacion, es decir, que el tipo de socializacién que se produce es propio de
dichas relaciones sociales habitualizadas en el contexto de la escuela, las cuales se
“tipifican” ya que se vuelven una rutina de conocimiento, que se da por establecido.

En consecuencia, la existencia de tipificaciones respecto de acciones, como las
relaciones sociales entre profesor-alumno y entre profesores y profesionales de la salud, o el
tipo de tratamiento social que se produce entre tales actores, es posible en la medida que
ambas instituciones tanto la Educacional, como asi también la Hospitalaria, al coexistir
funcionalmente en la Escuela Hospitalaria, proveen de un significado comun para todos los

actores participantes de dicha institucion con la finalidad de controlar el comportamiento
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humano previas pautas definidas y establecidas, orientadas a permitir el funcionamiento de la
escuela, como se pasa a expresar en el esquema siguiente:

Esquema N° 9

“Esquema descriptivo, de la constitucion de las Pautas de Comportamiento”

Pautas de
Comportamient
Relaciones Tipificaciones
Sociales de la Accion
Rol

En el Aula Entre Profesionales
Salud-Educacion

Dichas pautas definidas y establecidas previamente son las “Pautas de
Comportamiento”, que definen los actores respecto de la conducta de los nifios/as alumnos
de la Escuela Hospitalaria, las que se manifiestan como el resultado de dichas tipificaciones
de la accion propias de las Relaciones Sociales que se dan tanto en el aula, como asi también
entre los profesionales. Es asi que, el significado subjetivo del Rol de Enfermo Infantil por
medio de las relaciones sociales que reconocemos como las conductas compartidas
intersubjetivamente por los actores, se cristaliza en una objetivacion de ésta realidad, por
medio de la construccion de un Rol de Enfermo Infantil que establece Pautas de
Comportamiento Social, es decir ciertos cédigos compartidos socialmente por los sujetos

involucrados, las cuales se pasan a describir a continuacion:

Cuadro N° 13

“Conceptualizacion del Rol de Enfermo Infantil, desde la investigacion”

HIJO- ALUMNO- PACIENTE

Estatus Actor Rol de Enfermo Infantil
e Naturalidad frente a la enfermedad.
Madres e Conocimiento respecto de la enfermedad.
e Capacidad de desenvolverse
Expectativas Profesoras auténomamente
comportamentales

e Conciencia de las fortalezas a partir del
reconocimiento de las  limitaciones
personales.

Comprension de la enfermedad.
Autocuidado respecto de la enfermedad.
Responsabilidad ante la enfermedad.
Aceptacion del tratamiento clinico.

Profesionales de la Salud
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De esta forma, se conceptualiza el Rol de Enfermo Infantil que emerge de la
investigacion, a partir de las Pautas de Comportamiento anteriormente enunciadas, las cuales
se presentan como los aspectos de “expectativas de comportamiento” que poseen las
Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud sobre los nifios/as alumnos de la Escuela
Hospitalaria, en donde tales expectativas se encuentran “institucionalizadas” intrinsecamente
en el contexto de dicha escuela, por lo que en definitiva la conformacién del Rol de Enfermo
Infantil que se ha presentado es propia de la particularidad del caso en estudio. En razén de lo
cual, tanto las Madres, como las Profesoras de los nifios/as alumnos de la Escuecla
Hospitalaria, coinciden en tres aspectos del Rol de Enfermo Infantil: primero, la “naturalidad
frente a la enfermedad”, es decir que esta Ultima debe formar parte de la vida cotidiana,
segundo, el nifio/a debe manejar “conocimiento respecto de su enfermedad”, por tanto debe
estar consiente de su enfermedad e internalizado con sus respectivos cuidados, tercero, el
nifo/a debe “desenvolverse autbnomamente” por lo que la enfermedad no lo incapacita en el
quehacer propio de su vida y por ultimo las Profesoras mencionan un cuarto aspecto, en el
Rol de Enfermo Infantil que dice relacion con que los nifios/as deben tener “conciencia de
sus fortalezas a partir del reconocimiento de sus limitaciones personales”, para de esta forma
centrarse en sus capacidades y no asi en sus impedimentos a partir de la enfermedad.

En conclusion, dicho configuracion del Rol de Enfermo Infantil emerge a partir del
complemento entre las tres instituciones, familiar, educacional y hospitalaria, ya que al no
centrarse especificamente en el “rol de paciente” (propio del Hospital) o en el “rol de
alumno” (propio de la Escuela), se produce un fusién de ambos, tomando en cuenta no sélo
aspectos propios del tratamiento de la enfermedad como tema bioldgico, si no que también
tomando en cuenta aspectos propios de la vida en sociedad, los cuales se encuentran
intrinsecamente involucrados en el desarrollo del nifio/a afectado por la enfermedad como ser
humano que se encuentra en constante interaccion con la sociedad y no asi aislado de ésta por
medio de una atencién netamente bioldgica, fisica como es propia del sistema Hospitalario,
por lo que la incorporaciéon de la “escuela”, en el contexto del “tratamiento clinico” de los
nifos/as, permite dicha conceptualizacion desde las Madres de los nifios/ alumnos de la

escuela y desde las Profesoras, que ven la problemaética de la enfermedad infantil desde una
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perspectiva mas integral, toda vez que actla como complementaria en la vision de la
enfermedad como tema netamente bioldgico.

Sin embargo, desde la perspectiva de los Profesionales de la Salud la
conceptualizacion del Rol de Enfermo Infantil, se da a partir de tres aspectos de expectativas
de comportamiento que definen dichos profesionales, sobre la conducta que esperan por parte
de los nifios/as pacientes, en donde tales expectativas de comportamiento se encuentran
institucionalizada desde su Optica biomédica: primero, “el autocuidado respecto de la
enfermedad”, es decir que el paciente debe tomar conciencia de su enfermedad, en términos
de comprometerse en sus respectivos cuidados, segundo, “la responsabilidad ante la
enfermedad” en cuanto a ser prudente en el tratamiento de ésta y por ultimo como tercer
aspecto, se encuentra “la aceptacion del tratamiento clinico” es decir, que se espera que el
nifio/a acepte el tratamiento clinico de buena manera, en definitiva que no ponga resistencia.

De esta manera, al conjugarse las posturas de los tres actores desde sus respectivas
funciones de madre, profesora y profesional de la salud en el quehacer de un espacio en el
cual confluyen las tres visiones en el ambito de la Escuela Hospitalaria, surge una nueva
configuracion de lo que podemos entender y o reconocer como Rol de Enfermo Infantil, el
cual deja de centrarse netamente en el ambito propio de la medicina pasando a situarse en una
vision mucho més compleja e integral que introduce aspectos del desarrollo del nifio/a como
sujeto social, en donde se hace fundamental entender la enfermedad infantil no s6lo desde las
necesidades fisicas, biologicas, si no que también desde sus necesidades a nivel social. Es en
este sentido que, “el naturalizar la enfermedad en el contexto de la vida cotidiana”, se vuelve
necesario a la hora de comprender a €sta ultima como una hecho normal en la vida de los
sujetos, a partir de lo cual es preciso a su vez que el nifio/a afectado por la enfermedad posea
ciertos conocimientos respeto de ésta, para de esta forma poder internalizarla como parte de
su vida de manera natural, ya que asi podran tener conciencia de sus propias fortalezas, a
partir del reconocimiento de sus limitaciones personales, es decir, que al no centrarse en lo
que no les permite realizar la enfermedad, pueden tener la capacidad de focalizar el resto de
las cosas que si pueden realizar. A su vez, dicha vision se complemente con la postura desde

el ambito de la Salud, en donde tanto el autocuidado, como la responsabilidad ante la
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enfermedad y la aceptacion del tratamiento clinico, también forman parte del Rol de Enfermo
Infantil.

