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El diagnéstico de una enfermedad
infantil grave y/o prolongada afecta, en
primer lugar, al nifio que la padece.
Légicamente, dicho diagnéstico le obli-
ga a adaptarse a una nueva vida (expe-
riencias dolorosas, consultas médicas,
posibles periodos mas o menos conti-
nuados y prolongados de hospitaliza-
cidn, etc.). Con este tipo de enfermedad
no soélo el nifio sufre cambios importan-
tes en su vida, sino que toda la dinami-
ca familiar se ve afectada por las reper-
cusiones fisicas y psiquicas de la enfer-
medad. Su impacto sobre la familia
puede llegar a provocar efectos peno-
sos y devastadores.

Si la enfermedad diagnosticada es,
ademas, lo suficientemente severa
como para exigir la hospitalizacion del
nifio, el conflicto inicial se hace diferen-
te: el nifio y su familia deben integrarse
en un contexto diferente (nuevos hora-
rios, regimenes alimenticios, conviven-
cia con distintas personas, etc.), lo que
constituye una nueva fuente de conflic-
tos y tensiones que afadir a los que ya
existen a causa de la enfermedad. Asi,
la hospitalizacién infantil representa
una crisis para toda la familia.
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En esta misma linea, es muy impor-
tante destacar aqui que el clima familiar
es considerado como una variable des-
tacada y relevante en la adaptacién y
ajuste a la enfermedad y hospitalizacion
del paciente pediatrico (Polaino-Loren-
te y Lizasoain, 1992). Disponemos de
distintas investigaciones que incluso
van mds alla y afirman que las reaccio-
nes de los nifios estan, en gran medida,
influidas y determinadas por las de sus
padres; por lo que se hace preciso pres-
tar atencién a la influencia de los
padres sobre las experiencias emocio-
nales de los nifios hospitalizados. Las
actitudes de los padres y sus expectati-
vas pueden mediar la percepcion y el
comportamiento infantil, asi como las
reacciones del nifio ante los eventos
médicos. Puede establecerse, por tanto,
una cierta relacion entre la ansiedad de
los padres y el estrés experimentado
por el nifio frente a su ingreso hospita-
lario (Carter y Miles, 1982; Krahn, Eisert
y Fifield, 1989; Polaino-Lorente y Liza-
sodin, 1992; Lizasodin y Polaino-Loren-
te, 1994).

Si nosotros demostramos que se
plantean determinados problemas

psico-sociales, conductuales y educati-
vos en los padres de nifios hospitaliza-
dos, y puesto que hemos reconocido
que los padres influyen en la adaptacién
pediatrica a la hospitalizacién, debere-
mos intervenir para tratar estos proble-
mas de manera adecuada, trabajando
en equipo y de manera interdisciplinar
todos los profesionales implicados en la
hospitalizacién infantil (médicos, enfer-
meras, pedagogos hospitalarios, etc.).

FAMILIA ANTE
ENFERMEDAD Y
HOSPITALIZACION
INFANTIL

Nosotros -junto con otros autores e
investigadores de la familia (Kazac y Mea-
dows, 1989)- consideramos a ésta como
un sistema, que como tal, esta caracteri-
zado por los siguientes aspectos:

a) Se compone de distintas partes
interrelacionadas entre si.

b) El cambio de una de las partes
provoca diversos cambios en el resto de
las partes.

* ¢) Tiende al mantenimiento de un
estado de equilibrio (homeostasis).

d) Dicho equilibrio se mantiene a tra-
vés de periodos de cambio y estabilidad.

