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Resumen
Corrales, R y Villalta, L. Las experiencias tanto familiares como educativas infantes con
Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) inmersos en el Sistema Educativo
Costarricense. (Bajo la direccién de M.A. Roxana Rodriguez Araya, Division de Educacion
Basica, Centro de Investigacion y Docencia en Educacion, Universidad Nacional, agosto, 2015).
La presente investigacion se origind por el desconocimiento que la poblacion en general tiene
sobre la enfermedad Drepanocitosis o Anemia falciforme, la cual consiste en una alteracion de
la hemoglobina, (proteina que se encuentra en los globulos rojos y se encarga del transporte de
oxigeno), provocando diversas complicaciones en la salud. Por lo que surge la necesidad de
conocer las experiencias de familias con infantes que presentan esta condicion de salud y se
encuentran inmersos en el Sistema Educativo Costarricense.
La investigacion responde a un estudio de caso multiple, cuyo enfoque investigativo es de
caracter cualitativo. EIl grupo de participantes del estudio se conforma por cinco familias
compuestas por uno 0 mas miembros con Drepanocitosis que asisten a un centro de educacion
publica. Participan también tres docentes que trabajan con dicha poblacién. Para recolectar la
informacién se utilizaron instrumentos como entrevistas dirigidas a los padres, madre,
encargados de familia y docentes, diarios de campos, asi como dos talleres. Para el analisis de
datos se triangul6 la informacion de las entrevistas, talleres y diarios de campo.
Dentro de las principales conclusiones destaca la necesidad de que la Drepanocitosis se perciba
como un problema real de salud publica. Asimismo, la importancia de que la atencién educativa
de escolares con una condicion de salud esté fundamentada desde el enfoque de educacién
inclusiva. Por otra parte, se incluyen recomendaciones dirigidas tanto a los participantes de la
investigacién, como a las instituciones involucradas, a fin de que se puedan tomar en cuenta
para mejorar las experiencias familiares y educativas de las personas menores de edad con
Drepanocitosis.
Se incluye una guia de apoyo para docentes y familias de infantes con Drepanocitosis, en la que
se informa sobre la Drepanocitosis: ¢qué es?, sintomas, consideraciones en el cuidado de la
salud, el impacto de la condicion de salud en la familia mediante testimonios, asi como consejos
y sugerencias para familiares y docentes.

Palabras claves. Drepanocitosis, familia, experiencias educativas, educacion inclusiva.
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Capitulo |

Introduccion

En este primer capitulo se presentan los apartados relacionados con la descripcion del
temay la justificacion, seguido del planteamiento del problema y la formulacion de la pregunta,
los antecedentes, referentes al estado del tema de investigacion y el planteamiento del objetivo

general y los objetivos especificos.

Tema
Las experiencias tanto familiares como educativas de nifios y nifias con Drepanocitosis
miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona con Drepanocitosis y

otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) inmersos en el Sistema Educativo Costarricense.

Justificacion

La Conferencia General de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO) en el 2005 afirma que la Drepanocitosis es la enfermedad
hereditaria de la sangre mas frecuente en el mundo, la poseen aproximadamente unos 50
millones de personas en todo el planeta (alrededor de un 5%). En algunos paises africanos como
Ghana y Nigeria, el 30% de la poblacion es portadora de esta patologia genética.

En el 2006, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), declara que la Anemia
Falciforme (también se le llama de esa manera a la Drepanocitosis) tiene importantes

repercusiones de salud publica. Asimismo, la OMS (2006) define la Drepanocitosis como:

Una alteraciéon morfologica de los globulos rojos, que pierden su forma de dona
caracteristica y adquieren un aspecto semilunar. Estas células anormales pierden su
plasticidad, por lo que pueden obstruir los vasos sanguineos pequeiios y reducir el flujo
de la sangre. La supervivencia de los globulos rojos esta disminuida, con la consiguiente
anemia (anemia drepanocitica o de células falciformes). La disminuciéon de la
oxigenacion de los tejidos y la obstruccion de los vasos sanguineos puede producir crisis

dolorosas, infecciones bacterianas graves y necrosis (parr.1).



13

Es decir, el gen de la Drepanocitosis descompone la forma de los globulos rojos, provocando
que no se dé una adecuada circulacion, lo que conlleva a fuertes dolores, contaminaciones y a
la necrosis, que es la muerte de las células y tejidos de una zona determinada del cuerpo.

En el manual creado por Elizondo (2003) se menciona que la Drepanocitosis es una
enfermedad que por su alta incidencia fue declarada de gran relevancia para la salud publica e
interés nacional por la OMS en el 2006 y por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
en el 2008. En Costa Rica se firm6 la declaracion en octubre del 2007, sin embargo desde el
afio 2005 se habia iniciado el tamizaje neonatal para la deteccion de hemoglobinas anormales
con el apoyo de tres entidades: la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), el Hospital
Nacional de Nifios (HNN) y la Asociacion Costarricense para el Tamizaje Neonatal.

El tamizaje o prueba del talon, consiste en el andlisis de unas gotas de sangre extraidas
del talon del neonato a los pocos dias de su nacimiento, Sdenz (2014) sefial6 lo siguiente:
“Existen algunas enfermedades que se manifiestan en las primeras semanas de vida y producen
dafios irreversibles a su bebé, la Prueba de Tamizaje Neonatal o Prueba de Talon permite
detectar algunas de estas enfermedades a tiempo” (p.4).

Asi mismo el Programa Nacional de Tamizaje ha favorecido los procesos de detencion

de condicion como la Drepanocitosis.

De 210 655 neonatos tamizados en el Hospital Nacional de Nifios en los afios 2006, 2007
y 2008, 1.5% (3181 neonatos) presenta alguna variante anormal de la hemoglobina. En
Costa Rica aproximadamente 1 de cada 75 tamizados tiene el rasgo de hemoglobina S

(gen de la Drepanocitosis) (CCSS, 2011, p.6).

En los datos anteriores, se deja entrever la gran cantidad de infantes que nacen con
hemoglobinas alteradas, por lo que la importancia de conocer sobre ella es inminente, ya que
el desconocimiento es una de las principales desventajas que tienen las personas portadores de
esta hemoglobinopatia.

Respecto a este tema Elizondo (2003) sefiala que “a pesar de la evidencia de ser esta

hemoglobinopatia un gran problema de salud publica, no hay a nivel gubernamental en
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Centroamérica una accion definida y concreta para el control y la educacion de esta condicion”
(p.2).

Lo anterior, explica claramente la necesidad que tiene la poblacion costarricense de que
se eduque en cuanto a este tema, pues no es algo ajeno a la sociedad. La divulgacion de
informacion y la promocion de derechos de la poblacion con Drepanocitosis en el pais
actualmente se encuentran a cargo de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona
con Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA), sin embargo su alcance no llega
a cubrir a toda la poblacidon costarricense, debido a que muchas de las personas con esta
condicion de salud desconoce de la existencia de la fundacidn, ya que como han mencionado
las encargadas de FUNDREPA, ésta no cuenta con suficientes medios para darse a conocer en
todo el territorio costarricense.

FUNDREPA se crea a inicios del 2006 por Marianella Orozco Orozco; quien buscando
una respuesta a sus necesidades y las de otras personas con Drepanocitosis, y como ciudadana
consciente de su compromiso social, decidi6 abanderar la causa de este grupo de costarricenses

con la necesidad de contar con un ente vocero que pusiera en el tapete nacional sus intereses.

Lo anterior concuerda con lo planteado en el principal objetivo de la fundacion:

Mejorar significativamente la calidad de vida de las personas con drepanocitosis y
prevenir nuevos casos mediante la formulacion y ejecucion de una estrategia nacional
que aborde la patologia desde una perspectiva integral (multi e interdisciplinaria), y para
ello articule todos los recursos disponibles en las diferentes instancias de la

sociedad nacional e internacional. (FUNDREPA, 2014, parr.1)

Por ende, es imprescindible que se vea a la familia como el pilar fundamental para lograr
un desarrollo integral del nifio o nifia portador de la enfermedad; la familia ademas, tiene la gran
responsabilidad de hacer valer los derechos que tienen estos infantes en &mbitos sociales,
educativos y médicos, en los cuales se puede ver alterados por la falta de informacion que
poseen las personas que los rodean.

Orozco (comunicacion personal, 7 de marzo del 2013) menciona que actualmente existe
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mucha informacion sobre la enfermedad, sin embargo, por lo general no se toman en cuenta las
situaciones externas a que, debido a su condicion, se ve expuesta la persona que la presenta, asi
como su familia; condiciones en las cuales muchas veces se violentan derechos. Un ejemplo de
esto es la atencion médica inadecuada, pocos doctores saben con exactitud como tratar a una
persona que posee la enfermedad y a su familia.

Lo anterior lo confirma Orozco (comunicacion personal, 7 de marzo del 2013) quien
hace énfasis en que la mayor problematica que presenta la Fundacion es la falta de conocimiento
que tiene la poblacidon acerca de esta patologia, ya que derivado a esto, se dan muchas
situaciones no favorables para los infantes y sus familiares.

Una de las principales complicaciones que tienen los nifios y nifias con Drepanocitosis
es el rezago escolar, pues muchos y muchas han llegado a perder un afio escolar a causa del
ausentismo producto de las crisis de dolor; pues como se afirma en la pagina oficial de
FUNDREPA (2014) en las personas con Drepanocitosis el dolor tiene la particularidad de ser
persistente a lo largo de la vida, con multiples episodios reincidentes que la mayoria de las veces
llevan al internamiento, el cual puede ocurrir, por lo menos, una vez por afio, pudiendo alcanzar
quince o mas en el mismo espacio de tiempo.

Carvajal, Diaz y Chacon (2011) mencionan que el tratamiento que se brinda durante el
internamiento principalmente “se basa en reposo, hidratacion, oxigenoterapia si fuera necesaria
y la administracion de analgésicos de acuerdo al dolor”. (p.3). Con lo anterior, se logra que la
persona se recupere de la crisis y pueda continuar realizando actividades cotidianas, en el caso
de los educandos, asistir a clases.

Es por ello, que el papel que tome la familia y docentes durante estos procesos es
trascendental, para evitarle complicaciones al nifio o la nifia en su desarrollo académico, pues
si la familia y la docente le brindan un adecuado acompafiamiento a lo largo del internamiento,
para el educando va a ser méas facil su regreso a clases. Con respecto a esto, se resalta lo
mencionado por la Asamblea Legislativa de la Reptblica de Costa Rica (1997) en la Ley 7600
Igualdad de Oportunidades para las personas con Discapacidad en en el Capitulo Acceso a la

Educacion;
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Articulo 21- Periodos de hospitalizacion o convalecencia. El Ministerio de Educacion
Publica garantizard que los estudiantes que, por causa de hospitalizacion o
convalecencia, se encuentren imposibilitados para asistir temporalmente a un centro
educativo, cuenten con las opciones necesarias para continuar con su programa de

estudios durante ese periodo. Estos estudios tendran el reconocimiento oficial (p.19).

Asi mismo la Asamblea Legislativa de la Republica de Costa Rica (2008) Ley 8661
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, sobre la educacion indica

que:

Articulo 24 b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria
y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas,
en la comunidad en que vivan; ¢) Se hagan ajustes razonables en funcion de las
necesidades individuales; d) Se preste el apoyo necesario a las personas con
discapacidad, en el marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacion
efectiva; e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que
fomenten al maximo el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo

de la plena inclusion (p. 16).

Ante estas circunstancias, se genera una necesidad imperante de abrir una comunicacion
hogar-centro educativo, en la que la familia haga valer los derechos a la educacion que tiene el
infante, y en la que se busquen opciones para que los estudiantes no tengan dificultades en lo
académico ni en lo social. Esto se va a lograr tinicamente si los familiares responsables del nifio
0 nifia exigen que se respeten esos derechos y se incluyan como parte de los apoyos que se le
brinden a los mismos, como por ejemplo exigir que el centro educativo se haga responsable de
reponer la materia que el educando haya perdido debido a su ausencia, ya sea que la docente

asista al centro hospitalario o a la casa del infante.
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Tal como se afirma en la pagina de FUNDREPA Costa Rica, es indispensable que como
seres humanos y ciudadanos de una nacion, se esté al tanto de los instrumentos legales, para
que asi se luche por los derechos en situaciones en que los mismos se quieran negar. Esto es de
particular relevancia cuando se trata de areas vitales como la salud, la educacién y el trabajo,
por lo que es necesario que la familia de los infantes con la enfermedad, conozcan sobre las
experiencias que han tenido otros padres, y asi evitar que se repitan situaciones en las que se
violenten derechos a la salud o educacion de sus hijos e hijas.

Otro aspecto de gran importancia es tomar en cuenta los sentimientos de los familiares
de nifios y nifias con esta condicion de salud y la necesidad que tienen de ser escuchados y

comprendidos en la forma en que manejan la enfermedad en sus hijos.

Es normal que los familiares, los padres incluidos, reaccionen en forma diferente unos
de otros ante el diagnostico inicial. Cada persona es un ser individual con su propia
forma de expresar las emociones, y no existe un modo correcto de sentir ni reaccionar.
Los padres a menudo se complementan para lograr un equilibrio: uno puede preocuparse
mucho mientras el otro guarda la calma. (Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el

Linfoma, 2012, “Coémo enfrentarse a la leucemia y el linfoma en los nifios™: (p.9).

Por lo anterior es que las experiencias de otras personas en una situacion similar son tan
valiosas y pueden orientar a un padre, madre o encargado que se sienta impotente ante una
realidad que no sabe como manejar.

Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (2012) contintan explicando lo
siguiente que los padres a menudo encuentran una fuente de apoyo en otros padres con hijos
enfermos (...) Pocas personas pueden entender tan bien las dificultades que estan atravesando
los padres como otros padres con un hijo que tiene un diagnostico similar. (p.10)

Conocer las situaciones de otras personas puede ayudar muchisimo en lo emocional asi
como en la busqueda de calidad de vida para su familia; por lo que es de gran importancia que
se den a conocer experiencias con las cuales otros padres, madres o encargados que comparten

el hecho de tener un infante con esta condicion de salud inmerso en el sistema educativo puedan
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enriquecerse y asimismo, informarse para que se haga valer cada uno de los derechos que tienen
sus hijos e hijas en el contexto educativo.

Las situaciones vividas por docentes tienen también gran relevancia, ya que para que los
derechos educativos del educando sean cumplidos, es importante que se informe al docentes,
que se den a conocer sus experiencias, con el fin tltimo de dar una atencion a la diversidad, que
garantice que la educacion de cada infante sea 6ptima sea cual sea su condicion.

El mayor aporte que esta investigacion le da a la Universidad Nacional es el trabajo en
nuevos espacios, en este caso, en una Fundacion, contribuyendo a afirmar que la practica
educativa del docente de Educacion Especial puede ejercerse en diversos espacios, por ejemplo
Fundaciones, Asociaciones, Centros Hospitalarios, Organizaciones Comunales entre otras, y no

solo limitarse al trabajo en Centros Educativos.

Problema

El desconocimiento que la poblacion en general tiene sobre la enfermedad cronica
Ilamada Drepanocitosis, (la cual se caracteriza por alterar la forma de los glébulos rojos, lo que
ocasiona que se obstruyan los vasos sanguineos y que se reduzca el flujo sanguineo) ha llevado
a que en su mayoria, el Sistema Educativo Costarricense no brinde los apoyos necesarios a la
poblacion estudiantil con la enfermedad, lo que pone en riesgo el derecho a recibir una atencion
educativa de calidad.

Es de gran importancia describir las experiencias de docentes y de familiares de
infantes, con el proposito de reflexionar sobre la realidad educativa que viven y con ello obtener

informacidn que apoye las mejoras de las experiencias futuras.
Visto el problema anterior, surge la pregunta:

¢ Cuales son las experiencias educativas de familiares y docentes de nifios y nifias con
Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) inmersos en el Sistema Educativo

Costarricense?
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Antecedentes

El estudio de la enfermedad Drepanocitosis en Costa Rica, ha avanzado
significativamente en los ultimos afios, gracias a los esfuerzos realizado por FUNDREPA, que
han contado con el interés de médicos y especialistas. Sin embargo, el pendiente se encuentra
en el abordaje investigativo de las implicaciones de la enfermedad en la persona, el impacto
familiar, social y educativo.

Los antecedentes que se mencionan a continuacion son investigaciones dirigidas al
estudio del sistema familiar con uno de sus miembros con una enfermedad croénica, el sistema
educativo y la atencion de infantes con una enfermedad cronica y de defensa del derecho a la
educacion. Asimismo en este apartado se hace una revision de las investigaciones realizadas
con poblacion con discapacidad con el fin de conocer los aspectos que ya se han investigado
acerca de los temas de familia, educacion inclusiva, diversidad y derechos.

Anivel internacional pueden mencionarse diferentes investigaciones como la de Fantova
(2000), quien trabajo con familias de personas con discapacidad con el fin de analizar la
dindmica familiar que resulta tras el nacimiento de una persona con discapacidad y sus
necesidades, para después determinar los apoyos y orientaciones profesionales factibles. Este
estudio parte de una concepcion evolutiva de la familia, entendida como un sistema dinamico,
pautado por la interaccion entre quienes la integran, en donde los cambios que ocurren en uno
de sus miembros repercuten en el grupo familiar. Al trabajar con familias con un miembro con
una enfermedad crdnica, se debe tener en cuenta que estas no se diferencian en la mayoria de
los &mbitos de las familias que no tienen miembros con esta condicion, si bien la enfermedad
genera un reajuste de la dindmica familiar que le permita responder ante esa nueva condicion,
esta no define ni determina la familia.

Este concepto de familia es ratificado por Sarto (2001) en donde se cita que la familia
es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y reestructuracion, en busca de una
estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen (p.1). Es precisamente esta
caracteristica la que permite que la familia consiga ajustarse y adaptarse ante el nacimiento de
un miembro con discapacidad o con una condicion de salud asociada. Estos procesos de
adaptacion van a variar dependiendo de diversos factores como la discapacidad, condicion de
salud, el acceso a la informacion y el acompafiamiento profesional, dentro de los cuales se

encuentran el mejoramiento de la calidad del entorno emocional de la familia, expresion de
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sentimientos y desarrollo de las habilidades intra e interpersonales.

Por su parte Castillo y Chesla (2003) coinciden en la importancia de identificar, los
sentimientos, las expectativas y las preocupaciones cotidianas de las familias con un miembro
con una enfermedad cronica. El estudio demuestra como una condicion de salud y la
hospitalizacion son eventos estresantes que significan llevar a cabo una serie de reajustes
familiares, es por ello que se hace necesario un sistema de soporte o apoyo que les permita
afrontar efectivamente las exigencias fisicas y emocionales impuestas por las experiencias. El
mismo concluye que al conocer y comprender la realidad de las familias, es posible disefar
mediaciones 0 apoyos que garanticen el bienestar integral cada miembro de la familia.

En cuanto a la atencion educativa de la poblacion infantil con una enfermedad cronica,
Junta de Andalucia. (2003). A, propone que el centro educativo procurard que todos los
estudiantes aprendan y progresen, adaptandose al ritmo individual y empleando las vias,
métodos y medios de enseflanza que les permitan aprender y alcanzar los objetivos educativos.
El enfrentamiento a la condicidon de salud, deposita en el estudiante una carga emocional,
psicologica y social que determina su comportamiento en el aula escolar, lo cual repercute en
las relaciones con su docente y sus compaferos, asi como su desempeiio en los procesos de
aprendizaje.

De igual forma, Junta de Andalucia (2003). B, construye un manual dirigido a centros
educativos que atienden poblacién con condiciones de salud. El objetivo es facilitar el
acercamiento de toda la comunidad educativa a las necesidades especificas de apoyo educativo
de estos estudiantes. El manual proporciona pautas de mediacion pedagdgica y estrategias,
dirigidas tanto a profesionales como a las familias, dentro de una vision integral del estudiante
que atienda sus barreras personales, sociales y familiares, desde la perspectiva de una educacion
inclusiva.

Asimismo, Grau (1998), plantea una atencion integral colaborativa entre los padres, las
madres, docentes y personal sanitario (médicos) mediante la educacién inclusiva, es decir, el
trabajo cooperativo, innovador, participativo, que establezca una comunicacién mas estrecha
entre el personal del hospital, centro educativo y familia, para desarrollar programas de
ensefanza personalizados y adaptados a las necesidades educativas de cada estudiante. La
investigacion resalta el papel de la familia como defensores de los derechos tanto en el hospital

como en el centro educativo, promoviendo los procesos de comunicacion para lo cual necesitan
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un conocimiento de la condicioén de salud de la persona menor de edad y contar con el apoyo
profesional. Referente a la educacion inclusiva, Ainscow y Booth (2000) plantean un
instrumento disefiado para apoyar a los centros educativos en el proceso de avanzar hacia una
educacion inclusiva, cuyo objetivo “es construir comunidades escolares colaborativas que
promuevan en todo el alumnado altos niveles de logro” (p.3). Este documento representa un
insumo de gran valor en la implementacion de acciones hacia una educacion inclusiva, las
cuales se basan en eliminar o minimizar las barreras que limitan el aprendizaje y la participacion
de todo el alumnado. Los centros de educacion inclusiva representan entonces la igualdad de
oportunidades y plena participacion, que contribuyan a la construccion de sociedades mas
inclusivas y democraticas.

A nivel nacional el desarrollo de estudios enfocados en la Drepanocitosis han sido
limitados, sin embargo, se presentan los relacionados a la participacion de familias en los
procesos de educacion de la poblacion infantil con enfermedades cronicas y aquellos que
analizan los derechos educativos.

Cubero, Gonzalez y Morales (2008) realizaron un estudio que revela las dinamicas
familiares generadas tras enfrentar una enfermedad crénica en uno de los miembros. El estudio
demuestra como una vez mas la comunicacion, la participacion y apoyo profesional son claves
para generar respuestas oportunas ante la reestructuracion familiar.

Ante esta necesidad de informacion y apoyo profesional a las familias y personas con
una enfermedad crénica la Caja Costarricense de Seguro Social (2011), crea un manual de
atencion interdisciplinario de la poblacion con Drepanocitosis que guie el quehacer de los
funcionarios de salud de la Caja Costarricense de Seguro Social desde el momento de su
deteccion en la nifiez y la adolescencia. Esta guia es un protocolo de accion dirigido a los
profesionales de salud a nivel nacional, mediante estrategias o mecanismos que permitan dar
una respuesta efectiva en la atencion de calidad de la poblacion con Drepanocitosis.

Por otra parte, en la atencion educativa, Richmond, (2009) expone un panorama amplio
de los aciertos y los desaciertos desde la puesta en practica de los ideales inclusivos en la
Educacion Especial, con el objetivo de abrir un espacio para la reflexion critica de la vision de
educacion inclusiva y consideracion de la diversidad que posee, aquellos funcionarias y
funcionarios encargados de la construccion de politicas y toma de decisiones vinculadas a los

derechos humanos y el bienestar comun.
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Por su parte Guzman (2012), analiza la necesidad de contar con un manual dirigido a
padres, madres y docentes sobre las necesidades educativas de estudiantes con Drepanocitosis,
registrados en la base de datos de FUNDREPA que se enfatiza en identificar las necesidades
educativas, con el fin de plantear respuestas pedagdgicas. Una premisa de esta investigacion es
la educacion de calidad como un derecho de toda persona sin importar su condicion, adaptable,
accesible y eficaz.

Porras y Murillos (s.f), propone una vision de que el derecho a la educacion debe ser
reconocido como un derecho fundamental para el ejercicio de los demds derechos humanos y
se debe exigir a los Estados proveer una educacion de calidad, inclusiva, actual, accesible y
sostenible para todos las personas sin discriminacion alguna, a partir de la cual se desprenden
multiples acciones, desde incidencia y hasta la atencion directa a diferentes poblaciones. Lo
anterior sustentado en el Marco Juridico del derecho a la Educacion en Costa Rica; la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, Pactos Internacionales, la Convencion de los
Derechos del Nifio y otros tratados y declaraciones internacionales como la Cumbre de Dakar,
los objetivos de Desarrollo del Milenio, la Educacion para todos y todas y el Cédigo de Nifiez
y Adolescencia de Costa Rica entre otros.

Finalmente, la defensa de los derechos humanos se ve ejemplificada en la investigacion
de Cascante, Otarola y Vargas (2010); en donde se pretende la construccion de espacios de
reflexion para la promocion de los derechos de la nifiez, en, con y para la comunidad educativa.
Uno de los resultados evidenciados fue el trabajo de mejora de la comunicacion en el ntcleo
familiar y el centro educativo como espacios de pensamiento para que los derechos se asuman
como vida natural en la familia, el centro educativo y la comunidad; y de esta manera se mejore
la vida de la nifiez. Investigar hacia la promocion de derechos es una responsabilidad y
compromiso civil tanto de educadores como de los padres y madres de familia que estan
formando la futura ciudadania, esas personas que modelaran el tipo de sociedad que tendra el
pais.

Como puede verse en las investigaciones nacionales e internacionales consultados existe
de forma trascendental la necesidad de conocer la realidad familiar y educativa de estudiantes
con drepanocitosis. Es por esto que es fundamental para esta investigacion la participacion de

la familia y las docentes para generar una reflexion que ayude a mejorar las experiencias futuras.
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Objetivos de Investigacion

Objetivo general
Conocer las experiencias tanto familiares como educativas de infantes con
Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA).
Objetivos especificos
1. ldentificar los apoyos y necesidades tanto familiares como educativas de infantes con
drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona
con Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) y de sus familias.
2. Caracterizar la realidad de cada docente en la atencion educativa de estudiantes con
Drepanocitosis en el aula escolar.
3. Sistematizar la informacion recolectada mediante la formulacion de una guia de apoyo

para familiares y docentes en la atencion de poblacion infantil con Drepanocitosis.
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Capitulo 11

Marco tedrico
El presente capitulo brinda un sustento tedrico para la clara comprension de la

investigacion y para ello los conceptos més relevantes se detallan a continuacion:

La Drepanocitosis 0 Anemia Falciforme

La Drepanocitosis o anemia falciforme es una de las enfermedades hematoldgicas (de
la sangre) méas frecuentes, entre aquellas producidas por la alteracion de un solo gen,
considerada por la Organizacion Mundial de la Salud, como la primera enfermedad genética del
mundo. (UNESCO, 2005).

La Organizacion Mundial de la Salud en la 59 Asamblea Mundial de la Salud (2006)
plantea que la Drepanocitosis “se caracteriza por una alteracion morfologica de los glébulos
rojos, que pierden su forma de dona caracteristica y adquieren un aspecto semilunar” (p. 95).

Los glébulos rojos sanos tienen la forma de una dona, son flexibles y pueden pasar
facilmente a través de los vasos sanguineos. En cambio, los globulos que se alteran a causa de
la Drepanocitosis, adquieren forma de media luna. Asi, estos glébulos semilunares, tienden a
aglomerarse, obstruyendo el flujo sanguineo y con ello afectando el transporte de oxigeno. Estos
atascos producen necrosis (muerte de los tejidos) dafiando asi los diferentes 6rganos tales como

el bazo, los riflones, el cerebro 'y los huesos, entre  otros.

Al descubrir la enfermedad, se pensaba que solo las personas de etnia negra eran
portadoras del gen drepanocitico, sin embargo, las investigaciones han comprobado que
también se encuentra alrededor del mundo, presente en distintos tipos de etnias.

Potts y Madelco (citados por Curado, Malheiro, Gomes, Videira, Dias, Gaspar y Vas,

2006) confirman lo anterior al explicar que

La enfermedad tiene su origen en Africa y que las poblaciones mas expuestas son las de
Africa, Mediterraneo, Medio Oriente e India, sin embargo, debido a las migraciones y
al mestizaje, ha dejado de ser una enfermedad exclusiva de las poblaciones de etnia

negra. (p.2)
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Tal como lo menciona la Caja Costarricense del Seguro Social (2011), en relacién a ésta
enfermedad: “se estima que el 7% de la poblacion mundial son portadores de estas
hemoglobinopatias y que nacen cada afio entre 300 000 a 400 000 nifios con formas graves de
estas enfermedades”. Dentro de estas cifras se encuentra la poblacion costarricense, ya que el
aumento de nacimientos de infantes con alguna hemoglobinopatia, al igual que en el resto del

mundo se ha incrementado.