Como se ha mencionado anteriormente, la objetivacion es el espacio donde se da
lugar a la realidad social, la cual es posible a partir de la intersubjetividad compartida por los
sujetos involucrados en la cotidianeidad de sus relaciones sociales que tienen a la base ciertas
expectativas de comportamiento sobre el “otro”, las cuales se encuentran “legitimadas por el
conjunto social” . De esta manera, la enfermedad como fendémeno social se establece a
través de pautas socioculturales, que son internlizadas por los sujetos como parte de la cultura
propia de la sociedad, en donde se desenvuelven, desde donde se define un estado de salud y
no salud, que por medio de la asignacion de un rol social especifico para los sujetos que se
encuentren en un estado de enfermedad se establecen las pautas de comportamiento para
actuar sobre el fenomeno social de la enfermedad, por lo que se genera una objetivacion de
dicha realidad, la cual se legitima en la constitucién de la Institucion Hospitalaria, que se
funda sobre los principios del paradigma biomédico, “en donde la ciencia médica se centra
en la enfermedad y hace de ella su objeto de estudio, bajo los parametros de las leyes
objetivas, segin las cuales se rige”’, tal realidad social se encuentra fuertemente arraigada y
legitimada en las pautas socioculturales de nuestra sociedad, situacion que ha sido claramente
conceptualizada desde la oOptica funcionalista propuesta por Talcott Parsons, en donde la
practica médica se constituye como un mecanismo del sistema social para enfrentarse con las
enfermedades de sus miembros, lo que permite analizar desde la perspectiva funcionalista
fundamentalmente, el papel que ocupa el sujeto enfermo en la sociedad, centrandonos en la
explicacion de la posicion especifica que ocupa en este caso el nifio o nifia aquejado por una
enfermedad en la sociedad, en razén de lo cual Talcott Parsons conceptualiza el Rol de
Enfermo, a partir de cuatro aspectos de las expectativas de comportamiento social que se

encuentran institucionalizadas en la sociedad para el Rol de Enfermo:

2% Articulo jNo soy un nifio enfermo estoy enfermo!, Cardone y Monsalve.
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Cuadro N° 14

“Conceptualizacion Rol de Enfermo desde la vison de Parsons”

PACIENTE

Estatus. Rol de Enfermo

Estar motivado para ponerse bien.
Buscar ayuda técnica competente.
Confiar en el médico.

Aceptar la asimetria de la relacion.
Exencién de la ejecucion de otros
Privilegios de estatus. roles sociales.

e Exencion de responsabilidad por su

estado
Fuente: Conceptos extraidos del texto “El Sistema Social”, Talcote Parsons 1999. Cap. X.

Expectativas comportamentales.

Dicha conceptualizacion del Rol de Enfermo que propone Talcott Parsons, representa
la forma en que la sociedad actua ante la problematica de la enfermedad, la cual por medio de
la asignacion de un Rol claramente definido en cuanto a sus expectativas de comportamiento
y privilegios de estatus, es “legitimado” en primer término desde la constitucion del Sistema
Hospitalario, en donde a partir de las “relaciones sociales” que surgen en su interior, entre los
Profesionales de la Salud y sus Pacientes, se generan ciertas pautas como Expectativas de
Comportamiento del Rol de Enfermo, tales como el “Estar motivado para ponerse bien” por
tanto para querer sanar, “Buscar ayuda técnicamente competente” es decir, el enfermo tienen
la obligacion de buscar ayuda técnicamente competente y cooperar en su recuperacion
“Aceptando la asimetria de la relacion” médico- paciente.

En definitiva, tales aspectos de expectativas comportamenatales se inscriben
solamente en la especificidad del ambito Biomédico, desde el cual se establecen privilegios
del estatus del Rol a partir de la comprension del estado de enfermedad desde una oOptica
netamente biologica, en donde se otorga “la exencion de las responsabilidades en el
desemperio de otros roles sociales normales”, es decir que se exenta o desliga de toda
responsabilidad social al sujeto y del cumplimiento de otros roles sociales fuera de su Rol de
Enfermo.

De esta manera, se legitima una forma de atender a las necesidades de los sujetos que
se encuentran pasando por un estado de enfermedad, so6lo desde su dimension biologica-
fisica, desde una perspectiva que no toma en cuenta su constitucion como ‘“‘sujeto social”,

toda vez que constrifie y por tanto condiciona su capacidad de desenvolverse
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“autonomamente” en la sociedad, desligandolo de sus responsabilidades sociales y de la
ejecucion de otros roles, como ya se ha descrito en el parrafo anterior. Sin embargo, la
particularidad y lo interesante del caso en estudio es que, la investigacidon nos arroja una
propuesta distinta, desde la Construcciéon del Rol de Enfermo Infantil, que emerge en el
contexto de la Escuela Hospitalaria, toda vez que los nifios/as que se encuentran afectados
por algln tipo de enfermedad contintan atendiendo a su responsabilidad como estudiantes,
durante el proceso de su tratamiento clinico, ante lo cual la dimension bioldgica pasa a ser
uno mas de los aspectos en la constitucion del Rol de Enfermo Infantil y ya no asi el Gnico
aspecto.

En este sentido, se propone una construccion distinta del Rol de Enfermo, para el caso
especifico del Rol de Enfermo Infantil, a partir de la incorporacion de la “escuela” en el
contexto del tratamiento clinico de los nifios/as que se encuentran pasando por un estado de
enfermedad, toda vez que la incorporacion de la Institucion Educacional permite volver a
retomar y repensar la constitucion del sujeto no sélo como ser bioldgico, sino que también
como sujeto social que se encuentra en constante interaccion con ésta, por lo que es necesario
repensar el rol que deben cumplir en la sociedad, los nifios/as que se encuentran pasando por
un estado de enfermedad, ya que la condicion de sujeto social es inherente a todo nifio o nifia
que nace inserto en una sociedad, por tanto pasa a ser un aspecto que no puede ser
desatendido, debido a que forma parte de la constitucion del nifio o nifia como tal, es decir

como sujeto social.
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CONCLUSIONES

En el contexto de esta investigacion empirica de caracter cualitativo, se ha intentado
dar a conocer la construccion del Rol de Enfermo Infantil, que en el actual contexto de la
Escuela Hospitalaria “Bésica Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar”,
presentan las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, que interactuan con los nifios y
nifias alumnos/as de dicha escuela. De esta manera, por medio de sus propios relatos, se ha
buscado aprehender y comprender coémo se construye el Rol de Enfermo Infantil, desde lo
que hemos denominado en un primer momento del andlisis, como la “Subjetivacion de la
Realidad Compartida” por los actores involucrados, que se expres6 por medio de sus
percepciones sobre la “enfermedad infantil” y el “ejercicio educacional”, para dar cuenta
finalmente de lo que Significaban como el Rol de Enfermo Infantil, hasta lo que en un
segundo momento del andlisis reconocimos como la “Objetivacion de las Conductas
Compartidas™ por los actores en el contexto de la escuela, en donde éste ultimo se manifestd
por medio de las “relaciones sociales”, tanto en el aula, como asi también entre los
profesionales de la escuela y del hospital, lo que finalmente por medio de la identificacion de
las “pautas de comportamiento”, que definieron los tres actores para el Rol de Enfermo
Infantil, se pudo identificar la forma en que el significado subjetivo, que relataban los actores
desde sus percepciones, se transformaba en una facticidad objetiva, por medio de la asuncion
de un Rol de Enfermo Infantil, que se configura para los nifios y nifias alumnos/as de la
Escuela Hospitalaria, en el contexto de su tratamiento clinico, dadas las actuales formas de
entender y enfrentar la problematica de la Enfermedad Infantil, que afectan las formas de
vida de dichos sujetos, expresandose en situaciones de marginacion de los establecimientos
educacionales regulares, durante el proceso de hospitalizacion y o tratamiento clinico, lo que
se traduce en una desligacion de toda responsabilidad social para tales sujetos, coartando de
¢sta forma, su desarrollo como sujetos sociales, el derecho a una atencidn integral y a una
educacion en igualdad de condiciones.

