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Vivencia evolutiva en la atencién a la infancia: de la institucionalizacién al enfoque de derechos

The development of childcare provision: from institutionalization to a rights-based approach

Resumen:

El presente trabajo analiza la evolucién de la atencion
alainfancia desde los modelos de institucionalizacién
asistencial hacia un enfoque basado en los derechos
del nifio. A partir de la experiencia acumulada en dos
contextos significativos —la Casa Cuna y el Hospital
Infantil Universitario Virgen del Rocio de Sevilla— se
describen los cambios conceptuales y organizativos
que han permitido integrar progresivamente la di-
mension bio-psico-social en la atencidn pediétrica y
en los sistemas de proteccidn. Los resultados ponen
de manifiesto el impacto de la deprivacion afectiva
temprana sobre el desarrollo fisico, emocional y so-
cial, asi como la importancia del apego, la individuali-
zacién de la atencidony la intervencion interdisciplinar.
Asimismo, se destacan avances como la desinstitucio-
nalizacion progresiva, la humanizacién de la hospita-
lizacién pediétrica, la incorporacién de la pedagogia
hospitalaria y el reconocimiento del nifio como sujeto
activo de derechos. El trabajo concluye sefalando la
necesidad de fortalecer la Pediatria Social y de inte-
grar la salud mental infantil como eje estructural de
los sistemas de proteccién y atencidn sanitaria.
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Abstract:

This paper analyses the evolution of child care from
institutional assistance models to a rights-based
approach to childhood. Drawing on the experience
accumulated in two relevant settings—Casa Cuna and
the Virgen del Rocio Children’s Hospital in Seville—the
study describes the conceptual and organizational
changes that have progressively incorporated a bio-
psycho-social perspective into pediatric care and
child protection systems. The findings highlight the
impact of early affective deprivation on children’s
physical, emotional, and social development, as well
astheimportance of secure attachment, individualized
care, and interdisciplinary intervention. The study
also addresses key advances such as the gradual
deinstitutionalization of child care, the humanization
of pediatric hospitalization, the integration of
hospital pedagogy, and the recognition of children
as active subjects of rights. The paper concludes by
emphasizing the need to strengthen Social Pediatrics
and to integrate child mental health as a structural
component of both protection and health care
systems.
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Introduccidn

Las recientes Jornadas desarrolladas en el marco del Instrumento de Apoyo Técnico de la
Unidn Europea, con la participacion de UNICEF y la Junta de Andalucia, han situado de forma
explicita una prioridad inaplazable: el bienestar y la salud mental de nifios, nifias y adolescen-
tes integrados en el sistema de proteccion. No se trata Unicamente de incrementar recursos,
sino de consolidar un verdadero Marco de Cooperacién Integrado que articule una gobernan-
za intersectorial efectiva, protocolos comunes de gestién de casos, sistemas de informacion
compartidos y una atencién especializada basada en un enfoque de derechos, género, diver-
sidad cultural y discapacidad.

Este proyecto multinacional, alineado con las estrategias andaluzas de infancia, salud mental
y coordinacién sociosanitaria para el periodo 2024-2030, reconoce expresamente algo que
durante décadas permanecié insuficientemente visibilizado: la infancia en situacién de vulne-
rabilidad requiere respuestas estructuradas, coordinadas y sostenidas en el tiempo. La colabo-
raciéon real entre los sistemas de proteccién, sanitario, educativo y judicial deja asi de ser una
aspiracion tedrica para convertirse en una condicion imprescindible de calidad asistencial y de
garantia efectiva de derechos.

Escuchar hoy estos planteamientos, respaldados por organismos internacionales y por la evi-
dencia cientifica acumulada, permite tomar conciencia del largo camino recorrido. Para quie-
nes iniciaron su trayectoria profesional en instituciones como la Casa Cuna, en el contexto de
los macro centros residenciales, la transformacion experimentada no ha sido solo organizativa,
sino también conceptual, ética y profundamente humana.

Aquellas primeras experiencias —y su repercusion en los cambios posteriores impulsados en el
Hospital Infantil, al incorporar una mirada més integral y humanizadora— formaron parte de un
proceso histdrico de evolucién que continda proyectandose en el presente.

Lo que entonces se vivia como una exigencia moral —reconocer al nifio tutelado como sujeto
de derechos y no Uinicamente como objeto de protecciéon— cuenta hoy con respaldo normativo,
estratégico y cientifico. La historia reciente del sistema de proteccion en Andalucia es, en gran
medida, la historia de esa transicién progresiva: desde modelos de institucionalizacién masiva
hacia otros mas personalizados, interdisciplinares y centrados en el bienestar emocional.

Un hito significativo de aquel proceso fue la labor de la Unidad de Pediatria Social del Hospital
Infantil Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, que en 1981 presentd, durante el V Simposio
Nacional de Pediatria Social celebrado en Santa Cruz de Tenerife, el "“Decélogo sobre los dere-
chos del nifo hospitalizado”. Esta iniciativa se adelanté en cinco afos a la aprobacion, en 1986,
por el Parlamento Europeo, de la Carta Europea de los Derechos de los Nifos Hospitalizados.
Aquella aportacién constituyd una expresion temprana de una sensibilidad profesional que
situaba al nino en el centro del sistema asistencial.

