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PROLOGO. ACOMPANAR LA ENFERMEDAD, EL
DUELO Y LA MUERTE DESDE EL CONTEXTO
ESCOLAR: UNA MIRADA INTERDISCIPLINAR

OvLca LizasoAIN RumEu

Esta obra que el lector tiene ante sus ojos pone el foco en vocablos
de honda complejidad como lo son: muerte, pérdida, duelo, cuidados
paliativos o suicidio. El planteamiento de los temas que de ellos se
derivan se centra en dos contextos muy diferentes, y no menos desa-
fiantes, como lo son el hospitalario y el escolar.

Desde mi profunda y larga implicacion en la denominada Peda-
gogia Hospitalaria, he procurado casi siempre desvincular la enfer-
medad de la muerte, ya que al tener como objetivo hacer efectivo el
derecho a la educacion de los nifios y adolescentes hospitalizados o
enfermos, se presenta como una pedagogia de la vida y para la vida.
Sin embargo, y en esta misma linea, se evidencia que no puede dejar-
se de lado la educacion en el final de la vida, una realidad que exige
un abordaje urgente y especifico.

El alumno en situacion de enfermedad precisa informacion, ayu-
da y orientacion para elaborar su proceso de duelo frente a la misma,
y sin embargo en este campo son practicamente nulas las interven-
ciones sistematicas desarrolladas. La atencion pedagogica al paciente
debe ser empatica y conllevar comunicacion de seguridad, disponi-
bilidad para responder a sus preguntas y brindarle la oportunidad
de expresar sentimientos, temores e inquietudes abiertamente. Para
ofrecer el apoyo adecuado, y dentro de la problematica aqui plantea-
da y de la que obviamente va mas alla, surge la necesidad de contar
con profesionales que tengan formacion en este ambito. Es ineludible



para toda persona implicada en la atencién a un enfermo grave, y en
particular en su educacién, dominar o al menos conocer una serie de
elementos imprescindibles en la dinamica de dicho apoyo.

La falta de experiencia o de formacion puede llegar a ser un pro-
blema en el trance de hablar con un paciente cuya vida esta amena-
zada. Por ello, con el fin de superar estas limitaciones, hay que pre-
parase bien, dejarse orientar, leer, pedir consejo, darse tiempo para
reflexionar, aprender de otros, pero nunca actuar por encima de las
propias posibilidades. En definitiva, hay que buscar los medios para
formarse en como afrontar los acontecimientos relacionados con el
duelo ante la pérdida y poder asi ayudar a quien lo necesita.

Este libro Acompaiiar la enfermedad, el duelo y la muerte desde el
contexto escolar: una mirada interdisciplinar ofrece, precisamente, ese
contenido nuclear y concreto que permite, no solo la aproximacion,
sino la profundizacion acerca de como ofrecer una respuesta inte-
gral a nifios, adolescentes, familias y profesionales confrontados a la
enfermedad y a la muerte.

Como escribia lineas atras, la mayoria de nosotros, y de manera
especial en la mente infantil, salud y enfermedad son dos ideas com-
pletamente opuestas, como lo son vida y muerte, sin embargo, ambas
forman parte de la naturaleza humana. En la pedagogia contempo-
ranea hay una fuerte tendencia a ignorar estos aspectos. Es cierto
que la enfermedad y la muerte son temas dificiles e incomodos, pero
convertirlos en tabu es un grave error.

En la sociedad actual, la persona enferma muere a menudo fue-
ra del hogar, rodeada de tecnicismos. Esto no impide, no obstante,
que en la sociedad actual tengamos grandes dosis de heridos y de
muertes violentas en los medios de comunicacion, en el cine o en los
videojuegos, pero se trata de la muerte lejana, impersonal, mucho
mas facil de digerir. Sin embargo, no se permite que un nifio vea a su
abuelo ni enfermo ni muerto por si esto le produce un trauma. Antes
se moria en casa, rodeado de la familia y de los amigos. Uno se pre-
paraba para la muerte a nivel personal, econémico, social y religioso.
La muerte, maldita era la muerte repentina. Hoy, por el contrario, se
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desea morir rapidamente, sin sufrir. También de los funerales y de los
entierros se aleja a los nifios, no se les lleva a los cementerios. Ahora
bien, es evidente que los nifios precisan también elaborar el duelo
ante una pérdida, darle un significado, por lo que es importante que
se les hable, se les explique lo que ocurre y que no se les excluya de
los acontecimientos. En la etapa infanto juvenil el hecho de la enfer-
medad, del dolor o de la muerte preocupa bastante mas de lo que
los adultos pensamos o queremos creer, y participar de algiin modo
en estos procesos permite afrontar la pérdida de una manera mas
positiva.