La interpretacion que los actores hicieron sobre “la enfermedad infantil”, nos permitio

comprender desde la descripcidon de sus propias percepciones, la significacion personal que le

118



otorgan desde su conocimiento subjetivo a tal problematica, el cual se manifestd
diferentemente, a partir de la posicion social de cada uno de los actores respecto al tema,
situacion que permitio ampliar el espectro de comprension de la enfermedad infantil mas alla
de la vision biomédica, incorporando también la vision de los agentes de socializacion mas
proximos al desarrollo de los nifios/as, como lo son la familia y la escuela, representados en
el relato de las Madres y las Docentes de los alumnos/as de la Escuela Hospitalaria.
Atendiendo al rol de estudiantes de los nifios/as, en el contexto de su proceso de
hospitalizacion y o tratamiento clinico, también se abordaron las percepciones que elaboran
los actores entorno al “ejercicio educacional” de los nifios y nifias alumnos de la escuela, a
modo de dilucidar la vision que poseen sobre la funcion de ésta ultima, en cuanto a la
necesidad del mantenimiento de la responsabilidad como estudiantes, que puedan tener los
niflos/as en el contexto de su tratamiento. De esta manera, tales descripciones nos
permitieron una aproximacion hacia lo que los actores significaban como el Rol de Enfermo
Infantil, en donde las percepciones entorno a la enfermedad infantil y al ejercicio educacional
se tomaron como elementos constituyentes de dicha significacion subjetiva.

Ahora bien, como se ha propuesto y demostrado en la investigacion tal conocimiento
subjetivo, al ser compartido intersubjetivamente por los actores en el quehacer de la escuela,
en donde confluyen sus tres visiones dadas por las Madres, las Profesoras y los Profesionales
de la Salud, se manifiesta en la realidad de forma concreta, por lo que fue necesario ahondar
sobre aquella objetivacion de lo que significaban como Rol de Enfermo Infantil, desde las
“relaciones sociales” que se generaban tanto en el aula, como entre los profesionales, con el
proposito de observar como aquel conocimiento subjetivo se manifestaba en sus acciones
cotidianas, para lo cual fue trascendental identificar las “pautas de comportamiento” que
sobre los nifios/as alumnos de la Escuela Hospitalaria elaboraban en conjunto las Madres,
Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de la escuela, toda vez que nos
permitieron dilucidar e identificar el Rol de Enfermo Infantil, que emergio de dicho contexto.
En suma, se puede sostener que la Construccion del Rol de Enfermo Infantil, que emerge de
la investigacion, se ha configurado de la siguiente manera, representada en el esquema que se

pasa a presentar:
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Esquema N° 10

“Matriz de Analisis”

Percepciones Significado
Subjetivacion "| Enfermedad Infantil. Rol de
de la realidad > Enfermo
compartida. Percepciones Infantil.
Ejercicio Educacional.

Relaciones
Sociales en el Aula.

A 4

Objetivacion
de las Pautas d@
Comportamiento
conductas .
Relaciones

comnartidas. )
Entre Profesionales.

REALIDAD

SOCIAL ROL DE ENFERMO INFANTIL

De esta manera, podemos sostener que el Rol de Enfermo Infantil que surge en el
contexto de la Escuela Hospitalaria, a partir de la confluencia de tres Opticas distintas de la
realidad social, en donde cada optica dice relacion con una mirada particular del &mbito de la
familia, la educacion y la salud, se construye a partir de dos momentos que se encuentran
interrelacionados en su hacer, es decir, si bien el Rol se presenta de manera absolutamente
objetiva en la realidad, expresado de manera tangible en la “accidon”, la cual se cristaliza en
las conductas compartidas por los distintos actores involucrados en la configuracién, de dicha
realidad social, ha resultado trascendental preguntarnos por cudl es el significado subjetivo
que se encuentra detras de esa determinada accidn, introduciéndonos de esta forma en el
conocimiento subjetivo de los actores, en donde sus percepciones sobre la enfermedad
infantil, nos han permitido conjugar elementos tales como la experiencia de la Madre frente a
la enfermedad de su hijo y la experiencia de la labor profesional desde la mirada de la salud y

la educacion frente al tema, entendiendo la enfermedad infantil finalmente como “un hecho
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natural en la vida del ser humano, que provoca una disrupcion en la vida cotidiana,
generando necesidades en cuanto a la calidad de vida, que guardan relacion con la
liberacion de las responsabilidades sociales”, en definitiva el complemento de las tres
miradas que cobra sentido en el quehacer de la Escuela Hospitalaria, nos propone que en
primer lugar la enfermedad no es un hecho “anormal” en la vida de los seres humanos, si no
que mas bien por el contrario es un hecho “normal”, al cual ningin sujeto que vive en
sociedad se encuentra ajeno, tal vision es propuesta desde la experiencia de vida de la Madre,
ademads se entiende que provoca una disrupcion en la vida de quien se encuentre en una
situacion de enfermedad, como asi también de su entorno cercano, toda vez que genera
cambios en los roles familiares, crisis al interior del nuicleo familiar y el asumir nuevas
rutinas de vida, entre otras situaciones, las cuales se observan desde la experiencia
profesional entorno a la salud, por lo que dado tales efectos se generan necesidades en cuanto
a la calidad de vida, debido a que se interrumpe el curso normal del desarrollo de vida de
quienes enfrentan una situacion de enfermedad, debido a que al requerir de procesos de
hospitalizacion y o tratamientos clinicos recurrentes, a los sujetos se les aisla de su entorno,
para introducirlos en el cuidado de su enfermedad, tomando en cuenta solo su constitucion
como ser biologico, dejando de lado de ésta menea sus necesidades como sujeto social, ante
lo cual surgen necesidades en cuanto a su constitucion como tal, a partir del acceso a la
educacion que es el aspecto en donde se focaliza su responsabilidad social, en cuanto a su rol
como alumnos.

Es asi, que también se manifiestan las percepciones entorno al ejercicio educacional,
respecto de la situacion de enfermedad, en donde los actores coinciden en la necesidad de la
mantencion de éste, durante el proceso de hospitalizacion y o tratamiento clinico, debido a
que desde la mirada de las Madres lo observan como un apoyo, que acompafia su trabajo en
el proceso de formacion del hijo/a, hacho que ademds es doblemente valorado bajo la
situacion de enfermedad de éste ultimo, ya que reconocen en el sentido de la escuela un
factor generador de expectativas y estimulos de vida en sus respectivos hijos/as, lo que
significan como un hecho que permite la naturalizacion de la enfermedad en la cotidianeidad

del quehacer diario propio del ejercicio de sus hijos/as como estudiantes. En este mismo
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sentido, las Profesoras manifiestan desde su oOptica la importancia de la perduracion del
ejercicio educacional, bajo el contexto de la enfermedad, a partir de lograr mantener la
escolaridad de los nifios/as que se ven afectados por algun tipo de enfermedad, toda vez que
éste actia como un elemento posibilitador del retorno a las escuelas de origen de los
alumnos/as, lo cual les permite a los nifios/as continuar con el curso de su vida normal, asi
también desde el &mbito de la Salud, el hecho de que los pacientes durante su tratamiento y o
hospitalizacion puedan acceder a la educacion, en el contexto de su tratamiento significa un
beneficio para la calidad de vida de éstos, ya que al desenvolverse como estudiantes se toma
en cuenta a la persona antes que a la enfermedad, situacion que observan que finalmente
influye en el estado de salud de los pacientes.

En este sentido, entendemos que dichas percepciones se configuraron como los
elementos constituyentes, de lo que los actores Significan como Rol de Enfermo Infantil, en
el contexto de la Escuela Hospitalaria, en cuanto hemos comprendido que la construccion del
Rol de Enfermo Infantil tiene que ver con un proceso de subjetivacion y objetivacion, en
donde esta ultima que se presenta en la accion se encuentra cargada de un significado
eminentemente subjetivo.

Es teniendo el significado subjetivo del Rol de Enfermo Infantil a la base, que se
presenta la objetivacion de las conductas compartidas por los actores, en el contexto de la
escuela, las cuales se abordaron a partir de los tipos de “relaciones sociales”, que se
generaban en el aula y entre los profesionales del area educacional y de la salud, por lo que
podemos sostener que se encuentran “institucionalizadas™ en el quehacer de la escuela, toda
vez que se presentan como acciones habitualizadas de una logica de socializacion, es decir,
que el tipo de socializacion que se produce en las conductas compartidas por los sujetos, es
propia de dichas relaciones sociales habitualizadas en el contexto de la escuela, las cuales se
encuentran “tipificadas” en una rutina de conocimiento internalizada por los actores
involucrados, la cual se da por establecida y por consiguiente se institucionaliza.