Compartir esta trayectoria no responde a un ejercicio nostalgico, sino a la conviccién de que
los procesos de cambio iniciados hace décadas siguen interpelandonos en el presente. El de-
safio actual no consiste Unicamente en disefiar marcos normativos y planes estratégicos, sino
en hacerlos efectivos en la practica cotidiana, garantizando que cada nifio y cada nifia vean
realmente reconocidos y protegidos sus derechos.

Esa continuidad evolutiva se proyecta también en iniciativas recientes que incorporan explici-
tamente la dimensién formativa y participativa de la infancia como parte esencial de su bien-
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estar emocional. El pasado 18 de febrero de 2026 presentamos el libro Crecer con Derechos,
(Figura 1) dirigido a ninos y nifas de Educacion Primaria, etapa en la que debe consolidarse
no solo el aprendizaje académico, sino también la conciencia de ciudadania y de derechos.

Figura 1

Libro Crecer con Derechos

Crecer con derechos

Leandro Castro Iustraciones Isabel Conde Marin

La obra se construye a través de una historia sencilla y cercana: una nina llamada "Andalucia”,
que lleva consigo una libreta donde anota lo que sienten, suefian y necesitan otros nifios. Es,
en esencia, una invitacion a escuchary a escucharlos: vuestra voz cuenta.

El proyecto nace en el seno del Foro Profesional por la Infancia y Adolescencia, con la impli-
cacion de la Defensoria de la Infancia y Adolescencia de Andalucia, y se encuentra disponible
en la web de la propia Defensoria, asi como en el portal del Foro Profesional de la Infancia de
Andalucia (www.fpia.eu)y en el del Observatorio de la Infancia de Andalucia. No se trata de un
material accesorio, sino de una herramienta pedagdgica orientada a fortalecer la autoestima,
la expresién emocional y el conocimiento de los propios derechos como pilares del bienestar
psicoldgico.

Sus autores, el Dr. Leandro Castro, presidente de la Federacién de Médicos Escolares de Anda-
lucia, y Dfa. Isabel Conde, profesora de Dibujo Técnico y Educacion Plastica, Visual y Audiovi-
sual, licenciada en Bellas Artes por la Universidad de Sevilla, obtuvieron por esta obra el Primer
Premio en Defensa de los Derechos del Escolar, otorgado en el XIV Encuentro Internacional de
Expertos en Salud Escolar, organizado por la Asociacién Espainola de Médicos Escolares y la
Universidad Complutense de Madrid el 30 de noviembre de 2025.

La relevancia de esta iniciativa trasciende el ambito editorial. Representa un paso mas en la
evolucién conceptual vivida a lo largo de mas de cinco décadas: del nifo institucionalizado al
nifo sujeto de derechos; de la proteccién pasiva a la participacion activa; y del enfoque cen-
trado exclusivamente en la patologia a una mirada integral que incorpora la salud mental, el
bienestar emocional y la educacién en derechos y valores.
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Resulta ineludible concluir esta introduccién haciendo referencia a las aportaciones de René
A. Spitz (1945) y John Bowlby (1951/1952), cuyos trabajos constituyen uno de los pilares con-
ceptuales, del periodo vivencial y de la actual Pediatria Social.

Hoy sabemos que la adversidad relacional temprana no es Unicamente un problema emocio-
nal, sino un verdadero determinante social de la salud, con repercusiones demostradas en el
neurodesarrollo, en los sistemas de regulacién del estrés y en la trayectoria vital del nifo. La
evidencia contemporénea no ha hecho sino confirmar la intuicién clinica y la lucidez tedrica de
aquellos autores. Spitz mostré, mediante la observacién directa, que la ausencia de una figura
afectiva estable durante el primer ano de vida podia comprometer gravemente el desarrollo
fisico y psiquico. Bowlby, por su parte, amplié esa perspectiva al establecer que el vinculo tem-
prano, célido y continuo constituye una condicién esencial para la salud mental futura.

Sus aportaciones anticiparon principios que hoy orientan las politicas de proteccién a la infan-
cia: la prioridad del cuidado familiar frente a la institucionalizacién prolongada; la humaniza-
cién de la hospitalizacidn pediétrica, favoreciendo la presencia de los padres; el desarrollo de
intervenciones precoces centradas en el vinculo; y el reconocimiento del apego seguro como
factor esencial de resiliencia.

En perspectiva histdrica, estas publicaciones no se limitaron a describir un cuadro clinico. Su-
pusieron un auténtico cambio de paradigma al situar la relacion afectiva estable en el centro
mismo del cuidado infantil y de la salud integral del nifo. Ese desplazamiento conceptual —del
mero cuidado fisico al cuidado relacional— constituye uno de los fundamentos éticos y cienti-
ficos de la Pediatria Social contemporanea.

|. La vivencia de la Casa Cuna (1968-1983): del modelo asistencial al
despertar bio-psico-social

Si en la introduccion se ha sefialado la necesidad actual de marcos integrados de proteccidn

y bienestar emocional, conviene recordar que esta conciencia no surgié de manera subita. Se

fue gestando, en gran medida, en escenarios institucionales donde la practica diaria revelaba

limites estructurales que la teoria ain no habia formulado con claridad. La experiencia vivida
en la Casa Cuna (Figura 2) constituye, en este sentido, un punto de inflexiéon decisivo.