La Drepanocitosis en Costa Rica

Segun estudios realizados por Sdenz, Chaves y Quintana (1986), se indica que la primera
persona con hemoglobinopatias reportada en Costa Rica se remonta al afio 1945, sin embargo,
es a partir de 1980, que se inicia el abordaje de las hemoglobinopatias de manera
multidisciplinaria.

Los rasgos de hemoglobinas anormales se presentan con mayor frecuencia en personas
de etnia negra (descendencia africana) y en aquellas mestizas con influencia africana, pudiendo
establecer como zonas de mayor incidencia en el pais, a las provincias de Limon, Guanacaste y
Puntarenas.

La CCSS (2011) resalta que las primeras investigaciones sobre ésta enfermedad las
realizd la Universidad de Costa Rica y el Hospital San Juan de Dios y sus resultados han sido
reconocidos tanto dentro del pais como fuera de él. A raiz de ello, se crea el Centro de
Investigacion en Hematologia y Trastornos Afines (CIHATA) imbricado en la Caja
Costarricense de Seguro Social (Hospital San Juan de Dios).

Segun la CCSS (2011), los ultimos datos oficiales que hay en Costa Rica en relacion a
la Drepanocitosis, tienen su fundamento en el Programa de Tamizaje Neonatal para la deteccion
de Hemoglobinas Anormales, el cual nace en octubre del 2005 como medida preventiva para
descubrir la enfermedad de forma temprana; con el apoyo de tres entidades: la Caja
Costarricense del Seguro Social, el Hospital Nacional de Nifios y la Asociacion Costarricense
para el Tamizaje Neonatal.

Los datos con los que se cuentan corresponden, por la naturaleza de estas pruebas, a

recién nacidos, obteniendo la siguiente informacion de referencia “se obtuvo una incidencia de
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1/80 para portadores de alguna variante de hemoglobina, 5 casos de Hemoglobina S
(Drepanocitosis) y 1 caso de otras hemoglobinopatias” (p 6). Es importante recalcar que el
tamizaje o prueba del talon, consiste en el andlisis de las gotas de sangre extraidas del talon del

neonato a los pocos dias de su nacimiento.

En los afios 2006, 2007 y 2008, de los 210 655 neonatos tamizados en el Hospital Nacional de
Nifos, el 1.5% (3181 neonatos) presenta alguna variante anormal de la hemoglobina. En Costa
Rica aproximadamente 1 de cada 75 tamizados tiene el rasgo de hemoglobina S (gen de la
Drepanocitosis) (CCSS, 2011, p.6).

La CCSS (2011) describe a continuacion las diferentes acciones que se llevan a cabo
actualmente en el Servicio de Hematologia del Hospital de Nifios, las cuales, se refieren a
diversas acciones que se realizan al detectar que una persona tiene Drepanocitosis:

-La persona detectada positivo para hemoglobina S-C o talasemia en el Programa de
Tamizaje Neonatal es referida de este programa a la consulta externa de Hematologia del
Hospital Nacional de Nifios.

-Se le da cita en la consulta de Hematologia General antes de los dos meses de edad. En
esta primera consulta se desarrollan las siguientes acciones:

-Promover la participacion activa de los padres, madres y encargados en su cuidado y
tratamiento brindando informacion y educacion a los padres y/o encargados de los menores, asi
COMO consejo genético.

-Explicar a los padres o encargados en forma sencilla acerca de la Drepanocitosis, las
complicaciones o crisis que se pueden presentar, cobmo detectarlas y donde acudir si se
presentaran.

Ademas de lo anterior, la CCSS (2011), explica que se da un abordaje interdisciplinario,
tomando en cuenta las necesidades de cada persona con la condicion de salud. Si la persona con
Drepanocitosis se encuentra acudiendo a una institucion educativa, la CCSS es responsable de
enviar un documento escrito a la institucion con informacion sobre la Drepanocitosis, en el cual

se explica a grandes rasgos lo que es la enfermedad y les brinda informacion de donde pueden
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solicitar apoyo. Del mismo modo, si el estudiante presenta dificultades académicas, mencionan
que es necesario aplicar pruebas psicométricas y enviar al docente un cuestionario, en el que
debe contestar preguntas sobre el desempefio del nifio o nifia con Drepanocitosis en el aula.

La CCSS (2011), menciona que también se dan talleres educativos dirigidos a padres de
familia y docentes, en el cual se brinda informacion para el manejo de las diferentes situaciones
que se viven con la persona con la condicion de salud, tales como: ingreso al curso lectivo,
manejo de crisis por enfermedad dentro de institucion educativa, ausencias a curso lectivo por
hospitalizaciones, cuidados béasicos, manejo de los pacientes adolescentes, control del dolor,
calidad de vida, temores, miedos, socializacién vinculo con amigos, manejo del diagnostico

con comparieros y amigos, embarazo, genética, etc.

Sintomas de la Drepanocitosis

Segun la pagina oficial de la Fundacion para la Investigacién y Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA), la deteccién temprana de estas
hemoglobinas alteradas, es de gran relevancia ya que la evolucién de la Drepanocitosis es
sumamente rapida, sus primeras manifestaciones suelen darse después del primer afio de vida.
Esta enfermedad, hace que la persona que la presenta maneje niveles de hemoglobina inferiores
al promedio, lo que conlleva a un estado permanentemente de anemia y en consecuencia de
cansancio.

Como se especifica en la pagina oficial de FUNDREPA (2014) la anemia falciforme
presenta las siguientes caracteristicas:

En los nifios, una forma frecuente de crisis de Drepanocitosis es el sindrome toracico
agudo (STA), caracterizado por un dolor intenso en el pecho y sensacién de ahogo. La causa
exacta del sindrome toréacico aln se desconoce, pero parece ser el resultado de una infeccién o
de un bloqueo en un vaso sanguineo, como consecuencia de un coagulo o de un émbolo de
sangre (una parte de codgulo que se ha desprendido y se ha alojado en un vaso sanguineo).

Otra de las consecuencias de la enfermedad es el agrandamiento del bazo durante la
infancia. Alrededor de los 9 afos, el bazo se encuentra tan lesionado que se encoge y deja de
funcionar, debido a que la funcion del bazo en el cuerpo es ayudar a luchar contra las

infecciones, por tanto los menores con deficiencias en el bazo, son susceptibles a desarrollar
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infecciones con mayor facilidad, tales como neumonia neumocdcica (infeccion pulmonar),
sepsis (infeccion diseminada), meningitis (infeccion de meninges, tejidos que rodean al sistema
nervioso central) y otras. Las infecciones viricas tienden a reducir la produccion de células
sanguineas, por lo que la anemia empeora.

El higado es otro de los drganos que se ve comprometido ya que se agranda
progresivamente a lo largo de la vida y se forman célculos biliares a partir del pigmento de los
glébulos rojos dafiados; en tanto que el corazon también se agranda y los soplos cardiacos son
frecuentes. Existen ademas, posibilidades importantes de que se desarrollen trombosis
cerebrales.

La falta de circulacion sanguinea en la piel puede causar lesiones en las piernas, sobre
todo en los tobillos. Asimismo, se dafa el sistema nervioso, lo que puede provocar ataques
cerebrales (accidentes vasculares cerebrales). En personas de edad mas avanzada, las funciones
pulmonar y renal pueden deteriorarse, y en los varones jovenes se pueden presentar erecciones
persistentes, a menudo dolorosas, denominadas priapismo. Las mujeres, por su lado, son
susceptibles a la esterilidad por los medicamentos que deben ingerir y en todo caso, los
embarazos en su mayoria son de alto riesgo, con altas probabilidades de aborto.

El dolor es el sintoma que predomina en las personas con la enfermedad, el cual es
variable en su intensidad y en la zona del cuerpo en la que se manifiesta. Sin embargo, se
intensifica en gran medida cuando se presentan las llamadas crisis vasoclusivas; las cuales
ocurren cuando las células falciformes hacen blogueos que impiden la oxigenacion y el paso
correcto de la sangre.

En el documento llamado: Normas Para el Tratamiento de la Drepanocitosis (2006)
realizado por un Grupo de Hematologia e Inmunologia de la Habana Cuba, se explica que las
crisis vasoclusivas pueden variar en frecuencia, en intensidad y en duracion; ademas, aunque
pueden desencadenarse en cualquier momento, hay ciertos factores que aumentan la posibilidad
de que éstas ocurran, tales como la disminucion de oxigeno, acidosis (aumento de acidos en los
tejidos y en la sangre), la deshidratacion, las infecciones, la menstruacion, la apnea obstructiva
del suefio y la exposicion al frio o los cambios bruscos de temperatura, pero ademas, se vincula
con la ansiedad, la depresion y la actividad fisica exagerada.

Los menores con Drepanocitosis, al igual que los adultos, sufren de constante dolor, con

algunos episodios que los puede llevar a la hospitalizacion. Los autores Curado, Malhiero,
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Gomes, Vieira, Dias, Gaspar y Vas (2006), mencionan que “con frecuencia ese tipo de crisis de
dolor son subvaloradas por los profesionales de la salud, dado que no ven mas alla de todo lo
que repercute el internamiento y la medicacién para un nifio o nifa”. Ademas destacan que
nueve de cada diez ingresos por Drepanocitosis se deben a esas crisis, que impiden el bienestar
del nifio a lo largo del internamiento y que van a condicionar la forma como encaran toda la
problematica inherente a la enfermedad (p.3).

Lo anterior hace referencia a la importancia de la manera en que los y las nifias enfrenten
su condicién de salud, pues puede determinar la capacidad de seguirle haciendo frente en su
adolescencia y adultez.

La familia es el pilar fundamental para apoyar al infante a sobrellevar su condicién de
salud, sin embargo ésta también debe aprender a manejar la situacion de tener en casa a un

miembro con una enfermedad crénica; esto puede hacerlo buscando apoyo en profesionales.
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La Familia frente a la presencia de uno de sus miembros con Drepanocitosis

La familia puede definirse como un sistema abierto, en continuo movimiento, cambio y
reestructuracién, en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la
componen. Lo anterior se evidencia con lo que menciona Minuchin (2001) “Las familias como
las sociedades y los individuos pueden y deben cambiar para adecuarse a las circunstancias
variables” (p.38).

De acuerdo con lo anterior, la familia va a estar en constante cambio, segin sus
miembros y necesidades, sin embargo, el diagnostico de un miembro con enfermedad crénica
como la Drepanocitosis, puede producir cambios mayores en la dinamica familiar, es importante
considerar que esos cambios van a variar en cada familia, por las caracteristicas de cada una;
segun Ortega (2004), algunas de las caracteristicas que pueden influir en las dindmicas
familiares con un miembro con alguna condicion de salud son: “su etapa del ciclo vital, el
momento de la vida del paciente, el grado de solidez de la familia, el nivel socioeconémico, la
funcion que cubra la enfermedad para ese grupo en especifico, la historia familiar, entre otros”
(p.1).

Todos esos ajustes, readaptaciones o trastornos en la dinamica de la familia, pueden
conllevar a que se genere una crisis, la cual puede alterar a los miembros, o por el contrario,
tomar esa crisis como una forma de fortalecerse como familia.

Una crisis es definida por Slaikeu (1996) como:

Un estado temporal de trastorno y desorganizacion, caracterizado principalmente por
una incapacidad del individuo para manejar situaciones particulares utilizando métodos
acostumbrados para la solucién de problemas, y por el potencial para obtener un
resultado radicalmente positivo o negativo (...) La resolucion final de la crisis depende
de numerosos factores, que incluyen la gravedad del suceso precipitante, recursos
personales del individuo (fuerza del yo, experiencia con crisis anteriores) y los recursos

sociales del individuo (asistencia disponible de otros significantes) (p.16).
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La actitud que tenga la familia va a ser un punto clave en la forma en que se enfrente la
crisis, unido al apoyo que puedan brindar personas externas, como otras familias que pasen la
misma situacion o el apoyo de profesionales, los cuales pueden hacer una diferencia en la
respuesta de la familia ante una crisis.

Ortega (2004) encuentra que no es lo mismo una familia que tiene grandes conflictos en
los momentos de crisis a otra familia que ha podido reorganizarse de mejor forma ante otras
adversidades, por lo que el equipo médico debe estar atento a los apoyos que necesite cada
familia, de acuerdo con sus necesidades.

De la misma forma en que una enfermedad con sus sintomas puede modificar el estilo
de vida de la persona que la presenta, ésta puede alterar a toda la familia que la rodea, debido a
los cambios que se dan en la dinamica familiar.

Al respecto, Alvarez (s.f.) menciona “El impacto familiar es generalmente de caracter
negativo, afectando a su economia, a su dinamica interna, a sus actividades, al trabajo de los
padres, a sus relaciones sociales y al comportamiento de sus miembros” (p.289).

Los sentimientos de los miembros de una familia ante una condicion de salud pueden
variar de acuerdo a sus dinamicas 0 a su contexto, sin embargo en su mayoria aparecen la

negacion y la angustia, sobre esto Medin y Méndez (2007), mencionan:

Los sentimientos de los padres frente al diagnostico son muy intensos. Muchas veces
oscilan entre creer que no es cierto, que los médicos se han equivocado, hasta aceptarlo...
Comprender el diagndstico y la necesidad de tratamiento lleva un tiempo que, para cada

familia, sera diferente. (p.7).

Aunado a los sentimientos, la familia debe considerar otras situaciones de la vida
cotidiana, familiares y médicas; Medin y Méndez (2007) mencionan “deben conciliar las
exigencias del tratamiento y de la institucion hospitalaria, las necesidades del hijo enfermo, de

los hijos sanos en caso de que los haya, asi como las situaciones de trabajo” (p.8).



32

Segun Ortega (2004), existen algunas caracteristicas que pueden presentar las familias
que viven con una persona con una condicion de salud, en la figura 1 se especifican cuales son

las principales:

/ Aislamiento y \

abandono:
La familia tiende a
limitar sus
relaciones sociales,
— vyenalgunoscasos [ :
) o abandona a otros / Conflicto de roles y\
Conflictos de pareja: miembros de la limites:
En algunos casos el \ familia. / Si no se negocian los
estrésy la falta de roles y se dejan claros
comunicacion pueden los limites, es
dar pie a probable gue surjan
enfrentamientos. luchas entre

\ miembros. /

/ \ / Sindrome del cuidador: \

Problemas econémicos: Se caracteriza por
El desgaste econémico alteraciones como ansiedad,
familiar en su mayoria es depresion, aislameinto,
significativo, incluso puede ademas de que el cuidador
propinar que se abandone piensa primero en la persona
el tratamiento. con la condicién de salud

\ % \__queen si mismo.
\/ Negacion, coleray \ ﬁmbivalencia afectivax

miedo: Presencia simultanea de
Son etapas por la que sentlemlentosl
pasan la familia y la encontrados en los
persona con la condicion familiares, por un lado
de salud. usualmente el desean estar siempre con
cuidador es quién carga la persona con la
CON MAS estrés. condicién de salud y por
otro lado desean que

\ % K descanse del dolor. /

Figura 1. Caracteristicas que pueden presentar las familias con un miembro con una

condicion de salud. Basado en Ortega (2004).
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Una de las principales consecuencias de una enfermedad en la familia es el cambio que
produce en las relaciones de pareja, al respecto Medin y Méndez (2007) mencionan “cuidar a
un hijo puede afectar la relacion de pareja y posiblemente las relaciones sociales, pudiendo
provocar cierto aislamiento... la falta de comunicacion, la economia familiar, el tiempo
compartido, los sentimientos de impotencia, pueden danar la relacion” (p.53).

En algunas ocasiones, el hecho de que un hijo tenga una condicién de salud en la que
requiera hospitalizacion, puede hacer que los padres se vuelvan sobreprotectores y que cuiden
en extremo a su hijo por temor de que algo le ocurra, Medin y Méndez (2007) explican que “es
frecuente que los padres se vuelvan demasiado protectores y en algunos casos indulgentes”
(p.52).

El enfrentamiento que se le dé a las consecuencias producidas por la enfermedad, es de
gran importancia para convivir de una forma sana, sin que los cuidadores, la persona con la
condicion de salud y otros miembros de la familia tengan complicaciones.

La importancia de que los padres y madres conozcan las caracteristicas de la
Drepanocitosis es vital, ya que la informacion es la mayor arma que pueden utilizar ante una
crisis de dolor, u otros de los sintomas que produce la Drepanocitosis.

Curado, Malheiro, Gomes, Videira, Dias, Gaspar y Vas (2006), mencionan que la falta
de informacidn sobre la enfermedad y todo lo que conlleva la misma, cominmente genera temor
y muchisimas dudas ante lo que se vive.

Ademas de lo anterior afirman que:

Las dudas inherentes a la evolucion de la enfermedad tienden, muchas veces, a estimular
sentimientos de miedo, ansiedad y de incapacidad en el joven y su familia. Los miedos
surgen de la dificultad de prever el futuro como respuesta al dolor, a tratamientos o a

procedimientos Yy por las limitaciones asociadas a la enfermedad. (p.4).

Uno de los momentos en donde surgen mas dudas y temores es durante las
hospitalizaciones, las cuales en personas con Drepanocitosis son comunes y su duracion varia

de acuerdo con los sintomas.
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Con relacion a lo anterior, Gonzalez y Jenaro (2007) mencionan que la hospitalizacion
de una persona menor de edad, significa un cambio radical en la condicién de vida familiar, se
rompe con la rutina y las normas habituales de conducta, sumando aspectos de angustia,
ansiedad y estrés. Ademas, resaltan la importancia de prestar atencion a las respuestas y
necesidades del menor, con el fin de disminuir la angustia que genera la hospitalizacion.

Por la necesidad de apoyo que tienen las familias con algin miembro con
Drepanocitosis, nace la Fundacién para la Investigacion y Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias, buscando mejorar la calidad de vida de las personas

con esta condicion de salud y la de sus familiares.

Fundacién para la Investigacion y Apoyo a la Persona con Drepanocitosis y otras
Hemoglobinopatias

La Fundacidn para la Investigacion y Apoyo a la Persona con Drepanocitosis y otras
Hemoglobinopatias (FUNDREPA), se conforma en el afio 2006 y como lo mencionan en su
pagina oficial (2014), la fundacidén es una organizacion de interés social con proyeccion multi
e interdisciplinaria, que busca representar a la poblacion costarricense con Drepanocitosis y
otras hemoglobinopatias.

En FUNDREPA (2014), mencionan que la fundacion se crea por la iniciativa de
Marianella Orozco Orozco, quien es contadora y ademas es una persona con Drepanocitosis. Al
estar consciente de todo lo que conlleva esta condicién de salud y del poco apoyo existente,
Marianella reconocio la necesidad de un ente que acompariara a las personas con Drepanocitosis
y que velara por sus derechos para mejorar su calidad de vida. Lo hace con la ayuda de su
hermana Laureen Orozco, periodista y de Gilberth Montoya Tencio, Licenciado en
Bibliotecologia y Ciencias de la Informacion.

Segun FUNDREPA (2014), en setiembre del 2007, el Consejo Nacional de
Rehabilitacion y Educacion Especial (CNREE), reconoce a la Fundacion como una
organizacion que representa a personas con una condicién de salud discapacitante. En ese
mismo afio, FUNDREPA obtiene una membresia en la Federacion Costarricense de
Organizaciones de Personas con Discapacidad (FECODIS).
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La CCSS (2011) explica que la fundacion desde su inicio conto con el apoyo de tres
hematologos costarricenses, el Dr. Jorge Elizondo Cerdas, pionero en la investigacion de la
Drepanocitosis en Costa Rica; el Dr. German S&enz Renauld, fundador del Centro para la
Investigacion de Hemoglobinas Anormales y Trastornos Afines (CIHATA); y el Dr. Walter
Rodriguez, actual sub-director del CIHATA. Los tres médicos actualmente forman parte del
Comité Interinstitucional para la Atencién de la Drepanocitosis (COINDRE), el cual, tiene
representantes de varias entidades con el fin de realizar un trabajo en conjunto en torno a la
drepanocitosis en Costa Rica. EI COINDRE se integré en febrero del 2007, a raiz de una
propuesta de trabajo interinstitucional presentada por FUNDREPA en octubre del 2006.

En FUNDREPA (2014), hacen mencion del principal objetivo que como fundacion se
plantean: “mejorar significativamente la calidad de vida de las personas con Drepanocitosis y
prevenir la aparicién de nuevos casos, mediante la formulacion y ejecucion de una estrategia
nacional, que aborde la enfermedad desde una perspectiva integral”.

Del mismo modo, FUNDREPA (2014) expone que buscan ser la entidad vocera que
represente, medie, organice, oriente y unifique esfuerzos, con el fin de que las personas con
Drepanocitosis y sus familias tengan un panorama de vida més digno, justo y esperanzador.

Por otro parte, esta institucion plantea en su plan de accién, propuestas como:

Realizar jornadas de sensibilizacion, educacion e informacién a la poblacién y sus
familiares, a los profesionales de salud, y a la sociedad en general, con el fin de mejorar
las condiciones de vida de quienes padecen la enfermedad asi como prevenir el
nacimiento de nifios(as) enfermos(as) o portadores(as). Esto mediante talleres y charlas
en las que se informe a la poblacién lo referente sobre la Drepanocitosis, tratamientos,
apoyos, entre otros, y ademas inste a la poblacion a realizarse examenes de sangre para

descartar que se posea el gen drepanocitico.

Actualmente, FUNDREPA tiene una participaciéon de aproximadamente 250 personas
en Costa Rica y ademas se encuentran trabajando en desarrollar una plataforma de informacion

especializada donde converjan datos de registro sobre la Drepanocitosis y otras
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Hemoglobinopatias, de modo que se pueda crear un mapa virtual de la situacion en Costa Rica,
y con ello orientar el desarrollo de programas sociales, facilitar acciones de seguimiento y
definicion de patrones de evolucion de la enfermedad, asi como fundamentar la toma de
decisiones a nivel de salud publica. Sin embargo esto aun no ha sido posible debido a la falta
de recursos econémicos y humanos.

En relaciona al ambito educativo, Elizondo (2003) considera que:

Es preciso crear una accion multidisciplinaria con la educacion escolar establecida por
el Ministerio de Educacion Pablica mediante programas disefiados para que los nifios y
sus familiares en riesgo conozcan el problema. Con deteccidn obligante de esos defectos
de la hemoglobina, en las mismas muestras utilizadas para escrutinio de otros trastornos

geneticos. (p.3)

Con dichas acciones se evidencia que FUNDREPA es también una institucion
que se preocupa porque las entidades educativas se comprometan brindar un panorama mas
amplio de los riesgos a los que se enfrena la poblacion ante el desconocimiento de las
enfermedades cronicas de caracter genético, promoviendo a su vez una mayor sensibilizacion

hacia la poblacién que las presentan.

Enfoque de educaciodn inclusiva en la atencion de escolares con una condicién de
salud

Para comprender de la condicién educativa de la poblacién con Drepanocitosis en el
Sistema Educativo Costarricense, es indispensable tener en cuenta lo dispuesto por UNESCO

(2005) al mencionar que:

La evolucion de la Drepanocitosis resulta virulenta, discapacitante y en muchos casos,
mortal. Asi mismo los devastadores efectos fisicos de la enfermedad transcienden a las

todas las areas (social, educativa, laboral, psicoldgica), no solo de los afectados sino de
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sus familias, lo que constituye un factor de disolucion de los vinculos familiares y de

exclusion social. (p.2)

Asi mismo es necesario tener en cuenta que las enfermedades crénicas no todas son
consideradas socialmente como una discapacidad, sin embargo en el caso de la Drepanocitosis
existe esos factores discapacitantes por las caracteristicas propias de la enfermedad, algunas de
ellas mencionadas anteriormente.

Es de suma trascendencia que se reconozca el estado clinico de la persona con
Drepanocitosis en términos de una discapacidad, de manera que ello asegure el acceso apoyos
para que la condicion de salud no encuentre barreras para acceder a la educacion de manera
inclusiva y equitativa.

Por ende, en este contexto el término “discapacidad” alude una condicion de salud que
interviene en la plena participacion de la persona. La discapacidad se crea en la interaccion entre
actitudes, acciones, culturas, politicas y practicas institucionales discriminatorias con las
deficiencias o en este caso especifico con las enfermedades cronicas (Ainscow y Booth, 2000,
p9).

En relacién dicha conceptualizacion de la discapacidad, Astorga (2001) menciona que,
ya no es la deficiencia y falta de destreza (la discapacidad del sujeto) el centro del problema, ni
el objetivo final que hay que atacar, sino la situacion de dependencia ante los demés. Explica
ademas que el problema que se debe enfrentar se focaliza en el entorno y dentro de este entorno
se incluye al proceso de atencidn, pues es precisamente alli donde muchas veces se desarrolla
la dependencia.

Desde esta perspectiva, la Drepanocitosis es una condicién de salud que por sus
caracteristicas e implicaciones puede ubicar a la persona que la presenta en una situacién de
vulnerabilidad ante los demas; sumado a las multiples barreras actitudinales y del entorno que
enfrentan.

Es por esto que se contempla la importancia de la promocién de los derechos humanos
y la eliminacion de las barreras y prejuicios, que estimulen el goce de una mayor autonomia

personal y participacion social.
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Esta concepcion de la discapacidad se entrelaza la vision de educacion inclusiva, que
surge del convencimiento de que la educacion es un derecho humano basico que es la base para
una sociedad més justa. (UNESCO, 2004, p.15)

La Declaracion Universal de los Derechos de las Personas, estipula que toda persona
tiene derecho a la educacion. La educacion debe ser gratuita, al menos en lo concerniente a la
instruccion elemental y fundamental... 2) La educacion tendra por objeto el pleno desarrollo de
la personalidad humana y el fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las
libertades fundamentales. (Asamblea General de las Naciones Unidas, 1948).

Dado este contexto, la educacién inclusion se ve como

El proceso de identificar y responder a la diversidad de las necesidades de todos los
estudiantes a través de la mayor participacion en el aprendizaje, las culturas y las
comunidades, y reduciendo la exclusion en la educacion. Involucra cambios y
modificaciones en contenidos, aproximaciones, estructuras y estrategias, con una vision
comun que incluye a todos los nifio/as del rango de edad apropiado y la conviccion de
que es la responsabilidad del sistema regular, educar a todos los nifio/as. (UNESCO,
2005, p.2)

Visto se ese modo la educacion inclusiva propone que,

Todos los estudiantes de una determinada comunidad aprendan juntos
independientemente de sus condiciones personales, sociales o culturales, incluidos
aquellos que presentan una discapacidad. Se trata de un modelo de escuela en la que no
existen requisitos de entrada ni mecanismos de seleccion o discriminacion de ningan
tipo. (MERCOSUR, 2003, p.39).

Llevado al contexto educativo de los estudiantes con una condicién de salud, la

educacion inclusiva es la que permite los mismos participen en las actividades educativas
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recibiendo los apoyos necesarios para eliminar las barreras actitudinales y educativas, logrando
asi el acceso a una educacion de calidad.

Asimismo, en la educacion inclusiva, la diversidad no se percibe como limitante sino
como un elemento enriquecedor de los procesos pedagdgicos, potenciando las capacidades
individuales y sociales. Se destaca la importancia de educar en valores como el respeto y
aceptacion a las diferencias reconociendo que pertenecemos a una sociedad plural y
democrética.

En definitiva, la educacion inclusiva “centra su preocupacion en el contexto educativo
y en como mejorar las condiciones de ensefianza y aprendizaje para que todos los estudiantes
participen y se beneficien de una educacion de calidad” (MERCOSUR, 2003, p 41). Es por ello
que el sistema educativo inclusivo debe ser caracter flexible que lleve a cabo las reformas
estructurales y organizacién necesarias tanto en lo que se refiere a las formas de agrupamiento
como al curriculum. “Cuando el sistema educativo logre un ajuste real y de respuesta a la
diversidad de la poblacion escolar, recién en ese momento estara asegurado el derecho de todos
a una educacion de calidad” (MERCOSUR, 2003, p. 37).

Una educacion de calidad es esencial para el desarrollo de las personas como sujetos de
derechos. Aboga por el respeto y atencion de las caracteristicas personales, sus necesidades,
fortalezas, habilidades y estilos de aprendizaje, talentos, discapacidades, credo religion. En fin,
todos tienen derecho a una educacion de calidad, que, partiendo de sus propias realidades, asi
lo menciona (Lindqvist, B. 1994) “Los sistemas educativos no tienen el derecho a educar a
cierto tipo de persona; el sistema educativo de un pais es el que debe ajustarse para responder a
las necesidades de todos".