En razén de lo expuesto, podemos argumentar que la existencia de tipificaciones
respecto de acciones, como las relaciones sociales entre profesor-alumno y entre profesores y

profesionales de la salud, o el tipo de tratamiento social que se produce entre tales actores, es

122



posible en la medida que ambas instituciones tanto la Educacional, como asi también la
Hospitalaria, al coexistir funcionalmente en la Escuela Hospitalaria, proveen de un
significado comun para todos los actores participantes de dicha institucion, con la finalidad
de controlar el comportamiento humano “previas pautas” definidas y establecidas, orientadas
a permitir el funcionamiento de la escuela. Comprendemos por tanto, que tanto las relaciones
sociales propias del aula, como asi también las que se observaron entre los profesionales de
los dos ambitos, de la educacion y de la salud, se expresaron como los elementos de
expresion tangible, objetiva de la configuracion del Rol de Enfermo Infantil por parte de los
actores, constituyéndose las relaciones sociales de esta forma, como los elementos
componentes de las Pautas de Comportamiento que definen los actores respecto de la
conducta de los nifios/as alumnos de la Escuela Hospitalaria, las cuales se manifestaron como
el resultado de la institucionalizacion de las tipificaciones de la accidon, propias de las
relaciones sociales.

Sostenemos entonces, que el significado subjetivo del Rol de Enfermo Infantil, por
medio de las relaciones sociales que reconocemos como las conductas compartidas
intersubjetivamente por los actores, se cristaliza en una objetivacion de ésta realidad, por
medio de la constitucion de un Rol de Enfermo Infantil, que establece Pautas de
Comportamiento Social, es decir que establece ciertos coédigos que son compartidos
socialmente por los sujetos involucrados. De esta forma, atendiendo a la realidad estudiada,
desde el relato de las Madres, Profesoras y Profesionales de la Salud, en el contexto de la
Escuela Hospitalaria y como ya se presentd en el segundo capitulo del analisis, hemos

llegado por medio de la investigacion a la siguiente construccion del Rol de Enfermo Infantil:

Cuadro N° 15

“Conceptualizacion del Rol de Enfermo Infantil, desde la investigacion”

HIJO- ALUMNO- PACIENTE

Estatus Actor Rol de Enfermo Infantil
Naturalidad frente a la enfermedad.
Madres e (Conocimiento respecto de la enfermedad.
e (apacidad de desenvolverse autbonomamente
Expectativas Profesoras e Conciencia de las fortalezas a partir del reconocimiento de
comportamentales

las limitaciones personales.

Comprension de la enfermedad.
Autocuidado respecto de la enfermedad.
Responsabilidad ante la enfermedad.
Aceptacion del tratamiento clinico.

Profesionales de la
Salud
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De esta forma, hemos podido comprender como se construye el Rol de Enfermo
Infantil, en el contexto de la Escuela Hospitalaria, en donde cuya construccién convoca a
repensar y replantearnos el Rol de Enfermo en la actualidad, bajo los parametros de una
sociedad que se encuentra en constante cambio y evolucion, dado los procesos propios de su
desarrollo social, en donde los mecanismos de integracion social tales como el Sistema
Educacional, cobran vital importancia bajo situaciones de vulnerabilidad como la
problematica de la Enfermedad Infantil, toda vez que el acceso a la educacion formal, durante
los diversos procesos de hospitalizacion y o de tratamiento clinico, permite la conexion de los
nifios/as con su entorno social, manteniéndolos de esta forma integrados a la sociedad por
medio del acceso a la educacion, situacion que a demds genera que no se interrumpa el curso
normal del desarrollo de los nifios/as en sociedad. En este sentido, ésta propuesta a repensar
la funcion social que deben cumplir los nifios/as que se encuentren pasando por un proceso
de enfermedad, en nuestra sociedad, es decir del rol que deben asumir a partir de sus estado
de enfermedad, también guarda relacion, con el hecho de retomar al sujeto aquejado por la
enfermedad desde su constitucion como sujeto social, reconociendo por tanto sus necesidades
en cuanto tal, mas alld de sus caracteristicas eminentemente biologicas, situacion que
convoca a diversas areas de atencidn, como en este caso lo son las necesidades educativas,
pero que sin lugar a dudas en el caso de la poblacion adulta, podrian traducirse, por ejemplo,
a necesidades de tipo laborales.

Cabe mencionar que los resultados obtenidos por esta investigacion representan un
acercamiento hacia la realidad actual del Rol de Enfermo Infantil, que construyen los sujetos
que interactian con los niflos y nifias que se encuentran enfrentando un proceso de
hospitalizacion o de tratamiento clinico, en el espacio de la Escuela Hospitalaria Basica
Especial Canec, del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar, por lo que dicha construccion
del rol se ha estudiado desde el relato de los actores involucrados en el proceso de
socializacién de los nifios/as. Resultaria por ello, de sumo interés estudiar éste fendmeno,
ahora desde la propia mirada de quienes desempefiaran dicho rol, es decir desde los nifios y
nifas alumnos de la escuela, con el propdsito de observar ya no la construccion que realizan

los actores involucrados en el proceso de socializacion de los nifios/as, si no que ahora al
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tener a la base tal construccion, dilucidar como es “internalizado” por los nifios y nifias
alumnos de la Escuela Hospitalaria el Rol de Enfermo Infantil.

Asimismo, a través de este estudio, hemos visualizado que la tematica de la
Enfermedad Infantil y la configuracion del rol social, que surge a partir de esta problematica,
evidencia una clara necesidad de pensar éstos fendmenos mas alld de una perspectiva
estrictamente biomédica, ante lo cual la mirada y andlisis socioldgico, realizado en la
investigacion, resulta una importante y trascendental orientacion a abordar estas
problematicas desde una dptica sociologica.

Finalmente, desde una representacion general, destacamos la importancia de
desarrollar la generacion de nuevos temas de discusion, a partir de esta realidad inexplorada
de las Escuelas Hospitalarias en Chile, hecho que convoca a las diversas areas del
conocimiento, en la identificacion de nuevas problematicas, para futuros temas de

investigacion.
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Matriz de Resultados y Pautas de

Entrevista.
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Matriz de Resultados por Objetivo

Especifico: Madres.

130



OBJETIVO N° 1
ACTOR MADRES
TEMA CUIDADOS DE LA ENFERMEDAD

Relevancia de |a Exigencias hijo enfermo Cuidado afectivo Internalizacidn de los cuidados Visién Escuela Hospitalaria
CASOS enfermedad
Bioldgica D;;;EE!‘U respml;ﬂsishllldad resp:lesl;crflldad si no Sdlo hijo | Hijo y familia | Sdlo familia | Educacidn \nt;%r:l;i‘én
1 1 1 1
2 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1 1
5 1 1 1 1 1 1
total 2 5 5 0 5 0 1 3 1 3 2
% 40 100 100 0 100 0 20 60 20 50 40
OBJETIVO N*® 1
ACTOR MADRES
TEMA LA ENFERMEDAD EN LA FAMILIA
Atencidn de la madre en los hijos Reconocimiento hijo Camhio@e vida Percepcidn de la vida
CASOS enfermo familiar
Hijo enfermo s'—;iffoss Ambos Capaz Vulnerable Mas Menos | Maturalizada | Conflictiva
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1 1
total 2 0 3 2 3 4 1 4 1
%o 40 0 60 40 (s]0] 80 20 80 20
OBJETIVO N® 1
ACTOR MADRES
TEMA EXPERIENCIA DE LA ENFERMEDAD
Sentidp de.la Cambio familiar Enfermedad Elusqun.eda
CASOS experiencia conacimiento
Sl MO Foles Funciones Desafio Experto | Individual
1 1 1 0 3
2 L 1 1 7 1
3 1 1 0 1
4 1 1 1 1 1
5 1 1 0 1
total 3 2 3 2 2 3 4
%o G0 40 G50 40 40 G0 80
OBJETIVO N°1
ACTOR MADRES
TEMA  CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD
L\mila.ciones Efectos de la enfermedad | Expectativas sobre el hijo  |Alteracidn de etapas Visidn proceso de .
a partir de la p - ) ) Visidn del entono cercano
cASOS | enfermedad sobre |a vida del nifio enfermo de infancia enfermedad
f'fIDéi:igc.o sl MO Realizacién | Frustracidn k] MO Matural Conflictiva |Victimizacidn| Capacitado
1 1 1 1 1 1 1
2 1 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1 1
5 1 1 1 1 1 1
total 5 1 4 5 0 2 3 4 1 4 1
% 100 20 80 100 0 40 60 80 20 80 20
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OBJETIVO N 2