Figura 2

Casa Cuna
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Durante décadas, las macro instituciones de acogida infantil cumplieron una funcién esencial:
garantizar la supervivencia fisica de nifios en situaciéon de abandono o desproteccion. El Cen-
tro Provincial Infantil de la Diputacién de Sevilla (antigua Casa Cuna), inaugurada en 1916, no
fue una excepcidn. Los avances en nutricidn, vacunacion y control de infecciones permitieron
reducir de forma drastica la morbimortalidad infantil (Figura 3), superando etapas histéricas en
las que la prioridad era, literalmente, preservar la vida.

Figura 3
Gréfica de mortalidad desde el 1940

CENTRO PROVINCIAL INFANTIL Y MATERNAL

(AnToGA cAl

GRAFICA DE MORTALIDAD DESDE EL ARO 1940 GRAFICA 1

Sin embargo, una vez estabilizada la dimensién sanitaria, emergié con claridad una realidad
mas compleja: sobrevivir no equivalia a desarrollarse. Los nifios estaban correctamente ali-
mentados, aseados y atendidos desde el punto de vista médico. No obstante, comenzaban a
evidenciarse signos persistentes que no podian explicarse por una patologia orgéanica: retra-
sos en el lenguaje, dificultades de vinculacién afectiva, conductas regresivas, bajo rendimiento
escolar, asi como alteraciones emocionales y problemas de conducta.

La institucion habia resuelto el problema biolégico inmediato, pero no ofrecia alin una res-
puesta psicosocial acorde con las necesidades evolutivas de la infancia. El desafio ya no era
Unicamente clinico; era relacional y ambiental. La organizacién del macro centro respondia a
una légica asistencial clasica de beneficencia: grandes dormitorios colectivos, organizacién
rigida por departamentos, escasa individualizacién y cuidadores no profesionalizados. Desde
la perspectiva psicoldgica, esta estructura generaba consecuencias profundas.

El nifo no era "hijo de alguien”, sino residente de una unidad funcional. La masificacion diluia
la identidad individual, limitaba la intimidad y dificultaba la consolidacién de vinculos estables.
Las necesidades materiales estaban cubiertas; la experiencia de pertenencia, no.

La busqueda de respuestas llevd a desarrollar un proceso sistematico de andlisis y formacion:
revision bibliogréfica, asistencia a Jornadas Nacionales, visitas de las instituciones andaluzas
en nuestro compromiso de mejora a nivel andaluz y contactos de ambito nacional e interna-
cional fueron clave, como no podia ser de otra manera, a la hora de desarrollar un proyecto
innovador que conllevaba un cambio radical.

Quedd claro que no podian generalizarse los efectos adversos sin considerar las caracteris-
ticas especificas de cada centro, su organizacién y el entorno social. Los efectos de la institu-
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cionalizacién no son idénticos para todos los nifios ni en todas las edades; dependen de la
combinacién de multiples factores.

La cuestion fundamental dejé de ser silos centros residenciales eran buenos o malos en si mis-
mos, para pasar a preguntarse qué caracteristicas hacen que un recurso sea adecuado para
atender las necesidades de cada niflo. Lo que no pueden recibir sus profesionales, son globa-
les e indiscriminadas valoraciones negativas: “Gltimo recurso”, “intrinsecamente mala”, “nunca
pueden beneficiarse al nifio”. Otros contextos tampoco estén ausentes de riesgo, incluyendo
la propia familia u otro hogar de acogida. Experiencias no favorables, aunque no deseables,
pueden tener su perfil positivo si se atiende adecuada y especialmente en menores “resilien-

tes”.

Desde el inicio se adoptaron medidas preventivas para facilitar la integracién del nuevo per-
sonal educativo en el sistema institucional. Se establecié como principio basico el respeto
absoluto hacia quienes habian dedicado su vida al cuidado de los menores acogidos. Este
enfoque permitié evitar conflictos y favorecer una transicién progresiva hacia un modelo mas
profesionalizado.

Se establecid una estrategia de intervencidn, asi como problemas y/o peligros a tener en cuen-
ta en su desarrollo (Figura 4).

Figura 4

Estrategia y riesgos en el proceso de reforma

ESTRATEGIA Y RIESGOS EN EL PROCESO DE REFORMA
Cuadro 1

RIESGOS Y PROBLEMAS A
ESTRATEGIA DE INTERVENCION CONSIDERAR
Sensibilizacién institucional y social: Deriva administrativa:
p bles politicos (imp alargo plazo),  burocratizacion como fin en si
jueces y fiscales, comunidad. mismo.

ineprofesions: metodaogis centfica inikacianss atrnctursler
n crprolesional; metocologt ) ” precariedad de medios y obstaculos

administrativos.

bio-psico-sociales individualizados.
Rigidez en la intervencién:

uniformidad y falta de valoracion
individualizada.

Primacia del interés del menor sobre conflictos
administrativos o sindicales.

Reestructuracién institucional: reorganizacion Déficit de evaluacién: ausencia de
funcional y nuevos model, i ial dios previos ads 3
Alternativas al internamiento (0-3 afios = alto Insuficiencia de recursos y

riesgo): ayudas econdmicas y materiales; desplazamiento del interés del
familias amigas/acogida; refuerzo de adopcién;  menor por intereses institucionales,
NUEVOS recursos comunitarios. familiares o sociales.