Visto desde esta perspectiva, la educacion inclusiva debe ser contemplada como via que
dirige la atencién de escolares con una condicion de salud en Costa Rica, que pese a la alta
calidad en la atencion a la salud de la infancia costarricense, la atencion educativa a esta
poblacién parece no tener un claro proceder en las aulas escolares.

La educacion inclusiva por su parte ofrece un amplio espectro de ayudas, apoyos y
adaptaciones sin discriminacion alguna a todo estudiante que lo requiera, en especial aquellos
que su condicion de salud, los hace mas vulnerables a ser discriminados.

El centro educativo de hoy tiene que estar preparado dar la bienvenida y para no discriminar a

nifios procedentes de otras razas y culturas, a nifios que han sobrevivido a una enfermedad o
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que arrastran las secuelas de la que han pasado ya o que estan en diferentes fases del tratamiento

y que periodicamente tienen que permanecer en casa o ingresar en el hospital (Ortiz, 1999, p 4).

El derecho a la educacion de escolares con una condicion de salud en Costa Rica

Una educacion de calidad como un derecho fundamental, establece un compromiso en
la formulacion de politicas de educacion inclusiva, que da prioridad a los grupos mas excluidos,
entre ellos las personas con enfermedades cronicas al establecer marcos legales e institucionales
para la exigibilidad de este derecho.

A nivel nacional, las politicas educativas que amparan el derecho a una educacién de
calidad para las personas con una condicion de enfermedad crénica son:

Ley Fundamental de la Educacion, (1957), en el capitulo 1, dicta lo siguiente:

“Articulo 1.- De los fines

Todo habitante de la Republica tiene derecho a la educacion y el Estado la obligacién

de procurar ofrecerla en la forma mas amplia y adecuada.” (Asamblea Legislativa de la

Republica de Costa Rica, p. 1).

Lo anterior, se ratifica con la promulgacion del Codigo de la Nifiez y la Adolescencia,

(1997), en el capitulo V, Derecho a la educacion,

“Articulo 56.- Derecho al desarrollo de potencialidades

Las personas menores de edad tendran el derecho de recibir educacion orientada hacia
el desarrollo de sus potencialidades. La preparacion que se le ofrezca se dirigira al
ejercicio pleno de la ciudadania y le inculcaré el respeto por los derechos humanos, los

valores culturales propios y el cuidado del ambiente natural, en un marco de paz y

solidaridad”. (p. 13).

“Articulo 58.- Politicas nacionales.

En el disefio de las politicas educativas nacionales, el Estado deberad: a) Garantizar

educacion de calidad e igualdad de oportunidades para las personas menores”. (p. 13).

“Articulo 62.- Derecho a la educacion especial

Las personas con un potencial intelectual superior al normal o con algin grado de

discapacidad, tendran el derecho de recibir atencion especial en los centros educativos,
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para adecuar los métodos de enseflanza a sus necesidades particulares”. (Asamblea
Legislativa de la Republica de Costa Rica, p. 15).
Con base a esta ultima directriz se marca la Ley N° 7600, Igualdad de oportunidades

para las personas con discapacidad, (1997) en el capitulo, Acceso a la Educacion, estipula que

“Articulo 14.- Acceso

El Estado garantizard el acceso oportuno a la educacién a las personas,
independientemente de su discapacidad, desde la estimulacion temprana hasta la
educacion superior... Esta disposicion incluye tanto la educacion publica como la
privada en todas las modalidades del Sistema Educativo Nacional.”

Asi mismo, con la promulgacién de esta ley se pretende garantizar el derecho de la

poblacion infantil con una condicion salud que se encuentra hospitalizada a recibir una

educacion acorde a sus necesidades individuales, dando cumplimiento a los articulos 17 y 21,

que

“Articulo 17.- Adaptaciones y servicios de apoyo.

Los centros educativos efectuardn las adaptaciones necesarias y proporcionaran los
servicios de apoyo requeridos para que el derecho de las personas a la educacion sea
efectivo. Las adaptaciones y los servicios de apoyo incluyen los recursos humanos
especializados, adecuaciones curriculares, evaluaciones, metodologia, recursos
didacticos y planta fisica. Estas previsiones seran definidas por el personal del centro
educativo con asesoramiento técnico-especializado.”

“Articulo 21.- Periodos de hospitalizacion y convalecencia

El Ministerio de Educacion Publica garantizara que los estudiantes que, por causa de
hospitalizacion 'y convalecencia se encuentren imposibilitados para asistir
temporalmente a un centro educativo, cuenten con las opciones necesarias para
continuar con su Programa de estudios durante ese periodo. Estos estudios tendran el

reconocimiento oficial.” (p 19).

Ademas, el Estado costarricense reconoce que para hacer efectivo el derecho de las

personas con una condicion salud a la educacion sin discriminacion y sobre la base de la

igualdad de oportunidades, debe asegurar un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles
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asi como la ensefianza a lo largo de la vida, para ello establece en la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, (2008)

Articulo 24. - Educacion

Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

“c) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del sistema
general de educacion, para facilitar su formacion efectiva;

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten
al maximo el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena
inclusion.” (p 8).

Ley N° 7600, Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, (1997) y
Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, (Ley 8661, 2008) representan
los principales insumos legales y conceptuales para la defensa los derechos de los escolares con
una condicion de salud en el Sistema Educativo Costarricense, su cumplimiento es vital para
una educacion de calidad, es por ello sera responsabilidad de docentes, directores y padres de
familia hacer uso de las mismas, conocer sus disposiciones y llevar a cabo sus mandatos.

Asi mismo, la calidad en la educacidn esta sujeta a la calidad profesional y humana de
docentes, administrativo-docentes, técnico-docentes y demas miembros de la comunidad
educativa que interactlan diariamente con los escolares que contribuyen a la construccién de

espacios de pedagogicos propicios para el aprendizaje.

La atencion educativa a escolares con una condicién de salud

El abordaje de una condicion de salud en el centro educativo conlleva para los escolares,
un reajuste del desarrollo ordinario del proceso de educativo, que llega a impactar su
participacion en las actividades de aprendizaje, asi como el desarrollo personal, emocional y
social.

En actualidad, los escolares con una condicion de Drepanocitosis son matriculados en
centros educativos de | y |1 ciclo por lo general. Dichos espacios educativos se encuentra en la
obligacion de responder ante las demandas relacionadas con la condicion de salud del

estudiante, por ejemplo, flexibilidad en asistencia y cuidados: visitas periodicas a centros



43

sanitarios, dietas alimentarias, medicacion, evitar el cansancio excesivo y al prevenir accidentes,
entro otros.

Ante una condicion de salud prolongada o cronica, “se deben adoptar las medidas
necesarias para garantizar, en la medida de lo posible, la continuidad del proceso de aprendizaje
y el contacto con el centro educativo” (Junta de Andalucia, 2003, p. 10).

En aras de garantizar la continuidad de los procesos educativos de esta poblacion, el
Sistema Educativo Costarricense establece el programa de pedagogia hospitalaria ejecutado por
el Centro de Apoyo en Pedagogia Hospitalaria del Hospital Nacional de Nifios Dr. Carlos Séenz
Herrera (CEAPH), propiciando oportunidades de atencion educativa mediante la creacion
estrategias de coordinacidn entre los Ministerio Educacion Publica, Ministerios de Salud, y Caja
Costarricense de Seguro Social.

Uno de los principales objetivos del programa de pedagogia hospitalaria (2007) es
“brindar atencion a escolares que por su condicion de hospitalizacion requiere de apoyo
educativo y de estimulacion para favorecer su desarrollo integral y minimizar los efectos
negativos propios de un proceso de internamiento, convirtiéndolo en una experiencia
constructiva” (Asamblea legislativa de la Republica de Costa Rica, p. 5).

El centro educativo desarrolla diversos programas de apoyo educativo adaptados a las
necesidades educativas y condiciones de salud de la poblacion, entre los cuales se encuentran
los servicios de Estimulacion Temprana, Preescolar, Problemas de Aprendizaje, Terapia de
Lenguaje, Musicoterapia, Educacion Fisica Adaptada, Apoyo Emocional y de Conducta y
Psicologia.

Los programas en sus diferentes servicios, son brindados bajos tres modalidades: a)
atencion directa en los salones hospitalarios, b) atencion directa en las aulas educativas y ¢)
Atencion al padre, la madre o el encargado.

a) Atencion directa en los salones hospitalarios

Se le brinda atencién al estudiante directamente en el salon donde se encuentra

hospitalizado. El estudiante es atendido en su cama o cubiculo considerando su estado

de salud y disposiciones médicas.

En este Programa se le da prioridad al escolar que se encuentra en una de las siguientes

condiciones:
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Estudiante de larga estancia hospitalaria y/o de alto riesgo. Se brinda atencion por su
condicion de salud requiere internamientos prolongados (mayor o igual a treinta dias)
y/o constantes. Se trabajan las areas cognitiva, socio-afectiva y psicomotriz, respetando
su nivel educativo y su estado de salud, facilitando la estimulacion y/o la continuidad
del proceso educativo.
Estudiantes de hospitalizacion media y corta. El periodo comprendido entre quince y
treinta dias se considera hospitalizacion media y el periodo inferior a quince dias como
hospitalizacion corta. El trabajo se concentra en el mejoramiento de habilidades
cognitivas, socio afectivas y psicomotrices del nifio, nifia o adolescente hospitalizado.
Estudiante con necesidades especificas. Se atiende al nifio, nifia o adolescente
hospitalizado, por medio de las referencias enviadas del personal de salud,
(Interconsultas) que requiere atencion especializada por parte del docente de Pedagogia
Hospitalaria para apoyo educativo y /o de estimulacion, independientemente del periodo
de hospitalizacion.
b) Atencion directa en las aulas educativas
Este tipo de atencion se brinda a los escolares hospitalizados dentro del aula o espacio
fisico destinado al Programa de Pedagogia Hospitalaria dentro de la Escuela. El aula
hospitalaria constituye un ambiente relajado y agradable, donde el estudiante tiene
acceso a variedad de recursos didacticos y audiovisuales, destinados a desarrollar los
contenidos pedagogicos de forma ludica y atrayendo su interés hacia el proceso de
aprendizaje.
c) Atencion al padre, la madre o el encargado

Se proporciona informacion, orientacién y seguimiento a los padres, madres o
encargados con respecto de las necesidades especiales de su hijo o hija. Esta atencion
se desarrolla de manera individual o grupal, dentro del salén hospitalario o en el aula de
pedagogia hospitalaria. (Asamblea legislativa de la Republica de Costa Rica, p. 6)
Por las caracteristicas propias de las condiciones de salud de la poblacion escolar con

Drepanocitosis, dichos programas de pedagogia hospitalaria juegan un papel fundamental en

los procesos aprendizaje y la continuidad su escolaridad, especialmente en el acceso a los

modalidades de apoyo educativo, apoyo emocional y de conducta y psicologia.
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Asi mismo, los programas de apoyo educativo se encargan de acompaniar a los escolares
en el proceso educativo que se desarrolla en el centro educativo donde se encuentra matriculado,
a través de un programa individualizado y en coordinacion con su docente guia.

Dicha coordinacion es clave, no solo para facilitar la continuidad del aprendizaje del
escolar, también le permite al centro educativo y docente guia es construir un perfil de las
caracteristicas, necesidades, habilidades que presente el estudiante para tomar las medidas
oportunas en cada una de las situaciones y brindarle el apoyo adecuado. (Junta de Andalucia,
2003, p.10)

Una vez que cuenten con la informacion pertinente, el docente debera iniciar un proceso
de capacitacion de la enfermedad, sus efectos y de los tratamientos, que le permita entonces
evaluar el funcionamiento académico y cognitivo del estudiante. Esto le permitira realizar las
adaptaciones o ajustes correspondientes, organizar los apoyos asi como el proceso de
integracion al aula escolar, el cual incluye sensibilizar a los compafieros y las compafieras, para
que se genere un clima optimo para el desarrollo de la sana socializacion, previendo asi
situaciones de discriminacién, que son comunes y que debilitan el interés y motivacion de los

escolares con Drepanocitosis en el aula.
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Con respecto a las consideraciones en torno a la continuidad de los escolares con

Drepanocitosis después de un periodo de hospitalizacion, en la figura 2 se visualizan las

recomendaciones brindadas por la Junta de Andalucia (2003).
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Figura 2. Consideraciones en torno a la respuesta educativa de escolares con una

condicion de salud. Basado en Junta de Andalucia (2003).
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Ademas, sera indispensable considerar que la atencidon educativa de escolares con
condicion de salud debe estar guiada por un equipo de profesional transdisciplinario, que
incorpore funcionarios en salud, docente guia, departamento de educacion especial, orientacion,
psicologia, entre otros, asi como la familia. Con el propoésito de construir los apoyos mas
optimos, que responda a las necesidades del escolar.

Es por ello que el docente deberd adquirir un compromiso con la familia como
acompafante y guia en la construccion de acciones que les permitan responder de la mejor
forma a las necesidades de sus hijos e hijas, asi como también propias, las cuales, pueden quedar
en segundo plano. Medin y Méndez (2007) sefialan que “Cuando los padres llegan a la escuela
es probable que esperen ser escuchados y sostenidos. El apoyo de la escuela, la tolerancia a sus
emociones, la escucha a sus temores y el saberse apoyados y acompariados, les resultard muy
util” (p.3).

La relacion familia-docente debe ser bidireccional, de forma que la familia participe
activamente en la respuesta educativa, mediante el establecimiento de una comunicacion con
cada docente que permita acceder a la informacion de forma clara, favoreciendo también la
relacion con el centro médico y el contexto social en el cual interactiva el estudiante.

La participacion de las familias en los centros educativos donde acuden los escolares es
una variable determinante de la calidad educativa. El trabajo colaborativo no solo favorece
crecimiento integral del nifio o nifia también disminuye los temores, inseguridades y desafios a
los que enfrentan las familias en la escuela.

Rubio (1998) explica que compartir sus experiencias de las familias y sus hijos facilita
una mayor reflexién de su papel, permitiendo liberar tensiones, preocupaciones y sentirse mas

comprendidos:

Todos los padres comparten problemas comunes: qué decir a los profesores, como
decirlo, como proteger a sus hijos de las burlas de los comparieros en clase, cdémo
informar de las secuelas neurologicas de los tratamientos, y como vencer la resistencia
del nifio a volver a la escuela. Asimismo, el padre a lo largo del tratamiento tendra que
marcarse metas realistas y alcanzables, y acomodar las expectativas respecto a su hijo a

estas metas. (p.5)
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Ahora bien, al ser la educacién una responsabilidad compartida de la familia y el centro
educativo, ambos cumplen rol primordial en el desarrollo integral de cada estudiante. Por esto,
cada docente debe involucrar a la familia de forma que se genere un compromiso con el proceso

educativo.

Respuestas a las necesidades educativas desde la diversidad

La educacién inclusiva pone en manifiesto que cada estudiante tiene sus propias
habilidades, motivaciones, experiencias, estilos de aprendizaje y forma de aproximarse a los
conocimientos por lo que todos los estudiantes tienen necesidades educativas individuales para
acceder a los aprendizajes y estas son fruto de la procedencia social y cultural, asi como de
factores personales. (MERCOSUR, 2003).

Desde la perspectiva anterior sobre las necesidades educativas, puede entenderse que su

concepto posee

Un caracter interactivo (depende tanto de las caracteristicas individuales como de la respuesta
educativa); un caracter dindmico (varia en funcién de la evolucion del alumno y de las
condiciones del contexto educativo); deben definirse en base a los recursos adicionales que
requieren y a las modificaciones necesarias en el curriculum; no poseen un caracter
clasificatorio de los alumnos; se definen considerando las potencialidades de aprendizaje y
desarrollo (Vidal y Manjon, 2000, p 8).

En relacién con lo anterior, las necesidades educativas estan ligadas con el concepto de
apoyos educativos como respuesta metodoldgica para accionar los ajustes y apoyos que el
escolar necesita dentro del aula. Si bien dichos conceptos se enmarcan bajo una filosofia de
integracion, dentro del contexto de la educacion inclusiva puede ser comprendido como una
opcion metodologica pero no como el abordaje participativo que se propone en la misma.

Vargas (2001) menciona que las adecuaciones curriculares pretenden la puesta en
practica de “acciones de parte del docente para ajustar el programa (contenidos, metodologia,
evaluacion) y poder ofrecer experiencias apropiadas a las necesidades del estudiante, incluyen

modificaciones en los recursos, el contenido y las técnicas de ensefianza.” (p.8).
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Las adaptaciones curriculares pretenden facilitar el proceso educativo del escolar con

necesidades educativas especiales posibilitando su acceso al aprendizaje, dando asi una

respuesta a la diversidad individual, independientemente de las diferencias personales, de

ritmos, intereses...Considerando también que es necesaria una metodologia, una organizacion

que facilite el desarrollo de las capacidades y habilidades propias del estudiante (Down Espafia,

2015, p10).

Las adaptaciones o adecuaciones curriculares que se implementan en el sistema

educativo costarricense se clasifican segun el tipo de apoyo que requiere el estudiante, como se

muestra en la figura 3.
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Figura 3. Adecuaciones curriculares en el Sistema de Educacion Costarricense.
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Por tanto, las adecuaciones curriculares se pueden entender como un proceso de toma
de decisiones compartido destinado a ajustar y complementar el curriculo comdn para dar
respuesta a las necesidades educativas toda la poblacién estudiantil y lograr su maximo
desarrollo personal y social (Down Espafia, 2015). Asimismo las adecuaciones curriculares
desde un enfoque de educacién inclusiva estan dirigidas a contribuir con la eliminacion de las
barreras en el aprendizaje de toda la poblacion estudiantil que permita su participacion activa
en el proceso educativo.

Evidentemente, la Drepanocitosis es una condicion de salud que puede ser
discapacitante, y se presenta en distintos niveles de dificultad, cualquiera de ellos representa un
desajuste en la vida de toda persona y en su entorno, lo que trae consigo un impacto social,
emocional, econdmico y educativo, asi como en la readaptacion de las dindmicas familiares y
los roles que cumplen cada miembro de la misma. De ahi la importante de contar con
mecanismos de soporte, como FUNDREPA que brinden el acompafiamiento requerido para
hacer frente a cada una de la etapas de la condicion de salud.

Por su parte, los principios de educacion inclusiva constituyen una fuente importante de
referencia en la consideracion de la atencion de escolares con esta condicion de salud, pues en
ella la enfermedad no es motivo de exclusion, sino de oportunidad para enriquecer y fortalecer
la participacion y el aprendizaje del estudiante.

Una vez establecidas las bases tedricas en las cuales se fundamente la presente

investigacion, se hace necesario referirse a la metodologia utilizada en el proceso investigativo.
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Capitulo 111

Marco metodoldgico

En este capitulo se hace referencia a la metodologia que define la investigacion cuyo
objetivo es brindar un panorama acerca de como se lleva a cabo el proceso de exploracion,
recoleccion, interpretacion y andlisis de la informacion.

En el mismo se incluye el enfoque y tipo de investigacion, también se describen a las
personas participantes y demas fuentes de indagacion. Ademés se describen las fases
metodoldgicas e instrumentos empleados para la recoleccién de informacion.

De igual forma, contiene un apartado con las consideraciones éticas, que garantiza la

proteccién de la integridad de todos los participantes de la investigacion.

Enfoque investigativo

Se propone un enfoque investigativo de caracter cualitativo en la cual se entra en
contacto con una poblacion especifica y su realidad, para lograr conocer a profundidad sobre
alguna problematica o necesidad con el propdsito de interpretar y analizar los fendbmenos.

De acuerdo Sandi (2003) “la investigacion cualitativa se emplea para el estudio de la
vida de las personas, historias, comportamientos y también al funcionamiento organizativo,
movimientos sociales o relaciones e interacciones” (p.121). En relacién con el estudio, el énfasis
fueron las historias personales de las familias.

Se enfatiza en el conocimiento de las caracteristicas socioculturales, organizacionales,
juridicas y econdmicas que presenta cada participante, que conduzca al analisis de los datos
hacia un estudio no medible sino informativo e interpretativo.

En este sentido, Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) indican que

Lo que se busca en el estudio cualitativo es obtener datos (que se convertiran en
informacion) de personas, seres vivos, comunidades, contextos o situaciones en
profundidad; en las propias formas de expresion de cada uno de ellos. Al tratarse de
seres humanos los datos que interesan son conceptos, percepciones, imagenes mentales,

creencias, emociones, interacciones, pensamientos, experiencias, procesos y vivencias
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manifestadas en el lenguaje de las personas participantes, ya sea de manera individual,

grupal o colectiva. (p.583)

Por consiguiente, el estudio cualitativo busca que los datos recolectados y la
interpretacion de los mismos, sean lo mas fieles posible a la realidad de manera que cada
participante pueda verse reflejado en los mismos. Toda informacion que sobresalga en el
proceso de investigacion, debe valorase como importante y ser tomada en cuenta en el analisis
de la problematica de estudio.

Por su parte Barrantes (2012) concuerda en que el enfoque cualitativo tiene como
objetivo “conocer los significados de las acciones humanas y de la vida social utilizando una
metodologia interpretativa” (p. 65); por lo cual, cada investigador intenta comprender el actuar
y pensar de la persona en sus dimensiones socio-afectivo, personal y social. Evitando hacer
juicios de valor, concepciones predeterminadas, actitudes o conductas que obstaculicen la
interpretacion de la informacion brindada por las personas participantes.

Para obtener una vision mas cerca de la realidad, Guardian (2007) recomienda que “el
investigador o la investigadora se debe acercar lo méas posible a las personas, a la situacion o
fendmeno que se esta estudiando para asi comprender, explicar e interpretar con profundidad y
detalle lo que esta sucediendo(...)”’(p.54). De tal forma que la interaccién entre las personas
investigadoras y cada participante serd fundamental tanto para la comprension de la temética de
estudio como para la busqueda conjunta de soluciones.

El caracter flexible de la investigacion cualitativa en el accionar, le permite adaptarse a
lo que se descubre durante el proceso exploracién, indagacién y recoleccion de datos. Al
tratarse de un enfoque mas abierto permite dialogar con la realidad, porque se dice que “se hace
al andar”, reestructurandose continuamente durante el proceso de investigacion, brindando mas
profundidad en la interaccion con el medio generando una coordinacién con cada participante
en la construccion de propuestas que generen reflexion y propicien cambios.

De este modo, el enfoque cualitativo propone una linea en la cual las personas
participantes: es decir, Fundacion, familia, centro educativo, forman parte vital del proceso de
investigacion, para que sean ellos quienes promuevan nuevas tematicas de estudio, con el

propdsito de que sus problematicas o necesidades sean escuchadas y valoradas.
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Tipo de Investigacion

El tipo de investigacion que se planted en el anteproyecto correspondia a la investigacion
accion, puesto que la finalidad era propiciar la creacion de una red de apoyo de familias con
hijos e hijas con Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a
la Persona con Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA); en la cual sus
miembros reflexionaran acerca de la realidad que viven sus hijos e hijas en los centros
educativos, para construir conjuntamente acciones que favorezcan a la mejora de dichas
experiencias. La propuesta no se logro, debido a la falta de tiempo de las familias, la ausencia
de un espacio de congregacion, asi como las limitadas posibilidades econémicas del grupo de
participantes.

Ante tal panorama, se hizo necesario replantear el tipo de investigacion por lo que se
considero el estudio de casos, cuyo objetivo es “determinar la dindmica del pensamiento del
sujeto para comprender por qué se desarrolla de determinada manera y no en qué consiste su
estado, progreso, acciones o pensamientos” (Lerma, 2004, p.68).

La investigacion se enmarca en una organizacion donde conviven grupos de familias
con uno o varios miembros con la condicién de Drepanocitosis, que asisten a un centro
educativo. Estas familias presentan experiencias, historias, dindmicas y caracteristicas muy
particulares, lo que conllevé a un acercamiento mas profundo e individualizado. Con el fin de
comprender mejor la realidad que enfrenta cada estudiante con Drepanocitosis del Sistema
Educativo Costarricense, se realiz6 una indagacion principalmente con el padre, la madre y
otros encargados de la familia asi como el docente guia, esto con el fin analizar el trasfondo de
las experiencias que han marcado el desenvolvimiento de cada estudiante en su proceso de
formacion educativa y su vida.

Debido a las dimensiones de la investigacion, se trata de un estudio de casos multiples,

el cual Buendia, Colas y Hernandez (1998) lo definen como aquel en donde:

Se estudian varios casos conjuntamente con objeto de indagar dentro del fenomeno. La
poblacion y las condiciones generales. Los datos obtenidos no siempre manifiestan

caracteristicas comunes. Pueden ser redundantes o variados, similares o distintos. Se
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eligen porgue se piensa que la comprension de ellos llevara a un mejor entendimiento

teorico, al ser mas extensiva la recogida de la informacion (p.257).

Al centrarse la investigacion en la comprension de las experiencias de un grupo de
familias y sus hijos e hijas del Sistema Educativo, el estudio de casos mdltiples, respeta la
diversidad de las mismas, partiendo de cada una de ellas se desarrollaron en realidades muy
especificas.

Participantes

FUNDREPA

El trabajo se realizara en la Fundacion para la Investigacion y Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis (FUNDREPA), la cual es una organizacién no gubernamental de proyeccion
social, conformada en el 2006 para representar a esta poblacién costarricense, en la busqueda
de los derechos a la salud, la educacion y el trabajo. Es la entidad principal que identifica,
moviliza y coordina esfuerzos en los diferentes ambitos sociedad costarricense, con miras de
que las personas con Drepanocitosis tengan un panorama de vida digno y de calidad.

En el marco de la investigacion, la fundacion funge como participante indirecto pues en
ella, se identifican la problemaética, y por medio de ella se recolecta la informacion sobre las
personas participantes, ademas FUNDREPA ha facilitado espacios para la realizacion de
talleres y actividades con las familias participantes, sin embargo a lo largo del proceso no es un

actor activo.

Familias

Los participantes del estudio estan conformados por cuatro familias con un miembro
con la condicion de Drepanocitosis inmerso en el Sistema Educativo Costarricense. Las familias
se trabajan en forma individual a través de la entrevista y de forma grupal mediante los talleres.

Familia 1: Se conforma por el padre, la madre y dos nifias. La nifia mayor tiene 9 afios
de edad y se encuentra cursando tercer grado, es la Gnica que presenta la condicion de salud, el

resto de los familiares son unicamente portadores. La nifia menor tiene 7 afios y cursa el primer
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grado. La familia reside en la Aurora de Heredia. El padre es quien trabaja mientras que la
madre es ama de casa.

Familia 2: Se conforma por el padre, la madre, un nifio de 12 afios y una nifia de 6 afios
la cual presenta Drepanocitosis y llega a la familia por un proceso de adopcion, por lo cual es
la Unica de la familia que presenta la condicion de salud. El padre es quien trabaja y la madre
es ama de casa. La familia reside en la Aurora de Heredia.

Familia 3: La familia reside en la comunidad de La Carpio en la Uruca, se conforma por
la madre, una hija de 25 afios y un nifio de 9 afios, ambos presentan la condicion de salud, el
nifio cursa el tercer grado. La hija mayor es la encargada de la familia en el aspecto econémico
y ademas, es la responsable en el aspecto educativo del menor, la madre es ama de casa.

Familia 4: La familia la conforma el padre, la madre y un nifio. El nifio tiene 10 afios,
quien presenta la condicion, se encuentra cursando cuarto grado. El padre es quien trabaja y la
madre es ama de casa, la familia reside en San Rafael de Heredia.

Familia 5: Se conforma por el padre, la madre, y dos nifios. EI mayor tiene 11 afios, se
encuentra cursando en quinto grado y presenta la condicion. EI hermano menor tiene 8 afios y
cursa el segundo grado, Unicamente es portador de la enfermedad, su padre y su madre trabajan
tiempo completo. La abuela materna se encarga del cuido de los nifios, toda la familia reside

en Tibas de San José.

Docentes:

Las docentes son una fuente de informacion, brindan datos que permite acceder y
comprender el contexto educativo de cada estudiante, su percepcion acerca de la problematica
de la familia, es un medio para comprender el Sistema Educativo Costarricense

Docente 1: Es docente guia de tercer grado de la hija mayor de la familia 1. Es licenciada
en Educacién Basica, cuenta con cinco afios de experiencia laboral, es la primera que trabajo
con un estudiante con una condicion de salud. La estudiante ingreso a su grupo a mitad del ciclo
escolar por un traslado.

