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Resumen

La presente investigacion se desarrollé con el objetivo de disefar una
propuesta pedagdgica que favoreciera el acompafamiento por parte de los
cuidadores hacia los pacientes pediatricos oncologicos y hematoncoldgicos de
la Fundacion Amor y Esperanza, contribuyendo al desarrollo emocional de los

mismos.

Se ha evidenciado que el acompafiamiento de los padres o cuidadores no es el
adecuado, ya que la mayoria de las veces se observaba a los nifios
interactuando en el espacio sin la atencion y orientacion de los cuidadores o
padres, no consideran importante acompafarlos porque ven que los nifos
estan entretenidos y esto les causa de manera indirecta afectaciones
emocionales. Por ello la investigacion se centra en la siguiente pregunta
problema ¢ De qué manera el disefio de una propuesta pedagdgica favorece el
acompafamiento de los cuidadores a los pacientes pediatricos oncoldgicos y

contribuye a su desarrollo emocional?
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Esta investigacion se desarroll6 bajo el paradigma cualitativo que tiene como
metodologia la sistematizacion de experiencias, llevando a una reflexion acerca
del trabajo como maestra y la practica educativa desde compainiia brindada por
el cuidador teniendo en cuenta el desarrollo emocional de los nifios (a). Se
concluye sobre la importancia de los cuidadores y pacientes oncoldgicos de
forma positiva, logrando en ellos que reconozcan la importancia del
acompafiamiento, la relacién afectiva entre los mismos y la influencia que

conlleva para el desarrollo emocional de los nifios (a).

Palabras clave: Desarrollo emocional, relacion afectiva, acompanamiento.

Abstract

Developed with the objective of designing a pedagogical proposal that favored
caregivers' accompaniment of pediatric oncology and hematoncology patients
from the Fundacién Amor y Esperanza, contributing to their emotional

development.

It has been shown that the accompaniment of the parents or caregivers is not
adequate, since most of the time children were observed interacting in the
space without the care and guidance of the caregivers or parents, they do not
consider it important to accompany them because they see that children are
entertained and this indirectly causes emotional disturbances. Therefore, the
research focuses on the following problem question: How does the design of a
pedagogical proposal favor the accompaniment of caregivers for pediatric

cancer patients and contribute to their emotional development?

This research was developed under the qualitative paradigm that has the
systematization of experiences as a methodology, leading to a reflection on the
work as a teacher and the educational practice from company taking into
account the emotional development of children (a). It concludes on the
importance of caregivers and cancer patients in a positive way, achieving in

them to recognize the importance of accompaniment, the affective relationship
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between them and the influence that it entails for the emotional development of

children (a).
Key words: Emotional development, affective relationship, accompaniment.

Introduccién

Esta investigacion surge bajo el interés del acompafamiento por parte
de los padres o cuidadores de los pacientes pediatricos oncolégicos y
hematoncologicos siendo fundamental en el desarrollo emocional y en el
proceso de la enfermedad, pues mas que sea un acompanamiento, debe ser
calidad de tiempo y apoyo que se les debe brindar a los nifios(a) en ese
transito por el que atraviesan, asi como fue expresado por La Asociacion de
Padres de Nifos con Cancer (ASION):

En la enorme importancia que tiene la familia sobre el ajuste del
paciente pediatrico. Segun dicho modelo, los cuidadores del nifio
enfermo (normalmente sus padres) no son testigos indiferentes de la
enfermedad de su hijo, sino que responden al diagndstico de su hijo con
emociones concretas y que, ellos también, pueden verse traumatizados
por toda esta experiencia. Los padres, en general, no estan preparados
para que uno de sus hijos desarrolle una enfermedad importante, y
cuando esto llega, hay toda una serie de respuestas afectivas y de
patrones de comunicacion que pueden ponerse en juego en los padres y
afectar al nifio. El nifio construye el significado de su enfermedad,
entiende lo que le sucede, a través de lo que los padres piensan,
sienten, muestran (...) y de como actuan frente a dicha enfermedad es
aca uno de los principales factores ya que los cuidadores transmiten un
significado de peligro, seguridad, esperanza, indefension, etc., muchas

veces sin darse cuenta. (p. 6)

Es importante también tener capacitados los padres ya que ellos pueden

llegar a lastimar a sus hijos con sus actos, palabras o momentos sin tener
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conocimiento, siempre recalcandoles el significado que tiene para el nifio que
en todo momento esté y sea su incondicional apoyo. Igualmente, que tengan
en cuenta el como actuan frente a dicha enfermedad porque para los nifios sus
padres son el ejemplo a seguir y como ellos se sientan también causa

afectaciones en ellos.