Uno de los hallazgos mas reveladores fue la intensa demanda de contacto fisico observada al
incorporarse la atencion psicoldgica sistematica al centro. Los nifios seguian fisicamente a los
profesionales, buscaban contacto corporal continuo y reclamaban atencién exclusiva. No se
trataba de conductas anecdéticas, sino de la expresién de una carencia estructural: la ausencia
de figuras de apego estables. La organizacién masificada impedia la consolidacién de relacio-
nes exclusivas y seguras. Las consecuencias eran visibles: inseguridad afectiva, dependencia
excesiva, baja tolerancia a la frustracion y conductas regresivas, como queda reflejado en las
aportaciones de Spitz y Bowlby que hemos resefado.
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La evaluacién psicoldgica sistemética confirmé lo que la observacion clinica sugeria. En los
menores de 0 a 3 afos, las escalas de desarrollo mostraban retrasos generalizados que no
podia atribuirse a déficits congénitos, sino a deprivacion ambiental. Especialmente llamativos
eran en periodos posteriores de desarrollo: retraso en el lenguaje y pobreza léxica, dificulta-
des de coordinacion éculo-manual, problemas de lateralidad y escaso conocimiento del es-
guema corporal.

El entorno institucional proporcionaba cuidados suficientes en cantidad, pero insuficientes en
calidad relacional y estimulacién personalizada. Se evidenciaba asi un principio que hoy con-
sideramos incontrovertible: el desarrollo neurobiolégico temprano depende de la interaccion
afectiva continuada.

Mas alla de los indicadores psicométricos, la vivencia cotidiana mostraba el peso emocional
en etapas posteriores. La ansiedad de separacion era constante. Algunos nifios preguntaban
reiteradamente si recibirian visitas; otros expresaban el deseo explicito de que se les buscara
una familia. La salida de companeros hacia la adopcidn reforzaba inevitablemente la compara-
cién y el sentimiento de permanencia involuntaria. Estas dindmicas favorecian una baja auto-
estima, tristeza reactiva y conductas disruptivas entendidas, méas que como patologia primaria,
como llamadas de atencién en un entorno impersonal.

Otro de los hallazgos mas significativos fue el retraso de talla de origen psicosocial. En me-
nores que accedian a un entorno familiar adoptivo, el ascenso en la curva de crecimiento era
sorprendente, como si se hubiera activado un mecanismo biolégico previamente inhibido. El
fendmeno confirmaba algo esencial: la deprivacién afectiva tiene expresién somética. El cuer-
po también acusa la ausencia de pertenencia.

La primera experiencia de escolarizacion externa puso de manifiesto las repercusiones acu-
muladas: bajo rendimiento, deficiencias significativas en lenguaje, problemas de conducta y
escasa iniciativa. La institucion resolvia muchas necesidades cotidianas de forma estructural,
pero el nino no aprendia a resolverlas por si mismo. La dependencia institucional limitaba la
autonomia y las habilidades sociales necesarias para la integracion comunitaria.

La conclusion fue progresivamente clara en cuanto a la consideracion de la familia como eje
estructural del desarrollo infantil. Era evidente que la institucionalizacidon prolongada, espe-
cialmente en los primeros seis anos de vida —y de manera critica en el periodo 0-3 aflos— cons-
tituia un factor de riesgo evolutivo significativo. La familia no es solo un recurso afectivo; es el
nucleo primario de socializacién, base del apego, generadora de identidad y entorno de esti-
mulacién continua. El macro centro, por definicion estructural, no podia sustituir esa funcién.

De esta toma de conciencia surgieron medidas concretas: apertura a visitas libres que facili-
tara el contacto con los familiares, salidas frecuentes, programas que denominamos familias
amigas —lo que posteriormente se ha legislado como familia de acogida—, introduccién de
educadoras, con titulacion de auxiliar de puericultura, reforzadas con formacion en los aspec-
tos institucionales que se enfrentaban, impulso decidido a la adopcidn y progresiva reduccion
de la masificacion, en la que fue clave la trabajadora social y la puesta en marcha del Comité
de Adopcidn.

El proceso de desinstitucionalizacion no fue meramente administrativo. Supuso la creacién de
un equipo interprofesional —psicologia, pedagogia, trabajo social—, la elaboracién de expe-
dientes bio-psico-sociales individualizados, la evaluacidn sistemética de cada caso y la bus-

8 http://dx.doi.org/10.33776/EUHU/amc.v52i191.9500



Vivencia evolutiva en la atencién a la infancia: de la institucionalizacién al enfoque de derechos

queda activa de alternativas comunitarias. Se trataba de convertir una instituciéon cerrada en
una comunidad educativa abierta, donde cada nifio fuera reconocido en su singularidad.

Este proceso coincidié con una transformacion normativa mas amplia: el transito desde la
beneficencia hacia el reconocimiento del nifilo como sujeto de derechos a través de declara-
ciones, convenciones y resoluciones europeas, que posteriormente se consolida en la Con-
vencion sobre los Derechos del Nifio, aprobada en la Asamblea General de Naciones Unidas
(1989), que centra la dignidad humana como valor basico y concepto subyacente en la nifez.
Al ser ratificada por el Parlamento Espafiol en 1990, adquirié en ese momento rango suprale-

gal.

Se considerd la Convencién como la verdadera “CONSTITUCION” de la infancia, adolescencia
y juventud. Esta dirigida a un grupo particular de los Derechos Humanos, permitiendo a los
ninos y las nifas iniciar su vida como personas sujetas de derecho, con capacidad juridica e
independencia. El cambio no fue solo normativo; fue psicolégico. Reforzé la dignidad, el re-
conocimiento individual y la centralidad del interés superior del menor como principio rector.