Docente 2: Docente guia de kinder de la hija de la familia 2. Es licenciada en Educacion
Preescolar, cuenta con cinco afos laborando en la escuela de forma interina, tiene experiencia
con estudiantes con discapacidad, sin embargo es la primera vez que atiende una estudiante con

Drepanocitosis.
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Docente 3: Docente guia de tercer grado del hijo de la familia 3. Es licenciada en
Educacién Basica, con quince afios de experiencia. Es su primer afio en el centro educativo y es

su primera experiencia con un estudiante con una condicién de salud.

Instrumentos y Técnicas de investigacion

A continuacion con el fin de comprender aspectos fundamentales del tema de
investigacion y obtener informacién valiosa, se exponen los distintos instrumentos y técnicas

de recoleccion de informacion empleados en la investigacion.

Entrevistas en profundidad

Guardian (2007), menciona que la entrevista “se encuentra a medio camino entre la
conversacion cotidiana y la entrevista formal. Es una técnica o actividad que, conducida con
naturalidad, hace imperceptible su importancia y potencialidad” (p.197). Por su parte Taylor y
Bogdan (citados por Barrantes, 2012) mencionan que las entrevistas a profundidad “son
reiterados encuentros cara a cara entre entrevistador y entrevistados, dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas, experiencias
o situaciones, tal como lo expresan con sus propias palabras” (p.208).

Se realizaron entrevistas con preguntas abiertas a los padres y madres de familia,
asimismo a las docentes guias de los infantes con Drepanocitosis participantes de la
investigacion con el fin de que los detalles brindados ayuden a una mayor comprension de las
experiencias que tienen con los nifios y nifias, permitiendo conocer sus inquietudes y
necesidades como familiares y como docentes. (Ver apéndice Ay B).

Con las docentes, la entrevista tuvo una duracion aproximada de 40 minutos, con todas
se realiz6 durante su horario de trabajo, mientras tenian una leccion libre.

Asimismo, con las familias se realiz6 una sola entrevista, con una duracién aproximada
de 2 horas. En las familias 1 y 2 se realizo la entrevista con la madre y el padre de familia; en
la familia 3 se entrevisto a la hermana mayor, la cual es la encargada de su hermano. En la
familia 4 se realizo la entrevista Unicamente a la madre del nifio y en la familia 5 solo al padre,

esto porque a sus parejas por cuestiones de trabajo no pudieron estar presentes.
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Talleres

Barrantes (2012) afirma que los talleres “promueven el desarrollo de las capacidades de
los participantes por medio de la asesoria y la informacion que los conductores transmiten,
buscando un producto final que puede ser un instrumento o una estrategia” (p.225).

Los talleres que se realizaron en esta investigacion tuvieron como propdsito propiciar el
conocimiento y la reflexion en cada uno de los participantes y las participantes para obtener
informacion atil para ambas partes, ademas que los familiares se sientan comodos expresando
las vivencias que han tenido, lo que permitié que expresen sentimientos, dudas y ademas
realimentarse de las experiencias de otros.

Es por ello, que se llevaron a cabo dos talleres. EI primero se planifico con la intencion
de alcanzar un mayor acercamiento con los miembros de FUNDREPA, en forma general, por
lo cual se propusieron actividades para promover la convivencia entre los participantes con el
fin reflexionar de si mismos, mas alla de la condicidn que se presentan. El primer taller se
desarrolla durante la Conferencia “Sobrecarga de hierro: ;Qué es y como se trata?”, organizada
por la fundacion, el dia 27 de abril del 2013 en el Hotel Crowne Plaza, Coroico.

En este taller se invita a los participantes a presentarse con personas que no conocen y
comentar sobre su experiencia de vida; mediante una dinamica en la que debian presentar y
describir las caracteristicas de la persona con la que habian entablado una conversacion. En la
dinamica participaron todos los asistentes a la conferencia, los cuales interactuaron y esto sirvié
para que se creara un ambiente ameno. (Ver apéndice C)

El segundo taller fue un espacio de expresion para los padres, las madres o encargados,
en el cual el objetivo fue que cada participante reflexionara sobre las cualidades que tienen sus
hijos e hijas y la importancia de expresarlas. El taller se desarrolla en la actividad organizada
por la fundacion para la celebracion del “dia del nifio”, el dia 07 de septiembre del 2013, en el

Salon Comunal Villa Franca de Tibas.
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Diarios de Campos

Los datos que fueron registrados en los diarios de campo, surgen de las comunicaciones
personales con miembros de la fundacion y los talleres realizados, cuya finalidad es enriquecer
el estudio. En relacién a este instrumento, Cerda (1995) define los diarios de campo como una
narracion de las experiencias vividas y los hechos observados por los investigadores,
procurando eliminar los comentarios y analisis subjetivos, conservando el rigor y la objetividad

que existen en un documento de este tipo.

Categorias de relevancia a la investigacion

Drepanocitosis
FUNDREPA (2014) define la Drepanocitosis como

Una enfermedad genética, hereditaria y cronica, que afecta la hemoglobina contenida en
los globulos rojos haciendo que adquieran forma de media luna. Estos glébulos rojos
deformados se les conoce como drepanocitos, tienden a aglomerarse y obstruir el flujo
sanguineo, afectando el transporte de oxigeno y causando asi microinfartos en el tejido,
por lo que llegar a dafar préacticamente todos los 6rganos del cuerpo tales como el

corazon, pulmones, higado, bazo, rifiones, cerebro, huesos, entre otros (parr. 2).

Familia
Puede definirse como un sistema en continuo cambio y reestructuracién, en busca de
una estabilidad para todos los miembros que la componen, los cuales deben adaptarse a las

caracteristicas o condiciones de cada uno.

Escolares con una condicién de salud
Se refiere a nifios y nifias con una condicion de salud y que se encuentran dentro de la

poblacion educativa de | y Il Ciclo. Los cuales pueden tener la necesidad de modificar su
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participacion en las actividades de aprendizaje o requerir apoyos para eliminar las barreras

educativas.

Atencion a la diversidad

Desde el ambito educativo, la atencion a la diversidad se refiere a todas aquellas
acciones que propicien el acceso al derecho a la educacion para todas las personas
independientemente de su sexo, raza, cultura, condicion de salud y barrera educativa. Se refiere

conocer, respetar, aceptar, valorar y responder a las diferencias de cada estudiante.

Necesidades educativas
Segin MERCOSUR (2003) el concepto de necesidades educativas posee

un caracter interactivo (depende tanto de las caracteristicas individuales como de la
respuesta educativa); un caracter dinamico (varia en funcién de la evolucion del
estudiante y de las condiciones del contexto educativo); deben definirse en base a los
recursos adicionales que requieren y a las modificaciones necesarias en el curriculo; no
poseen un caracter clasificatorio de los estudiantes; se definen considerando las
potencialidades de aprendizaje y desarrollo (p. 41).

Por tanto se consideran que necesidades educativas son el resultado de la interaccion de
una serie de factores, algunos inherentes al estudiante, otros relacionados con la respuesta

educativa y las condiciones del contexto familiar y sociocultural.

Adecuaciones curriculares
Se refiere a todas las acciones educativas que brindan soporte a los procesos de
ensefianza aprendizaje del estudiante que asi lo requiera con el fin de garantizar el acceso a una

educacion significativa de calidad.
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Fases Metodologicas

En este apartado se detallan los pasos seguidos en la investigacion, divididos en 5 fases,
las cuales ayudan a responder al problema de investigacion

Fase I: Construccion conceptual del tema de investigacion

En esta fase se indago sobre el tema que se deseaba investigar. Se realizaron reuniones
con las fundadoras de FUNDREPA, en las cuales se conversd sobre las principales
problematicas a las que regularmente se encuentran expuestas las personas con Drepanocitosis;
de lo dialogado, surgieron las siguientes preguntas generadoras:

¢ Por qué hay tanto desconocimiento de la enfermedad Ilamada Drepanocitosis?
¢ Como funcionan las familias de infantes con esta condicion de salud?
¢Se brindan apoyos educativos a los infantes con esta condicion de salud?

A partir las preguntas anteriores, se generd la pregunta de investigacion, la cual se
definio de esta forma:

¢Cudles son las experiencias educativas de familiares y docentes de nifios y nifias con
Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) e inmersos el Sistema Educativo
costarricense?

Cuando se tuvo definido el problema, se procedio a realizar el Capitulo 1, para el cual
se realiz6 una busqueda profunda de informacién para desarrollar los capitulos tedricos, ademas
de plantearse los siguientes objetivos especificos:

1. ldentificar los apoyos y necesidades tanto familiares como educativas de los nifios y las
nifias con Drepanocitosis miembros de la Fundacion para la Investigacion y el Apoyo a
la Persona con Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA) y de sus
familias.

2. Caracterizar la realidad de cada docente en la atencion educativa de estudiantes con
Drepanocitosis en el aula escolar.

3. Sistematizar la informacion recolectada mediante la formulacion de una guia de apoyo

para familiares y docentes en la atencion de nifios y nifias con Drepanocitosis.
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Fase Il: Conocimiento de la poblacion con Drepanocitosis y recoleccion inicial de la
informacion.

En esta fase se propicié un acercamiento a las personas pertenecientes a FUNDREPA,
mediante un espacio que la Fundacion brindd, en el cual se pudo construir una base de datos de
las personas participantes en la investigacion. Asimismo, se les hizo entrega del consentimiento
informado y se les explicd en lo que iba a consistir el proceso de investigacion. Al final se
seleccionaron 5 familias, las cuales estaban con la disposicion de participar en la investigacion.

Se realizé un segundo acercamiento, mediante un taller para padres y madres, en el cual
se les motivo a externar los sentimientos sobre sus hijos y la calidad de vida que tienen. Se
registrd informacion relevante en los diarios de campo y se realiza el contacto para iniciar con
las entrevistas.

Fase I11: Recoleccion de informacion

Esta tercera fase las investigadoras realizaron las entrevistas a las familias (ver apéndice
A) vy a las docentes participantes (ver apéndice B). Asimismo, se les propuso a las familias
realizar un testimonio de vida, en la que relataran como ha sido su experiencia como padres y
madres de nifios y nifias con drepanocitosis. La informacién recolectada fue de gran utilidad
para realizar el analisis de la investigacion.

Fase IV: Sistematizacion y andlisis del proceso.

En esta ultima fase las investigadoras realizan un andlisis por categorias de los datos
recolectados en talleres, diarios de campo y las entrevistas, se prosigue con la categorizacion de
dicha informacién, dando paso asi a la identificacion de las principales conclusiones y
recomendaciones.

Fase V: Construccion de una guia de apoyo familiar y docente de poblacion estudiantil
con Drepanocitosis.

En esta fase, se construye una guia con tematicas sobre la condicién de salud de los
infantes con Drepanocitosis, dirigida a familiares y a docentes la informacién incluida en la guia
se extrae de los datos recolectados en las entrevistas y se centra en los principales apoyos que
solicitan docentes y familias. Se incluyen datos relevantes como sintomas, tratamientos y
consejos médicos, ademas se recopila una serie de consejos para las familias, sugerencias para

las docentes e historias de vida.
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La guia fue elaborada con la informacién brindada por los participantes, recolectada en
los talleres, diarios de campo y entrevistas, ademas de la busqueda bibliografica de informacion
relevante. Consecutivamente, las investigadoras entregan a los encargados de FUNDREPA y a
las familias participantes, el resultado de la construccion de la guia “La Drepanocitosis en la
poblacién educativa de | y 11 Ciclo”. Se pretende que con la colaboracion de FUNDREPA y
otras entidades, la guia pueda ser distribuida a las familias y docentes de infantes con

Drepanocitosis en Costa Rica.

Consideraciones Eticas.

Para fines de la presente investigacion, como procedimiento inicial, se solicitaron los
permisos respectivos a la Presidenta de la fundacion Marianella Orozco, asi como a la
Vicepresidenta Lauren Orozco, para trabajar con FUNDEPRA y para acceder a la poblacion
gue es miembro de esta fundacion.

Se convoco a las personas participantes, (20 personas) los cuales son padres y madres
de nifios y nifias con Drepanocitosis, a una reunion en las que se les explicé ampliamente el
trabajo que se pretende realizar en conjunto, como los procedimientos que se van a realizar y
los beneficios. De igual modo, se les solicita mediante un consentimiento informado, permiso
para publicar sus datos en esta investigacion.

Esta investigacion procedera a respetar opiniones, creencias, ideas y todo lo aportado
por cada participante, asimismo, su derecho de manifestar si no se encuentran de acuerdo con
algun aspecto de la investigacion.

Con el fin de respetar la integridad de los y las participantes, no se publicaran sus
nombres, ni datos personales, se utilizardn nimeros para identificar a las familias y a sus
miembros.

Gracias a los diferentes instrumentos y técnicas de investigacion empleados en este
trabajo, es que se recopila informacion que puede ser analizada con el fin de enriquecer el

proceso de investigacion y a la vez, darle una respuesta al problema planteado.
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Capitulo IV

Analisis y resultados
A continuacion se presentan el anlisis de los resultados més relevantes del proceso de

investigacion.
Conocimientos sobre la Drepanocitosis por parte de familia y docentes

La Drepanocitosis es una enfermedad cronica caracterizada por ser practicamente
desconocida por la poblacién en general, en comparacion con otras enfermedades crénicas
como la diabetes, el asma o incluso el cancer, de las cuales existe un conocimiento previo de
sus implicaciones en la salud de una persona. Si bien, estas enfermedades son conocidas por su
incidencia en la poblacion, la Drepanocitosis es de igual forma una enfermedad cuyo porcentaje
va en aumento, segun datos de la Caja Costarricense del Seguro Social, cerca del 1 de cada 75
tamizados tiene riesgo de presentar esta condicion. Por tanto representa un riesgo para la calidad
de vida de la poblacion infantil y sus familias.

Por tratarse de una condicion de transmision genética, la Drepanocitosis es portada por
el padre y la madre quienes pueden o no manifestar los sintomas de la enfermedad. En todas las
familias entrevistadas, ni el padre ni la madre presentan sintomas, por lo que desconocian que
fueran portadores del gen de la Drepanocitosis y llegaron a conocer de la enfermedad a través
de los exdmenes practicados a sus hijos o sus hijas. Asi lo relata la madre de la familia #1
(comunicacion personal, 23, setiembre, 2013) “yo me di cuenta cuando estaba en mi segundo
embarazo, a los seis meses. Yo quedé embarazada de la segunda bebé y no sabia que éramos
portadores o que mi hija mayor tenia la enfermedad, no sabiamos”.

La situacion anterior puede ser el resultado de la falta de un adecuado conocimiento del
historial clinico familiar y un diagnéstico oportuno, lo cual puede incluso originar que la
poblacién corra el riesgo de vivir sin conocer de la condicién de salud que presentan, tal es el
caso de la hermana encargada de la familia #3 quién fue sino, hasta su adolescencia y como
parte de unos estudios realizados a su hermano menor, que se entera que también presenta la
enfermedad, donde ademas llama la atencion, que durante su nifiez no manifestd sintomas que
le dieran indicio de su condicion; “nos enteramos cuando al nifio le hicieron el tamizaje y salid

con eso, entonces ahi le hicieron examenes a mi papa, a mi mama y a mi. Se dieron cuenta que
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mi papa y mi mamas eran portadores y que yo tenia la enfermedad” (Hermana familia #3,
comunicacion personal, 11, junio, 2014).

La atencion oportuna de las enfermedades cronicas influye significativamente en la
calidad de vida de la persona, por ello la importancia de la participacion de la familia en el
proceso de diagnostico. Este proceso se agilizd en el 2005 cuando se inicia el Programa
Nacional de Tamizaje Neonatal para la detencion de hemoglobinas anormales entre ellas la
Drepanocitosis, esto como parte de los multiples esfuerzos realizados por diversas entidades
médicas asi como la labor de la fundacién para la Investigacién y Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias. Este avance benefici6 a muchas familias
actualmente pues vino a favorecer la atencion integral desde el momento de la deteccion, la
CCSS (2011), explica que desde que detectan a una persona con esta condicion de salud, se da
un abordaje interdisciplinario, tomando en cuenta las necesidades de cada persona. Dentro de
los beneficiados se encuentra la familia #5 “en cuanto nuestro primer hijo nos dimos cuenta en
la Clinica, porque méas o menos al afio empez6 a bajar mucho de peso, le hicieron examenes y
nos mandaron al Hospital Nacional de Nifios. Por otra parte con nuestro segundo hijo ya nos
dimos cuenta por medio del tamizaje” (Padre de la familia #5, comunicacion personal, 10, junio
2014).

Por lo anterior se puede afirmar que el tamizaje es vital, asi como lo afirma Saénz,
Chavés y Quintana (1986), al mencionar que el tamizaje puede salvar muchas vidas al detectar
enfermedades a tan temprana edad.

Por otra parte, los avances cientificos con respecto a este tipo condicion médica son
lentos y esto puede deberse también a la escasa difusion de la informacion incluso dentro de la
comunidad médica, de esto, los padres y las madres han sido testigos. Asi lo expresa la madre
la familia #4, quien cuenta la larga y angustiante travesia que tuvieron que pasar con su hijo
para obtener un diagnostico certero; “ yo notaba que €l venia con los ojitos muy amarillos,
siempre le preguntaba a la pediatra de que “porqué” y ella me decia que era de porque se habia
puesto amarillo cuando nacid, y bueno al afio y tres meses que le ibamos poner la vacuna, mi
mama me dijo de que por qué no le mandamos hacer un hemograma, se lo pagamos hacer, yo
le pedi el favor a un doctor conocido, entonces me dijo que si efectivamente él tiene anemia,
pero ademas tiene alguna otra cosa, tiene que pagarle hacer un hemograma mas completo para

Ilegar a saber qué es, yo lo llevé a la clinica y le ensefié a la doctora y me dijo que tenian que
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hacerle otros examenes, entonces fue cuando ya vieron y me llamaron que el examen habia
salido alterado y ya te puedes imaginar lo que fue” (Madre de la familia #4, comunicacién
personal, 7, mayo, 2014).

Para las familias de infantes con una condicion de salud cronica, es fundamental contar
con la mayor accesibilidad a informacion detallada y clara acerca del diagndéstico y tratamiento,
puesto que esto les permite entender lo suficiente sobre las pruebas, exdmenes y procedimientos
de los cuales sus hijos deben participar. Dicho conocimiento le puede brindar a la familia la
confianza necesaria en los profesionales con los que interactla y asi como esclarecer las dudas
especificas acerca de diferentes tematicas. Asi se evidencia en la experiencia de la familia #2
durante el proceso de adopcion de su hija; “Cuando llegd si, teniamos un conocimientos
digamos como un 60 % de la enfermedad, no conociamos todo, habiamos averiguado porque a
nosotros nos informaron que ella padecia de la enfermedad entonces nosotros teniamos derecho
de averiguar sobre la enfermedad y hablar con doctores y después tomar la decision de eso
verdad, como si hubiera sido un asma o cualquier otra cosa nada que esta era una enfermedad
como nueva verdad, entonces nosotros leimos un poquito y nos dimos cuenta que era una
enfermedad més que hay en el mundo entonces digamos que si teniamos algin conocimiento,
pero comparado ahora sabemos que hay muchas mas cosas que en el momento logramos saber”
(Padre de la familia #2, comunicacion personal, 8, octubre, 2013).

La poblacion con Drepanocitosis y sus familias cuentan con pocos recursos en la lucha
por acceder a mejores condiciones y oportunidades de educacion sobre la enfermedad, siendo
esta la principal herramienta para generar conciencia acerca de los riesgos de este tipo de
enfermedad cronica. Ante tal premisa Marianela Orozco, persona con Drepanocitosis, crea la
fundacion para la Investigacion y Apoyo a la Persona con Drepanocitosis y otras
Hemoglobinopatias (FUNDREPA), cuyo principal propésito darle voz a esta poblacion y
promover la produccion de investigaciones que puedan generar una mayor compresion de la
patologia. FUNDREPA realiza talleres y charlas en las que se informe a la poblacion lo
referente sobre la Drepanocitosis, tratamientos, apoyos, entre otros, y ademas, busca
actualizarse en cuanto a los tratamientos existentes y los emergentes, esto lo afirman en su
pagina oficial, donde se comprueba la asistencia de las representantes de la fundacion a

congresos en paises como Estado Unidos, Brasil, Panama4, entre otros.



66

Asi mismo, la fundacion ha realizado un exhaustivo trabajo en la realizaciéon de jornadas
de educativas e informacion para las familias y docentes de nifios con esta condicion de salud.
Esta labor ha sido de gran importancia para los padres y las madres entrevistadas, para quienes
la fundacion es el principal apoyo en la busqueda de un mayor conocimiento. Asi se evidencia
en las palabras de la madre de la familia #1 (comunicacion personal, 23, setiembre, 2013) “la
fundacion son los Gnicos que nos han apoyado con informacién de lo que es la Drepanocitosis,
los doctores nos dicen por encimita pinceladas nada mas, a veces mas bien nos meten miedo y
en las charlas nos explican que ellos pueden tener una vida normal entre otras cosas”. Por lo
anterior es que la informacion que les brinda la Fundacidn a las familias es beneficiosa, ya que
con esos conocimientos es mas acertado buscar los apoyos necesarios para su hijo o hija.

Asimismo, para la familia de nifios con Drepanocitosis resulta de gran utilidad obtener
cualquier informacion y consejos practicos provenientes de personas que han tenido diferentes
experiencias con la enfermedad, y que les ha permitido resolver situaciones de crisis, como lo
comenta el padre de la familia #2 (comunicacion personal, 8, octubre, 2013), “La fundacién ha
sido la que nos ha ayudado un montén porque tenemos quién nos explique qué hacer cuando
nuestra hija siente dolor, tiene una crisis o cuando ya es mejor ir a hospital, han sido una guia
muy importante para nosotros”.

Como lo mencionan Curado, Malheiro, Gomes, Videira, Dias, Gaspar y Vas (2006), en
muchas ocasiones los médicos subvaloran las crisis de dolor, porque no hay sintomas visibles,
por lo que es de gran importancia que los familiares conozcan que deben hacer al ocurrir una
de estas. Ademas deben procurar no realizar actividades que detonen una de las crisis.

A parte de ofrecer acompafiamiento y asesoramiento a las familias, la fundacion realiza
talleres informativos y de sensibilizacién para la comunidad educativa. Estos talleres dirigidos
para a la poblacion estudiantil, principalmente a compafieros de estudiantes con Drepanocitosis.
Estas consisten en un espacio para la explicacion de la enfermedad mediante un cuento con
titeres y manualidades. En cuanto al trabajo con el personal docente este se reduce a la entrega
de un manual para la atencion de las necesidades educativas. Aunque los talleres no son
suficientes para que la informacion llegue a toda la comunidad educativa, son de gran
importancia para que los comparieros y docente del nifio con Drepanocitosis comprendan un

poco lo que conlleva la condicion de salud del mismo y por ende puedan apoyarlo, con el fin de
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evitar un rezago escolar y la discriminacion que sobrellevan muchos de los infantes con
Drepanocitosis.

Para llevar adelante procesos de concientizacion e informacion se hace necesario
conocer las caracteristicas de la poblacidén con que se desea trabajar, con el fin de valerse de
mejores recursos y de solventar sus necesidades. Si bien la intencion de dichos talleres es
promover una mejor atencion educativa de estudiantes con esta condicion, la informacion que
se le brinda al docentes no responde en forma clara y sencilla a las inquietudes, pudiendo dejar
vacios que luego limitaran la atencion que se pueda brindar. Lo anterior se evidencia en las
palabras de la Docente #1 (comunicacion personal, 1, octubre, 2013) “conozco algo de la
enfermedad porque vinieron a dar un tallercito en la escuela, si no es muy profundo, antes del
taller ni el nombre conocia.”

A pesar de los esfuerzos de la fundacion, el alcance de estos talleres se limita por la falta
de personal y la poca apertura de los centros educativos. Es alli donde los padres y las madres
pasan a ser los principales informantes; ‘“No, yo era completamente ajena a lo que era la
enfermedad, lo que conozco es por la mama del nifio, que es muy linda, porque desde que
empezamos, este afio porque el nifio hasta este afio es mi alumno, entonces para mi es un caso
completamente nuevo, y lo que conocemos es a grandes rasgos lo que la mama nos ha
explicado” (Docente #3, comunicacion personal, 18 junio, 2014).

Por otro lado, cada docente tiene el compromiso de conocer a sus estudiantes, sus
condiciones particulares, sus familias y el contexto social en el que se desenvuelven. Un ejemplo
de ello es la docente #2 quién se dio a la tarea de investigar la enfermedad; “Antes no la conocia
la verdad, es la primera vez que tengo un caso asi en el aula, ahora lo que sé que es que es un
tipo de anemia que deforma los glébulos rojos, eso es lo que conozco y que los glébulos en su
deformidad llegan a tener una forma de media luna.” Docente #2, comunicacion personal, 27,
junio, 2014).

Por ende, es posible analizar que el desconocimiento de la Drepanocitosis por parte las
familias, la comunidad médica, educativa y en general, impacta considerablemente la calidad
de vida de los infantes que presentan esta condicion de salud, puesto que la ignorancia trae
consigo prejuicios y situaciones de discriminacion. Asimismo la divulgacién de informacién

acerca de la enfermedades genéticas como la Drepanocitosis debe ser responsabilidad no solo
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de la una institucion como FUNDREPA, de los padres de familia, sino también del Sistema de

Salud y de Educacién Costarricense.

Sentimientos y actitudes que afloran ante la presencia de la enfermedad en la

familia

El afrontar que un hijo o una hija presenta una enfermedad crénica, puede resultar
una experiencia desconcertante para los padres y las madres, y de acuerdo a lo mencionado por
Medin y Méndez (2007), en ocasiones los padres se encuentran en el dilema de creer que no es
real o aceptarlo.

Las reacciones emocionales ante tal situacion pueden ser muy variadas, pues dependera
de la dindmica que se desarrolla en cada familia, sin embargo es posible identificar la
culpabilidad, tristeza, la incertidumbre, la ansiedad y la sobreproteccion, como las principales
respuestas emocionales que experimentan las familias con un hijo o una hija con Drepanocitosis.

La mayoria de las familias entrevistadas expresaron sentirse culpables al enterarse que
sus hijos, hijas o hermanos presentaban la Drepanocitosis, sobre todo, porque al ser una
enfermedad genética, deducen que es por ellos que sus hijos e hijas tienen esa condicion; esto
se refleja en lo expresado por la madre de la Familia #1 (comunicacion personal, 23, setiembre,
2013) “nos sentimos mal, nos sentimos culpables, fue un sentimiento de culpabilidad terrible,
sentimos que queriamos desaparecer”.

En la familia #4, el sentimiento de culpa que tienen el padre y la madre es debido a que
su hijo les ha hecho algunos reproches, un ejemplo de esto, es lo que la madre relat6: “una vez
nos dijo al papa y a mi que éramos los culpables de que él estuviera enfermo”. (Comunicacion
personal, 7, mayo, 2014)

En la familia #3 la hermana mayor del nifio con Drepanocitosis expresé lo siguiente:
“porqué ¢l tenia que sacar eso, si solo hubiera sido yo esta bien, pero porqué €l también tenia
que sacar lo mismo”. (Comunicacion personal, 11, junio, 2014).

La ayuda psicologica en estos casos es de gran relevancia, ya que como comenté la
madre de la familia #4 (comunicacion personal, 7, mayo, 2014) “buscamos una cita con una
psic6loga y hablando con ella la situacion se controld otra vez”.

Por otra parte, la incertidumbre, la ansiedad y el temor son emociones muy frecuentes

en los padres, madres y encargados de nifios y nifias con una enfermedad cronica. Estos
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sentimientos surgen como una respuesta ante el enfrentamiento de una situacion desconocida y
amenazante. La incertidumbre puede presentarse ante la incapacidad de comprender y analizar
de manera adecuada las situaciones que se producen de la enfermedad que presenta su hijo e
hija; lo anterior originado por la falta de informacion y complejidad propia de la enfermedad y
su tratamiento.

Para mayor comprension, el padre de la familia #5 comenta “Mucha incertidumbre
porque desconociamos, ni idea de qué era, con los examenes los doctores del Hospital nos iban
explicando qué era la enfermedad, pero si fue mucha la incertidumbre porque uno no sabe cémo
les va afectar, que va suceder, que sintomas va a presentar ya que son muy diferentes.”
(Comunicacion personal, 10, junio, 2014).