Junta Editorial de Cancer.Net, (2016) presenta que hasta el 75 % de las
personas con cancer experimenta problemas cognitivos durante el tratamiento,
y el 35 % tiene dificultades que contindan durante meses después de terminar
el tratamiento. Estos problemas varian en cuanto a la gravedad y a menudo
dificultan la realizacion de las tareas cotidianas. Esto tiene como causa que a
veces los nifos se depriman mas rapido porque no pueden tener igual
rendimiento a un nifio que no tiene la enfermedad, muchas veces se sienten
inutiles siendo esto una de las causas para que él o ella tenga variaciones

emocionales en el transito de la enfermedad.

Es importante resaltar la importancia del desarrollo emocional que tiene
el nifio durante esta enfermedad y como va de la mano al acompafamiento y
apoyo con el que cuentan los nifios (a) como indica Mufioz, Espinosa, Portillo y
Rodriguez (2002, citado en Ovelar, 2016):

El apoyo que la familia brinda al paciente con cancer se considera
indiscutible, ya que permite una mejor calidad de vida. Cuando la
dinamica familiar antes del diagndstico es buena, el equilibrio se suele
restablecer con mas facilidad a lo largo de la evolucion de la
enfermedad. Sin embargo, pueden darse situaciones familiares
negativas que influyen en la calidad de vida de la persona enferma. El
apoyo social influye igualmente de manera notable en las situaciones de
crisis familiar, siendo determinante en la superacion de la situaciéon
estresante. Entendemos por apoyo social al conjunto de recursos
humanos con los que cuenta tanto la persona enferma como su familia

para hacer frente a la situacion de enfermedad. Podriamos diferenciar
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https://www.cancer.net/es/acerca-de-nosotros/junta-editorial-de-cancernet

dos tipos de apoyo social, siendo el primero el formado por la red social
del paciente y la familia. El apoyo ofrecido puede tener diferentes
dimensiones: apoyo emocional o afectivo, referente a la proporcion de
empatia, amor, estima y carifio; apoyo confidencial en referencia a la
posibilidad de contar con personas a quienes poder comunicar los
problemas y sentimientos surgidos; y apoyo informacional, el cual se
refiere a las personas a través de las que se recibe informacion y pautas

mas practicas.

De esta manera, se evidencia la importancia de fortalecer las relaciones
entre la familia y el paciente, pues como bien se ha mencionado anteriormente,
favorece al desarrollo emocional ya que permite calidad de vida para el

paciente, lo que facilita su mejora a lo largo de la enfermedad.

Métodos y materiales

Paradigma de la investigacion

Badilla, L. (2006) menciona que la investigacion cualitativa en el campo de la
educacion es un tema de interés actual, ya que estd inmersa en las practicas
profesionales cotidianas. El proposito de este intercambio investigativo permite
reconstruir, articular y reflexionar sobre algunos topicos que fundamentan el enfoque
cualitativo de investigacion y que estan relacionados con los escenarios habituales de
trabajo. De manera que primero se realizara una aproximacion, desde sus componentes
epistemologicos y metodologicos, a la investigacion cualitativa, para luego continuar
caracterizando este enfoque desde la produccion de la informacidn, su analisis, las

fuentes de credibilidad de los resultados y la ética que lo sustenta.
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Diseino Metodologico

Para Jara (s.f) la sistematizacion de experiencias es aquella
interpretacion critica de una o varias experiencias que, a partir de su
ordenamiento y reconstruccion, descubre o explicita la l6gica del proceso vivido
en ellas: los diversos factores que intervinieron, como se relacionaron entre siy
por qué lo hicieron de ese modo. Este disefio metodoldgico produce
conocimientos y aprendizajes significativos que posibilitan apropiarse de los
sentidos de las experiencias, comprenderlas tedricamente y orientarlas hacia el

futuro con una perspectiva transformadora.