De la vivencia de la Casa Cuna pueden extraerse ensefianzas que siguen vigentes:

e Ladeprivacion afectiva no siempre amenaza la supervivencia, pero limita profundamente el
desarrollo.

e | aestimulacién cualitativa es mas decisiva que la mera cobertura material.

e FElapego estable constituye una condicion estructural del desarrollo sano.

® Lainstitucionalizacidon temprana debe considerarse una medida excepcional y transitoria.
e |aintervencidn interdisciplinary el compromiso politico es imprescindible.

La desinstitucionalizacién no fue solo un proceso organizativo; fue una transformacién antro-
poldgicay psicoldgica. Se pasd de la supervivencia al desarrollo, de la masificacidn a la indivi-
dualizacidn, de la tutela pasiva a la promocién activa del potencial evolutivo.

En definitiva, la experiencia demostré que proteger a la infancia no es custodiarla, sino garan-
tizarle vinculos, identidad y oportunidades reales de desarrollo pleno.

ll. La vivencia del Hospital Infantil Universitario Virgen del Rocio de Sevilla
(1971-2021): del modelo asistencial al despertar bio-psico-social

La inauguracion del Hospital Infantil Universitario Virgen del Rocio en 1971 no fue Gnicamente
la apertura de un edificio sanitario; representd la irrupcién de un nuevo paradigma pediatrico
en Andalucia (Figura 5). Nacia en un momento histérico en el que el siglo XX comenzaba a ser
reconocido como “el siglo de los derechos del nino”, tras una secuencia de declaraciones y
convenciones internacionales que culminarian afios después en la Convencién sobre los De-
rechos del Nifio (1989), como anteriormente se ha referido.
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Figura 5

Hospital infantil

HOSPITAL 50 atos
CRECIENDO CONTIGO

- 202 |
CRECENDOLCONTI0 4|

En la Unidad de Pediatria Social del Hospital Infantil, como también se ha indicado, ya figura-
ba el decélogo de los derechos del nifio hospitalizado (cuadro2), inspirado en la Declaracidn
Universal de 1959. Aldn no se habia formulado juridicamente, con la precisién actual, el princi-
pio del “interés superior del menor”, recogido posteriormente en la Convencion de Naciones
Unidas, ni se habia aprobado la Carta Europea de los Derechos del Nino Hospitalizado; sin
embargo, su espiritu comenzaba ya a impregnar la practica clinica (Figura 6).

Figura 6

Derechos del nifio hospitalizado

DECALOGO DE LOS DERECHOS DEL NINO HOSPITALIZADO
Cuadro 2

1. No me ingreses en el hospital si no es absolutamente
necesario.

2. Si debo ingresar, procura que no me separen de mis
padres, especialmente de mi madre, siempre que sea
posible.

3. Permiteme traer conmigo mis juguetes u objetos
favoritos.

4. Evita pincharme o realizarme procedimientos dolorosos
mds veces de las estrictamente necesarias.

5. No me inmovilices ni me sujetes si no es imprescindible.

| 6. Hablame y explicame lo que vas a hacer; también necesito
comprender lo que me ocurre.

7. Ten en cuenta mis gustos y preferencias cuando me
ofrezcas la comida.

8. Facilita que el tiempo de visita de mis padres y

familiares sea amplio.

9. Si mis padres no pueden estar conmigo, dedicame tiempo,

juega conmigo y acompifiame.

10. Dame el alta tan pronto como mi estado de salud lo
permita.

Fuente: V Simposio Espaiio]l de Pediatria Social.

La intensa experiencia vivida en la Casa Cuna durante su proceso de desinstitucionalizacién,
coincidente con la apertura del Hospital Infantil, supuso trasladar una conviccién profunda: la
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asistencia pediatrica no podia limitarse a la resolucién biomédica de la enfermedad. El nifio
hospitalizado no era solo un paciente; era un ser en desarrollo, con necesidades emocionales,
familiares, educativas y sociales inseparables de su proceso clinico.

Se habia aprendido que la privacién relacional deja huella biolégica; que el entorno moldea el
desarrollo; y que la organizacién institucional puede convertirse, sin pretenderlo, en un factor
de riesgo.

Con esa "mochila” de humanizacién y enfoque de derechos, la propuesta fue clara desde
el inicio: crear una Unidad de Pediatria Social de caracter asistencial, docente, investigador,
interdisciplinar, conectada con el movimiento asociativo y con la comunidad. Se tomé como
referencia la experiencia pionera del Hospital La Paz de Madrid, enriquecida con la vivencia
adquirida en el dmbito de la proteccién. No se trataba de copiar un modelo, sino de integrarlo
en una visién mas amplia: convertir la hospitalizacion, siempre no deseada, en una experiencia
potencialmente reparadora, a la que se denominé “hospitalismo positivo”.

Hospitalizacién infantil: riesgo y oportunidad

La hospitalizacién es siempre un acontecimiento estresante en la vida de un nifio. La enferme-
dad afade vulnerabilidad; la separacion, la incertidumbre y la pérdida de control incrementan
el impacto emocional.

En los primeros afios se observaban con frecuencia ingresos innecesariamente prolongados;
separaciones rigidas de los padres; procedimientos repetitivos y poco coordinados; falta de
preparacion psicoldgica previa; y escasa informacion adaptada a la edad de los menores. En
determinadas circunstancias, el hospital podia convertirse en agente de maltrato institucional.
Detectarlo exigia una mirada ética y preventiva.