ACTOR WMADRES
TEMA EXFERIENCIA DE LA ESCUELA HOSPITALARIA
“alaracidn personal “aloracidn sobre el hijo “aloracidn sobre la escuela
CASOS
Apoyo Integracién Respuegta alas | Lugar de cercania y Educacional Creciriento Integracién Entrega
necesidades confianza personal hurmana
1 1 1 1 1 1 1 1
2 1 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1 1
5 1 1 1 1 1
total 5 2 5 3 5 3 3 5
%o 100 40 100 50 100 50 50 100
OBJETINVG M 2
ACTOR MADRES
TEMA IMPORTAMCIA DE LA ESCUELA EM LA ENFERMEDAD
Importancia Funcidn sobre la enfermedad
CASOS
Maturalizacidn de | Acormpafiamiento | Superacidn | Conexidn con
Sl MO ! - . .
la vida cotidiana Tratamiento persanal la sociedad
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1 1
total 3] 1] 4 5] 1 4]
%o 100 1] 80 50 20 100
OBJETIWO N 2
ACTOR MADRES
TEMA DESENVOLYIMIENTO COMO ESTUDIANTE
DESARROLLOD EDUCACIONAL
CASOS Intelectual Desarrallo personal Yisidn de futuro
Sobresaliente Matural Dificultoso Sobresaliente Matural Dificultoso | Sobresaliente Matural Dificultoso
1 1 1 1
2 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1 1
total 4 0 1 5 0 0 3 1 0
Y &0 0 20 100 0 0 £0 20 0
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OBJETIVO N2 3

ACTOR: MADRES

TEMA: PROCESO DE ENFERMEDAD

| CASO 1 | CASO 2 CASO 3 CASO 4 CASO 5
MOMBRE Sindrome Q?Idenhar "Fibrosis Quistica" "Leucemia" "WLH. +" Paraplegia con V.?glga
Gorlin neuragénica
Sindrome N
EXPLICACION  polimalformativa Dafio pulmonar severa |Céancer a la sangre | Essst‘ns’g:'nf;i?:ﬁf;ﬁzwg Qﬁaggriig(%lcgslggigfr'
congenito. ) )
Corto tiempo de vida gnig?rr?sg;zo iz \r‘;lsa- Invalidad total de la
DIAGNOTICO . hp ta los d t d 4 4 Enfermedad con Enfermedad parte inferior de su
MEDICO (maximo hasta los dos |fiene remedio. cada tratamiento. progresiva. cuerpo sin ningun

afios)

vez va dafiando mas el
organismao.

control de nada.

DIAGHOTICO

Todo el tiempo que
Dios lepermita tener a

Hay que luchar en
contra de la

Superacidn de la

Aprender a vivir con la

Aceptacidn de la
invalidez de las

MADRE su hija. Hoy tiene 16 enfermedad. enfermedad. piernas, pero no de no
- enfermedad y ganar.
afios. controlar esfinter.
Problema bioldgica. Problema bialdgica. Probléma blo[ogloco. Prablema genético, Accidente
CAUSA que se generd en su traspasado por los

(nacio con el).

(nacid con el).

infancia.

padres.

automovilistica.

CONTEXTO EM
QUE SURGIO

La madre ya tenia 3
hijos. El marido la
abandona producto de
haber tenido una hija
enferma. Es una madre
saola.

Tenia 8 meses de
edad, luego de
repetitivas pulmonias
se investiga la causa.
Madre de dos hijos
anteriores, se afiata
mas el nicleo familiar,
el padre presente en
todo.

Luego de mucha
tiempd enfermo, por
diversos tipos de
enfermedades, se
investiga la causante
de aquellas. Madre de
2 hijos, se traslada de
su ciudad par el
tratamiento del hijo, lo
cual genera un quiebre
en sufamilia,
quedando ella sola con
su hijo, en la ciudad del
tratamiento clinico
Nifia.

El padre cae enfermo y
se descubre que tienen
Sida, luego se examina
a la madre v el hijoy
también se les
diagnostica lo mismo,
a los 12 afios de edad
del nifio. La madre se
queda sola y decide no
contar a su hijo su real
enfermedad, parta que
&l no se entere que ella
morira.

Un accidente en auto
cuando tenia 5 meses
de edad, lo sufrio junta
con la madre y 2
hermanos mas. Todos
se recuperaron y la
familia y el padre se
afiataron aun mas |, a
pesar de continuar
separados (lo estaban
antes del accidenmte).

OBJETIVO N2 3

ACTOR: MADRES

TEMA: VISION DE LA ENFERMEDAD INFANTIL

Imagen de la enfermedad - . L . Significacidn enfermedad
: . Influencia sobre capacidaddes personales Determinacidn de personalidad B }
infantil infantil
CASOS WAS O
Matural Compleja Sl MO f';Ef-JOS Dependiente (Independiente | Mo influye Condicidn Estado
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1 1 1
total 3 2 1 3 1 2 2 1 2 3
% 60 40 20 60 20 40 40 20 40 60

OBJETIVO N2 3

ACTOR: MADRES

TEMA: SENTIMIENTO DE LA PERCEPCION DE LA SOCIEDAD SOBRE LA

ENFERMEDAD

Sentimiente hacia Institucion Hospitalaria | Sentimiente hacia Institucign Educacional Semim.in.anto hacia la .
CASOS percepcion de la gente | OBSERVACION
Satisfaccidn |Insatisfaccidn | Cenforme | Satisfaccidn | Insatisfaccion | Conforme INegativo Pasitivo
SOC. COMO
1 1 1 1 AMENAZA.
SOC. COMO
2 1 1 1 EXCLUYENTE.
SOC. COoMo
3 1 1 1 IGNORANTE.
SOC. COMO
4 1 1 1 IGNORANTE.
SOC.COMO
5 1 IGNORANTE.
total 1 1 3 1 4 0 ] 0
% 20 20 80 20 80 ] 100 0
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OBJETIVO N2 4

ACTOR: MADRES

TEMA: RELACIONES PROFESOR ALUMNOS

Relacian instrumental en base a Relacion primaria en base a
CASOS
Funcion | Desempedio ) Afectva | Confianza )
. Noexiste | . . . Mo existe
profesional | de roles (familia) | (cercana]
1 1 1
2 1 1
3 1 1
4 1 1
5 1 1
total 3 1 1 . 1 (0
% 60 20 20 60 20 (0

OBJETIVO N2 4

ACTOR: MADRES

TEMA: RELACIONES ENTRE ALUMNOS

Relaciones instrumentales Relacionees personales
CASOS
Compaferismo| Empatia | Noewste | Amistad | Hermandad | Mo existe

1 1 1

2 1 1

3 f 1

4 f 1

5 1 1
total 1 1 3 2 1 2

% 20 20 ill 40 20 40
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OBEJETWO NG

ACTOR MADRES
TEMA ROL DE MADRE FRENTE A LA ENFERMEDAD
FUNCION DE MADRE
CAS0S
Crianza Amistad Fdltiples roles Cnr_’npleltaa
dedicacidn
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1 1 1
total ] 3] 4 4]
Yo 100 100 30 100

OEJETIVO NG

ACTOR MADRES
TEMA COMDUCTA ESFERADA FRENTE A LA EMFERMEDAD
Comportamiento esperado
CAZDS Interiorizacion . . Buisgueda de
Maturalidad de la Capacidad Aprendizaje desarrrallo
autovalente personal
enfermedad persanal
1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1
total 5 3 2 1 3
Yo 100 60 40 20 B0

