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Enfermedad, duelo y muerte en
la ensenanza escolar:

una mirada comunitaria
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3] Propiciar intervenciones que favorezcan a quienes debemos educar y cuidar...

@ Reflexionar sobre la ensenanza de la finitud humana en la educacion formal...

A Brindar herramientas para generar un progresivo cambio conceptual en torno a la

enfermedad grave y la muerte en la formacion ciudadana...

Puntos clave




Dr. Rene Spitz (1887-1974)

Meédico psicoanalista describié en 1945 el depresion anaclitica o sindrome de hospitalismo
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» Subsidiaria del campo de la
salud con una impronta
terapéutica y recreativa

» Enfermedad como productora
de alteraciones generadoras de
necesidades educativas
especiales

» Sostener una ensefianza “a
medida” en el marco de una
educacion inclusiva
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Aspectos a considerar...

La discapacidad se presenta diferenciada de la enfermedad.

La modalidad es inherente al campo de |la educacion.

No es en si misma terapéutica.

Forma parte del derecho a recibir educacién mientras se encuentra en situacion
de enfermedad.

Los proyectos educativos deben atender necesidades especiales y particulares.

Hace hincapié en los aspectos sanos sobre el déficit.

Tiene como objetivo lograr la igualdad educativa.

Resolucion CFE Nro. 202/13
La Educacion Domiciliaria y Hospitalaria en el Sistema Educativo Nacional
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* [os nifos con enfermedades cronicas
complejas o EAV /ELV enfrentan no sdlo
situaciones que vulneran su cuerpo, sino
también a todo lo que conlleva a la
ausencia de una vida normal, con fuerte

incidencia en los contextos escolar,

social y familiar.
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Aprendizaje en situacion de enfermeda




Y entonces:
é¢qué lugar ocupa la escuela en este contexto?
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¢Donde actua la escuela?

Hospital * Domicilio * Escuela comun
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Como abordar las necesidades de NNA W i

\ . N \ | .
~ Necesidades del nino- ~ Necesidades de los
familia frente al impacto maestros que ensefan
de la enfermedad a estos ninos
\ . .
\\ Necesidades relacionadas con

la gestion escolar y apoyo
educativo disponible
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#1. Necesidades del niho-familia frente al impacto de‘
la enfermedad

v Discontinua su proyecto biografico

v Restriccion para valerse por si mismo

v Soledad, ansiedad, aislamiento

v Diferentes sintomas que generan malestar

v Cambios en la imagen corporal

v Cambios comportamentales

Polaino, A. (2000)
Elogiode La familiaen el contexto de Laenfermedad
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#1. Necesidades del nino-familia frente al impacto.
de Ia enfe rmedad Quiles, M. y Pedroche, S. (2000)

El papel de los padres en la preparacion psicoldgica a la hospitalizacion infantil




#2. Necesidades de los maestros que ensefian

a estos ninos

v Todos los trabajos apuntan a potenciar maestros que
tienen una buena comprension de las necesidades
médicas del nino para un mejor desempeno.

v Deben estar preparados para adaptar la educacion de
acuerdo con la etapa de desarrollo cognitivo, social y
emocional.

v Este proceso de planificacion docente puede verse
afectado a su vez por la enfermedad o el tratamiento

médico.
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Hosp. Prof. A. Posadas

Escuela Domiciliaria y Hospitalaria N° 501
"Dofia Marta Ramos Mexia de Gliemes"
Haedo Bs As
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#3. Necesidades relacionadas con la gestion escolar yw
apoyo educativo disponible

v Informacion a las familias

v Evaluacion de la situacion del alumno

v Abordar la particularidad de las trayectorias educativas de los NNA que han enfermado

v Situarse al servicio de la experiencia de enfermedad que vive el otro

v Intervencion educativa especifica que contribuya a la elaboraciéon del sufrimiento del
otro

v Considerar aspectos fundamentales sobre la subjetividad que aloja dicha enfermedad
en su caracter de condicidn o circunstancia vital

v ¢Como organizara la escuela la formacion del personal docente?
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#3. Necesidades relacionadas con la gestion escola'lia
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El ambito escolar como lugar de socializacion ™ -

La escuela es entendida, desde las ciencias sociales, como un ambito de
socializacion primaria: la persona no solo recibe informacion, sino formacion
acerca de los valores que debe incorporar para ser un individuo perteneciente a
la comunidad en la que nace y crece.