Desde la Unidad de Pediatria Social se promovieron cambios concretos:

® Preparacion psicoldgica para ingresos programados.

Reduccién de ingresos evitables mediante hospitalizacién de dia.

* Impulso a la hospitalizacién domiciliaria, asi como permisos de fin de semana.
* Aumento progresivo de las estancias de los familiares de los distintos servicios.
® Protocolos de informacién adaptados al nifio y a su familia.

e Participacion progresiva del menor en decisiones acordes a su edad.

e Detecciony abordaje de factores psicosociales asociados.

La informacién dejé de ser un acto unilateral para convertirse en un proceso relacional. Situacio-
nes de diagndstico adverso requerian confidencialidad, tiempo, escucha y acompanamiento.

Un hecho que marcé profundamente la idea de participacion del menor hospitalizado fue
la carta de un adolescente con una cardiopatia compleja que cuestionaba la prohibicién de
entrada de los familiares en la UCI, asi como otras cuestiones relacionadas con normas, como

11 http://dx.doi.org/10.33776/EUHU/amc.v52i191.9500



( LT
Ignacio Gomez de Terreros Sanchez - Montserrat Gémez de Terreros Guardiola

que no se apagaran las luces de noche. Aquella interpelacién dio origen al desarrollo de una
herramienta validada de evaluacién de la satisfaccion infantil con la hospitalizacion, elaborada
en colaboracién con el grupo de investigacion del Departamento de Personalidad, Evaluacién
y Tratamiento Psicolégico de la Universidad de Sevilla. Escuchar al nifio se convirtié en un prin-
cipio operativo.

Sin embargo, la humanizacién no podia limitarse a la actitud profesional; debia impregnar la
arquitectura y el ambiente.

Se partia de una estructura hospitalaria inicialmente desfasada. Con el apoyo del profesor
Enrique Acosta Naranjo, especialista en disefio grafico y estudio del color como terapia am-
biental, y del profesor Andrés Esteban Arbues, de la Facultad de Psicologia, que formé parte
del equipo de la Casa Cuna, se inicié una transformacién progresiva de los espacios: uso de
colores célidos y diferenciadores; sefialética adaptada a la mirada infantil; espacios abiertos y
luminosos; zonas de juego; integracién estética coherente (Figura 7).

Figura 7

Mural del vestibulo

Mural vestibulo Hospital Infantl Virgen del Rocio

No faltaron criticas que calificaron el cambio cromético como extravagante; sin embargo, el
tiempo confirmé su impacto positivo. Los nifios con patologias crénicas comenzaron a referir-
se al hospital como “su segundo hogar”

Posteriormente, proyectos como la Azotea Azul o la futura Unidad de Adolescentes (Figura 8),
impulsados por el asociacionismo, reforzaron esta linea de coparticipacién social. No se tra-
taba de “amoldar nifnos a hospitales ya hechos”, sino de adaptar el hospital a las necesidades
del menor. En ello fue pionera y modélica la asociacion ANDEX en la Unidad de Oncologia.
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Figura 8

Azotea del hospital infantil

El Hospital Virgen del Rocio y la Fundacion El Gancho Infantil
firman un convenio para habilitar el primer jardin ludico y
terapéutico en una azotea del Infantil

Escuela Hospitalaria: educacién como derecho

La integracion de la escuela en los hospitales, constituyé uno de los hitos mas transformadores
en la atencion al nifio hospitalizado. Bajo el impulso inicial de Petra Melara, cuya creatividad
y sensibilidad marcaron una etapa decisiva, la educacién dejé de ser un elemento tangencial
para convertirse en parte del tratamiento integral.

En 1988 se puso en marcha en Andalucia el programa de Aulas Hospitalarias, inicialmente con
diez profesores dependientes de la Consejeria de Educacion. Con el tiempo, este modelo se
consolidé y amplié mediante la formalizacion de convenios entre las Consejerias de Salud y
Educacioén, incorporando la atencion educativa domiciliaria, la coordinacion con las unidades
de salud mental infanto-juvenil y la utilizacién de nuevas tecnologias para garantizar la conti-
nuidad educativa de los nifios y adolescentes durante los periodos de enfermedad.

La pedagogia hospitalaria respondia a un doble derecho: salud y educacién. Sus objetivos
eran claros: evitar el retraso escolar; favorecer la adaptacion emocional; estimular la creativi-
dad y la expresion; mantener el vinculo con el centro de origen; y prevenir el aislamiento. La
metodologia adoptd un enfoque globalizador, personalizado, participativo y ludico. El juego
se convirtié en herramienta terapéutica.