Desde esta concepcién de la familia,
la enfermedad y la hospitalizacién, de
cualquier miembro, tiene repercusiones
sobre cada uno de los demas miembros,
asi, lo que le ocurre a una parte de la
familia (por ejemplo, a un hijo que es
diagnosticado de una enfermedad y es
hospitalizado) afecta a las demas (por
ejemplo, a los padres, hermanos, abue-
los), originando asi un cambio en todo
el sistema familiar. Dicho cambio origi-
na a su vez determinadas alteraciones,
lo que conduce a la necesidad de esta-
blecer un proceso de homeostasis para
conseguir un nuevo estado de equilibrio
familiar.
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Es decir, la familia, al completo,
experimenta un periodo de inestabili-
dad o una crisis ante la enfermedad y/o
la hospitalizaciéon de uno de sus miem-
bros. La intensidad de esta crisis estara
en intima relacion con la personalidad
y €l temperamento de cada uno de sus
componentes y con las estrategias y los
recursos previos de la familia para
afrontar el estrés. Igualmente, la inten-
sidad de la crisis experimentada por
una familia ante la hospitalizacion de un
hijo variard también en funcién de la
importancia objetiva del hecho distor-
stonante (curso de la enfermedad, del
tratamiento y la hospitalizaciéon) y en
funcién de la interpretaciéon que sus
miembros hacen del acontecimiento.

De una forma genérica, la reaccién
de la familia ante el diagnéstico de una
enferrmedad grave y/o crdnica estd ya
clasicamente descrita, en nuestra litera-
tura clinica, de la siguiente manera
(Richmond, 1958):

1) Un Shock inicial

Previamente al diagndstico hay un
periodo, de duracién variable, de dudas,
incertidumbre y una constante formula-
cién de hipétesis acerca de la gravedad
de la dolencia que padece su hijo. Gene-
ralmente, los primeros que conocen el
diagnéstico de un nifio son los padres.

Tras el momento del diagnéstico de
una enfermedad infantil grave, y en fun-
cién de muchas variables (recursos pre-
vios de la familia para afrontar situacio-
nes dificiles; la interpretacion que la
familia, en su totalidad, haga de la
enfermedad, etc.), la familia suele mos-
trarse, en un primer momento, sorpren-
dida, e incluso le cuesta aceptar el
hecho de una enfermedad en uno de sus
miembros.

A partir de este momento, los senti-
mientos y reacciones son muy diversos:
incredulidad, desconcierto, rabia, temor,
confusién, panico, dolor, culpa y senti-
mientos de aislamiento. A menudo, se
replieguan sobre ellos mismos sintiendo
autocompasién y desamparo y negindo-
se a aceptar todo apoyo exterior. Se trata
de una fase negativa de incredulidad que
puede prolongarse durante un periodo
de tiempo importante.

2) Un periodo de tristeza y dese-
quilibrio emocional

Este periodo se caracteriza fre-
cuentemente por la aparicién de sinto-
mas, en los miembros de la familia del
pequefio paciente, de depresion,
malestar fisico e incapacidad para
actuar normalmente.

Las reacciones en este momento son
también muy diversas: se producen
segin un continuo que va desde la sobre-
proteccidn, sobreansiedad y el excesivo
consentimiento al nifio enfermo, hasta
comportamientos de rechazo, olvido y
maltrato. En algunos casos, la familia
puede llegar a resistirse a aceptar la
enfermedad de uno de sus miembros.

Se trata de una fase de inestabilidad,
caracterizada por la aparicion de triste-
za, melancolia, abatimiento, pesimismo,
miedo, desconcierto, desorientacion y
frustracion, asociados al “lamento de 1a
pérdida del nifio que era antes”, asi
como depresién, estrés, culpa y auto-
rrecriminacioén, junto con intensos con-
flictos familiares cuando se intenta
hacer frente a esos sentimientos.

3) Una progresiva restauracion
del equilibrio familiar normal

Esta restauracion del equilibrio fami-
liar puede conducir, bien a la participa-
cion familiar activa en los procesos de
tratamiento y recuperacién del pequeno
paciente, a partir de un planteamiento
racional, que entrafia la necesidad de
vivir con ciertos grados de incertidum-
bre y de estrés; o bien a la rebeldia y
resentimiento familiar constante.

Si las reacciones o respuestas enu-
meradas en las dos primeras etapas son
exclusivamente mecanismos -pasajeros
o transitorios- de adaptacién, pueden
resultar ttiles para disminuir la ansiedad
o el estado de estrés. Desde esta pers-
pectiva, dichas reacciones pueden ser
necesarias para la consecucién del equi-
librio preciso para la proteccién de todo
el sistema familiar, por 1o que se consi-
deran mas como respuestas normales
del proceso de adaptacién a la enferme-
dad y la hospitalizacién, que como res-
puestas de caricter psicopatoldgico.