Lo anterior, es un sentimiento compartido entre las deméas familias entrevistadas, para
quienes también la preparacion del diagndstico de su hijo e hija, supuso momentos de mucha
tension, angustia e incredulidad, los cuales al inicio son sentimientos que pueden considerarse
comunes e incluso utiles para adaptarse poco a poco a la realidad de la condicion de su hijo e
hija y asegurarse que reciban el tratamiento adecuado, asi como lo indican Medin y Méndez
(2007), al mencionar que adaptarse a una condicion de salud es un proceso sumamente complejo
que requerira de tiempo y mucha comprension.

Durante este proceso es necesario que las familias establezcan una comunicacion
asertiva con los especialistas y médicos, con el fin de buscar respuestas a sus preguntas que les
permita a aclarar sus dudas y contar con informacién mas precisa, tal y como lo expone el padre
de siguiente familia; “Hemos aprendido a relacionarnos con los doctores, hablando y
preguntado por cada cosa de la enfermedad de nuestra hija. La doctora nos dijo una vez que
nuestra hija puede que llevar su vida normal aprendiendo a sobrellevar los dolores” (Padre de
la familia #1, comunicacion personal, 23, setiembre, 2013).

A su vez, las familias con un hijo e hija con Drepanocitosis pueden experimentar temor
y angustia a lo desconocido de su enfermedad y sobre todo al futuro de sus hijos y sus hijas. El
temor y la angustian se presenta ante el panorama de lo incierto que pueda resultar la condicion
de su hijo e hija, como la manifestacion de sintomas, los estados de crisis, la posibilidad de
complicacidn, los tratamientos al igual que la expectativa de vida. Esta Gltima resulta de gran
significado para la familia #2 quienes expresan “Bueno en nuestro caso lo que nos presento fue

un poco de temor, yo lei que el promedio de vida hace unos 25 afios era de 20 afios pero que
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ahora con el avance de la medicina, el promedio de vida pasaba de los 40 afios que igual a uno
siempre le da temor porque 40 afos todavia suena poco, mas que yo tengo 40 (risas) entonces
yo decia Santisima, pero lo primero fue el temor a que es lo que nos estdbamos enfrentando”.
(Padre de la Familia #2, comunicacion personal, 8, octubre, 2013).

La ansiedad y el temor son sentimientos usuales al enfrentarse a acontecimientos
desconocidos cuyos resultados no podemos controlar, mas aun cuando se estad ante una
enfermedad croénica poco conocida hasta para la comunidad médica. Si bien los padres y las
madres no pueden tener control del futuro de sus hijos y sus hijas, pueden minimizar esta tension
mediante la busqueda de apoyo y otras familias que pasen por situaciones similares asi, como
fortalecimiento emocional a través de ayuda psicolodgica, la cual pueden solicitar en la CCSS o
en algunas instituciones del MEP vy las practicas espirituales o creencias religiosas. Lo anterior
nos lo ejemplifica el padre de la familia #5 “Bueno si emocionalmente afectados y preocupados
por nuestros hijos, mas que en una de las primeras charlas nos contaban de la historia de un
hijo de ella que muri6 a 22 afios, nosotros somos conscientes de qué tipo de enfermedad tiene
ellos, pero no vivimos pensando en cuando se van a morir, porque eso solo Dios lo sabe”. (Padre
de la Familia #5, comunicacion personal, 10, junio, 2014).

Ademas de los sentimientos anteriormente expuestos, las entrevistas es posible
evidenciar conductas sobreprotectoras en padres y madres con sus hijos y sus hijas con
Drepanocitosis. La sobreproteccion puede originarse del instinto natural de los padres y madres
por proteger a sus hijos y sus hijas de las situaciones de peligro, sin embargo este puede resultar
nocivo cuando preocupacion es excesiva derivada de la inseguridad de los padres y las madres
por proporcionar los cuidados de sus hijos, inseguridad que puede provocar miedo. La familia
suele considerar a sus hijos e hijas como indefensas y fragiles, limitando sus relaciones
interpersonales y su independencia. Un ejemplo de ello, se evidencia en las palabras del padre
de la familia #1, el cual comenta; “So6lo uno sabe lo que tiene, ella es practicamente como un
vaso fragil, yo la catalogo asi porque solo nosotros sabemos cémo cuidarla, solo nosotros
sabemos lo duro que ha sido” (comunicacion personal, 23, setiembre, 2013).

Como se hace visible, para las familias con un hijo o hija con una enfermedad cronica,
el riesgo de desarrollar actitudes sobreprotectoras puede ser mayor. Las preocupaciones propias
de la enfermedad como la prevencién de crisis, la hidratacion y la administracion del

medicamento, son preocupaciones normales de la familia. Sin embargo cuando los padres y las
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madres limitan la participacion y el desenvolvimiento de sus hijos e hijas en actividades propias
de su edad como jugar, corre, brincar, compartir con otros nifios, participar en actividades
escolares, entre otros, pueden llevarlos a generar cuidados excesivos que Unicamente
favoreceran al desarrollo de la timidez, la inseguridad y la desconfianza.

Asi mismo, la sobreproteccion puede conllevar a una dependencia tanto de los padres y
las madres hacia los hijos o hijas como de éstos hacia los padres y las madres. Dependencia que
puede traer consigo trastornos psicolégicos, problemas conyugales e incluso desintegracion
familiar, tal y como lo expresa la madre de la familia #4 (comunicacion personal, 7 mayo, 2014);
“La verdad es que no nos preocupamos por nada mas que por mi hijo, para mi esposo y para
mi todo lo es mi hijo, para él todo tiene que ser de calidad. Nuestra vida giraba en entorno de
él, incluso eso nos empezd a generar problemas, yo incluso estuve en tratamiento psiquiatrico
un tiempo y luego con la psicologa”.

A pesar de que la mayoria de sentimientos y/o emociones descritos anteriormente se
pueden catalogar como negativos, en las actividades realizadas con padres, 1os mismos han
manifestado lo afortunados que se sienten de con hijos, asi lo menciona el padre de familia #5
(comunicacion personal, 10, junio, 2014), cuando afirma: “a veces los padres al tener tantas
preocupaciones por la enfermedad de nuestros hijos no pensamos en todo lo bueno que ellos
tienen, en que son nifios llenos de cualidades lindas por las cuales sentirnos orgullosos”. Por su
lado la hermana de la familia #3 (comunicacién personal, 11, junio, 2014) expres6 que también
siente mucho orgullo por su hermano y que “la mayor cualidad se mi hermano es la fortaleza”.

Por consiguiente, es posible afirmar que ningln padre y madre estad preparado para
escuchar que su hijo o su hija presenta una enfermedad cronica, mas aun cuando no se tiene un
conocimiento previo de la enfermedad a la que se enfrenta como suele suceder con la
Drepanocitosis. En un principio, probablemente el padre y la madre temerén por la vida de su
hijo o su hija y se sentiran impotentes ante la posibilidad de que puedan sobrellevar o la
condicion de salud, provocando consternacion, que les puede llegar a dificultar su capacidad
para asimilar y hacer frente a la situacion, desembocando los sentimientos de culpa, miedo,
tristeza, inseguridad que son expresados mediante conductas sobreprotectoras sobre sus hijos o
sus hijas. Dichas emociones, sentimientos y conductas pueden acompafar al padre y a la madre

en cada etapa de vida.
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Por lo anterior, es que es tan importante que los profesionales que interactian con
familia en los diversos servicios principalmente educativos, trasmitan la empatia y la calidez
necesarias que le haga sentir al padre y la madre comprendido y con la confianza para entablar
conversaciones que en las que se anime a identificar lo que estan sintiendo y expresarlo en

formas sana. Asumiendo en algunos casos el principal soporte emocional de la familia.

El impacto de la Drepanocitosis en las dindmicas familiares

Las dindmicas o relaciones que se presentan en cada familia en su mayoria son distintas,
debido a las diversas condiciones y caracteristicas que tienen sus miembros. En las familias con
un miembro con una enfermedad crénica como lo es la Drepanocitosis, probablemente cambie
el funcionamiento y las dindmicas que acostumbraban antes de conocer la enfermedad, no hay
un patron especifico de reaccién, cada familia se adapta a su manera a la enfermedad y lo que
ésta conlleva. Apoyando lo anterior Alvarez (s.f.) menciona como el impacto en la familia
generalmente es negativo, porque puede llegar a afectar la economia y la dinamica en general
de la familia.

Dentro de las respuestas que se obtuvieron de las entrevistas realizadas a las familias, se
encontraron que algunos de los factores que mas se han visto afectados son: la capacidad
econdmica, las relaciones de pareja y ademas de evidencia el poco apoyo que se recibe de
familiares externos al nucleo familiar, como lo son abuelos, abuelas, tias y tios del nifio o nifia.

En el aspecto econdmico, el impacto de los gastos asociados a la enfermedad puede ser
distinto de una familia a otra, depende de los recursos econdmicos disponibles. Para algunas
familias con bajos recursos econdmicos, el impacto es mayor que otras con una condicién
econdémicamente estable. En el caso de las familias entrevistadas, todas mencionan que la
presencia de la enfermedad les ha afectado en diferente manera su economia. La hermana del
nifio de la familia #3 (comunicacion personal, 11 junio, 2014) expresa lo siguiente: “en lo
econdmico ha sido muy fuerte, porque ahorita solo esta trabajando mi papa, mi mama dice que
ella quiere trabajar porque solo una persona trabajando, la plata no nos da para todos”. Situacion
similar a la de la Familia #1, que se refleja en lo siguiente: “el papa es el Unico que trabaja, yo
no trabajo por el cuido de mis hijas y econdmicamente nos ha afectado demasiado, no se sabe
a qué hora le va a dar la crisis a ella, ahorita ella esta bien pero puede llegar, “mami me duele

me duele” y por més Tramal que yo le dé no se le quita, entonces hay que correr para el hospital
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y hemos salido en la noche o en la plena madrugada, entonces hay que pagar taxi de aqui al
hospital, o cuando ella esta con la crisis no come, pero cuando se recupera, su cuerpo le pide y
le pide, entonces hay que suplir esa necesidad y a veces uno no tiene. Aunque los doctores nos
digan que no compremos medicamentos, que la caja siempre los da, hay ocasiones que nosotros
les compramos suplementos alimenticios porque a veces a ellas les da que no comen nada, solo
agua y todo eso afecta.” (Madre familia #1, comunicacion personal, 23, setiembre, 2013)

Una de las formas en la que la economia de las familias se ve modificada, es porque
solamente un miembro de la familia (padre) es el que aporta el ingreso econémico; ya que en
estos casos, las madres de familia asumen un papel de cuidadoras. Otro de los aspectos que
exponen las familias de como su economia se ve disminuida, es la compra de medicamentos
extra, los traslados de la casa al hospital y ademas, incurre en un gasto mayor, la alimentacion
adecuada del menor, pues conlleva a comprar productos que tal vez no estan contemplados en
las compras basicas que realizan otras familias que no conviven con esta situacion.

En algunas familias deben sacrificar ciertas cosas para poder brindarles a sus hijos lo
que necesitan, esto lo dice la madre de la Familia #4, la cual deja claro que para ella y su esposo
su hijo siempre va a ser la prioridad. “Esta casa es un alquiler a pesar que es de mis papas,
hacemos de tripas chorizo, en este momento estamos un poco apretaditos...Yo también trato de
comprar medicina extra a nuestro hijo, como vitaminas para que le ayuden y en la alimentacién
que la doctora Navarrete me ha dicho: -tienes que alimentarlo muy bien, con bastante comidita.
Aungue en eso si somos bien ubicados, yo no soy una persona vanidosa, yo sé que tal vez vi un
par de zapatos y me gustaron, pero sé que pueden pasar seis meses 0 un afio para poderlos
tener... para mi todo lo de mi hijo tiene que ser de calidad.” (Madre familia #4, comunicacion
personal, 7, mayo, 2014).

Se observa como la madre es la que asume el papel de cuidadora y el padre el rol de
proveedor, ademas se puede evidenciar como la madre sacrifica ciertas cosas con tal de suplir
las necesidades de su hijo, esto puede que afecte su calidad de vida, pues la carga emocional
que trae consigo ser cuidador puede provocar otras aflicciones como el cansancio extremo, la
depresion, el estrés y el sentimiento de soledad que resulta del asumir la responsabilidad de
cuido. Asi como explica Ortega (2004), el sindrome del cuidador, es en el que la persona que

cuida piensa primero en la persona con la condicién de salud que en si mismo.
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Es importante recalcar que el Hospital Nacional de Nifios suple con todo el tratamiento
requerido, que incluye el proceso de diagnostico que inicia con el tamizaje, examenes,
medicamentos e internamientos, asi como el seguimiento de especialistas como pediatras y
hematdlogos. Asi lo menciona la madre de la Familia #5 (comunicacion personal, 10, junio,
2014), “A nivel econémico, gracias a Dios el Hospital de Nifios para ese tipo de enfermedad
es muy completo, los exdmenes y todo... si nos encantaria tener mas recursos para manejar un
pediatra por aparte para que nos los estén viendo, pero nosotros no lo consideramos tan
necesario” Pese a lo anterior, algunas de las familias entrevistadas expresan que no es suficiente
con los medicamentos que les brinda el Seguro Social, por lo que tienen que sacar dinero de sus
bolsillos para cubrir otras medicamentos que necesiten sus hijos y que no estén dentro de los
que brinda la CCSS.

Por otra parte, es posible mencionar que otro de los aspectos que determinan el impacto
de la Drepanocitosis, es el apoyo que reciben de otros familiares como abuelos y tios, puede ser
un apoyo econémico pero sobre todo se busca el apoyo en los momentos de crisis, en donde el
menor con la condicién de salud deba ser internado en el hospital. El apoyo de los familiares
se vuelva primordial, ya sea con el cuido de los otros hermanos del nifio con Drepanocitosis, 0
bien, turnarse con los padres en el cuido del nifio hospitalizado.

Este apoyo no existe en 4 de las 5 familias, ya que Unicamente una familia expresa que
ha recibido mucho apoyo de otros familiares, el resto alude a que no tienen a nadie mas que
ellos mismos. El padre de familia # 1 (comunicacion personal, 23, setiembre, 2013) se refiere a
esto como “apoyo de la familia nosotros no tenemos, de por si nosotros ya somos aislados de la
familia, porque hemos entendido que cuando estamos mas necesitados nadie esta ahi para
ayudarnos, cuando nosotros ocupamos que nos cuiden a mi otra hija para yo poder ir al hospital
con la otra nifia no estan, o nunca hay una posibilidad de que me presten para los pasajes o para
ir al hospital, porque hay ocasiones en la que realmente no tenemos nada”.

El aislamiento es uno de los aspectos que pueden cambiar la relacién con otros
familiares, como lo evidencia el comentario del padre de familia # 1, la familia se cierra ante el
apoyo que otros puedan brindarles, esto puede que sea por tener el control de su situacion, sin
tener que depender de otros.

La familia #5 expresa lo siguiente: “En cuanto a la familia externa, no contamos con el

apoyo, ha sido un poco dificil porque mis papas y los papas de mi esposa, nos reclaman de
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porqué esto y lo otro, como que porqué llevamos a nuestro hijo a que le pongan sangre, ellos
no entienden, un apoyo de parte de ellos no, no es necesario, 0 no les hemos dado la
oportunidad”. (Padre de familia #5, 10, junio, 2014).

Se evidencia que hay familias que no tienen ningln tipo de apoyo de otros familiares,
pero ademas se deja entrever que en esas situaciones, el desconocimiento es un factor influyente,
ya que los familiares externos tienden a juzgar el actuar de los padres y madres de familia,
provocando un alejamiento que hace que no exista una relacion entre las familias.

El apoyo de los familiares externos podria mejorar la calidad de vida que lleva la familia
del menor con la condicién de salud, esto lo confirman Medin y Méndez (2007) al decir que es
probable que los padres esperen ser escuchados y sostenidos, el apoyo y la tolerancia a sus
emociones, la escucha a sus temores y el saberse apoyados y acompafiados en esta dificil etapa,
les resultard util.

Para apoyar lo anterior, la familia #2, expresa que para ellos la familia si es un apoyo
vital, “Nosotros contamos con la ayuda de mi familia entonces ellos nos han ayudado a irla a
cuidar cuando estd internada o cuidarnos al hermano, entonces por ahi todo va bien... ellos
también han colaborado en estar preocupados por ella y cuestiones asi, en gran porcentaje ha
sido positivo porque ha producido mucha union”. (Padre de familia #2, 8, octubre, 2013).

Es evidente que contar con un apoyo familiar, hace que la situacién de la enfermedad
sea menos estresante, pues le permite a la familia canalizar sus preocupaciones en atender las
necesidades de sus hijos o hijas. Les permite ademas, distribuir su tiempo para realizar sus
obligaciones, pero ademas, disfrutar de momentos de ocio y esparcimiento.

Asimismo, se identifica que la relacion de pareja es otros aspecto que puede verse
alterado, sobre ese aspecto el padre de la familia # 1 (comunicacion personal, 23, setiembre,
2013), comenta: “nosotros nunca salimos solos, si salimos es con las nifias, nunca tenemos
tiempo para nosotros como pareja”. Esto va de la mano con el apoyo de otros familiares, ya que
no tienen algin cuidador para sus hijas en los momentos de hospitalizacién, ni tampoco en los
momentos de recreacion o de tiempo de pareja. Lo anterior podria implicar que surjan
diferencias en la pareja por diversos factores, como lo menciona Ortega (2004) el estrés y la
falta de comunicacién pueden dar pie a enfrentamientos.

La presencia de la enfermedad y el estrés que ésta pueda generar en la pareja, puede

Ilegar determinar el tipo de respuesta que se dé ante situaciones de crisis. Esta capacidad para
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enfrentar como pareja los retos que supone tener un hijo o una hija con Drepanocitosis, esta
relacionada con la comunicacion y la cooperacion entre los conyuges.

Un ejemplo de ello es la situacion comentada por la madre de la familia # 4
(comunicacion personal, 7, mayo, 2014), quien exterioriza que “Al nivel de pareja si nos ha
afectado al principio, antes de estar con psicologa y el psiquiatra, y como para mi todo era mi
hijo y no soportaba que mi esposo me dijera nada, todo era a los gritos y pleitos porque yo le
reprochaba que él a mi no me entendia, y también yo tal vez pasaba todo el dia llorando,
deprimida y acostada, yo pretendia que €l estuviera en lo mismo.”

Sobre lo anterior, el padre de la familia # 5 (comunicacion personal, 10, junio, 2014)
manifiesta: “Como pareja nos preocupamos mucho en el sentido de que vamos a hacer, si no
vamos a tener mas hijos o de donde proviene esta enfermedad, quien la porta, de cual familia
proviene”. Esta situacion posiblemente serd comun entre las familias portadoras de deficiencias
congeénitas, ya que una vez identificada la enfermedad en uno de sus miembros, los médicos y
especialista aconsejan abstenerse de tener mas hijos, sin embargo, es la pareja quien toma la
decision final.

Por otro lado, el padre de familia #2 (comunicacion personal, 8, octubre, 2013) habla
sobre la situacion de pareja ante la enfermedad de la siguiente manera: “Ha sido para mejora de
la relacién porque hemos visto como uno coopera por el otro, por ejemplo mi esposa me dice
no mi amor usted ya se quedd dos noches, ahora me toca a mi y si no voy a buscar a alguna de
mis hermanas, entonces uno siente el apoyo de la otra persona. Enfrentar esta situacién es
estresante, pero nos ha servido para sentirnos que nos tenemos el uno al otro y que después de
cuando pasa la tension el estar otra vez juntitos sentimos que nos hemos fortalecido.”

Ante este panorama, es importante recalcar que la comunicacién y cooperacion entre los
cényuges son esenciales para dar la atencidn que su hijo e hija necesita sin descuidar su relacion,
compartir las tareas y tomar decisiones en forma conjunta podria ser una las claves para la sana
convivencia.

Como puede verse en el tema de familia existen muchas variables que determinan las
relaciones, y alavez les presenta un reto, el mantenerse unidos a pesar de las adversidades que

conlleve la enfermedad.
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Uno de los principales retos es salir adelante con los gastos asociados a la enfermedad,
pues a algunas familias se les complica mucho a otras no tanto, todo depende del nivel
economico con el que cuente cada una.

Las familias en su mayoria se encuentran acompafiadas de muchos sentimientos, la
tristeza, el temor son los que todas compartieron en algin momento, lo que los llevo a tener una
carga grande de estrés, sin embargo es importante que intenten encontrar espacios para convivir
con su pareja, evitando centrar su vida en torno a la enfermedad, pues la mayoria ha dejado su
vida de pareja a un lado por la responsabilidad que tienen como padres y madres de familia.

La importancia del apoyo de familiares o personas externas a la familia es vital para que
la pareja tenga espacios de recreacion o simplemente de descanso, en los casos solamente 1 de
las 5 familias cuenta con este apoyo de otros familiares y si expresan la ayuda que esto significa

para ellos como pareja y como familia, pues produce una mayor union familiar.

Centro educativo y hogar: La comunicacion entre ambos

La comunicacion entre el hogar y el centro educativo es uno de los elementos méas
importantes y necesarios en el desarrollo del proceso de aprendizaje de todo escolar, partiendo
de la premisa que la educacion es una tarea compartida donde tanto el docente y la familia tienen
la responsabilidad de hacerse participes. Asimismo, para la familia, el centro educativo puede
ser un gran apoyo en la situacion que vive con sus hijos o hijas.

Sin embargo, dicha comunicacion se ve influenciada por diversos factores que pueden
favorecer o limitar el acercamiento entre la familia y el centro educativo, como los espacios o
canales para comunicacién fluida, el trabajo colaborativo en el proceder pedagdgico, la
participacién activa de la familia en el proceso de aprendizaje, asi como la construccion de
vinculos. En relacion a lo anterior Cabrera (2009) menciona que se debe “hacer enfasis en la
existencia de dichos canales de comunicacion para la accion conjunta y coordinada de la familia
y el centro educativo en pos del desarrollo intelectual, emocional y social del estudiante en las
mejores condiciones” (p.2).

Para llevar a cabo procesos de formacion integral debe existir el intercambio de
informacién que permita conocer el contexto familiar y social del estudiante, asi como sus

condiciones particulares dentro de las cuales cabe su estado de salud. Para las docentes



78

entrevistas, es esencial entablar un dialogo continuo con la familia ya que les permite
comprender el comportamiento, las necesidades y limitaciones del escolar. “Si digamos yo lo
hago mucho dialogando con la mam4, yo la cito de vez en cuando a reuniones en forma personal
y estamos siempre en contacto, ella viene todos los dias a dejarla, ella me cuenta ella esta asi,
no esta asi, hoy viene débil, no se ha alimentado, hoy esta triste, entonces tenemos mucha
comunicacion cuando viene a dejarla todos los dias a clase” (Docente #1, comunicacion
personal, 1, octubre, 2013). Para Cabrera (2009) estos intercambios de informacion permiten
que se pueda “discutir abierta y francamente sin que nadie sea juzgado por sus opiniones” (p.
3)

Lo anterior lo reitera, la docente #2, quien expone “todo el tiempo se mantiene una
comunicacion con la familia, por la enfermedad, porque ella en ocasiones llega con dolor, esta
decaida y como tiene que estar asistiendo a citas de control muy a menudo, entonces la mama
la retira antes de clases para llevarla a las citas”. (Comunicacion personal, 27, junio, 2014)

La cercania con la familia, puede facilitarle al docente su proceder pedagdgico pues una
vez que se establecen cuales son condiciones particulares del estudiante, sus necesidades y
aspectos a fortalecer, es momento de identificar sus habilidades, talentos y oportunidades para
asi brindar un apoyo asertivo, que complemente la labor de los demas profesionales quienes se
vinculan con el escolar. Lo anterior se refleja en el trabajo de la docente #3 (comunicacion
personal, 18, junio, 2014), “La mama nos coment6 que en Hospital de Nifios le hicieron al nifio
unas pruebas psicoldgicas en donde le dijeron que estaba manejando un nivel de estrés muy alto
y no es apropiado mas con su enfermedad, entonces una de las cosas que coordinamos con la
mama es que Yo trabajo con cuestionario, y yo le voy indicando a ella la materia que vamos a
trabajar. El es un nifio super esforzado y le encanta venir a la escuela y mas bien se estresa si
no le salen las cosas bien, entonces lo que analizamos y decidimos mi compafiera y yo es
realizarle la prueba especifica”.

Ahora bien, los padres y las madres entrevistas en su mayoria han tenido experiencias
positivas en el acercamiento a las educadoras y consideran que mucho de ello se debe que la
actitud de las mismas, quienes considerando que es su primera experiencia con un estudiante
con Drepanocitosis se muestran dispuestas por conocer mas, esto posiblemente con el fin de
favorecer su practica educativa con esta poblacion; “La maestra me dijo que querian empaparse

mas del tema, -mama, digale a los de la fundacion que vengan que hablen conmigo y los
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compafieros, también pensando en que no sabian con quién le tocaria el siguiente afio”. (Madre
de la familia #1, comunicacion personal, 23, setiembre, 2013).

En la experiencia de la familia #1, se evidencia procesos de comunicacién donde priva
el respeto a las diferencias individuales y las condiciones de participacion desde una perspectiva
de equiparacion de oportunidades, lo cual segun es la base de la educacion inclusiva. Asi mismo
la actitud de la docente debe procurar ser abierta, honesta y de empatia ante las necesidades
familiares, que beneficie la construccidn de una relacion de confianza.

Una actitud colaborativa entre la familia y la docente fortalece los procesos inclusivos,
ya que se valoran los aportes de ambos en la construccién de los aprendizajes del escolar. Un
ejemplo de una actitud colaborativa es la desarrollada entre la docente y la familia #2, “la
maestra es muy buena gente porque de verdad desde que entro ella nos dijo que ya habia leido
un poquito de lo que se trataba y siempre ha estado muy atenta més bien cuando tuvo un tiempo
gue no quiso caminar ella nos busco una silla de ruedas en la escuela, ella esta como muy
atenta”. (Madre de la familia #2, comunicacién personal, 8, octubre, 2013). Dicha participacién
activa de la familia en la vida escolar se manifiesta en un mayor autoestima de los estudiantes,
un mejor rendimiento académico, mejores relaciones y actitudes mas positivas de la familia
hacia la escuela (Cabrera, 2009, p 2).

El padre agrega “Uno ve la actitud que ella tenia de saber, porque cualquier persona
espera nada mas a la mama le explique pero ella se preocupd por averiguar, entonces le da a
uno la sefial que ella es de las personas que le gusta como estar segura de que le estan hablando”
(Padre de la familia #2).

Como se pone en evidencia, una de las principales preocupaciones de las familias
entrevistas en la comunicacion con su docente es que comprendan las implicaciones de la
enfermedad de sus hijos e hijas, evitando que se emita juicios erréneos sobre condicién real de
salud. Como lo dice la hermana de la familia #3 (comunicacion personal, 11, junio, 2014),
“nosotros hemos explicado que es una enfermedad genética y por eso se le ponen asi 10s 0jitos,
no es por hepatitis, porque cuando la gente lo ve se asusta y dice que si tiene hepatitis”. Por otra
parte, las familias buscan que el docente ejecute las adaptaciones necesarias, “le explicamos
las consecuencias que conlleva y la situacién de la citas, asi como que en cualquier momento
ellos pueden faltar, hablamos mucho en el sentido de la vigilancia en el sentido de golpes, de

ver que el se queja de un dolor fuerte en el abdomen, piernas u otros, bueno que si necesitamos
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que le pongan atencion o que si se golpeara fuertes que mejor nos llamen o nos indiquen la
situacion para darle seguimiento” (Padre de la familia #5, comunicacion personal, 10, junio,
2014).