El duelo es algo intimo, donde cada uno reacciona de manera
diferente en funcion de su manera de ser y de las circunstancias. A la
vez, es un proceso que depende mucho del apoyo social, por lo que
es muy importante compartir el duelo. En caso contrario, si no se
manifiestan las emociones, si no se comentan, se corre el riesgo de
anular el valor y la naturaleza de tales emociones. Cuando se elabora
un duelo junto a otros, la persona se siente mas acompaiada, redu-
ciendo su sentimiento de soledad.

Habria que hablar a los nifios de la enfermedad y de la muerte,
antes de que se tengan que enfrentar a ellas directa o indirectamente.
Pero ni padres ni profesores estan formados en estos temas, no existe
una pedagogia especifica. Nos esperamos todo tipo de preguntas por
parte de los nifios, pero nos desconciertan las relativas a estos temas.
En las escuelas hay enormes cantidades de materiales educativos y de
informacion, pero casi nada relacionado con el fin de la vida. Es alta
la probabilidad de que cualquier alumno de cualquier colegio sufra la
pérdida de un familiar cercano por enfermedad, suicidio o accidente,
o de que enferme o fallezca algtin alumno del centro, y entonces ;qué
se hace?, ;qué se dice? Es precisamente para dar respuesta a estasy a
otras muchas preguntas donde este libro alcanza su sentido, llenando
ese vacio formativo existente, con un contenido indispensable para el
afrontamiento de todas estas tematicas. Se presentan tanto aspectos
tedricos como pautas de intervencion y colaboracién profesional que
allanan el camino, desde el punto de partida, facilitando el dialogo
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profundo con esos vocablos que se presentan inherentes a la natura-
leza humana con su gran complejidad: enfermedad, muerte, pérdida,
duelo, cuidados paliativos o suicidio.
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INTRODUCCION

A primera vista, hablar de la enfermedad, el duelo y la muerte en
el contexto escolar puede parecer un desafio dificil de abordar. Sin
embargo, la realidad nos demuestra que estas experiencias forman
parte de la vida de nifios, nifias y adolescentes, y que la escuela, como
espacio de aprendizaje y acompafiamiento, juega un papel funda-
mental en la forma en que se afrontan. Este libro nace de la nece-
sidad de dotar a la comunidad educativa de herramientas y conoci-
mientos interdisciplinarios que permitan ofrecer un apoyo adecuado
y sensato en estas situaciones.

La realizacion de este documento forma parte de una sélida linea
de trabajo en Pedagogia Hospitalaria que el Grupo de Investigacion
en Educacion Inclusiva y Diversidad (GREID) de la Universitat de les
Illes Balears (UIB) viene realizando desde hace muchos afios. Traba-
jar la atencién educativa y la calidad de vida del alumnado que esta
siendo tratado por las unidades de cuidados paliativos pediatricos,
asi como afrontar el tema de la muerte y el duelo en la escuela, es
una consecuencia de la necesidad de dar respuesta a una demanda
detectada en anteriores investigaciones, fundamentalmente centra-
das en las necesidades educativas y emocionales del alumnado con
enfermedades crénicas y/o poco frecuentes.

Esta linea de trabajo siempre se ha impulsado en colaboracion
con el Laboratorio de Pedagogia Hospitalaria de la UIB, desde un
enfoque inclusivo e interdisciplinar, con la intervencion de profesio-
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nales de los ambitos implicados y con el propésito de transferir los
resultados obtenidos al ambito educativo, sanitario y comunitario.