Si por el contrario, dichas respuestas
y reacciones se mantienen en el tiempo
interferirdn muy negativamente en la
vida de cada dia, caracterizando las acti-
tudes, comportamientos y sentimientos
familiares hacia si mismos, hacia el nifio
enfermo y hacia el entorno en general.

Como hemos podido ver, la familia
como estructura puede sufrir un fuerte
impacto como consecuencia de la apari-
cién de la enfermedad y la hospitaliza-
cién en uno de sus miembros. Este fuer-
te impacto, podriamos evaluarlo por
varios frentes (Frank, Olmsted, Wagner
et al., 1991):

A) Impacto psicolégico

En todos los miembros de la familia
del pequeiio paciente pueden aparecer

A

sentimientos de ansiedad, estrés o
depresién, originados por la percepcién
y la vivencia de la enfermedad y la hos-
pitalizacién infantil.

Esta vivencia suele alterar a veces la
actividad cotidiana de la familia para
atender primordialmente las necesida-
des médicas y psicoemocionales del
nifio enfermo. De este modo, se ve afec-
tado el funcionamiento de los subsiste-
mas padres-hijos y hermanos-hermanos,
al igual que el subsistema conyugal.

Los padres de un paciente infantil
se suelen caracterizar por mostrar rei-
teradamente conductas de superpro-
teccion y rigidez, pudiendo llegar a
obtener de los nifios enfermos respues-
tas de extremado apego y dependencia,
hasta llegar a producir en ellos un
“invalidismo crénico”, el cual a su vez
es reforzado por beneficios secunda-
rios, tales como abundancia de jugue-
tes, eliminacién de responsabilidades,
preocupacion constante por parte de
los padres, etc.

También se pueden observar cam-
bios en las relaciones entre los padres
y los otros hijos (no enfermos), desta-
cando el hecho de que suelen aparecer
sentimientos de discriminacién (real o
imaginada por los otros hijos) que con-
ducen, inevitablemente, a problemas
de “celos” respecto al nifio enfermo.

Es también significativo el hecho de
que frecuentemente los cényuges
(padres del paciente pedidtrico) dismi-
nuyen su atenciéon mutua, generando
sensacién de soledad y asimismo de
pérdida de carifio, comunicacién y
apoyo (Kornblit, 1984).

B) Impacto social

Se pueden producir alteraciones en

"las relaciones e interacciones sociales
de la familia con el entorno, como con-
secuencia de la aparicién y seguimiento
de la enfermedad y la hospitalizaciéon en
uno de sus miembros.

Es bastante significativo el hecho de
que nos encontremos con bastantes
padres y hermanos de pacientes pedia-
tricos que alteran muy negativamente
sus diversiones y sus relaciones de
comunicaciéon con el entorno social.
Dichas modificaciones implican un
repliegue de las familias sobre si mis-
mas, perdiendo la posibilidad de parti-
cipar en situaciones normalizadas y
normalizadoras para la elaboracion y la
comunicacién de todas aquellas ideas,
sensaciones, percepciones y sentimien-
tos que generan la enfermedad y la hos-
pitalizacion.
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Afn asf, y aunque la situacion de ais-
lamiento social es bastante comun, tam-
bién se observan casos en los que no se
aprecia rechazo al entorno social, sien-
do conocedores y seguidores de la
enfermedad todas aquellas personas del
entorno habitual de la familia.

C) Impacto ocupacional

En funcidn del tipo de enfermedad,
las secuelas, la cronicidad del trastorno,
el régimen de los tratamientos, la dura-
cién y frecuencia de los periodos de
hospitalizacién del paciente pediatrico,
etc., se van produciendo distintos tras-
tornos en las ocupaciones habituales de
los miembros de la familia.

Una enfermedad infantil crénica y
su tratamiento suele conllevar la solici-
tud de baja laboral o excedencia de uno
de los conyuges. Mayoritariamente, son
las madres las encargadas de “gestio-
nar” muchos de los aspectos relaciona-
dos con la enfermedad, maxime cuando
éstas no realizan actividades laborales
fuera del domicilio familiar.