Como tal, la escuela expresa los valores de |la sociedad en la cual se encuentra
Inserta.

Esto mismo sucede, por ejemplo, con el morir (aunque sucede con otros puntos

clave de la vida social como el género o la raza).

Dr. Radosta, Dario
Doctor en Antropologia Social, Especialista en Bioética
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El nino en la escuela...

El alumno El alumno El alumno
como como como
familiar companero enfermo
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The Lancet Commissions
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Report of the Lancet Commission on the Value of Death: @' oS

bringing death back into life

Libby Sallnow, Richard Smith, SamH Ahmedzai, Afsan Bhadelia, Charlotte Chamberlain, Yali Cong, Brett Doble, Luckson Dulle, Robin Durie,
ric A Finkelstein, Sam Guglani, Melanie Hodson, Bettind S Husebe, Allan Kellehear, Celia Kitzinger Felcia Marie Knaul, Scott AMurmay,
Julia Neuberger, Seamus 0'Mahony, M R Rujagopal, sarahRussell, Eriko Sase, Katherine £ Sleeman, Sheldon Solomon, Ros Taylor,
MphoTutuvan Furth, Katrina Wyatt, on ehalfof theLancet Commissionon the Valueof Death®

The Realistic Utopia

Executive summary rediscovering this value can help care at the end of life Lancet 2022;399:837-84
Thestory of dyingin the 915t century is stOry of paradox. and enhance living: Published Oniine
While many people are overtreated i hospitals with Treatment in the Jast months of life is costly and a Jna3t 022
families and communities relegated to the margins, still ~ cause of families falling int® poverty in.c ntries without m‘:’""’"’z’:";"m
more remain undertreated, dying of preventable universal health coverage. 10 high-income countries i
conditions and without access to basic pain rolief, The ~ between! % and 11:2% of annual health expenditure for )
unbalanced and contradictory picture of death and dying  the entire population is spert Of the less than 1% who %?f“wuve&ﬂm
is the basis for this Commission- Jie in that year. Some of this high expenditureis justified, ;::;Z:::?ﬂ e
How people die has changed radically over recent but ther is evidence that patients and health endoftrisepot
generations. Death comes later in life for many an profess'\onals hope for better outcomes than aré Tikely, ~ sechiistophersHospict:
dying is often pm\onged. Death and dying have MOV meaning treatment that is intended ©© be curative often London, UK Sallnow PED) UK
from a family and community setting 10 primarily the continues for too long. Health Alfance on Cimate
domain of health systems. Futile or potentially inap- Conversations about death and dying can be difficult. mh'fx:;“:w
propriate treatment can continue into the last hours of Doctors, patients, Of family members may find it easier MSLMS,J}M“K Y
ife. The roles of families and communities have reced to avoid them altogether and continue treatment, leading (Prof Emeritus S HAhmedzal
25 death and dying have become unfamiliar and skills, to inappropriate treatment at the end of life. Palliative F““’):WT“U““M
traditions, and Knowledge are lost Death and dying have care can provide better outcomes for patients and carers u;mmm‘:‘m
become unbalanced in high-income countries, and atthe end of ife, leading to improved quality o ife, often W‘M'%{dm
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The social and structural

determinants of
o death, dyi
and grieving are tackled e

Networks of care lead support
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Palliative care-the new essentials
Julian Abel, Allan Kellehear, Aliki Karapliagou

Ann Palliat Med 2018;7(Suppl 2):S3-S14

The New Essentials model proposes a way of integrating

Palliative care - the new essentials

Compassionate
Communities

e
Generalist

~ Palliative

~

. Civic programme
for Compassionate City

Charter

Specialist
Palliative care
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La necesidad de practicar una pedagogia preventiva ﬁ
normalizadora sobre la finitud humana

Previa a un acontecimiento se desarrolla mediante temas transversales o areas
de conocimiento del curriculo.