De igual manera la comunicacion fluida con el docente y la familia puede estimular la
construccidn de vinculos de confianza, el cual es un elemento esencial para el desarrollo de la
seguridad de la familia en el trabajo realizado por el profesional, dandole mayor tranquilidad de
que su hijo o hija se encuentra en lugar seguro bajo la responsabilidad de personas capacitadas.
Un ejemplo de esta confianza se evidencia, en las palabras del padre de la familia #5, quienes
hablan de sus expectativas con la docente, “nosotros si hemos sido muy claros y mi esposa que
es quien tiene mas contacto con la maestra de dejar claro que nosotros queremos que se le trate
de forma igual que el resto, que si quiere correr, brincar, jugar que lo dejen por supuesto, que Si
él se cansa o dice que no quiere porque estd cansado, pues que no lo obliguen, pero que si lo
traten igual”

Dentro de los objetivos de la educacién inclusiva para todos, se entiende el aprendizaje
en un sentido mas amplio, donde tiene lugar la familia y comunidad tanto como el centro
educativo, es por ello que la participacién activa es esencial. Segun Cabrera (2009) los centros
educativos deben aceptar a las familias tal y como son y posibilitar formas de participacion en
la que, haciendo tareas juntos, familias y docentes, compartan un proyecto comdn para los
escolares.

Por tanto, la construccion de puentes de comunicacion entre el docente y la familia del
estudiante con una condicién de salud, puede ser una de la clave para su éxito académico. Las
familias que se involucran en el proceso educativo de sus hijos y sus hijas pueden significar que
valoran el empefio que los mismos ponen para alcanzar logros. Las interacciones positivas entre
el hogar y la escuela puede permitir la adquisicion de un mayor compromiso por ambos para
gue cada estudiante acceda a una educacion de calidad.

Las relaciones interpersonales de los menores en el centro educativo

Un factor importante para el desarrollo integral del ser humano, es tener unas sanas
relaciones interpersonales; en el caso de los nifios y las nifias en etapa escolar, ademas de
adquirir conocimientos didacticos, asistir al centro educativo significa iniciar la socializacion y

el intercambio de pensamientos con personas de su misma edad, esto puede ser muy positivo.
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Sin embargo, existen factores como el rechazo y la exclusion debido a una enfermedad que
pueden marcar esta etapa como algo negativo hacia el nifio o nifia, como lo ha mencionado
Alvarez (s.f.), la enfermedad puede plantear una problematica para la persona con la condicion
de salud, pero ademas, puede afectar las relaciones con sus pares.

En las experiencias vividas por menores con Drepanocitosis se encuentran de los dos
tipos, algunos casos como el de la familia # 2 son muy positivos, esto lo confirma el padre de
familia # 2 (comunicacion personal, 8, octubre, 2013), quien sefiala lo siguiente: “La misma
maestra dice que es un grupo muy bonito, muy unido ellos se quieren mucho y se apoyan,
digamos ayer que tenia dolores me dice que los compafieritos andaban chineandola. Los
compafieritos se preocupan por ella, cuando estuvo internada nos decia la profesora que los
compaifieritos preguntaban por ella que por qué no estaba, ella se lleva muy bien con el grupo”.
Sobre ésta situacion, el hecho de tener al grupo informado sobre la realidad de la nifia ha sido
muy positivo, pues no solo ha tenido gran aceptacion por parte de sus compafieros y
compafieras, sino que ademas tratan de velar por que la nifia evite un golpe o el ejercitarse
demasiado, porque saben las consecuencias, esto sin segregarla del grupo.

Es importante ademés, la forma en que desenvuelve la nifia con el resto de sus
compatfieros, pues como menciona su padre “ella es como la lider de sus compatieritos, ella es
de guiar a la gente”, esto refleja que ella no tiene una actitud negativa hacia si misma, y hace
que eso se transfiera a sus comparieros y comparieras.

Ratificando lo anterior, se encuentra lo expresado en la entrevista por la docente de la
nifia, la cual manifiesta: ““ La relacion con sus compafieros es excelente, ellos la cuidan mucho
cuando la nifia esta en crisis y tiene que venir en la sillita ellos la cuidan, vamos al recreo ellos
la llevan por aqui o por alla donde yo los esté viendo y muy bien vieras que ningun chiquito la
molesta, ellos coémo saben la situacion de ella y estdn cdmo cuidandola siempre, ellos gracias a
Dios la respetan, la quieren y la cuidan”(Docente #2, comunicacion personal, 27, junio, 2014).
Esto denota que tanto la familia como la docente tienen la misma percepcion de la relacién que
la nifia tiene con sus comparieros y comparieras, ya que ambas partes concuerdan en que es una
excelente relacion, donde impera el respeto y la solidaridad. Sin embargo, podria ser que la
docente y compafieros la estén sobreprotegiendo por su condicién de salud, pues en reiteradas

ocasiones mencionan que todos la “cuidan”, lo que no podria llevar a una verdadera inclusion.
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Contraria a la familia anterior, se encuentra la familia #1, la cual expresa que la
experiencia de su hija con los comparfieros y las compafieras del grupo con el que inicio el curso
lectivo ha sido un poco desagradable al inicio, ya que la nifia se encontraba en un grupo con un
profesor (a los dos meses fue trasferida a otro grupo, con otra docente). Este profesor, segun la
madre de familia desde que supo de la enfermedad fue muy intolerante, pero ademas se afirma
que es una persona que discrimina ya que: “él le dijo a sus alumnos que a mi hija no habia ni
que tocarla porque tenia una enfermedad y fue cuando la comenzaron a marginar y ella pasé
tres dias en que no queria ir a clases lloraba aqui en la casa”. (Madre de familia #1,
comunicacion personal, 23, setiembre, 2013).

Ante esta situacion se observa como la actitud que tuvo el profesor repercutié en todos
sus estudiantes, pues esa actitud negativa que él transmiti6 a todo el grupo, fue el
desencadenante de las actitudes que los educandos tuvieron con su comparfiera, frases como
“quitese no me toque porque usted tiene una enfermedad y eso se pasa” o “usted tiene la cara
toda deformada por su enfermedad”, son algunas de las expresiones que sus compaiieros le
dijeron a la nifia, segun relata su madre en la entrevista, quién ademas agrega que ante esa
situacién su hija le manifestaba: “mami ya no quiero ir a clases, odio a mis compafieros y odio
a mi profesor”.

Se evidencia como los prejuicios y creencias juegan un papel importante en este grupo
escolar. La actitud del profesor marcé a sus estudiantes y sobre todo a la nifia con la condicion
de salud, hasta el punto de no querer volver a la escuela, sin embargo al trasladarla de grupo su
panorama fue muy distinto. En la entrevista realizada a la docente que actualmente esta a cargo
del grupo en donde se encuentra la nifia, ella manifiesta que las relaciones de la nifia y sus
compafieros es muy buena, “la relacion con ellos es excelente, ha habido algunos rocecillos,
pero cosas normales de chiquillos™.

Como ella lo menciona, al inicio ella explico la situacion al grupo “les expliqué bien
como era la enfermedad de ella y que teniamos que comprometernos a ayudarla y cuidarla,
entonces ellos lo ven normal”. Esto lo confirma la madre de la nifia, quien expreso que la
docente les dejé muy claro a los estudiantes que la enfermedad no es contagiosa, ni peligrosa
para nadie, “ella habld con el grupo y les dijo que iba a venir una compaierita nueva, que tenia

un caso especial porque padece una enfermedad, pero que no se pasa y no es maligna”.
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Se puede percibir como cambio la situacion de la nifia segn el manejo que el profesor
y la docente a cargo del grupo le dieron a la situacion, pues tienen una gran responsabilidad que
es buscar siempre la inclusién y el respeto en el aula, y ésta inicia por la actitud que como
docente trasmita a sus educandos. Sin embargo vemos que la docente no le estd dando un
enfoque inclusivo a la situacion presentada en el aula, pues habla de “cuidar” a la nifia y de que
la vean “normal”.

Otra situacion que puede catalogarse como positiva es la del nifio de la familia #4, la
madre de la familia (comunicacion personal, 7, mayo, 2014), expresa que su hijo se lleva muy
bien con todos sus compafieros y compafieras, sin embargo, narré una situaciéon que vivio su
hijo en el centro educativo que lo marcé un poco, “Hubo un momento que mi hijo se sintié mal
porque me dijo que los compafieros le dijeron que se iba a convertir en el increible Hulk porque
tenia los 0jos muy amarillos”; sin embargo, comenta que ella le explicé a su hijo y el nifio
rapidamente se olvido de ese incidente. Puede ser inevitable que se presenten situaciones de
este tipo, ya que los nifios y nifias en ocasiones expresan lo que piensan sin medir si es algo que
pueda herir a una persona. En una circunstancia como esta, lo importante es el manejo que se le
dé a la situacion como padre o madre de familia, la comunicacion con los hijos e hijas es
primordial para darles seguridad y evitar que se depriman por situaciones como la anterior.

La docente del nifio confirma lo dicho por la madre de familia, pues comenta que los
infantes han estado juntos desde el kinder, por lo que la situacion del nifio ya es conocida por
todo el grupo y menciona lo siguiente sobre las relaciones entre sus estudiantes y el nifio “Es
muy buena, él socialmente se desenvuelve muy bien y tiene toda la aceptacion de sus
compafieros, ellos lo cuidan muchisimo, el nifio es muy abierto, sincero y espontaneo y eso hace
que lo quieran mucho”. Se puede deducir nuevamente que la actitud de los comparieros es de
ser “cuidadores” del nifio, probablemente por los prejuicios que se les ha inculcado acerca de
las personas con una condicion de salud.

Otro punto, es la importancia de la actitud que tenga el nifio a la hora de entablar
relaciones sociales con sus pares, ya que como lo menciona la docente, el hecho de ser un nifio
abierto hace que los compafieros se le acerquen, conociendo su situacion, sin permitir que ésta
sea motivo para que el nifio sea rechazado, por el contrario, es un nifio muy querido.

El conocimiento de la situacién por parte de los compafieros y compafieras puede

determinar el que los nifios con una condicion de salud sean tratados como iguales, o por el
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contrario, que los segreguen por temor o desconocimiento de lo que representa la enfermedad.
Es relevante que se les explique a los nifios que al compariero no es que hay que cuidarlo, sino
apoyarlo en lo que él requiera y respetarlo al igual que al resto de compafieros.

La familia #5 (comunicacién personal, 10, junio, 2014), decidid que no querian que la
situacion de su hijo fuera del conocimiento publico, pues como lo dice su padre “hemos tratado
de evitar, a tal nivel que solo la familia y ciertos amigos lo saben, pero nunca le hemos dicho a
él, si usted quiere cuéntelo”, por lo que aseguran que la relacion del nifio con sus compafieros
es muy buena y afirman que él no habla mucho de su enfermedad. En este caso, se puede decir
que los padres han minimizado el hecho de que su hijo presenta una condicion de salud y
prefieren no darle muchisima importancia para que el desarrollo de su hijo sea igual al del resto
de sus comparieros y comparieros, pero por otro lado, puede tratarse del miedo al rechazo o a la
segregacion que pueda sobrellevar su hijo si su enfermedad es del conocimiento de todos y
todas en el centro educativo, o del hecho que adn no aceptan del todo que sus hijos deben vivir
con la enfermedad, como lo indica Alvarez (s.f.) al manifestar que algunos padres no se
identifican con la realidad de la enfermedad de su hijo y la niegan siempre.

Por el contrario de las familias anteriores, en las que las relaciones entre los nifios y
nifias se pueden catalogar como buenas, se encuentra la situacion que vive el nifio de la familia
#3; en la entrevista realizada a la hermana del menor, ella hablé sobre varias situaciones que le
han sucedido a su hermano desde que ingreso al centro educativo en el que se encuentra, “en el
kinder lo trataron muy feo, lo humillaban, le pegaban y una vez lo agarraron en el bafio y le
dieron... en la escuela no ha sido tanto, pero si una chiquita lo aventd de una rampa y ella es la
hija del guarda y la mama es la cocinera, entonces agarraron a mi hermano entre 0jos, por eso
ahora mi mama lo va a dejar, pero el guarda no la deja pasar, pero ella a veces se pasa, como
que mucha tension generaba eso”. En esta situacion no solo es que el nifio no tiene una buena
relacién con sus comparfieros, se presenta una situacion mas grave aun, que es la agresién, pues
segun lo comentado por la hermana del nifio, no fue una vez sino varias en las que el nifio ha
sido victima de distintos ataques por parte de sus comparfieros y compafieras.

El contexto en el que se desenvuelven puede ser un factor que influya en el
comportamiento de los nifios y nifias, ya que el centro educativo y las residencias de todos se
encuentran ubicadas en el lugar conocido como La Carpio, una comunidad urbano marginal y

en situacion de riesgo social, pues existen muchos precarios y hay presencia de drogas y la
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delincuencia. Lo anterior se puede reafirmar con lo que Alvarez (s.f) menciona, a la hora de
considerar la problematica social del nifio, se deben de tener en cuenta factores como la
condicidn de salud de la persona y su medio ambiente.

Ademas de las agresiones fisicas, las cuales se presentaron principalmente en el kinder,
actualmente la relacién con sus compafieros tampoco es buena, sobre esto su hermana
manifiesta: “El dice que ahi los chiquitos comienzan a jugar pero que lo dejan a un lado, €l dice:
yo0 no tengo amiguitos, nadie quiere jugar conmigo, yo le digo que €l vaya y les diga que jueguen
pero que tenga cuidado porque él no puede golpearse. Hay dias que viene contento otros dias
no, hay unas chiquitas que le dicen cosas feas, le dicen ojos de mantequilla, entonces yo le digo
que les diga ojos de sapo”. (Hermana de familia #3, comunicacion personal, 11, junio, 2014).

Es importante rescatar que el nifio es un poco timido, este es otro de los factores que
puede influir en el comportamiento de sus pares, sin embargo él debe ser respetado sea cual sea
su forma de ser; ademas, es importante analizar la forma en que su hermana le pide que se
defienda, respondiendo de la misma forma en que lo tratan, en vez de buscar solucionar los
conflictos de otra forma.

La realidad que vive el nifio puede conllevar a que su rendimiento escolar no sea el
mismo; el centro educativo no ha hecho nada al respecto por lo que la situacion inquieta a toda
la familia, pues como mencion6 su hermana “nosotros seriamos felices si los compaifieritos no
lo maltrataran y jueguen con €l porque si ¢l esta bien, uno esta bien”. Sus palabras son muy
comprensibles, pues como familiares siempre van a querer el bienestar de sus miembros en
todos los ambitos, y el hecho de que el nifio no esté bien en el centro educativo a causa de que
se siente rechazado por sus comparfieros puede ser muy angustiante para todos en su familia.

Como se puede percibir en el tema de las relaciones sociales entre los nifios con
Drepanocitosis y sus compafieros, la mayoria de las relaciones son positivas, aunque se puede
ver que existen comentarios inapropiados sobre alguna caracteristica del nifio o la nifia con la
condicion de salud, sin embargo, se puede decir que es por el desconocimiento de la
enfermedad; en el caso en que son negativas es importante volver a recalcar que la realidad en
la que vivan las personas, sus prejuicios y creencias pueden marcar su comportamiento ante
determinadas situaciones.

Se puede deducir que las habilidades sociales que posea cada nifio o nifia son

determinantes en el modo en que éste se desenvuelva y socialice con otros, estas destrezas
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inician en su familia, pues son las primeras personas con las que nifio interactua, de ahi y
determinando de como sean éstas relaciones, va a surgir su seguridad o por el contrario la
inseguridad para relacionarse con otras personas, ya sean adultos o nifios y nifias de su misma
edad.

La importancia que tienen las relaciones sociales que un nifio o nifia establezca con sus
pares va mas alla del juego y el centro educativo, pues estas interacciones son la base a cémo
va a desenvolverse una persona en su adultez, esto lo afirma Alvarez (s.f.), cuando menciona

que las relaciones del nifio pueden repercutir cuando este sea un adulto.

Respuesta a las necesidades educativas del escolar con Drepanocitosis

Es importante recalcar que desde un enfoque de diversidad, las necesidades educativas
son entendidas como el resultado de las caracteristicas individuales de cada escolar para acceder
al aprendizaje en interaccion con un contexto educativo en especifico. Por tanto, la medicion
pedagogica y los apoyos que se le brinda a cada estudiante son distintas, y esto es igual cuando
se trata de escolares con Drepanocitosis.

Al cuestionar a las familias entrevistadas sobre si sus hijos o hijas, sobre la atencién de
las necesidades educativas de sus hijos, las respuestas fueron variadas, la madre de la familia #
1, expreso lo siguiente: “A nuestra hija se le dificulta entender lo que se le dice o se le explica,
la maestra me ha dicho que hay que explicarle tres o cuatro veces lo mismo porque ella se distrae
por todo... ella tiene una adecuacion curricular no significativa, porque necesita que le den mas
tiempo o que uno le explique mas... Yo lo que no entiendo es que es lo que va a hacer ella a la
escuela, si la mandamos es por algo, pero es igual la dejan como las vacas porque no entiende
nada”. (Comunicacién personal, 23, setiembre, 2013).

Como lo menciona la madre, la nifia requiere de una metodoldgica pedagdgica acorde
a su ritmo y estilo de aprendizaje, ante esto la docente a cargo de la nifia menciona “a ella le
aplico las pruebas por aparte nada mas, esto porque lamama lo solicitd y ella necesita un espacio
mas extenso porque le dan nervios como inseguridad, pero le aplico la misma prueba, la Unica
adecuacion que yo le hago a ella es cuando la veo cansada yo le pregunto ¢;estas cansadita?,

entonces le copio la materia o le saco copia para que no tenga que escribir mucho y no se canse
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pero realmente muy poco he tenido que aplicar esas medidas, ella es muy eficiente”.
(Comunicacion personal, 1, octubre, 2013).

La docente no menciona que la nifia se dispersa con facilidad, por el contrario, dice que
pocas veces debe apoyarle, y que el aplicarle las pruebas por aparte fue sobre todo por solicitud
de la madre de la nifia, por lo que se puede denotar que existe un poco de discrepancia entre lo
que expresa la madre y lo que manifiesta la docente. En ocasiones se puede percibir que algunos
padres de familia tienden a sobreproteger a sus hijos debido a la enfermedad, lo que hace que
traten de buscar todos los apoyos, sin embargo, es importante que tanto los padres de familia
como la docente conozcan realmente cuales son las caracteristicas de cada escolar, para darle el
apoyo que realmente necesita.

De alli, larelevancia lo estipulado por Junta de Andalucia, 2003, en cuanto al adecuacion
de todas las actuaciones a las caracteristicas del escolar y su familia, lo cual incluye la
construccidn diagndstico integral que permita de establecer objetivos alcanzables.

Por otro lado, el padre de la familia # 2 (comunicacion personal, 8, octubre, 2013)
menciona: “Tal vez algo que hemos visto, es como la concentracion, porque ella se distrae
facilmente con cualquier cosa, ella esta dibujando y cuando usted la ve esta viendo otra cosa y
quiero jugar con otra cosa o esta comiendo y con cualquier cosita se distrae con otra cosa, en la
escuela pensamos que tal vez le puede afectar eso que se distrae muy facilmente pero realmente
no sabemos si es como cualquier otro nifio o si ella realmente tiene una tendencia a distraerse
facilmente”. En este caso el padre hace énfasis en que la nifia se distrae con frecuencia, pero no
se lo atribuye a la enfermedad, por el contrario, expresa que puede ser algo propio del desarrollo
de las habilidades de los nifios. Por su lado su docente menciona que se le brinda los apoyos de
acceso cuando la nifia debe ir en silla de ruedas y ademas agrega “cognitivamente ella hasta el
momento no ha tenido ningun problema, estamos hablando que se esté viendo lo basico, vocales
y ya inicié con las silabas y en ese sentido hasta el dia de hoy no ha presentado problema
alguno”. (Docente #2, comunicacion personal, 27, junio, 2014).

De igual forma, la familia #1 considera su hija no ha presentado dificultades cognitivas,
situacion similar la presenta el nifio de la familia #3, ya que su madre (comunicacion personal,
11, junio, 2014) expreso lo siguiente: “En cuanto al aprendizaje, primer grado y segundo grado
le fue excelente y el afio pasado, él cuando le dio el derrame cerebral tuvo problemas, méas que

todo con la letra, porque si bien no tenia la letra muy linda que digamos, no era asi como la de
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ahorita”. Sobre esto se refiere la docente de la siguiente forma: “El es un nifio stiper esforzado
y le encanta venir a la escuela y mas bien se estresa si no le salen las cosas bien... a ¢l se le
realiza la prueba especifica, que es adecuacion significativa, lo que hace es como bajarle un
poquito el grado de los contenidos”. Es importante observar que tanto la madre del nifio como
la docente coinciden en que el nifio tiene un buen desempefio escolar, con calificaciones
excelentes durante los dos primeros afios de la escuela.

En la experiencia de la familia #5, el padre del nifio (comunicacion personal, 10, junio,
2014), expreso: “A nivel educativo no hemos visto como necesidades, lo normal, pues si creo
que le cuesta mas pero no creo que sea por la enfermedad, es dependiendo de la materia, si le
hemos pagado un maestro aparte porque hemos notado que hay cosas que si le cuesta, lo
hablamos y decidimos que hay que poner méas atencidn a esto y esto, pero siempre ha sido por
fuera, nunca le hemos dicho a la Nifia que le cuesta esto, lo hemos asumido nosotros”. En este
caso los padres han decidido buscar ayuda extra para su hijo pagando a otros profesores para
que refuercen sus conocimientos, dejando claro que no es por la enfermedad que a veces se le
dificulte algo, es mas bien por el contenido.

Por el contrario, a todas las situaciones anteriores se encuentra el nifio de la familia #4,
al cual si presenta dificultades en el aprendizaje, ya que, como lo expresa su hermana, el nifio
ha pasado por situaciones dificiles “A raiz de la enfermedad mi hermano sufrié un derrame
cerebral, se le afectd un lado del cuerpo, un bracito que casi no podia mover. Eso le afectd en
todo, en ausencias y el psicologo dijo que tiene problemas psicomotores y para retener las
cosas”. (Comunicacion personal, 7, mayo, 2014).

Lo relatado por la hermana del escolar, hace visible las deficiencias del sistema
educativo para dar una respuesta a las necesidades del escolar, esto a pesar de las leyes que
resaltan el derecho toda persona para acceder en igual de condiciones a una educacion de
calidad. Como menciona Lindgvist (1994), los sistemas educativos de un pais debe realizar las
adaptaciones correspondientes para establecer los apoyos educativos y las ayudas técnicas que
requiera el estudiante. “Yo digo que lo que ocupa digamos que en los examenes le expliquen,
como él no sabe leer, le vayan explicando porque cdmo va a saber que poner si no sabe leer él
seguro piensa aqui que hago, y la profesora sentada en el escritorio. Un dia pusieron a otra
maestra a cuidarlos en examen y menos les explico ¢l solo puso el nombre en el examen”

(hermana de familia #4, comunicacion personal, 7, mayo, 2014)
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El entorno influye en el desempefio de un estudiante, sobre todo si éste tiene requiere
apoyos especificos que no son suplidas por su docente, como en el caso anterior, pues el nifio
podria mejorar su rendimiento si la docente le brindara los apoyos que él requiere y sobre todo
si mostrara mayor interés en el nifio, pues sus dificultades no son solo académicas, sino que
también en la relacion con el resto del grupo, como se menciond anteriormente.

En todas las situaciones se encuentra que cada escolar requiere de distintos apoyos, a los
nifios de la familia #1, #2, #3 y #5 tiene acceso a una educacién que responde a sus
caracteristicas individuales y sus necesidades, en la cual se promueve la participacion activa en
la construccion de los aprendizajes. No obstante uno de los mayores pendientes del sistema
educativo costarricense es falta de regulacion de la mediacion pedagdgica para lograr un ajuste
real y de respuesta a la diversidad de la poblacion escolar (MERCOSUR, 2003) que garantice
que experiencias como la de la familia #4 no continten violentando el derecho de todos a una

educacion de calidad.

Apoyos en la mediacion educativa de escolares con Drepanocitosis

Una vez identificadas las necesidades educativas especificas que presentan los escolares
con Drepanocitosis, se hace fundamental determinar cuales pueden ser los apoyos en la
mediacion educativa. Estos aspectos estan relacionados con los ajustes metodolégicos, apoyos
y ayudas técnicas, la mediacién de profesionales de educacion especial y psicologia docentes al
igual que el papel de la educacion hospitalaria.

De las entrevistas realizadas a las docentes y las familias, es posible evidenciar que la
atencion educativa es dirigida por la docente guia, quién en su mayoria tras la determinar las
necesidades de su estudiante y comunicarse con la familia procede a determinar los ajustes
metodoldgicos que mejor respondan a la hacer efectiva la participacion del escolar en la
construccion del saber. Para ello, las docentes acuden a las adecuaciones curriculares.

Asi lo explica la docente #3 (comunicacion personal, 18, junio, 2014) “Si, yo le aplico
una prueba especifica que es adecuacion significativa, lo que hace es como bajarle el grado de
los contenidos o se le pone un banco de respuestas de lo que se estd preguntando, se trabaja
pareo y también con guia de estudio. La escuela cuenta con terapia de lenguaje, problemas

emocionales y aula de recurso. El estudiante no esta referido a ninguno porque no hay necesidad
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presente, hay un trabajo muy en conjunto con el hogar, la mama siempre esta pendiente de todo
lo que €l necesita.”

Las adaptaciones curriculares son respuestas especificas disefiadas no solo para
garantizar los propdsitos educativos, ademdas buscan promover desarrollo integral del
estudiante. Segun Reyes (2009) es un proceso de toma de decisiones sobre los elementos del
curriculum para dar respuestas a las necesidades educativas de los escolares mediante la
realizacion de modificaciones en los elementos de acceso al curriculum y/o en los mismos
elementos que lo constituyen. Por tanto la construccion de adaptaciones curriculares basadas en
la caracteristicas del escolar y su contexto familiar puede ser clave para alcanzar los objetivos
propuestos, ya en permite trazar un plan de accidn a seguir tanto dentro como fuera del centro
educativo, como en la situacién de la docente #3 quién con el apoyo de la familia cuenta con
los recursos necesarios para atender a su estudiante, sin la intervencion de los servicios de apoyo
educativos.

Lo anterior llama la atencion el papel de los servicios de apoyos educativos en la
atencion de la poblacién estudiantil con Drepanocitosis, ya que como se expone en el analisis
de las necesidades educativas, su condicion puede influir en posibles dificultades en el
aprendizaje y en dificultades emocionales siendo estos Ultimos mas evidentes ya que cuatro de
los cinco escolares reciben atencion psicoldgica, uno de ellos en la institucion de educativa y
los tres en centros de salud, pero solo una estudiante asiste a un servicio de apoyo.

Asi lo expresan las docentes; “Bueno a ella se le da en el area de psicologia se le da
apoyo cuando ella estd desmotivada o triste por algo, y a veces ella me dice; “Maestra me
molesta algo”, entonces yo la mandé a hablar con la psicologa” (Docente #1, comunicacion
personal, 1, octubre, 2013).

Ella a nivel cognitivo hasta el momento que estamos en un primero inicial, estamos
hablando que se esta viendo lo basico, vocales y ya inicié con las silabas ma, me, mi, mo, mu,
hasta el dia de hoy no ha presentado problema alguno. Eso si ella asiste al servicio de problemas
emocionales” (Docente #2, comunicacion personal, 27, junio, 2014).

Los servicios de apoyos educativos estan a la disposicion de todo estudiante y su docente
con el propdsito de beneficiar los procesos educativos. Para la poblacion con Drepanocitosis
acceder a estos servicios puede beneficiar significativamente su proceso de aprendizaje. Asi

como complementar el trabajo realizado por otros profesionales.
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Ahora bien, tras la construccion de un perfil del estudiante, las docentes entrevistas
priorizan en la aplicacion de las acciones que beneficien su estado de salud, ya que puede llegar
a depender en gran medida su desenvolvimiento y participacion en el aula escolar. Como la
docente #2, que tras su estudiante estar hospitalizada y presentar problemas psicomotores,
procede a la implementacion de una adecuacion de acceso. “Cuando ella llegé en silla de ruedas
necesitd mas espacio para movilizarse y ademas ella necesita estar oxigenada, que le esté
entrando el airecito entonces trato de mantenerla ni muy cerca pero tampoco lejos de una
ventana, mas que somos tantos en el aula. (Docente #2).

En cuanto a los periodos de hospitalizacion, son otros de los aspectos que las docentes
entrevistas tienen en cuenta en la mediacion pedagdgica con su estudiante con Drepanocitosis,
pues parecen reconocer su obligacién en la continuidad del proceso educativo, esto mediante la
puesta en préctica de estrategias que faciliten su reincorporacién a la dinamica del aula.