El libro es resultado del proyecto de investigacion Cuidados palia-
tivos y calidad de vida en la infancia y la adolescencia. Respuestas edu-
cativas personalizadas, contextualizadas e interdisciplinares (P1D2020-
114712RB-100), proyecto financiado por el Ministerio de Ciencia e
Innovacion de Espafa. En este sentido, queremos expresar nuestro
agradecimiento a aquellas personas que de forma totalmente desin-
teresada han colaborado a lo largo de estos dltimos afios en este pro-
yecto. De una forma especial, queremos agradecer el asesoramiento
de Belén Calafell, ya que siempre ha estado cuando la hemos necesi-
tado y nos ha regalado uno de los capitulos de este libro; destacamos
su actitud facilitadora y su apoyo incondicional. De la misma forma,
agradecer la implicacion, la colaboracion y la ayuda prestada por par-
te del equipo sanitario de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatri-
cos del Hospital Universitario de Son Espases (Mallorca). Este equipo,
igual que los profesionales del Colegio para la Atencion Hospitalaria
y Domiciliaria Maria Antonia Pascual, ha colaborado en este libro con
sendos capitulos donde nos dan a conocer de manera directa su tra-
bajo. Por dltimo, expresar nuestro agradecimiento a todos los maes-
tros y maestras que han colaborado en nuestra investigacion, tanto
en el desarrollo de experiencias piloto, como en la participacion de
diversos grupos de discusion donde han compartido sus experiencias
y opiniones sobre un tema tan delicado y personal como enfrentarse
a la enfermedad, el duelo y la muerte en la escuela.

En el capitulo 1, se introduce el marco de los Cuidados Paliativos
Pediatricos en el contexto espaiiol, analizando su evolucion histérica,
su situacion actual y su impacto en la escuela. Se enfatiza la necesidad
de un enfoque coordinado entre el ambito sanitario y el educativo
para garantizar un acompafiamiento integral a los nifios en situacion
de enfermedad grave. El capitulo 2 se centra en el trabajo que reali-
zan los equipos de cuidados paliativos pediatricos, describiendo las
practicas clave y los objetivos que persiguen. También se analizan los
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puntos de inflexion en la atencion paliativa y las particularidades de
su aplicacion en la infancia. En el capitulo 3, se aborda la educacién
formal en entornos hospitalarios y domiciliarios, un ambito esen-
cial para garantizar el derecho a la educacion de los alumnos que,
debido a su estado de salud, no pueden asistir a sus centros escolares
de referencia. Se presentan estrategias metodolagicas, el papel de
los docentes y la importancia de una ensefianza flexible y adaptada.

El capitulo 4 trata un aspecto crucial: los procesos de pérdida
y duelo en los centros educativos. Se exponen estrategias para el
acompafiamiento, el papel de la comunicacién y las distintas pautas
de actuacion segtin las circunstancias de la pérdida.

Con el fin de dar respuesta a una realidad muy presente en las
escuelas y desde una mirada intercultural, el capitulo 5 examina la
muerte desde la perspectiva de diversas culturas, subrayando la
importancia de comprender y respetar las distintas creencias vy ritua-
les en la comunidad educativa.

El capitulo 6 nos introduce en una dimension muchas veces invi-
sibilizada: el duelo y la pérdida en las personas con discapacidad
intelectual, y se cuestionan practicas de sobreproteccion, ademas de
reivindicar el derecho de estas personas a vivir y procesar el duelo de
manera digna y respetuosa.

Uno de los temas mas sensibles, abordado en el capitulo 7, es la
respuesta escolar ante el suicidio en nifios y adolescentes. En este
capitulo se ofrece un marco de prevencion, deteccion y actuacion,
destacando el papel crucial que desempeiia la escuela en la identi-
ficacion de factores de riesgo y en la implementacion de estrategias
de intervencion.

En el capitulo 8, se proponen claves para trabajar el duelo y la
muerte en el contexto escolar desde una pedagogia preventiva. Se
presentan estrategias para integrar esta tematica en el curriculum,
capacitar al profesorado y acompaiiar a los estudiantes en estas expe-
riencias con sensibilidad y responsabilidad. Finalmente, el capitulo 9
nos invita a mirar hacia el futuro con una reflexion sobre la robética

Introduccion |

15



social en el aula y sus posibilidades en la educacion, especialmen-
te en el acompafiamiento de nifios con necesidades especiales o en
situaciones de vulnerabilidad.

Con todo, este libro pretende ser un recurso valioso tanto para
profesionales de la educacion y de la salud, como para familias que
buscan orientacion y apoyo en estos procesos. Las enfermedades gra-
ves o0 complejas, la muerte y el duelo no deben ser un tema tabi en
la escuela. Al contrario, enfrentarlos desde la formacion, el dialogo
y el acompaiamiento adecuado nos permite construir espacios mas
humanos, empaticos y preparados para responder a las realidades de
los nifos y adolescentes. Y a la vez, puede convertirse en una oportu-
nidad de transformarse en un espacio de reflexion para vivir la vida
con mayor plenitud.

MARIA RosA RoSSELLO Y SEBASTIA VERGER
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