También aqui tienen los hermanos
del pequeiio paciente un papel destaca-
do. Determinado tipo de enfermedades,
o los continuos procesos de hospitaliza-
cién de un hermano, tienen también un
impacto significativo para el resto de los
hermanos que componen el nucleo
familiar, quienes experimentan un
aumento del nivel de ansiedad al tener
que realizar un mayor nimero de tareas
en el hogar o recibir una menor atencion
por parte de sus padres (Dyson, 1989).

Las reacciones de los hermanos sue-
len ser de dos tipos: una japaricion de
conflictos en las relaciones con el her-
mano enfermo o con los padres, lo que
suele conducir a una serie de problemas
conductuales, emocionales y sociales
(problemas afiadidos a la ya dramatica
situacion de enfermedad y hospitaliza-
cidn); o, la aparicién de una mayor res-
ponsabilidad, madurez y cooperacién
en los hermanos, precisamente a causa
de la vivencia de la circunstancia adver-
sa de enfermedad y hospitalizacion
(Daniels, Miller, Billis y col., 1986).

D) Impacto somdtico

La enfermedad de uno de los miem-
bros del nicleo familiar y la vivencia
de los distintos tratamientos y proce-
sos de hospitalizacién pueden generar
en el resto de los miembros alteracio-
nes en su salud fisica y psiquica o,
incluso, en la conciencia de su propia
imagen corporal.

Segiin Kornblit (1984), la familia
puede utilizar dos tipos de respuestas a

la crisis ocasionada por la aparicién y
desarrollo de una enfermedad en uno de
sus miembros infantiles: la respuesta
centripeta, en la que toda la familia gira
alrededor del enfermo, el cual se con-
vierte en el centro de las interacciones,
monopolizando la atencion y restando
posibilidades de desarrollo y crecimien-
to al resto del grupo; y la respuesta cen-
trifuga, en la que es un miembro del
grupo familiar el que se ocupa constan-
temente del enfermo y no toda la fami-
lia, con la consiguiente posible disper-
sién del nicleo familiar.

Para finalizar este apartado en un
tono un poco mas optimista, queremos
subrayar que la enfermedad y la hospi-
talizacion de un nifio son elementos
desestabilizadores para cualquier fami-
lia, independientemente de su capaci-
dad de adaptacion y de su integridad en
situaciones dificiles. Pero no es menos
cierto que la calidad del equilibrio fun-
cional dentro de la familia, anterior a la
aparicion del hecho estresante, y la cali-
dad de las relaciones padres-hijos, tam-
bién previas, determinan, en cierta
medida, el grado de desestabilizacién
que se produce en cada familia.

Las familias con esquemas previos
de adaptacion normales responden a la
hospitalizacién con una conducta que
crea un equilibrio de adaptacién fami-
liar nuevo y diferente, que representa un
nuevo tipo de desarrollo familiar (Prugh
y Eckhardt, 1982).

Sin embargo, en las familias menos
equilibradas los esquemas paternos
para tratar la enfermedad o/y la hospita-
lizacién del nifo pueden alterarse de
forma significativa como consecuencia
de un sentimiento de culpa, ansiedad,

tensién o estrés mayores de lo normal,
que determinan cambios ulteriores en la
conducta del nifio.

En las familias seriamente trastorna-
das, el nifio que cae enfermo puede ser
la cabeza de turco de las tensiones fami-
liares y ser tratado como un invalido
créonico, o bien de otras formas que
reflejen las tendencias inconscientes de
los padres a responder a la enfermedad
o/y a la hospitalizacién en términos de
sus propias necesidades antes que de
las del nifio (Prugh y Eckhardt, 1982).

Las familias con nifios enfermos y
hospitalizados que no logran un adecua-
do ajuste ante la hopitalizacion son, en
su mayoria, las que tienen niveles mas
problematicos de adaptacion antes de la
aparicion de la enfermedad.