Dichas estrategias estan relacionadas: la recuperacién de la materia vista durante los dias
de ausencia; asi como la atencion individualizada para la explicacion de la misma. De esa forma
lo explica la Docente #1 (comunicacién personal, 1, octubre, 2013), “En caso de hospitalizacion,
me corresponde ayudarle a ponerle la materia al dia y le permito a la mama venir a clase a
ponerse al dia con los cuadernitos, son pocos los dias que ella falta puede ser un dia por semana
entonces es poco lo que se atrasa y es rapido de ponerse al dia, si hay algin tema que es necesario
explicarle se le hace en forma individual”.

También el programa de pedagogia hospitalaria del Centro de Apoyo en Pedagogia
Hospitalaria del Hospital Nacional de Nifios Dr. Carlos Saenz Herrera (CEAPH), cuenta con
los servicios de apoyo educativa para la atencion de la poblacién escolar con una condicion de
salud, estos parecen ser del conocimiento de la misma Docente #1, quién lo explica a
continuacion, “hasta el momento no ha estado hospitalizada, pero en ese caso es mi deber como
maestra ir a la casa a hacer visita al hogar y darle apoyo de contenidos a ella y proporcionarle
los materiales a como dé lugar, ya sea mediante la madre, que ella venga al aula o en casos muy
especiales o tal vez aqui en la escuela me dejan salir mas temprano. Si estuviera en el hospital
la mama tendria que venir o ponerla al dia después con lo basico porque es muy dificil que me
dejen ir al hospital, ademas ella necesita reposo y estar descansada, ese tiempo se repone

mediante tutorias y materiales”
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La atencion educativa que se desarrolla durante los periodos de hospitalizacién puede
tener como finalidad mas que la compensacion de la materia vista en clases, es contribuir al
bienestar y la calidad de vida del escolar, haciendo efectivo su derecho a la accesibilidad a la
educacion, oportuna, eficiente y eficaz.

Las docentes #2 y #3 utilizan estrategias de atencion similares, “en caso de ausencia yo
me encargo de darle las fotocopias, como ellos estan en primer grado y ellos todavia no leen ni
escriben entonces los temas se ven en fotocopias y en el momento en que ella regresa. Segun el
tema que se ve y la materia que se ve, si saco un tiempito para explicarle a la nifia lo que debe
hacer en cada ejercicio, ella lo realiza en clase o ¢lla lo termina en casa” (Docente #2,
comunicacion personal, 27, junio, 2014). “Si se tiene que ausentar por citas o hospitalizacion,
le reponemos las clases, la materia se la brindamos en copias y si sacamos el ratito para
explicarle a él por aparte, para poderlo llevar al mismo nivel, pero nosotros no hemos tenido un
ausentismo con el nifio por un periodo prolongado, este afio ha sido muy estable” (Docente #3,
comunicacion personal, 18, junio, 2014).

De las experiencias educativas de la poblacién estudiantil con esta condicion de salud
en la investigacion, resalta el hecho que ninguno de ellos ha sido usuario de los servicios de
atencion educativas en la modalidad de aulas hospitalarias brindados por el Centro de Apoyo
en Pedagogia Hospitalaria del Hospital Nacional de Nifios Dr. Carlos Saenz Herrera (CEAPH),
a los cuales se le podria atribuir el desconocimiento del servicio como una de las razones.

Ahora bien, a pesar que a lo largo del analisis el accionar docente en la atencién de su
estudiante con Drepanocitosis, destaca la disposicion de las mismas en la implementacion de
medidas para apoyar su proceso de aprendizaje, también se presentan situaciones que ponen en
riesgo el desempefio educativo del estudiante que pueden resultar en situaciones de
discriminacion y de violencia de los derechos. Como se denota en la experiencia de la familia
#3, “Cuando tenemos citas y eso si cae en semana de exdmenes ella lo que hace es hacerle dos
examenes un mismo dia, eso fue un total desastre porque él a veces no habia estudiado para el
otro examen” (Hermana de #4, comunicacion personal, 11, junio, 2014).

Lo anterior hace visible otro aspecto que puede influenciar el apoyo educativo de los
estudiantes con Drepanocitosis, la actitud docente. Por lo relatado por la encargada de familia a

lo largo de la entrevista, parece que la docente no se muestra interesada en la atencion del su
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estudiante, ya que su accionar podria considerarse en contra de las posibilidades del mismo
provocando su inevitable fracaso en el proceso.

Por ende, se puede plantear que el apoyo educativo que se le brinda a la poblacién
estudiantil con una enfermedad crénica estd sujeto al compromiso docente en la puesta en
marcha de acciones que permitan adecuar el sistema a las necesidades del estudiante y no al
revés. Asimismo al acceder el educando a una atencion educativa basada en sus caracteristicas,
habilidades e intereses, puede esta proporcionar mayores oportunidades para las construcciones
de aprendizajes significativos. En cuanto a los periodos de ausencias ya sea por hospitalizacion
como por citas médicas, la coordinacion entre docentes como encargados de familias parece
tener gran injerencia en la reincorporacion del estudiante a las dinamicas escolares. Igualmente
se evidencia la necesidad de revisar cual es el papel otros profesionales como las docentes de

apoyo.

Desafios en la atencidn educativa de escolares con Drepanocitosis.

En la busqueda de una educacion de calidad que validen los derechos de la poblacién
estudiantil con una condicion de salud, se presentan desafios en la busqueda de mejorar las
condiciones en las que se desarrollan los procesos educativos.

Uno de estos desafios es los protocolos a seguir para la atencion de la Drepanocitosis
dentro del aula escolar, el manejo de sus crisis y los lineamientos a seguir para promover el
bienestar de €l nifio o nifa.

De esta forma lo expresa la docente #2 (comunicacion personal, 27, junio, 2014), “Le
voy a ser muy honesta, una de mis limitaciones es la falta de apoyo cuando la nifia esta en crisis,
qué dificil es para mi cuando necesita ir al servicio por ejemplo, yo no puedo ir porque no puedo
dejar a los otros 28 solos. Eso solo pasa cuando ella esta en crisis, que son 1os momentos es que
yo digo que si se necesita un apoyo extra”’. Asi mismo, la docente demanda la participacion de
otros profesionales que den soporte al abordaje de la situacién y colaboren en la toma de
decisiones.

Como se ha venido analizando en apartados anteriores, es de vital importancia para cada
docente conocer la condicion de salud de su estudiante, ya que no conocer el proceder

propuestos por FUNDREPA (2014) para la atencion de las crisis puede poner en riesgo la vida
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no solo del escolar sino también de los demas estudiantes. Los procedimientos en ocasiones tan
sencillos como no colocar hielo en una herida o golpe. De alli la importancia de que el personal
docente debe capacitarse mediante la comunicacion con la familia, el centro de salud y doctores
especialistas.

Por ende, también directores y personal administrativo pueden tener en cuenta algunas
de las recomendaciones realizadas por la docente a cargo como; “en el momento en que se hacen
los grupos conocen que hay alguna situacion especial, mi recomendacion seria que no recarguen
los grupos, para que, para que la docente pueda trabajar mejor con el nifio o nifia que padece de
una enfermedad” (Docente#2).

Asi mismo la comunicacion y la buena relacién con la familia, es otro desafio, pues
como lo menciona la docente #1 (comunicacion personal, 1, octubre, 2013), debe prevalecer la
tolerancia y la empatia; “debes conocer de la materia y tener una buena relacion con la familia,
porque a veces viene la sefiora y entra tus al aula, tal vez a otro maestro no le vaya a gustar eso,
por eso la tolerancia, y mucha paciencia mucha tolerancia a las necesidades que tiene la
enfermedad”.

Por otra parte, otros de los desafios para las docentes entrevistas es contar con los
recursos y materiales para generar mejores condiciones para aprendizajes de calidad. La docente
#1 expresa que “el sistema de recursos puede ser una limitante, que quizds uno quiere una
grabadora, un DVD en el aula algo asi, porque a veces para reforzar los temas quien no quisiera
estar como en una privada que en cada aula tienen todos los recursos pero en cuanto a lo que es
apoyo”.

El contar con recursos y apoyos de calidad puede estimular una educacion mas dinamica,
participativa e inclusiva. Sin embargo, como se percibe la cita anterior, el acceso a recursos y
material puede que dependa de un presupuesto y disposicion de los que administran, siendo este
aspecto uno de los mayores pendientes en el sistema educacion publica.

A manera de cierre, la docente #3(comunicacion personal, 18, junio, 2014) sintetiza las
aspectos a tener en cuenta en la atencion con estudiantes que presentar una condicion especifica,
“es primordial la disposicion que tenga el maestro de querer trabajar y de buscar apoyo. Tener
la apertura de querer trabajar y de no segregar al nifio del grupo, o de tener ese recelo o miedo
de cémo trabajar con él, porque no dejan de ser una responsabilidad adicional de cuidar no solo

30 nifios sino también cuidar de él y no dejar que se golpee o se agite. Es no tener miedo, de
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gue en momentos hay retos y esos retos tenemos que afrontarlos y buscar siempre la manera de
comunicarse con los papas o encargados porque creo que si hay un apoyo y se van de la mano
escuela hogar”.

Por ende, no cabe duda con el principal desafio que pueden enfrentar las docentes esta
relacionado con el cambio que enfoque de diversidad que se puede viene tomado mas fuerza en
la educacion publica, la educacion para la diversidad. La misma pretende la eliminacion de las
barreras en el entorno y propiciar la participacion a través de un enfoque de derechos e igualdad
de oportunidades, en donde la diversidad enriquece los procesos educativos. Lo cual implica
una reestructuracion de los enfoques tradicionales y asistenciales, dando paso a la una visién
mas global de las caracteristicas de la poblacion estudiantil, caracterizandola e incorporando el

contexto cultural, familiar y social.

Relatos: La realidad educativa de la poblacién estudiantil con Drepanocitosis

Las vivencias que tengan cada nifio o nifia en la etapa escolar dependen mucho del
contexto en el que se desarrollen, es importante destacar que esta realidad representa lo
pedagdgico, lo cual es muy importante, pues como todos, tienen derecho a una educacién de
calidad, que atienda de forma correcta cada una de las necesidades que tengan; pero ademas de
lo meramente educativo, es importante valorar todas las vivencias que tienen los y las nifias que
en la escuela, con sus docentes y con sus pares.

Es muy probable que la enfermedad tenga un impacto en todas esas experiencias, y como
lo mencionan Medin y Méndez (2007) “no importa la edad que tengan, necesitan sentirse
"normales". Esta necesidad los toma, durante el tratamiento, ain més sensibles a la reaccién de
su familia y sus amigos” (p.2).

En este espacio se relatan algunas vivencias que han tenido los infantes en los centros

educativos, narradas por sus padres y madres.
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“No cambiaria nada”

“Yo no cambiaria nada de la experiencia educativa de mi hijo, ha sido muy positiva.
La graduacion de Kinder por ejemplo, fue un momento muy importante para nosotros porque
nos dice que va bien, para nosotros es una tranquilidad que las crisis de él no sean tan
intensas porque si nos han contado de otros nifios que los internas por tres meses, se atrasan
y al final deben repetir el afio y etc. Para nosotros ha sido un alivio que él pueda ir bien. Si
nos gustaria que exista mas conocimiento de la enfermedad porque tal vez hay mas chicos en
la escuela que tengan la enfermedad y los maestros no le den importancia y tal vez sea mas

severa, y eso se deberia de trabajar, buscar la manera de las personas se enteren’

Palabras del padre de la familia #5.

Es importante recalcar que segun este relato, para la familia, el avance del estudiante es
sinénimo de que todo va bien. Una de las mayores preocupaciones es el rezago escolar que
puede tener un nifio al ingresar al hospital por un lapso de tiempo, como lo fundamentan
Gonzaélez y Jenaro (2007) cuando mencionan que la hospitalizacion de una persona menor de
edad, significa un cambio radical en la condicion de vida familiar, por lo que en el relato anterior
se puede evidenciar la tranquilidad que siente el padre al ver que su hijo no ha sido hospitalizado

por largos periodos.

“Salado”

“La unica experiencia negativa fue la ocurrida con la maestra del aiio pasado que
estaba embarazada, ella inicio incapacitandose, cada, tres dias y después era una semana,
un mes y los nifios en la casa, no nos decian nada, perdian y perdian clases, cuando hicieron
lo de la reunién con la directora con los papas, pusieron a la otra maestra que venia desde
Atenas. Y esta que va, no ayudaba nada a mi hijo, decia que no que no, que habia faltado y
que salado que tenia que ver como conseguia la materia, luego no me daba tiempo en los
examenes, me le iba malisimo, que va me sentia desesperada con esa situacion, no sabia qué
hacer, estresada. Cuando regreso la otra maestra, ya venia con una mala actitud, como
desmotivada con lo de la carta que firmaron los padres”.

Palabras de la madre de la familia #4
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En este relato se visualiza como se atropellan los derechos del nifio, ya que la docente
segun lo menciona la madre del nifio, se niega a brindarle los apoyos que éste necesitaba. En
las situaciones en las que un nifio se ausente a lecciones debido a una condicion de salud, la
Junta de Andalucia (2003) menciona que se deben adoptar las medidas necesarias para
garantizar la continuidad del proceso de aprendizaje, lo que es totalmente opuesto a la realidad
que Vvive este estudiante con su docente. Aqui es importante observar como el mal desempefio
de la labor de una docente puede indisponer a otra, quién como lo menciona la madre “ya venia
con una mala actitud”. Todo lo anterior, probablemente afecte al estudiante, asi como a su madre
quien asegura sentirse desesperada ante una situacion que podria evitarse si las docentes

realizaran su labor desde un enfoque de atencién a la diversidad.

“Si él esta bien, uno esta bien”

En una parte dice uno ojalé que esté afio para él sea mejor, que no lo hagan a un lado,
que reciba de las profesoras mas atencion y mas apoyo para que vaya avanzando, pero es tan
dificil. Nos gustaria que tenga mas amigos como cuando vamos a Nicaragua de vacaciones
los nifios lo buscan y todos juegan con €l y ninguno le dice nada por los ojos amarillos, yo
pienso ¢porque aqui es diferente de alla? los nifios hasta lo cuidan, lo tratan como un nifio
que fuera normal, como ellos. Bueno seriamos felices con él, si los compafieritos no lo
maltrataran, jueguen con él y si él esta bien, uno esté bien.

Palabras de la hermana encargada de la familia #3

En este relato se da a conocer como la familia siente una discriminacién por parte del
entorno, no solo por la condicidn de salud del nifio, pues se puede notar como hace hincapié en
que en las distintas culturas son tratados de forma diferente, para la hermana los nifios de
Nicaragua tratan a su hermano como un nifio “normal” probablemente refriéndose a que no
hacen ningun tipo de distincion por la condicién de salud que presenta en nifio y la interaccién
entre ellos es muy buena.

La situacion que vive el estudiante en el centro educativo es preocupante, sus
compafieros lo segregan por sus caracteristicas fisicas y al parecer por las culturales, asimismo,
parece indicar que la docente no le brinda el apoyo que el nifio requiere por lo que para la familia

es dificil y desean que esta situacién cambie para que puedan estar tranquilos.
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“Alegria colectiva”

“En la escuela le va muy bien, su profesora se preocupa mucho por ella y por conocer
de la enfermedad y cuando ella estuvo internada nos decia la profesora que los comparieritos
preguntaban por ella que por qué no estaba, y vieras que cuando llegé en silla de ruedas
también todos la ayudaron y como habia faltado varios dias estaban todos contentos de
volverla a ver”.

Palabras del padre de la familia #2

Contrario al relato anterior, en este se denota como la docente y compafieros de la nifia
tienen una relacién cordial, de aprecio y preocupacién por su compafiera. Se podria decir que
parte de que esto suceda en el aula es gracias a la docente, quien como menciona el padre
siempre se ha preocupado por mantenerse informada y por ende es probable que ella informe a

sus educandos y les inculque valores de respeto y solidaridad hacia sus pares.

“A su nivel”

Nuestra hija ha pasado por muchas experiencias negativas que no se pueden cambiar,
pero bueno tal vez nos gustaria que los maestros comprendieran mas, que se pusieran mas al
nivel de ella, yo sé que todos los nifios son diferentes, yo sé que un nifio sano es totalmente
diferente que uno enfermo, no solo en lo fisico, en lo emocional y en su problema de
aprendizaje, pero si que se pongan al nivel de ellos, que cuando no entienda una palabra, pues
busquen el método para hacer que ella entienda, como lo que hago yo, que le dibujo, le cuento
una historia o un cuento entonces a ella te entiende rapido y te capta, al nivel de ella.

Palabras de la madre de la familia #1

En este relato se manifiesta el interés de la madre en que la docente utilice distintas
técnicas o estrategias para apoyar a su hija con los contenidos que se le dificultan, nuevamente,
esto se puede relacionar con lo que estipula el Codigo de Nifiez y Adolescencia, Capitulo V -
Derecho a la educacién, Articulo 56., donde explica que las personas menores de edad tendran
el derecho de recibir educacidn orientada hacia el desarrollo de sus potencialidades. Por lo que
la docente tiene un papel muy importante, en donde debe de tener una adecuada atencion para

la diversidad que tiene en el aula escolar.
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Como se ha exteriorizado anteriormente, un factor en comdn de estos relatos es la
presencia de la docente, ya que tanto en los relatos negativos como en los positivos, ésta tiene
gran protagonismo, por lo que se denota la influencia que tiene la actitud de las docentes ante
las experiencias que tienen sus estudiantes y como esto influye en el desarrollo educativo y
emocional del infante.

Cada vivencia contribuye a que la familia se forme un concepto sobre el trato que las
docentes y compaiieros le brindan a sus hijos e hijas, lo que puede llegar a afectar en el
desarrollo académico de los mismos, pues por una mala experiencia pueden llegar a cargarse de
miedos o inseguridades provenientes de esa experiencia. Por otro lado, la confianza y la
seguridad que sienta un padre o madre hacia la docente encargada de su hija o hijo puede
mejorar considerablemente el desarrollo escolar de los mismos, por lo que es vital que en base
a todas esas experiencias los familiares y docentes de menores con Drepanocitosis sean tomadas
como un llamado para los docentes a informarse sobre la enfermedad, a atender las necesidades
de forma oOptima, siempre con el fin de que el educando tenga una formacion de calidad. Asi
como es un llamado para las familias, para que luchen por los derechos de sus hijos e hijas y al
mismo tiempo se comprometan a ser un apoyo para los docentes, pues solo juntos, pueden lograr

que el proceso educativo de sus hijos sea exitoso.
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Capitulo V

Conclusiones y recomendaciones
Segln lo expuesto en el andlisis de los resultados se obtuvieron las siguientes
conclusiones y recomendaciones:

e Una de las principales premisas que arroja este estudio, es la necesidad de que la
Drepanocitosis se perciba como un problema real de salud publica, siendo esta la
enfermedad hematologica hereditaria mas frecuente en el mundo y que se hace cada vez
mas comun a la poblacion costarricense. Pese a ello, su desconocimiento es alarmante,
situando en una posicion de vulnerabilidad a quien presentan la condicién y a su familia,
los cuales ven disminuida considerablemente su calidad de vida.

e La tarea de informar y educar a la poblacién costarricense acerca de los riesgos de la
enfermedad se encuentra focalizada en unos pocos como FUNDREPA, quienes si bien
realizan un esfuerzo admirable, tienen un alcance limitado. Asimismo, es limitado el
acceso a informacion clara, que lejos del vocabulario médico, permita conocer y
entender las implicaciones de dicha condicion.

e Para la comunidad docente que formé parte de este estudio, la Drepanocitosis y sus
implicaciones era una condicion totalmente desconocida, porque reconocen llegar a
conocer de la misma mediante las madres de sus estudiantes, las capacitaciones
brindadas por FUNDREPA o por investigaciones realizadas por su propia cuenta.

e En cuanto a las respuestas emocionales de los padres, las madres y encargados tras
conocer el diagnostico de una enfermedad crénica en sus hijos o sus hijas, se evidencia
como predomina el sentimiento de culpa, por tratarse de una condicion hereditaria,
también tristeza, miedo, incertidumbre, ansiedad e inseguridad, sentimiento que en
algunos padres y madres, repercuten en conductas sobreprotectoras.

e Al dirigir la mirada a las dindmicas de las familias con un miembro con Drepanocitosis,
se reconocen desafios a los se enfrentan en términos econdmicos, impactando
considerablemente a tres de las cinco familias entrevistadas, la convivencia de pareja,
que pasa a un segundo plano desplazada por el rol de padre o madre, y el apoyo de

parientes 0 personas externas a la familia, presente solo en uno de los casos.
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De la comunicacion entre el hogar y el centro educativo, se denota en la mayoria de los
ocasiones, un compromiso de ambas parte en la construccion de los espacios o canales
para que se lleve a cabo una comunicacion asertiva en pro de una atencién educativa de
calidad. Esta comunicacion les permitio a las familias desarrollar vinculos de confianza
con las docentes, reconociendo su compromiso. Por su parte las docentes entrevistadas,
valoran dicha coordinacion ya que les permite guiar mejor su proceder pedagadgico.
Con respecto, al desempefio académico del estudiante con Drepanocitosis es en su
mayoria alto, pese a los periodos de ausencias por complicaciones en su salud o por citas
de control médico.

En lo referente a las relaciones sociales entre los estudiantes con Drepanocitosis con sus
iguales dentro del aula escolar se caracterizaron por ser en su mayoria positivas, es decir
que se establecen vinculos de empatia, confianza, cooperacion, amistad e incluso
liderazgo, todo esto favorece para la aceptacién e integracion del estudiante. Sin
embargo, se identificaron situaciones de discriminacion que llegaron a perjudicar el
estado emocional y la actitud del estudiante hacia la escuela.

En lo que concierne a los aspectos que potencian el aprendizaje, se identifican los ajustes
curriculares, las cuales realmente cubren sus necesidades educativas. Asi mismo se les
brinda atencion psicoldgica, a cuatro de los cinco estudiantes, uno de ellos en el centro
educativo y los tres en centros de salud, pero solo una estudiante asiste a un servicio de
apoyo.

De los casos estudiados, resalta el hecho que ninguno de ellos ha sido usuario de los
servicios de atencion educativas en la modalidad de aulas hospitalarias brindados en por
la “Escuela Hospital Nacional de Nifios Dr. Carlos Saenz Herrera

Una de las principales limitantes para las docentes en la atencién de su estudiante con
drepanocitosis, es la falta de una guia en el manejo de crisis, en las que se ve
comprometido el bienestar no solo del estudiante, también el de los demas comparieros.
De igual forma las docentes demandan la participacion de otros profesionales
especialmente del area de la salud que den soporte al abordaje de la situacion y colaboren
en la toma de decisiones.

Las actitudes del docente influyen mucho en el tipo de relaciones que establecen el

estudiante con sus iguales ya que ejerce un papel de modelador social.
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e Se determina con base en lo mencionado por las docentes y las familias principales
aspectos que limitan o ponen en riesgo el aprendizaje en algunos estudiantes son;
periodos cortos de atencidén o concentracion, cansancio excesivo, dificultades a nivel
motor y espacios no propicios para el bienestar del estudiante como aulas pequefias
limitan la circulacion del aire.

e En miras hacia una atencion de educativa de calidad para estudiantes con una
enfermedad cronica, las docentes reconocen que hace falta mucha capacitacion asi como
contar con los recursos y materiales que favorezcan la participacion activa de todo el
estudiantado, sin embargo, afirman que lo mas importante es la actitud ante el reto que
supone.

Partiendo del andlisis de resultados, a continuacion se citan las principales
recomendaciones para las distintas entidades involucradas en este proceso investigativo:

Al Ministerio de Educacion Publica

o Brindar capacitaciones que actualicen a docentes en tematicas sobre

enfermedades cronicas presentes en nifios y nifias en edad escolar, asi como informacion

sobre el servicio de apoyo que requiera el educando con una condicion de salud

especifica.

A la Universidad Nacional

e Promover inducciones, charlas, conferencias dirigidas a estudiantes de las carreras de la
Division de Educacion Basica, en las que se trate el tema de las enfermedades cronicas
en infantes, las cuales brinden bases para el trabajo en el aula si llega a tener un
estudiante con esta condicion.

A FUNDREPA

e Continuar con su labor informativa a la poblacion con Drepanocitosis en Costa Rica.

e Buscar un mayor alcance a la poblacién en general, brindando informacion mediante
distintos medios, como redes sociales, visitas a hospitales y a escuelas, con el fin de

establecer alianzas estratégicas para formar redes de apoyo.

A la familia
e Esimportante que las familias con infantes con Drepanocitosis soliciten apoyo médico

y/o psicologico en caso de ser necesario, asimismo, que busquen otros recursos para
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informarse, como la busqueda en internet, en donde pueden encontrar material sobre la
enfermedad.

Los padres de familia deben mantener la comunicacion constante con la docente del
aula, asi como con los otros profesores de materiales especiales, para que en conjunto
logren que el proceso educativo del nifio o nifia sea satisfactorio, logrando acordar como
va a ser el trabajo en caso de que el nifio o nifia deba ausentarse debido a su condicion
de salud.

Estimular el desarrollo social del nifio o nifia con Drepanocitosis, evitando la
sobreproteccion. Esto mediante espacios donde el infante pueda jugar u compartir con
sus pares sin poner en riesgo su salud.

A las docentes

Reunir toda la informacion posible acerca de la enfermedad, sobre todo los cuidados de
salud que debe tener con el estudiante para evitar una crisis.

Es importante que antes de abarcar el tema en clase, consulte con la familia y también
con el educando, sobre que desean que se les comente al resto del grupo de comparieros
y comparieras sobre la enfermedad.

Es relevante que se establezca los apoyos que requiere, con el fin de brindarle una
educacion oportuna y de calidad, que atienda las necesidades e intereses del estudiante.

Mantener un nivel positivo de expectativas sobre el estudiante, ya que éstos responden en gran

medida a lo que capta que se espera de ellos con respecto a sus actitudes y conductas.

En caso de que el estudiante deba ausentarse a clases debido a alguna crisis 0 una
hospitalizacién, es importante que se coordine el trabajo en casa, para esto es vital que
se mantenga una constante comunicacion, en la que los padres puedan realizar consultas
o0 aclaren dudas sobre el progreso del menor. De igual forma el docente puede requerir
informacion sobre la condicion de salud del nifio.

Informar a otros docentes de la condicidn del nifio, por ejemplo al profesor de educacion

fisica, para que se tome en cuenta a la hora de impartir sus lecciones.
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Capitulo IV

Guia “La Drepanocitosis en la poblacion Educativa de I y II Ciclos”
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Apéndice A

Entrevista a padres, madres o encargados de infantes con Drepanocitosis

Universidad Nacional

Centro de Investigacion en Docencia y Educacién

Division de Educacion Basica

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion

Objetivo:

Conocer el ambiente familiar y las experiencias educativas que tienen los nifios y nifias con

Drepanocitosis.

Conocer los apoyos, limitaciones y necesidades vinculadas a las experiencias educativas de los
hijos e hijas de padres, madres o encargados miembros de la Fundacion para la Investigacion y

el Apoyo al Persona con Drepanocitosis y otras Hemoglobinopatias (FUNDREPA)

Instrucciones
Conteste las preguntas de forma clara y sincera, la entrevistadora grabara la entrevista con
fines de registrar datos con exactitud, las respuestas de las mismas son de caracter

confidencial y andnimo.
Guia de Preguntas

¢ Cuéndo su hijo o hija nacid, tenia conocimiento de lo que es la enfermedad?
¢Coémo se sintiod al enterarse que su hijo o hija presenta una enfermedad?
¢ Cual ha sido el impacto de la Drepanocitosis en la relacion familiar?

¢Cuales de las condiciones de salud de su hijo o hija afectan el desempefio escolar?

1

2

3

4

5. ¢Como ha sido la reaccion de los y las docentes ante la enfermedad de su hijo o hija?

6. ¢Como ha abordado el tema de condicion de su hijo o hija con él o la docente?

7. ¢Como ha sido la relacion de su hijo o hija con sus compafieros (as)?

8. ¢Cuales han sido las necesidades educativas ha presentado su hijo o hija a raiz de la
enfermedad?

9. Relate alguna experiencia que considere significativa positiva o negativo en la escuela.

10. ¢ Qué le gustaria a usted que cambiara en la experiencia educativa de su hijo o hija?
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Apéndice B

Entrevista a docentes guia de estudiantes con Drepanocitosis.