En 1998, el Hospital Infantil Universitario Virgen del Rocio fue el centro elegido por el Servi-
cio Andaluz de Salud para poner en marcha la innovadora experiencia del proyecto europeo
“Mundo de Estrellas” (Figura 9), pionero en el uso de entornos virtuales y videoconferencias
entre menores de las diferentes escuelas hospitalarias del ambito andaluz, permitié mante-
ner vinculos escolares y sociales, reducir la brecha digital y favorecer la normalizacién. Para
muchos nifios con reingresos frecuentes, constituyd una auténtica estrategia de hospitalismo
positivo. La escuela hospitalaria se consolidé asi como espacio de resiliencia.
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Figura 9

Mundo de estrellas

Atencidn integral en patologia crénica

La mejora de la supervivencia infantil trajo consigo un aumento de enfermedades crénicas
complejas. Espina bifida, cardiopatias congénitas, fibrosis quistica, prematuridad extrema, me-
tabolopatias, las denominadas enfermedades raras... Todas exigian una respuesta coordina-
da, especialmente con el movimiento asociativo de familiares y con los niveles de atencidn
primaria y especializada. Requerimiento que dio origen a la publicacién de un libro dedicado
a la atencion integral de la patologia crénica, asi como una Guia de atencidn a la infancia con
problemas crénicos de salud.

La firma de un convenio de colaboracién entre la Consejeria de Salud, a través de la Unidad
de Pediatria Social del Hospital Infantil, y el Departamento de Personalidad, Evaluacién y Tra-
tamiento Psicolégico de la Universidad de Sevilla en 1994, y la posterior creacién del Grupo
de Investigacion CTS-152 “Pediatria Integral y Psicologia Pediétrica”, formalizé el equipo de
trabajo interdisciplinar que continta en la actualidad.

Sus ejes fundamentales fueron:
e FEvaluacién bio-psico-social.
e Continuidad asistencial.
* Programas preventivos.
e Apoyo psicoldégico familiar.
* Colaboracién con asociaciones.
e FElaboracidn de guias clinicas basadas en la evidencia.

e Validacion de instrumentos para conocer la satisfaccion de los menores con la atencidn
recibida en los servicios sanitarios.
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Mas de cien publicaciones, tesis doctorales (defendidas tanto en la Facultad de Medicina como
en la de Psicologia), y proyectos competitivos reflejaron una produccion cientifica constante
orientada a la practica. La investigacion no era un lujo académico; era una exigencia ética para
mejorar la calidad de vida del nifio y su familia.

Logros y dificultades

A lo largo de mas de cincuenta afos, el Hospital Infantil ha incorporado avances tecnoldgicos
de gran relevancia —cirugia minimamente invasiva y robdtica, genética molecular, telemedici-
na— que han transformado de manera profunda la practica clinica. Sin embargo, el cambio mas
significativo no ha sido Unicamente tecnoldgico, sino conceptual.

En este tiempo se ha producido una evolucién clara en el modo de entender la hospitalizaciéon
pediatrica: de la separacién sistematica del nifio y su familia a la presencia y participacién ac-
tiva de los padres; de una informacién paternalista a un modelo de decision compartida; de
hospitalizaciones prolongadas a alternativas ambulatorias; de una visién exclusivamente bio-
médica a una atencion bio-psico-social; y de una tutela pasiva del nifio a la promocién activa
de su desarrollo. En este proceso también ha sido relevante la creacion de las unidades de
cuidados paliativos pediatricos, que han incorporado una mirada mas integral ante la enfer-
medad grave.

De este modo, el nifio hospitalizado ha dejado de ser Unicamente objeto de cuidado para ser
reconocido como sujeto de derechos.

El Hospital Infantil nacié y se desarrollé, ademas, con un fuerte sentimiento de pertenencia
entre sus profesionales. La expresion “mi hospital” no era una simple féormula retdrica. Existia
una comunicacion fluida entre los distintos estamentos —desde los médicos hasta el personal
de mantenimiento— que favorecia una cultura compartida de compromiso y responsabilidad.
La humanizacién no se concebia como un programa externo, sino como una practica cotidiana
que debia construirse desde dentro, en la calidad de las relaciones diarias.

Iniciativas como el denominado Comité de la Illusidn, las actividades ludicas dirigidas a los
ninos, asi como la implicacion del voluntariado y del movimiento asociativo, contribuyeron a
reforzar ese clima institucional.

No obstante, la evolucidn no estuvo exenta de dificultades. La creciente presién asistencial,
la burocratizacién progresiva del sistema sanitario, determinadas limitaciones estructurales y
algunos episodios judiciales relacionados con la intervencién profesional en situaciones de
maltrato infantil generaron desgaste en los equipos. A ello se sumé la jubilacién y posterior
ausencia de referentes en Pediatria Social, lo que dejé una carencia objetiva en un hospital que
habia sido modelo en la atencién integral al nifo.

Entre los retos pendientes destaca de forma particular el desarrollo de la Salud Mental Infantil
y la necesidad de reforzar la presencia de Psicélogos Clinicos, cuestion que hoy constituye uno
de los objetivos prioritarios de la Consejeria de Salud.

Todo ello invita a una reflexion: asistencia, docencia e investigacién deben caminar unidas si
se desea mantener un liderazgo sanitario coherente con el enfoque de derechos.
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Sila Casa Cuna nos enseiid que sobrevivir no es lo mismo que desarrollarse, la experiencia del
Hospital Infantil nos permitié comprender que curar tampoco es suficiente si no se protege la
dimensién emocional, educativa y social del nifio. El proceso vivido desde 1971 refleja, en de-
finitiva, la transicién desde un modelo asistencial clasico hacia una perspectiva bio-psico-so-
cial plenamente alineada con la concepcién del nifio como sujeto de derechos.

La hospitalizacion puede ser una experiencia potencialmente traumatica. Pero cuando se arti-
cula con humanizacién, participacion familiar, escuela hospitalaria, apoyo psicoldgico y recur-
sos tecnoldgicos adecuados, también puede convertirse en un espacio de acompafamiento
y crecimiento.