En definitiva, para una familia con
recursos adecuados y con una interpre-
tacion positiva de la situacion especifi-
car de la hospitalizacién pediatrica, la
consecuencia que sigue a esta vivencia
podria ser un incremento de la cohesion
familiar. Para una familia con pocos
recursos y una interpretacion negativa,
el resultado podria ser la desorganiza-
cion familiar y la depresion, que podrian
persistir, incluso, hasta después de que
desaparezca el hecho estresor (en este
caso la enfermedad y la hospitalizacién
de un hijo).

SJEFUEDE ALIVIARSE EL
PROBLEMA FAMILIAR
PLANTEADO?

Desde luego, son muchas las ayudas
que se nos pueden ocurrir para intentar
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aliviar a las familias de los pacientes
pedidtricos: preparar psicélogos espe-
cializados, pedir subvenciones para ate-
nuar los problemas econémicos deriva-
dos de un diagnéstico infantil grave, etc.

Nuestra tesis central en este escrito
trata de subrayar los Cauces de Infor-
macion/Comunicacién Médico-Familia
(bien directamente o bien a través del
pedagogo hospitalario) como una de las
vias mas eficaces para aliviar la indefen-
sién familiar ante la enfermedad y hos-
pitalizacién infantil.

Es la familia, y mis concretamente
los padres, la primera en conocer un
diagnéstico infantil. Quiza sea éste el
momento mas penoso y, por consi-
guiente, el momento en que también
estd mas necesitada de orientacién y
apoyo (Del Pozo y Polaino-Lorente,
1990; Lizasodin y Polaino-Lorente,
1990).

La relaciéon médico-familia deberia
iniciarse con una entrevista en la que el
médico informe y exponga cudl es el
estado real de la situacion: naturaleza
de la enfermedad, pronéstico, posibili-
dades reales de tratamiento y curacién,
alternativas reales entre los posibles tra-
tamientos a aplicar, efectos deseables e
indeseables de los tratamientos que se
decida finalmente utilizar, secuelas que
previsiblemente persistiran, etc. (Infor-
macion).

A la familia hay que hacerle partici-
pe de la situacién, en todo momento,
procurando que tome conciencia de la
importancia que su actitud tiene en la
posterior reaccion del paciente infantil.
Alolargo de las distintas hospitalizacio-
nes se seguiran manteniendo contactos
con la familia, bien a través de sesiones
peridédicas fijas o arbitrariamente cuan-
do ellos lo precisen. El criterio viene
dado por el deseo expresado por la pro-
pia familia, asi como por las necesida-
des y caracteristicas de cada situacion
particular (Comunicacion).

Una vez terminados los periodos de
hospitalizacion, es importante seguir
manteniendo el contacto con los fami-
liares, ya que entonces la funcién de
apoyo y orientacion va dirigida hacia un
doble objetivo: por una parte, orientar a
la familia sobre el modo en que debe
seguir la evolucion fisica y psiquica de
la enfermedad de su hijo, y por otra
parte, mantener abierta la comunica-
cién entre la familia y el médico o el
pedagogo para evitar, siempre que sea,
posible, 1a aparicién de conductas desa-
daptativas (Seguimiento).

UNA ALTERNATIVA
EFICAZ: LOS PROGRAMAS
DE INTERVENCION EN EL
MARCO DE LA PEDAGOG
HOSPITALARIA

Algunas de las personas que pueden
colaborar con el médico, para llevar a
cabo la labor de informacién, comuni-
cacién y seguimiento con las familias
del paciente pediatrico, son los pedago-
gos hospitalarios. Estos profesionales
se dedican al desarrollo de programas
de intervencién psico-educativa en el
campo de la hospitalizacion infantil. Su
objetivo principal es tratar las necesida-
des educativas y psicosociales del nifio
hospitalizado y de su familia.

El reconocimiento y la importancia
dada a esta preparacién psicoldgica y
educativa de los nifios y su familia ante
y durante la hopitalizacién se refleja en
la practica actual: €l 70% de los hospita-
les pediatricos de los EE.UU. ofrece
actualmente preparaciéon prehospitala-
ria y seguimiento hospitalario a los
nifios y sus familias (Hinds, 1992).