Universidad Nacional

Centro de Investigacion en Docencia y Educacion

Division de Educacion Basica

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion

Objetivo:

Conocer el ambiente escolar y las experiencias educativas que tienen los nifios y nifias con

Drepanocitosis.

Presentacion
Le agradecemos de antemano el tiempo que nos brindara para la realizacion de esta entrevista,
la cual tiene como fin recolectar informacion necesaria para elaborar un trabajo universitario de

investigacion. La informacion que usted brinde serd manejada con discrecion y sera anonima.

Instrucciones
Por favor conteste las preguntas de forma clara y sincera, la entrevistadora grabara la
entrevista con fines de registrar datos con exactitud, las respuestas de las mismas son de

caracter confidencial y anénimo.

Guia de preguntas

1. ¢ Conoce usted lo que es la Drepanocitosis? Explique

2. ¢ Conoce usted algunas de las necesidades o problematicas de la familia y del o la
estudiante con Drepanocitosis?

3. ¢Coordina usted el trabajo con la familia, de qué forma?

4. ¢ Qué aspectos considera son los mas dificiles/faciles de trabajar con un nifio o nifia
con una enfermedad cronica?

5. ¢Realiza algun tipo de adecuacion curricular al nifio o nifia con Drepanocitosis a su

cargo? ¢Por qué?



10.

11.
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¢ Qué tipo de apoyos educativos se ofrecen al nifio con drepanocitosis en su centro
educativo?

En los casos en que el nifio o nifia deba ausentarse de clase por un periodo prolongado
de tiempo, debido a su enfermedad, ¢qué acciones toma usted?

¢Aborda el tratamiento de la enfermedad en su clase? ¢Si lo hace, de qué forma lo
aborda?

¢COmo es la interaccion social del nifio con sus pares?

¢Considera usted que el sistema educativo presenta limitaciones para trabajar con
estudiantes con enfermedades cronicas?

¢ Qué recomendaciones daria usted a otro docente a la hora de trabajar en un aula con

un nifio o nifia con algun tipo de enfermedad crénica?
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Apéndice C
Taller I: Socializacion

Evento: Conferencia “Sobrecarga de hierro: Qué es y como se trata”.
Dia: el 27 de abril del 2013.
Lugar Hotel Crown Plaza, Corobici.

Objetivo: Promover la convivencia entre los participantes con el fin reflexionar de si mismo
mas alla de la condicion que se presenta.

Contenido: La convivencia.

Instrucciones: Colocados en grupos, los participantes, entrevistar, orientados por la guia de
preguntas suministrada por las facilitadoras, a él o la compafiera que se encuentre a su derecha.
Las facilitadoras entregaran a cada persona un confite. Al finalizar el tiempo establecido, cada
persona expondré ante el resto del grupo la informacion que recolecto de su entrevistado, asi
mismo le entregara el confite.

Te presento a:

Cuéntame:

¢ Cual es tu nombre?

¢Cual es tu edad?

¢ De donde vienes?

¢Por qué estas aqui?

¢ Qué te gusta hacer en tu tiempo libre?

¢ Cuales crees que son tus mejores cualidades?

¢Qué es lo que te hace mas feliz?

Otras preguntas


https://www.facebook.com/pages/Hotel-Crowne-Plaza-Corobic%C3%AD/227446070599602?ref=stream&viewer_id=755098305
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Apéndice D
Taller Il “Descubriendo lo bueno que hay en ti”
Evento Celebracion del Dia del Nifio
Dia: 07 de septiembre del 2013.

Lugar: Salén Comunal Villa Franca, Tibas.

Obijetivo: Crear un espacio de expresion para los padres, las madres o encargados, en
el cual reflexionen sobre las cualidades que tienen sus hijos e hijas y la importancia de

expresarlas.
Contenido: Aprendizaje emocional y de expresion de sentimientos.
Actividades:

1. Seles entregara a los padres, las madres o encargados un quequito, el cual se encuentra
sin decorar, por otro lado en una mesa se colocaran varios ingredientes con los que
puedan decorarlo. Se les indicara que imaginen que ese quequito es su hijo o hijay que
cada ingrediente con lo que lo van a decorar simboliza las caracteristicas positivas que
tiene ese nifio o nifia que lo hacen Unico.

2. Los y las participantes expongan de forma voluntaria el quequito que han preparado
pensando en sus hijas e hijas y el porqué de cada ingrediente.

3. Se anima a los padres, las madres o encargados a entregar el quequito a sus respectivos
hijos e hijas y que les digan todo lo bueno con lo que lo decoraron.
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e incluyen consejos o
sugerencias para familiares
brindados por otros padres
y madres de nifos con
Drepanocitosis; esperando
que sea de apoyo
a abordar muchas de
las situaciones que se
puedan presentar en la
vida cotidiana. Asimismo,
hay un apartado dirigido a docentes que trabajan
con poblacion con la enfermedad, en este
apartado se le brindan sugerencias pedagdgicas
para que el trabajo con los menores sea acorde
a las caracteristicas y necesidades del estudiante.
Esto es importante porque una de las principales
situaciones que se les presenta a algunos nifos y
nifias con Drepanocitosis es el rezago escolar, a
causa del ausentismo producto de las crisis de dolor.
Ante esto, se genera una necesidad de abrir una
comunicacion hogar-centro educativo, en la que los

cuidadores junto a los docentes busquen opciones
para que el menor reciba una educacién de calidad.

Por otro lado, encontrard relatos de padres y
madres con hijos o hijas con Drepanocitosis. Estos
testimonios buscan comunicar las realidades de
estas familias, esperando orientar a otros nuevos
padres que afrontan situaciones similares en el
nlcleo familiar.

Aunque cada familia y especificamente cada nifo
onifaes diferente, pueden tener algunas caracteristicas
similares con otras familias, otros nifos, pues
comparten un mismo diagnédstico, tratamientos
similares, o la misma edad. Es por todo esto que las
historias de los padres se convierten en un insumo
valioso para quienes aprenden de la Drepanocitosis
0 para quienes comparten la experiencia de esta
condicion de salud crénica en sus hogares.






CONTENIDO

JQUE ES LA
DREPANOCITOSIS?
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stas células anormales (anemia drepanocitica o de células falciformes). La
pierden su plasticidad, disminucién de la oxigenacion de los tejidos y la
por lo que pueden obstruccién de los vasos sanguineos puede producir
obstruir los vasos crisis dolorosas, infecciones bacterianas graves y
sanguineos pequefios necrosis. (59 Asamblea Mundial de la Salud).

y reducir el fluyjo de la

sangre. La supervivencia Para su mejor comprension, a continuacién se
de los glébulos rojos presenta una imagen de cémo se ven los globulos
estd disminuida, con la rojos de una personasin la enfermedad y otra con los
consiguiente anemia glébulos rojos de una persona con Drepanocitosis:

|. GLOBULOS ROJOS 2. GLOBULOS ROJOS
SIN DREPANOCITOSIS FALCIFORMES.
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CONTENIDO

;PORQUE UN INFANTE
NACE CON DREPANOCITOSIS?

uando el nifio hereda dos s6lo tiene una probabilidad del 25% de recibir los
de esos genes (uno de cada dos genes anormales y padecer la enfermedad, y
progenitor) nace con la una probabilidad del 50% de ser portador de uno de
enfermedad. Sin embargo, los genes. La mayoria de los portadores son sanos y
el hijo de dos portadores pueden tener una vida de calidad.

Talgulin o dghits,
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CONTENIDO

JCUALES SON LOS SINTOMAS
DE LA DREPANOCITOSIS?

xisten diferentes sintomas,
en algunas personas pueden
ser leves, otras pueden
tener sintomas severos que
requieran hospitalizacion para
su tratamiento.

Algunos de los sintomas mas comunes son:

® Anemia

® Dolor, cuando los glébulos rojos en forma de hoz o
media luna bloguean el flujo sanguineoy el oxigeno

® Cansancio, falta de energia

® Palidez

® Coloracién amarilla de la piel y los ojos (ictericia)

® Faltadeaire

® Tendencia a las infecciones

® Dafios en el higadoy los rifiones

e Dificultad para respirar

o Ulcerasen la pielyllagas en las piernas (bajo las rodillas)

JCOMO SE TRATA ESTA
ENFERMEDAD?

Igunos de las medidas que las
personas con esta condicion
deben tomar para evitar una
crisis son: evitar las actividades
que reducen la cantidad de
oxigeno en la sangre como
los ejercicio de alto impacto
y la visita lugares que se
encuentren gran altitud. Asi
mismo, deben acudiral médicode inmediato ante fuertes
dolores musculares o golpes evitar tratar con hielo.
Quienes tengan la enfermedad deben asistir al médico
incluso por enfermedades de menor importancia, como
las infecciones viricas.

Como estas personas corren un mayor riesgo de infeccion,
deben vacunarse contra Neumococos y Hemophilus
influenzae.

las crisis de Drepanocitosis pueden  requerir
hospitalizacién. Durante esta, se le administra a la persona
una gran cantidad de liquidos por via intravenosa y
medicamentos para aliviar el dolor. El oxigeno y las
transfusiones de sangre pueden ser prescritos cuando
el médico sospecha que la anemia es tan grave como
para crear un riesgo de ataque cerebral, paro cardfaco o
lesion pulmonar. Por otra parte, las enfermedades que
pueden haber originado la crisis, como por ejemplo una
infeccion, deben tratarse también. Los medicamentos
para controlar la drepanocitosis, como la hidroxiurea, se
encuentran en fase de investigacion.






CONTENIDO

CONSEJOS PRACTICOS PARA
PADRES PARA AFRONTAR LA
ENFERMEDAD

Hay que darse tiempo para asimilar la noticia
de que su hijo o hija tiene drepanocitosis, ese
tiempo de asimilacién puede variar en cada
persona, trate de no presionar a otros miembros
de su familia.

Solicite apoyo del médico y de las instituciones,
para que le brinden la informacién necesaria
para entender claramente la enfermedad y los
tratamientos.

Busque otros recursos para informarse, como la
internet, y consulte la informacion encontrada con
el médico, es importante mantener una buena
comunicacién y expresarle todas las dudas o
consultas que tenga.

Hablele a su hijo o hija de la enfermedad tan
pronto ellos comprendan, asimismo a sus
hermanos o hermanas en caso de que los
tengan.

Exprese sus sentimientos, escuche los de sus
familiares para que se apoyen mutuamente.

OTRAS
SUGERENCIAS
PARA CUIDAR
LA SALUD

-Mantener una dieta
sana.

- Tomaragua
diariamente.

-Dormiry descansar
lo suficiente.

-Visitar al doctor
regularmente.

- Bvitar temperaturas
frias o calientes
extremas.
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CONTENIDO

LA ENFERMEDAD EN

LA FAMILIA
Moagio dly et

on todo lo que conlleva la
enfermedad es probable
que se genere mucho estrés
y ansiedad, porloque es rele-

vante tratar de controlarese estrés para evitar
mayores complicaciones. A continuacion, se les
brinda algunas sugerencias para reducir los niveles
de estrés:

- Pida ayuda abiertamente, es muy dificil que alguien
pueda saber lo que usted necesita si usted no lo expresa.

- No haga mas de lo que puede, el recargarse solo va a
generarle mas estrés.

- Sitiene dudas, consulte, no tema preguntar, siempre va a

haberalguien que pueda ayudary dar mayor tranquilidad.
- Trate de vivir el presente, no se recargue de pensamientos
negativos que eso solo le generard mas estrés.
- Busque alguna técnica de relajacién, o terapia en la que
pueda desahogar todo el estrés y la ansiedad.

O imoni o i do o b
" MWWWW

ada relacion es distinta y la
reaccion ante la vivencia de
laenfermedad cronica puede
variar pero generalmente el
estrés generado por tener a
un hijo con la enfermedad

puede repercutir en la relacién de pareja o que en
algdin momento surjan diferencias.

Si esto le sucede, es importante que vea a su pareja
como su principal apoyo, y trate en la medida de lo
posible de seguir algunos de estos consejos:

- Comparta con su pareja lo que siente, lo que le preocupa,
evite aislarse, comuniguense siempre.

Traten de realizar actividades juntos, de sacar un
poco de tiempo en pareja sin sentirse culpables, sino
comprendiendo que como pareja tienen derecho a un
espacio para ustedes.

- Bviten que todo lo que hacen y hablen gire en torno a su
hijo o hija, hay muchas cosas mas aparte de la enfermedad,
disfruten en familia y con amigos.

- Bviten culpabilizarse, ninguno es culpable de lo que

sucede, ambos quieren lo mejor para su hijo o hija, y con
reproches no se consigue nada bueno.

- Compartan responsabilidades, tdrnense para descansar
cuando sea necesario.

- Si es una pareja separada, traten de tomar decisiones en
conjunto, eviten las peleas.

- Si no tiene pareja, busque apoyo en otros familiares o
amigos, el apoyo siempre es clave para sobrellevar una
situacion dificil.
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TESTIMONIOS

TESTIMONIOS DE PADRES Y
MADRES CON HIJOS CON LA
ENFERMEDAD

continuacion se hubiera gustado siquiera haber escuchado de la

presentan los relatos
de padres y una
madres con hijos con
Drepanocitosis, es
importante que tenga
claro que cada familia
y cada nifio tienen
vivencias y realidades
distintas y los relatos
son ejemplo de cdmo viven algunas de las familias
con un nifio o nifia con la enfermedad.

“Tengo la dificil tarea de hablar acerca de lo que me
hubiera gustado que otros papds o personas me
hubieran dicho a mi cuando me entere que seria
madre de un nifo con Drepanocitosis. ;Qué me
hubiera gustado? Me hubiera gustado que antes
de casarme, mi esposo y yo nos hubiéramos hecho
un examen de sangre, me hubiera gustado que me
dijeran que era portadora de esta enfermedad, me

enfermedad. Pero ahora de nada vale los “hubieras’,
porque el tener a mi hijo para mi esposo y para mf
ha sido una gran bendicién y un gran aprendizaje,
hemos aprendido a conocer mejor nuestro hijo,
aprendimos a vencer los temores de la enfermedad,
aprendimos a través de nuestro hijo el valor de la
valentiay aprendimos a vivir el dia a dia con pazy
con mas confianza en nosotros mismosy en Dios.

Tengo mucha ilusién de ver a mi hijo crecer, en sus
estudios, de ver que nuestro hijo serd un hombre de
bien que formara su propia familia. Dios nos lo envié
a nuestras vidas y le doy gracias a Dios porque
nos haya escogido como sus padres. El sabfa que
nosotros le darfamos todo el amory lo cuidariamos
mucho. Con la llegada de mi hijo, nuestras vidas
cambiaron pero para bien, pues tenemos una mayor
unién como pareja y una mejor relacién con nuestra
familiay por supuesto una mejor relacién con Dios.

Medw do uw waw do 10 gstos.



n nuestras experiencia
como padres de una
nina que convive con
la  enfermedad de
Drepanocitosis, ha sido
como el sabor de las
frutas, algunas acidas,
amargas, alguna dulces
o muy dulces y otras sin
sabor, pero siempre aprendiendo a disfrutarlo. Ya
que en los momentos mas dificiles hemos podido
aprender a valorar mas los tiempos de salud, los
momentos de juegos, estudio, valoramos mas el
apoyo y dedicacién de los doctores, enfermeras y

Fotguln o dghits,

hasta de otras personas que conviven en el hospital
con sus hijos en situaciones menos dificiles o mas
duras pero de igual en la lucha de cada dfa. Hemos
aprendido a vivir dia a dia y no pensar mucho en el
mafana si no ha terminado el dia de hoy.

El sabor mas amargo: definitivamente el sentirse
impotente de poder hacer nada en las crisis mas fuertes.

El sabor mas dulce: el apoyo de tanta gente, mi
familia, los amigos, la fundacién FUNDREPA,
doctores, enfermeras y obviamente LA FE EN DIOS”.

Badvo do wtay wies dos 6 0.
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e damos infinitas
gracias a Dios por
nuestras hijas, cuando
nos dimos cuenta
del primer embarazo
mi  esposo y Yo
nos emocionamos
muchisimo, a los
meses nacié6 nuestra
hija mayor, desde pequefia tenfa de anemia segin
los examenes, después de 2 afos de tratamiento la
doctora no sabfa qué hacer, menos nosotros...

Cuando llegamos al Hospital Nacional de Nifos,
la doctora Navarrete sospeché que algo andaba
mal en la sangre y no serfa insuficiencia de hierro
(ya le habfan puesto 5 inyecciones de hierro puro
a ella) para sorpresa de nosotros, al realizarnos
un examen especial detectan que ambos padres
somos portadores del gen drepanocitico, por lo
tanto, nuestra hija es drepanocitica activa, de ahf
en adelante empezaron los internamientos, crisis,
dolor, tratamiento entre otros.

Al cumplir 1 afio de edad, a nuestra segunda hija,
le realizaron el mismo examen el cual detecta que
ella es portadora. Al principio nos cost6 mucho
comprender lo que es la drepanocitosis, algunos
médicos no nos daban buenas expectativas. Pero
gracias a Dios conocimos una fundacion que se
encarga de orientarnos, ayudarnos, informarnos,
comparten muchas dindmicas, talleres que
nos ayudan a llevar una vida mas tranquila y
normalmente posible, antes cometiamos muchos
errores con nuestra hija mayor, todo por no saber
que le perjudicaban, como: banarla con agua
fria, llevarla a lugares altos, darle mucho hierro,
aislarla, que cuando sentia dolor ¢ estrefiimiento
buscabamos remedios caseros, pero realmente no
los que le ayudaban exactamente a la enfermedad.

En estos 9 afos hemos vivido experiencias tanto
bellas, dulces, como amargas y tristes, y con ello
cada dia nuestra Fe en el Sefior se ha fortalecido,
aprendimos a manejar la situacién con calma, a que
nuestras hijas sepan expresarse ante otras personas
de que ellas necesitan mucho cuidado, de lo que
pueden hacer o no ante un dolor, al igual de que
también ellas puedan participar de las actividades
como cualquier otro nifio sano, siempre con los
cuidados necesarios segtin su condicion.

Nuestra hija se ha encontrado en momentos muy
vulnerables emocionalmente, se presenté una
situacion en la escuela, en donde el profesor le
exigfa mas de lo que ella podia dar, no consideraba
su estado de salud. El cometié un terrible error
al decirles a sus alumnos de que ella tenia una
enfermedad contagiosa, lo que llegd a afectarle
muchisimo, al punto que no deseaba volver a
la escuela. Cracias a Dios a ella la cambiaron de
grupo, la valoraba una encargada de supervisar
sus emociones, ella tuvo mucho apoyo tanto de
casa, FUNDREPA y la escuela. A pesar de sus crisis
e internamientos, logré pasar el afio escolar con
excelentes calificaciones. Estd consiente que su
estado de salud, no es motivo para impedir que
realice y alcance sus suefios, ella nos ha unido mas
como familia, su hermanita la admira mucho y ella
fortalece y anima a su hermana mayor, siempre esta
pendiente de ella, juegan a que es su enfermera
personal.

Gracias a Dios por cada momento que hemos vivido,
ya que nos ha ayudado mucho, vigilamos que

siempre disfrutemos, aprovechemos el tiempo que
compartimos juntos”.

Modro do wins wiaw
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na Historia de Amor y
Esperanza: Somos unos
padres de familia de dos
hermosos hijos los cuales
Dios nos regal6 con un
montén de cualidades
hermosas.

Hace aproximadamente
diez afios nos dieron una noticia que nos cambi6
la vida, conocimos una palabra nueva en todos
los sentidos DREPANOSITOSIS, la cual fue
diagnosticada a mi hijo mayor. Muchas preguntas se
nos vinieron a la mente qué es, qué vamos a hacer, es
mortal, tiene cura y otras muchas mds. Sentados en
el Hospital de Nifios con los doctores explicandonos
todo lo que se referfa a esa nueva enfermedad para
nosotros.

Nos asustamos mucho, fue muy diffcil saber que
nuestro hijo no iba a tener una vida “normal” segiin
nosotros. Pensamos, que iba hacer de él con esa

Tatguin do -M .

enfermedad. Mas nos angustiamos cuando nos
decian no més hijos es mejor que lo eviten. Pero hoy
diez afios después que conocimos la enfermedad
podemos decir que hemos salido adelante y que no
nos hemos echado para atrds. Tenemos dos hijos
maravillosos con Drepanocitosis. Hemos tratado
de darles una vida normal, ellos asi la ven, los dos
saben de su enfermedad pero eso no los desalienta
allevar la vida normal de un nino a la edad de ellos.
Pues si es muy preocupante pensar en la Drepa
pero no podemos echarnos a morir y encerrarlos
a ellos en una burbuja para que no les pase nada.
Hoy les digo a todos los padres de familia que se
van dando cuenta que sus hijos son portadores de
la Drepanocitosis que no tengan miedo, que luchen
por darles lo mejor de una vida “normal” a sus hijos;
ellos tienen derecho a tenerla, no podemos permitir
quitarles sus suefos, sus deseos, sus ganas de viviry
eso lo deben de ver reflejado en nosotros. Con ayuda
de Dios hemos seguido adelante con ellos y cada dia
que pasa nos damos cuenta que Dios nos regalé dos
hijos maravillosos llenos de virtudes.

BPadno do dos winos dm7g{ll QLA
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CONSEJOS DE PADRES PARA

PADRES:

- Los mejores consejos que puedo
dar: es saber que no estamos
solos en esta vida, lo importante
que es informarse lo maximo para
conocer bien cada minimo detalle
de la drepanocitosis, tenerles
buena hidratacion, cumplir con
los tratamientos al 100%. La
compresion y comunicacion de
la persona que convive con la
enfermedad es muy importante.

- Agradezcan a Dios por cada
prueba ya que nos aumenta
nuestra fe; y a fortalecernos dia a
diaenél.

Amar nuestros hijos, estar
pendiente de ellos informarnos
sobre como ayudarlos ensusalud.

-No sobre protegerlos.
Darles una  excelente
alimentacion, que les ayuda a la

produccion de hemoglobina.

- Darles sus medicamentos todos
los dias, puntualmente.

- Vigilar su estado emocional y
fisico.

- Conversar sobre su salud con las
personas a su alrededor.

Tener presente siempre la
temperatura  del  nifio.Ante
cualquier dolor que no mejore
con el medicamento, es preferible
llevarloal hospital (yorecomiendo
el Hospital de Ninos).

Tratar de no exponerlos a
cambios bruscos de temperatura,
ni a fuertes corrientes de
aire; como por ejemploel aire
acondicionado.

-Disfrutar al maximo la compania
de ellos, recrearlos, motivarlos,
participar con ellos en juegos o
cosas seglin su edad.

Como puede verse en los relatos
de los padres, aunque existan
cuidados, preocupaciones
y situaciones, el amor, la
comunicacion, el disfrute de la
vida es mas importante que la

enfermedad.
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Desde la pedagogia,
sabemos que la
diversidad como
caracteristica humana
es innegable las aulas
reflejan esa diversidad.

Para un docente, es importante saber qué acciones
tomar en caso de que el nifio presente dolor en
el Centro Educativo, o se ausente por crisis de dolor o por
internamiento hospitalario. La atencién educativa
junto al tratamiento médico, permite a esos nifios
desarrollar sus habilidades sociales y cognitivas.

Es por esto que resulta
importante informarse
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sobre las condiciones que tiene cada uno de
los estudiantes para atender sus caracteristicas

personales y necesidades educativas.

Ruvmndociones pmdﬂwﬂiz/s
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simportante
que se le
informe
a todo el
grupo sobre
la condici6n
del estudiante
con la enfermedad. Cada docente
conoce a sus estudiantes por lo tanto
sabra cual es la mejor estrategia
para abordar el tema, sin embargo a
continuacion se mencionan algunas
recomendaciones:

Es trascendental que antes de
abarcar el tema en clase, consulte con
lafamiliay también con el nifio o nifa,
sobre que desean que se les comente
al resto del grupo de compaferos.

- Transmita la informacion de forma
clara sin excederse en detalles, puede

apoyarse con material visual para
su mejorar la comprension; lo mas
importante es explicar lo que es la
enfermedad, dejar claro que no es
contagiosa y qué cuidados deben
tener dentroy fuera de la clase.

- Explique que pueden apoyar a su
compafiero o compafera, pero es
importante dejar claro que es ayudar,
no compadecer o mostrar lastima,
pues es un nifo igual que ellos y ellas.

- Trabajar en grupo valores como:
respeto,  solidaridad, —aceptacion,
autoestima, comprension de la diver-
sidad humana.

Si necesita informacion extra,
busque apoyo de los padres o de
alguna institucion para explicar el
tema con mayor claridad.

OTRAS
SUGERENCIAS

> Reunir toda
lainformacién
posible sobre |a
como Drepanocitosis.

-> Mantener un

nivel positivo de
expectativas sobre el
nifo o la nifa, ya que
éstos responden en
gran medida a lo que

capta que se espera
de ellos con respecto
asus actitudesy
conductas.

> Mantener una
actitud de absoluta
confidencialidad,
discrecién y respeto
hacia la informacion
que se vaya
recibiendo.
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- Es importante que se establezca si el nifio o nifa
requiere de apoyo y el tipo de apoyo que necesita.

- En caso de que el estudiante deba ausentarse a
clases debido a alguna crisis o una hospitalizacion,
es importante que se coordine el trabajo en casa con
los padres.

- Mantener un contacto con el encargado del nifo,
sea de forma telefonica, o correo electronico, entre
otros para que los padres puedan realizar consultas
o aclaren dudas sobre el progreso del menor. De
igual forma el docente puede requerir informacion
sobre la condicion de salud del nifo.

Cousgios por cuidons b solud) do s

ool oo Dhaponotonis:

- Evite ubicar al o la estudiante cerca de corrientes
de aire directas como una ventana grande o un
ventilador, asimismo, evite por completo exponer
lo/a al aire acondicionado, ya que los cambios
radicales de temperatura pueden provocar una crisis
de dolor.

- Si el o la estudiante debe realizar actividad fisica
intensa, trate de modificar la actividad por algo
menos desgastante y procure que tenga espacios de
descanso.

-Esimportante entrevistar a los padres, para conocer
si existe alguna situacion extraordinaria a parte de la
enfermedad que pueda afectar al nifio o nifia en el
Centro Educativo.

-Ofrézcale su apoyo en los momentos en que el nifio
se sienta con mucho cansancio, pero en la medida de
loposibleexijalealigual que al resto de compafieros.

‘Informe a otros docentes de la condicién del nifio,
porejemplo, al profesor de educacion fisica, para que
setomeen cuentaa lahoradeimpartirsus lecciones.

-No debe aplicar hielo o cualquier tipo de compresa
fria si el nifio o nifia presenta dolor, esto en vez de
ayudar puede agravar la situacion.

- Promueva que el nifio o nifia beba suficiente agua,
la hidratacién es vital para prevenir complicaciones
relacionadas con la enfermedad.
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TUNDREPA: ww volioso apouy

En Costa Rica existe la Fundacién para la
Investigacion 'y Apoyo a la Persona con
Drepanocitosis y  otras  Hemoglobinopatias
(FUNDREPA), la cual se conforma en el afio 2006 y
como lomencionanensupaginaoficial, la fundacién
es una organizacion de interés social con proyeccién
multi e interdisciplinaria, que busca representar a
los y las costarricenses con drepanocitosis y otras
hemoglobinopatias.

La fundacién se crea por la iniciativa de Marianella
Orozco Orozco, quien havivido conla Drepanocitosis,
al estar consciente de todo lo que con lleva esta
enfermedad y de la poca ayuda que existia, decide
abanderar la causa de este grupo de costarricenses
con la enfermedad, y con la necesidad de un ente
que los acompanara en la lucha de buscar que se
cumplan sus derechos para asi, tener una mejor
calidad devida.

Las siguientes son algunas de las actividades que
realiza la fundacién:

-Charlas informativas

- Actividades recreativas para nifios

- Talleres de capacitacién a grupos escolares

- Trabajo en conjunto con la Caja Costarricense de
Seguro Social.

-Grupos de Apoyo y de asesoramiento en la atencién
de la enfermedad
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Si desea mas informacién sobre esta Fundacion
contactelos mediante estos medios:

Apdo Postal: 719-2350

SanJjosé, Costa Rica

(506) 2297 8019

(506) 8642 2260

info@fundrepa.org

Leer mas: http://www.fundrepa.org/
Facebook: FUNDREPA Oficial
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