OBJETIWVO NG

ACTOR MADRES
TEMA FROYECCIONES SOBRE EL HIJO
APRECIACION SOBRE FUTURC DEL HIIO
CASOS Realizacidn Capacidad
Fersonal Profesional Independiente | Dependiente
1 1 1 1
2 1 i
3 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1
total 3] 3] 3 0
Yo 100 100 50 1]
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Matriz de Resultados por Objetivo

Especifico: Profesoras.
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OBJETVO N1

ACTOR FROFESORAS
TEMA SIGNIFICADO DE ESTAR ENFERMO
WISION PERSONAL DE ESTAR EMFERMO
- ., Sensacion Efectos de la enfermedad Asumit un modo de vivie con la enfermedad
Significacidn
CASDS personal del
estado de MNuevo sisterna Rutina de Dolor coma
enfermedad Incapacitante | Incomodidad Cuerpo Alma Ambas . parte de la
corporal cuidados vida
ASUMIr Lne
condicion distinta,
un@ postura de vivie
1 con dalor 1 1
Se enferma el
cuerpo v se enfermal
2 el alma 1 1
Futina de cuidados a
3 =eouir 1 1
“‘olver a asumirse
4 oMo persong 1 1 1
total 1 2 0 0 4 1 1
Yo 25 a0 0 0 100 25 5 25
DBJETIVG N 1
ACTOR PROFESORAS
TEMA LA ENFERMEDAD EM LA ESCUELA
Enfermedad en la escuela Funciones de la educacidn Misidn docente
CASOS Un hech Una condicidn Vision d Maturalizacidn H
Un obstaculo N hecho qUEND | o tener en fs1on de de la erram\entas Calidad de vida | Profesional Pedagdgica Hurnana
condiciona futuro sociales
cuenta enfermedad
1 1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1 1
total 0 2 2 1 4 4 2 2 2 2
Yo 50 50 25 100 100 50 50 50 50
QEJETIVO N 1
ACTOR PROFESORAS
TEMA CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD
Alteracidn etapas de infancia Afecta lo “ida familiar
CASOS
=l o] Social Ermocional Intele;t.ual En torno a la Alterada
{cognitiva) enfermedad
1 1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1
total 4 0 3 3 2 3 1
%o 100 0 75 75 50 TH 25
CBETVON1
ACTOR  PROFESORAS
TEMA  CLIDADOS DE LA ENFERMEDAD
TIPCS OE CUDADOS
(AS03 BIOLOGICOS EMOCIONALES SOCIALE3 AUTOCLIDADD
Existencia Ausencia Muhos Pocis Existencia | Ausencia Wuchos Pocos | Evistencia | Ausencia | Muchos | Pocos | Evistencia | Ausencia | Muches | Pocos
1 | [ 1
2 | 1 |
3 1 1 1
4 1 1
fotal 4 0 0 0 0 0 0 3 0 2 0 0 0 0 0 2
% 100 0 0 0 0 0 0 i 0 il 0 0 0 0 0 30
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OBJETIVONS2

ACTOR  PROFESORAS
TEMA  EXPERENCIA DE LA ESCUELA HOSPITALARIA
Significacion de | experiencia Yaloracidn satisfactoria de la experiencia Yaloracidn dificultosa de la experiencia
CASOS
Desafio Lo . .
. Elecciin de vida] ~ Personal Profesional Ambag Personal | Prafesional Ambas
profesional
1 1 1
2 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1
total 2 2 1 3 2 1
% 50 50 25 75 50 2 2
OBJETIVONP2
ACTOR  PROFESORAS
TEMA  PRACTICAEDUCATIVA
Crearidn de recursas v précticas | Adaptaciones cumculares &l rima d2 los | Valoracidn de [as précticas | Valoracidn de entraga de .
. e . i Entrega de contenidos
educativas aluranos indiidualizadas contenidos de farma lldica
CAS03 Desifn bilsqueda
Al NO 8 No 8 NO Al NO . aprendizaje
profesional | T
significativ
1 1 1 1 1 1
2 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1
total 3 1 3 1 4 0 2 2 1 3
% 1 2 15 2 100 0 il il 2 75
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OBJETIVO N2

ACTOR PROFESORAS
TEMA FUNCION DE LA ESCUELA EN LA ENFERMEDAD
Objetiva escuela
CASDS Educacion Educacidn de Lograr la Retorno a la escuela
Integral calidad escalarizacion de origen
1 1 1
2 1 1
3 1 1
4 1 1
total 1 1 2 4
%o 25 25 50 100

OBJETIVO N2

ACTOR FROFESORAS
TEMA DESEMNYVOLVIMIENTO COMO ESTUDIANTE
“isidn sobre el alumno
CAS0S _ A partir de |3 .
A partir del comparacion A partir de la .
. Observaciones
propia alumno | con alumnos enfermedad
sanaos

AJs=0on como cualguier
alumno. Citarto el flojo,
como el estrudiozo e
patencian con la

1 1 1 enfermecad.
aloontentos de pertenecer
a la escuela v ganas de
estudiar. Blze esfuerzan
m&s de lo normal.
Cvaloran mas cada
momerto en gque se sienten

2 1 1 1 hier.
alhuscan una estratéaia
para estudiar, todos tienen
laz mizmas capacidades.
c la enfermedad no

3 i 1 compramete el estudio,
atodos tienen las mizmas
capacidades, cada uno es
un mundo. bBison como
cualguier alumno. ¢ no

4 i 1 1 20n enfermas san nifios.

total 4 2 4
%o 100 50 100

139



OBJETIVO N3

ACTOR FROFESORAS
TEMA IMPORTANCIA DE LA ESCUELA EN LA ENFERMEDAD
CASOS Dewulvder Ig calidad | Devobver sqﬁcalidad Defr e et Oturggr Entreg.arlmetas- Regresa a lavida
B vida de nifio tesponsabiidades ambiciones narmal
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1
total 3 4 2 2 2 2
% 1 100 gl 30 gl gl
OBJETVONS
ACTOR PROFESORAS
TEMA SENTMENTO DE PERCEPCION SOBRE LA ENFERMEDAD
Percepcion hacia [3 gente Percepcion hacia las nstituciones
A8 . . Incapactacion ‘ . Ausencia de | Discrminacion-
Compadzcimierto | Infanilizacin o Como abjeto lynorancia g .
limitacion) condiciones margnaciin
1 1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1
total 4 1 2 2 1 1 i
% 10 2% 50 il I 2 50
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OBJETIVON*4
ACTOR  PROFESCRAS
TEMA  IDENTIFICAR LAS RELACIONES SOCIALES EN EL AULA

Relaciones profesor - alumno
CASOS
Instrumental Primaria (famiia) | Secundana fescuela) | Obsenvacion
Apoyo vinculo personal
PROFESORA VE AL IO

1 1 CONO ALUNO.

. 1 IGUAL
Afectaiva, amistoza,
complice. AMIGA VE AL

J 1 NINQ COMO PERSONA.

4 1 IGUAL

fotal 0 . .