Desde este ambito, son ya varios los
ejemplos que podemos encontrar de
programas de intervencion dirigidos a
ayudar y apoyar a la familia del pacien-
te infantil. Veamos algunos:

- Van Eys (1987) estudi6 la utilidad
de lo que llamaron “The Staffing Confe-
rence”, un proyecto que pretendia con-
seguir la integracion de la familia dentro
del grupo terapéutico encargado de
atender al nifio. Los resultados obteni-
dos supusieron un aumento significati-
vo de la satisfaccion paterna e infantil
con la hospitalizacién.

- Tebbi y Stern (1984) iniciaron una
serie de entrevistas informativas, acom-
pafiadas de grupos de trabajo, dirigidas
a la atencion psicolégica y educativa a
los padres, a los hermanos y al propio
paciente pedidtrico.

- Cleary, Gray, Hall et al. (1986), en un
hospital de Gales (Reino Unido), llevaron
a cabo un programa cuyo objetivo era
involucrar a los padres en la atencién de
su hijo hospitalizado a partir del mejor
conocimiento y de la realizacién de algu-
nas de las tareas propias del personal
sanitario. Previamente se proporcionaba
a los padres la posibilidad de un entrena-
miento y adiestramiento en dichas tareas.
Los resultados mostraron que los benefi-
cios que esta tactica reportaba de cara al
ajuste a la enfermedad, repercutian tanto
en los padres como en los propios hijos.

- Michael y Copeland (1987) disefia-
ron un programa muy ambicioso y de
mayor alcance que los anteriores, ya
que trataba de llegar a todos los ambitos
y variables que presumiblemente estan
interactuando en el proceso de la enfer-
medad y la hospitalizacién infantil. A
este proyecto lo denominaron con el
término de “Sistema Ecoldgico” y esta-
ba estructurado en los siguientes com-
ponentes: Microsistema (que incluye el
elemento familiar), Mesosistema (cons-
tituido por las estructuras sociales en
las que el nifio participa), Exosistema
(que incluye las unidades sociales for-
males y no formales, aunque el nifio no
esté directamente involucrado) vy
Macrosistema (formado por el amplio
contexto cultural que rodea al nifio).

- Adams y Deveau (1987) han apor-
tado en sus trabajos una serie de pautas
a seguir para la elaboracién de posibles
programas dirigidos al area familiar, que
nos parecen muy acertadas y que al
menos debieran estudiarse antes de
disefiar o iniciar algin trabajo de inves-
tigacién sobre este particular. Entre
ellas cabria destacar (sobre todo por su
interés para este trabajo que estamos
presentando) la importancia que otor-
gan a la creacion de cauces eficaces de
comunicaciéon médico-familias  de
pacientes.

- Del Pozo y Polaino-Lorente (1991);
Lizasoain y Polaino-Lorente (1991) pro-
pusieron y aplicaron un programa de
intervencion educativa en el ambito de
la pedagogia hospitalaria, en el que
incluyeron un apartado que hacia refe-
rencia al drea familiar. Programaron
una entrevista inicial con los padres, les
ofrecieron una serie de informaciones y
mantuvieron diversas conversaciones
entre los padres-el pedagogo-y el médi-
co a lo largo de todo el proceso de hos-
pitalizacién infantil.

A MODO DE CONCLUSION

Nuestra propuesta final (Ochoa y
Polaino-Lorente, 1994) seria que el peda-
gogo hospitalario, en su trabajo diario
con el nifto enfermo y hospitalizado,
debe acercarse también a la familia del
mismo, pero ;como? Creemos que a par-
tir de tres estrategias fundamentales:

a) Informacion: acerca de las cosas
que si puede hacer un paciente infantil
(estudiar, relacionarse normalmente
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con su grupo de amigos o comparieros,
Jjugar, divertirse, etc.); de los efectos
secundarios que percibiran en sus hijos
a nivel psiquico y conductual (cansan-
cio, mal humor, irritabilidad, despotis-
mo, etc.); de lo que no se les debe con-
sentir; de los objetivos que se marca el
pedagogo hospitalario con su interven-
cién sobre el paciente (académicos,
humanos, de ajuste a la enfermedad,
etc.) y de todos aquellos aspectos psi-
coldgicos y educativos que puedan inte-
resar a los padres del pequefio paciente
enfermo y hospitalizado.

b) Comunicacidon: a través de sesio-
nes fijas o arbitrarias cuando la familia
lo precise, para seguir respondiendo a
posibles preguntas o preocupaciones
que vayan surgiendo, para ir planteando
objetivos comunes, etc.

c) Seguimiento: es muy importante
seguir manteniendo el contacto con los
familiares del pequefio paciente, para
orientar de manera multidisciplinar su
evolucioén fisica y psiquica que, al fin y
al cabo, es el objetivo comun de todos
los profesionales que trabajamos en el
campo de la Hospitalizacion Infantil.