Ese ha sido, en esencia, el sentido profundo de esta trayectoria: transformar la enfermedad en
una oportunidad de cuidado integral y de dignidad para el nifo y su familia. Porque el verda-
dero indicador de calidad hospitalaria no es solo la supervivencia, sino el bienestar integral del
nino y de quienes le rodean

lll. Perspectivas y necesidades futuras de anélisis e intervencion

La trayectoria descrita —desde los modelos de institucionalizaciéon masiva hasta el actual enfo-
que de derechos, y desde el hospital asistencial al hospital progresivamente humanizado— no
representa un punto final, sino una etapa dentro de un proceso evolutivo que continta abierto.
La experiencia acumulada permite hoy identificar con mayor claridad algunos desafios pen-
dientes y orientar las lineas estratégicas de futuro en el &mbito socio-sanitario. Entre ellas des-
taca la necesidad de avanzar en evaluaciones longitudinales que permitan analizar el impacto
real de las intervenciones preventivas en el desarrollo infantil, particularmente en aspectos tan
decisivos como el apego, la estabilidad emocional y el bienestar psicosocial. Medir resultados
en términos de bienestar integral, y no Unicamente de indicadores administrativos o clinicos,
constituye una exigencia cada vez mas evidente para orientar las politicas publicas dirigidas a
la infancia.

En el &mbito especifico de la atencidn sanitaria pediatrica, uno de los retos principales consiste
en consolidar institucionalmente la Pediatria Social. La experiencia desarrollada en el Hospital
Infantil Universitario Virgen del Rocio ha puesto de manifiesto que este enfoque no puede
depender Unicamente de la sensibilidad o del compromiso personal de determinados profe-
sionales. Requiere estructuras estables que integren de forma real las dimensiones biomédica,
psicoldgica y social de la atencidn al nifio.

Ello implica el reconocimiento formal de unidades de Pediatria Social, la presencia estable de
Psicologia Clinica, la coordinacion con trabajo social y pedagogia hospitalaria y la incorpora-
cién de indicadores especificos que permitan evaluar la calidad psicosocial de la atencién. En
este contexto, la salud mental infantil debe considerarse un eje transversal del sistema sanita-
rio pediatrico y no un recurso periférico al que se recurre de manera ocasional.

Otro &mbito de desarrollo se sitda en la profundizacién del proceso de humanizacion hospi-
talaria. Aunque el disefio de espacios mas amables ha supuesto avances relevantes, la huma-
nizacion no puede limitarse al entorno fisico. Requiere también investigacion rigurosa sobre
el impacto emocional de la arquitectura hospitalaria, sistemas de evaluacién de la experiencia
del nifio y su familia mediante instrumentos cientificamente validados, y protocolos asistencia-
les que garanticen la presencia familiar incluso en situaciones de mayor complejidad clinica,

16 http://dx.doi.org/10.33776/EUHU/amc.v52i191.9500



Vivencia evolutiva en la atencién a la infancia: de la institucionalizacién al enfoque de derechos

como las unidades de cuidados intensivos. Asimismo, la expansidon de modalidades asisten-
ciales como la hospitalizacién domiciliaria o el uso de tecnologias de telemedicina puede
contribuir a preservar el entorno vital del nifio siempre que estas herramientas se orienten al
bienestar emocional y relacional del paciente.

El aumento sostenido de la supervivencia en numerosas enfermedades pediatricas ha introdu-
cido ademas un nuevo escenario asistencial marcado por la creciente prevalencia de patolo-
gias cronicas. Esta realidad exige reforzar programas estructurados de transicién hacia la me-
dicina de adultos, apoyar psicolégicamente a los adolescentes que afrontan procesos de larga
duracion, fortalecer la coordinacién con asociaciones de pacientes y promover la formacion
en autocuidado y autonomia progresiva. La enfermedad crénica no constituye Unicamente
una condicion clinica, sino un proceso vital que acompana al nifio y a su familia durante etapas
decisivas de su desarrollo.

En paralelo, el desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos se ha consolidado como uno
de los avances mas significativos del modelo de hospital humanizado. Su evolucién futura de-
berd reforzar la formacién técnica y emocional de los profesionales, estructurar programas de
apoyo al duelo familiar y promover la investigacion orientada a mejorar la calidad de vida en
situaciones de enfermedad avanzada.

En este ambito adquiere también especial relevancia el desarrollo de la reflexion bioética apli-
cada a la practica clinica, particularmente en relacién con la toma de decisiones compartidas,
el acompafiamiento al final de la vida y el respeto a la dignidad del nifio y de su familia.

Desde una perspectiva prospectiva, la evolucién vivida —desde la Casa Cuna al hospital hu-
manizado, y desde la beneficencia al reconocimiento pleno de derechos— demuestra que los
cambios estructurales en la atencidn a la infancia son posibles cuando confluyen conviccidn
ética, evidencia cientifica y compromiso profesional e institucional.

Si en el pasado aprendimos que sobrevivir no equivale a desarrollarse y que curar no es su-
ficiente, el futuro nos obliga a asegurar que cada nifio y cada nifla —tanto en los sistemas de
proteccién como en el hospital- pueda crecer con identidad, dignidad y esperanza.

Esa es, en ultima instancia, la verdadera continuidad evolutiva de la atencidn a la infancia.
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