% | a0 a0
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OBJETNVON'S
ACTOR - PROFESORAS
TEMA  RELACIONES INSTITUCIONALES, PROFESIONALES Y PERSONALES
nstiucional admingtiatna| - Profesiona Persinals
0 . |Conamegl |
3 N0 | nstrumental| Conocimiento i o singten
1 1 1
. 1 1
J 1 1
| 1 1
total | 4 J ! ! ) 1
o000 NN h A
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OBJETIVO N° &

ACTOR PROFESORAS
TEMA CONDUCTA ESPERADA FRENTE A LA ENFERMEDAD
Comportamiento esperado
CASOS | . . Conciencia de las
. . nterés por entender | Conocimiento de la N
Optimismo Maturlidad la enfermedad enfermedad limitaciones para
reconocer fortalezas
1 1 1 1
2 1 1
3 1 1
4 1 1
total 1 1 1 3 3
% 25 25 25 75 75
OBJETWO N6
ACTOR PROFESORA§
TEMA LA EDUCACION FRENTE A LA ENFERMEDAD
Modelo educativo
CAS0S
Personalizado Constructivista Observaciones
Aprendizage
1 1 significative™
Profesor como
2 1 mediador”.
Respeta los tiempos y
eztiles de
3 1 aprendizages".
4 1 Permite ser lidica”.
total 2 2
% 50 50
OBJETWO N &
ACTOR PROFESORAS
TEMA PROYECCIONES SOBRE EL ALUMNO
Herramientas para
CASOS integrarse a la Laograr la autonomia
sociedad
1 1
2 1
3 1
4 1
total 2 2
% 50 50
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Matriz de Resultados por Objetivo

Especifico: Profesionales de la Salud.
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OBJETIVG N 1

ACTOR PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA SIGNIFICADO DE ESTAR ENFERMO
WISION PERSOMAL DE ESTAR ENFERMO
Perdida de armania
CAZ0S Oh Perdida de Limitaciones para| Sensacidn de | Sometimiento a
servaciones . . s .
autonomia la vida cotidiana dolor procedimientos
Fisica Mlental Ambas
Mo ze puede hacer
1 una vida normal 1 1 1
2 Dependencia 1 1 1
3 Crolor genera todo. 1 i
4 Iggual 1 1 1 1
5 lgual. 1 1 1 1
total 1 0 4 4 2 3 2
% 20 0 30 30 40 50 40
OBJETIVO N1
ACTOR PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA LA ENFERMEDAD EM EL HOSPITAL
Focalizacidn de la atencidn Atencidn integral Atencidn de calidad
CASOS -
Recuperacidn de | Atencidn fisica y | Atencidn poco Apoyo a las Rec;pp‘,racmn Apoyo a las Onort Eii
los pacientes emocional invasiva familias e_ ns familias paruna Itaz
pacientes
1 1 1 0 0 1 1
2 1 1 1 1 1 0 0
3 1 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1 1
5 1 1 1 1 0 0
total 5 1 1 4 4 q 3 3
Yo 100 20 20 30 80 30 50 50
OBJETIVO N1
ACTOR PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA CUDADOS DE LA ENFERMEDAD
Integrales De dos tipos
CASOS ] ]
Paciente Histarial Farilia BIPngICDS Human.oﬂes (somo
(técnicos) nifia)
1 1 1 1 1 1
2 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1
5 1 1 1
total 5 3 2 5 5
Yo 100 50 40 100 100
OBJETIVO N 1
ACTOR PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA COMSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD
CAZOS Cambip vida Limit.a.ciones Maduracidn qu de.padres Caren.cias Sensaci.é'n de Inseguridad
cotidiana cotidianas ternprana invalidado afectivas agresidn
1 1 1 1
2 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1 1
total 2 1 2 3 4 1 2
%o 40 20 40 50 30 20 40
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OBJETVO N2

ACTOR  PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA EXPERIEMCIA DE LA ESCUELA HOSPITALARIA
SIGHIFICACION SIGHIFICACION DE LA EXPERIENCIA
CASOS - ;
. Adelanto para el Forma parte | Benefcio para Refuerzala Fomentala E‘ermne l.a,
Profesional | Personal Ambas . el |a calidad de . iy reintegracion
hospital . . parte afectiva educacion :
tratamiento vida sacial
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1 1 1 1
total 5 0 0 ? l 5 2 2 4
% 10 0 0 40 20 100 40 40 a0
OBJETVO WP 2
ACTOR  PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA MPORTANCIA DE LA ESCUELA SOBRE LA ENFERMEDAD
INFLUENCIA =N EL ESTADD DE IMPORTANCIA EN EL ESTADO DE SALUD
SALUD
CASOS
Mejora estadia Desa.rmlln persona Refuerzalo | Permite Ia Permite la
5l NO . |(prioriza la persona, ‘ I P .
en el hospital emacional | socializacian |insercion social
na la enfermedad)
1 1 1 1 1
2 1 1 1 1 1 1
3 1 1 1 1
4 1 1 1 1
5 1 1 1 1
total 5 0 2 4 4 4 3
% 100 0 40 g0 g0 30 60
OBJETVO WP 2
ACTOR  PROFESIONALES DELA SALLD
TEMA COMPATIBILIDAD ENTRE LA ENFERMEDAD Y ROL DE ESTUDIANTE
PARTICIPACION EN LA i :
COORDINACION INTERFIERE EL TRATAMIENTO CLINICO FORMAS DE COORDINACION
.. | Disposicion de - .
CAZOS Modificacian Comunicacion | OBSERVACION
. nersonal de la
de hararios de personal del
3l NO 3l NO salud para
el . hospital canla
i acucir ala
tratamiento escuela
escuela
"Siempre que la
1 1 1 enfermedad o permita”
2 1 7 1 1 1 leuial,
"5i 5 estada de salud
3 1 1 1 1 estd controlada”.
4 1 7 1 "Ex compatible”.
"Siempre que la
5 1 1 1 1 1 enfermedad lo permita"
total 4 1 0 5 4 2 3
% a0 20 0 100 &0 40 60
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OBJETIVO N3

ACTOR FROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA, FROCESO DE ENFERMEDAD (EXPERIEMCIA)
YALORAZION PERSOMNAL
CASOS _ - - -
. . Significacion de | Significacian de
Alegria Tristeza Ambas . .
la tristeza la alegria
For el disgnostico de
un pacierte cranico.
Ante el fraczo Por la mejoria de un
profesional de la paciente.
muerte de un
1 1 pacients.
ivir la muerte del
paciente.
Acostumbramienta de
la muerte Asimilacion
del dolor como algo
2 1 natural.
Sentimiento de
gratificacion personal.
Wocacion de trabajo.
3 1 Paor un sertido social.
iir la muerte del r(\:ﬂejona d?l pacielnte.
pacients. Sufrimiento ompromlso o ias
oz nitios relaciones
4 1 per ) personales.
Aprendizage humano.
Sentido social v
valoracion personal
5 1 de la vida.
total 2 1 2
%o 40 20 40

OBJETIVO N3

ACTOR FROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA CONOCIMENTO DE LA ENFERMEDAD (DEFINICION)
DEFIMICION DE ENFERMEDAD IMFAMNTIL
CAS0S . S Fragilidad . . - Ausencia de Ausencia
Disrrupcion vida ragr Incapacidad de | Ndcleo familiar . -
. hioldgica v . salud mental v | bienestar fisico
cotidiana . autonamia trascendental )
emocional emocional y mental
1 1 1
2 1 1 1 1
3 1 1
4 1 1
5 1 1
total 2 4 1 3 1 1
%o 40 50 20 50 20 20
OBJETVO N3
ACTOR PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA SENTIMENTO DE LA PERCEPCION DE LA SOCIEDAD S0BRE LA ENFERMEDAD
Percepcian hacia Institucian Hospitalaria Percepcidn hacia Institucidn Educacional Sentimiento hacia la percepeion de a gente
CAS0S T OBSERVACION
Satisfaccion Insatisfaccidn Conforme Satisfaceion Insatisfaceion Conforme Ignorancia sﬂrym;l;;gr Compadecimients | Subestimacidn Apatia
1 1 1 1 1 N s responde 3 cabalidad
2 1 1 1 1 1 Mo toros estan preparacios
No siempre se responde a
3 1 1 1 1 Jos necesidades
4 1 1 1 Mo todos estan preparaos.
5 1 1 1 1 1 1 1 Mo s& responide a cabalidad
total 0 3 2 0 3 2 2 2 4 2 3
% 0 60 40 0 60 40 40 40 80 40 60
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OBJETNON'5
ACTOR  PROFESIONALES DE LA SALUD

TEMA  RELACIONES SOCIALES INSTITUCIONALES, POFESIONALE Y PERSONALES
Insttucional administratia Profesiona Parsonales
A . ’ | Con ameglo |
3 N0 {Instrumental| Conocimignto | Informacian | Mo existe o exste
afings
1 1 1 1
. 1 1 1
3 1 1 1
! 1 1 1
; 1 1 1
fofal | 3 | ( . 1 . ] .
o 100 ( | | l il il |
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OBJETIVON 6