Hospitalandia

Alos nifios no les gustanios hospitales, y a los adultos tam-
poco; ni de visita. Son para todos un paisaje nuevo y extra-
fio que rompe nuestro ritmo de vida habitual y resquebraja
nuestro optimismo cotidiano ... Son un recuerdo de la fragi-
lidad, de todos los males de la sociedad que acaban en
enfermedad y muerte. Y sus pasillos largos nos auguran
rostros tristes y blancos, asuntos serios, dramas intimos ...
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cia-de su vida “normal”
profesores y compafieros, que esté constantemente con
sus familiares mas cercanos, que siga al corriente de las
incidencias del aula, de los trabajos y de las actividades
especiales, de las anécdotas, ...
sea posible a sus amigos y jueguen juntos, o charlen, o
se hagan las confidencias que siempre se habian hecho.

. Que vea de vez en cuando a sus

Que reciba siempre que

Sin embargo, en ocasiones, son la Gnica solucidn posible y acudi-
mos a ellos con la esperanza puesta en la ciencia y en los doctores.
Y acaso se trate s6lo de extraer unas amigdalas, o de quitar un tapon
del oido, ojald. O se convierte en una segunda casa; entonces los
nifios hospitalizados han de rehacer su vida y sus hébitos, sus rela-
ciones sociales con iguales y adultos, su adaptacién escolar, y asu-
mir ademas que estan enfermos ... Quizas muy enfermos.

Creo que los adultos no lo resistiriamos tan bien, pero los nifios
son casi siempre un prodigio de adaptacion, y triunfan en el inten-
to. Y para ayudarles cuando su rutina de lecciones, amigos, debe-
res, juegos y familia estd en peligro, todo lo que hagamos sera
poco. No cabe desentenderse en favor de los profesionales de la
psicologia o la pedagogia hospitalaria, aunque sepamos que se
entregaran mucho y bien en cada nueva caso; no cabe transmitir de
una u otra manera al nifio que alli comienza para él una vida nueva
y diferente.

Debemos ofrecernos y colaborar abiertamente para conseguir que
no viva una ruptura con su vida anterior, con su casa y su escuela,
que mantenga lazos afectivos y académicos, que conserve elemen-
tos fisicos: juguetes, posters, ropa o libros que le guarden la referen-

Y que en la medida en que la enfermedad lo permita, el nifio mantenga
un-ritmo escolar, las horas diarias de clase y estudio. Que existan
lugares y momentos dentro de la institucion sanitaria que favorezcan
la alegria y el encuentro, el hacer también nuevos amigos con los que
pasar los ratos y olvidar realidades draméticas al menos por un tiem-
po ... Crear climas diferentes al habitual concepto de hospital silencio-
s0 y aséptico, sabiendo que la risa cura, que las ganas de vivir son el
mejot aliado del doctor y del paciente; construir una especia de “Hos-
pitalandia” rebosante de ilusién y esperanza, un cuarto de juegos, de
tefevision o video-consolas, un campo de futbito, una piscina recreati-
va, unos toboganes o una sala donde pintar con los dedos o trabajar el
barro, mancharse sin que nadie te ponga mala cara y poder seguir
ejerciendo de nifios. Segin sean los presupuestos de los centros y las
condiciones de los pacientes todo sera valido, y siempre mejor que
envolverlo en algodones.

Asi el sonido que més se echa en falta en un hospital -las risas-
podra volver a hacer eco por los pasillos largos y blancos; y todos
podremas respirar hondo, sabiendo que el nifio sigue viviendo con
expectativas de futuro y disfrutando en lo posible de un presente que
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