Muerte parciall.

Intervencion educativa y andlisis de experiencias (posteriores a la ocurrencia de

una pérdida significativa).



Relato de una experiencia...

¢Cuil es la misién de
PALLIUM LATINOAMERICA?

“Somos una ONG consagrada al alivio y la
prevencién del sufrimiento y buscamos
brindar calidad en asistencia, educacién,
reflexién ética e investigacion en
Cuidados Paliativos "

:Qué son los CUIDADOS PALIATIVOS?

Son aquellos que se brindan para mejorar
la calidad de la vida en quienes presentan
alguna enfermedad grave y amenazante,
ayudando no sélo a quien la padece sino
también a sus familiares y cuidadores

Amor en ¢l Dolor (Virgina Derqui)

JTIENE JUSTIFICACION REFERIRSE A
ESTOS TEMAS EN EL CONTEXTO DE
LA EDUCACION ESCOLAR?

Reconocemos que el papel de la escuela no
es solo ofrecer contenido informativo, sino
también dar apoyo a la persona en todas
sus dimensiones: al alumno y su contexto
familiar. Sabemos que frente a una
enfermedad seria o una pérdida, el alumno
descubre sus emociones de diferentes
modos, y es posible promover recursos
para el desarrollo personal saludable aiin
en esa instancia. El papel del docente se
transforma en crucial cuando estos eventos
ocurren en la vida de los nifios, en su
mundo familiar, y ello exige competencias
apropiadas que facilitan la educacién en su
sentido mas profundo.

¢Educar incorporando la dimensién de la
finitud es educar para la vida?

El papel de la escuela como formadora de
cultura tiene un rol de privilegio ¢
implicancias sociales visibles por ser una
parte fundante de la transformacioén cultural
en la mirada de nifios y jévenes hacia la
finitud humana, iluminando y
rescatando valores que den sentido a la vida.

¢ Cuiles son los objetivos de una pedagogia
de la vida y de la finitud?

Fomentar la accion educativa no solo en las
vivencias del placer y la felicidad como meta
absoluta, sino también en las situaciones
limites que no podemos eludir.

| Invitar a los educadores a sugerir y crear
instrumentos que faciliten la comunicacién y
el intercambio de vivencias en torno a la
pérdida.
~J Fomentar la integracion de los aspectos
biologicos, psicosociales y espirituales desde
la educacién temprana.

[ Reflexionar sobre ¢l rol del educador ante
situaciones de pérdidas o enfermedad grave
en el nifio o la familia nuclear.
Propiciar en los nifios un camino hacia la

construccién de su propia identidad,
integrando aspectos en torno a pérdidas.
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Y los docentes?

v Los docentes no poseian formacion especifica y expresaron la necesidad de obtener
conocimientos teoricos sobre la tematica.

v Manifestaron actuar “instintivamente” ante determinadas situaciones limites que
generan la enfermedad y muerte de alumnos y reconocieron tener dudas sobre su
quehacer profesional.

v Este vacio de conocimiento les genera “estrés en su labor diaria”.

v En las respuestas no influyeron la edad o los anos de experiencia en la actividad, si en

cambio el ambito de actuacion: escuela hospitalaria, domicilio o en la sede escolar.



Conclusiones

Propiciar espacios de mayor articulacion entre
salud y educacion.

Hablar mas abiertamente sobre la muerte y el
morir aumentando la “alfabetizacion sobre la
muerte”.

Hacer frente al desafio de transformar la
forma en que las personas sufren y mueren en

nuestra sociedad.

PERSONAS CON
NECESIDADES
DE CUIDADOS

PALIATIVOS

INVESTIGACION
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* Ariés, P. (1975). Historia de la muerte en occidente: Desde la edad media hasta
nuestros dias. Madrid: Acantilado
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