ACTOR  PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA CONDUCTA ESPERADA FRENTE A LA ENFERMEDAD
Compartamiento esperado
ASDS Entender | Desahogo (expresa | Responsabilidad con | Respeto porsu Aceptacion del | Confianza en el
enfermedad sentimeintos) |a enfarmedad calidad devida | tratamiento clinico | personal medica
1 [ [ 1
2 [ [ [ [
3 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1
total 5 2 3 1 3 1
% 100 40 60 20 60 20
OBJETIVO N6
ACTOR  PROFESIONALES DE LA SALUD
TEMA PROYECCIONES DE LA CONDUCTA FRENTE A LA ENFERMEDAD EN LA ESCUELA
CASOS S poyecta en Formas de proyeccidn Nose proyecta e fa Ideal de proyeccidn
BSCUEl BSCUEl
Saca &l nino de su enfermedad.
S mantiene vinculada can su
tarea de aprender. Lo mantiens
1 1 integrado con 2y vida cotidiana.
Fatta educacion respecta
al autocuidado coma parte
e fa ruting cliaria escolar
2 1 el ifia.
Integrados & la vida hatitual.
(zenera mejor ahordage de la
3 1 enfermedad.
Saca al nifio de su enfermedad.
S mantiene vinculada can su
tares de aprender. Lo mantiens
4 1 integrado con sy vids cotidiana.
Fatta apovo peicoldgico
para la parte emocional.
Falts un espacio en donde
&l nifio e pueds
desahogar respectoalo
5 1 e sierte.
total 3 2
% 60 40

149



Pautas de Entrevista por Actor.
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1)

2)

3)

4)

)

6)

7

8)

9

Pauta Entrevista Madres de alumnos Escuela Hospitalaria.

Para comenzar nuestra conversacion, si me pudiese contar ;qué ha significado para
usted la experiencia de la Escuela Hospitalaria?

Y en ese sentido ;Cuales diria usted, que han sido los momentos mas significativos
que le ha tocado vivir acé en la escuela? y ;le ha tocado pasar por momentos dificiles
con su hijo/a, durante el tiempo que ha estado aca en la escuela?

Y a partir de esto ;Qué importancia usted observa, que ha tenido o tiene la escuela en
el proceso de enfermedad y o hospitalizacion de su hijo/a?

(Como ve el proceso educativo de su hijo/a, en cuanto a su desenvolvimiento como
estudiante?

Coémo ve usted a la escuela ;Responde a las necesidades que tiene su hijo/a? y ;qué
piensa acerca de las escuelas tradicionales, estan preparadas para recibir a su hijo/a?
Me podria describir ;jcémo ha sido el proceso de buisqueda de escuela, para su hijo/a,
que ha pasado con el colegio?

Ahora saliéndonos un poco del tema de la escuela, si me pudiese relatar ;como ha
sido el proceso de enfermedad de su hijo/a?

Y ahora llevandola a un plano mucho mas personal y emocional ;Cémo describiria la
experiencia de tener un hijo/a afectado por una enfermedad?

En este sentido ;Como siente que la sociedad ve a los niflos que se encuentran
afectados por algtn tipo de enfermedad? Y en cuanto a las instituciones ;como siente
que la sociedad por medio de sus instituciones responde ante las necesidades de la

enfermedad infantil?

10) Y como familia ;Coémo han asumido la enfermedad de su hijo/a?

11) Desde la misma experiencia que me ha relatado ;de qué manera describiria la

enfermedad infantil en términos generales?

12) ;Usted cree que la enfermedad genera consecuencias en el desenvolvimiento natural

de su hijo/a como nifio?
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13) Y desde lo mismo que usted me cuenta ;Qué tipos de cuidados considera que son los
mas apropiados y sobre qué aspectos pondria mayor hincapié?

14) Centrandonos ahora en su rol de madre ;Qué ha significado para usted como madre
el que su hijo/a se encuentre afectado por una enfermedad y que ha requerido de usted
como madre?

15) Finalmente para ir cerrando, desde su vision como madre ;Coémo cree usted que
deberia ser el comportamiento de su hijo/a frente a la enfermedad?

16) En este sentido ;Cémo diria que es la relacion que tiene su hijo/a con las profesoras?
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1)

2)

3)

4)

)

6)

7

8)

9

Pauta Entrevista Profesoras Escuela Hospitalaria.

Desde su labor como docente ;cudl diria usted que es la misidon con sus alumnos de la
Escuela Hospitalaria? y jcuales son sus objetivos como escuela?

Desde su experiencia en la Escuela Hospitalaria ;cual es la “funcion” y o
“importancia” que tiene la escuela, en el proceso de hospitalizacion y enfermedad de
los nifios?

Me podria comentar ;como siente que la sociedad ve y responde a la enfermedad
infantil, en general?

Desde lo que usted cree y piensa ;qué significa el “estar enfermo”? y ;para el caso de
sus alumnos?

A partir de esta experiencia de la escuela jcudles son sus creencias y conocimientos,
respecto de los “cuidados de la enfermedad infantil”, en general?

Me podria describir ;como son sus alumnos, en relacion a su rol de estudiantes?
(Como ve el tema de las Practicas Educativas y las necesidades de los alumnos ene
esta escuela?

Me podria describir ;como son las relaciones con sus alumnos, acé en la escuela?
Desde esta experiencia, me podria decir jen qué nota o cree que afecta a los nifios/as

los periodos de hospitalizacion y sus enfermedad?

10) ;Coémo cree usted, que el nifio/a deberia actuar frente a su enfermedad?

11) ; Qué tipo de relaciones tienen como escuela o como institucion, con el Hospital?

12) ;Coémo describiria esas relaciones? y ;de qué manera se coordinan con el Hospital?

13) Y finalmente ;Qué ha significado para usted, tanto profesional como personalmente

la experiencia de trabajar en la Escuela Hospitalaria?
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Pauta Entrevista Profesionales de la Salud Hospital Gustavo Fricke.

1) Para comenzar nuestra conversacion, si me pudiese contar desde su vision, tanto
personal como profesional ;cudl diria usted que es la mision que tiene con sus
pacientes, es decir con los nifios que usted atiende en el hospital?

2) ;Cuadles diria usted que son los objetivos, como a nivel de hospital con los pacientes,
en términos generales?

3) A partir de la llegada de la Escuela Hospitalaria ;cual es la funcion y o la importancia
que tiene la escuela, en el proceso de hospitalizacion y enfermedad de los nifios y
nifias, desde lo que usted ha podido observar?

4) ;Como usted, describiria o definiria lo que significa el “estar enfermo?

5) (Como cree usted, que la sociedad o la gente en general, percibe a los nifios que se
encuentran afectados por algtn tipo de enfermedad?

6) ;Usted piensa que la sociedad responde a las necesidades que presentan los nifios y
nifias en estado de enfermedad?

7) (Cuales son sus conocimientos o creencias asociados a los cuidados de la enfermedad
infantil? y ;sobre qué aspectos usted pondria mayor hincapié¢?

8) En este sentido ;como o de qué forma lo han hecho, para poder coordinar con los
pacientes su rol como estudiantes?

9) Si me pudiese comentar ;qué ha significado para usted vivir la experiencia entorno a
la enfermedad infantil?

10) ;Coémo describiria o definiria la enfermedad infantil?

11) ;Coémo son las relaciones que genera con sus pacientes?

12) Desde su misma experiencia, si me pudiese contar jen qué nota o cree usted, que el
proceso de hospitalizacion o de enfermedad de los nifos/as, afecta su
desenvolvimiento natural como nifios?

13)En este sentido ;como cree usted que el nifio o nifia deberia actuar frente a su
enfermedad?

14) Esa actitud ;usted cree o ha visto que se trabaje en la escuela?

154



15) ;Qué tipo de relaciones tienen como Hospital o como institucion, con la Escuela
Hospitalaria?

16) ;Coémo describiria esas relaciones? y ;De qué manera se coordinan con la escuela?

17) Y finalmente, si me pudiese comentar ;qué ha significado para usted tanto personal,

como profesionalmente, la experiencia de la Escuela Hospitalaria?
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