Fue escogido el disefio metodoldgico la sistematizacion de experiencias
ya que por medio de ella se puede analizar y reflexionar sobre cada accion de
la practica, observando la realidad, para comprender diversas situaciones
presentes. También permite registrar todos aquellos procesos y experiencias
que ocurren durante el desarrollo de cada actividad realizada con la poblacion

participante.

Momentos del Diseiio Metodologico

Punto de Partida

La presente investigacidn parte de la situacion problema evidenciada en
la fundacién Amor y Esperanza del Hospital Universitario de Santander, la cual
radica en la calidad de acompainamiento brindado por parte de los cuidadores a
los pacientes pediatricos oncoldgicos y hematoncoldgicos, afectando su
desarrollo emocional y trayendo consigo consecuencias las cuales pueden
comprometer sus tratamientos, porque si el nifio (a) no esta bien
emocionalmente puede perjudicar su salud y no se obtienen los mismos
resultados. Es por ello que los padres o cuidadores deben comprender la

importancia de estar cada momento con el nifio (a).
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A partir de dicha problematica se cree importante desarrollar una
investigacion con objetivos claros para contribuir y generar soluciones a la

situacion planteada.
Preguntas Iniciales

La investigacion se realizo para favorecer el acompanamiento de los
cuidadores a los pacientes oncolégicos de la Fundacién Amor y Esperanza,
contribuyendo al desarrollo emocional de los nifios. Se hace esta
sistematizacion ya que se encuentra vinculada a la educacion no formal y hacer
un analisis profundo de cada experiencia; una de las cosas mas importantes de
la sistematizacion de experiencias es reflexionar para mejorar la calidad de

acompafamiento por parte del cuidador hacia el nifio (a).

Recuperacion del Proceso Vivido

Se establecieron y desarrollaron diferentes actividades que se
enfocaban que el cuidador compartiera con el paciente en cada momento y
reconociera lo importante que era para él (a) y cuanta influencia tenia para su

desarrollo emocional.

El rol que cumpli6 esta investigacion fue disefiar, conducir, reconocer y
facilitar el acompafamiento por parte de los cuidadores hacia el paciente

pediatrico brindando asistencia de parte de la maestra en formacion.

A lo largo de las intervenciones fue importante la participacién por parte
de los nifos (as) queriendo que sus cuidadores participaran en cada una de las
actividades lo que hacia que ellos estuvieran felices y compartieran de una

mejor forma cada intervencion.

Se brinddé acompanamiento por parte de la estudiante en cada momento
de las actividades, para promover la participacion de los cuidadores con los

nifos, reconociendo la importancia de estas relaciones.
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Reflexion de Fondo

En esta etapa se realiz6 un analisis acerca del proceso vivido durante
cada experiencia, fue esa participacioén por parte de los cuidadores y nifios (a)
la capacidad de reconocer esa incidencia del acompafamiento en el desarrollo
emocional de los pacientes pediatricos oncoldgicos y hematoncolégicos

principalmente, siendo favorable a su relacion afectiva.
Puntos de Llegada

En este momento se generan los resultados y conclusiones a partir del
desarrollo de cada actividad planteada durante el transcurso de la

investigacion.

Muestra

En este caso la poblacion fueron los pacientes pediatricos oncoldgicos y
hematoncoldgicos y sus cuidadores de la fundaciéon Amor y Esperanza, estos
nifios en condicion vulnerable ya que estos pequefios con su corta edad
atravesando por enfermedades tan complejas. También participaron de la

propuesta sus padres o cuidadores.

Lugo (s.f) expresa que la muestra es una parte representativa de una
poblacion donde sus elementos comparten caracteristicas comunes o
similares. Se utiliza para estudiar a la poblacién de una forma mas factible,

debido a que se puede contabilizar facilmente.

La muestra corresponde a los nifios que asistian a la fundacién
diariamente, aproximadamente entre 3 a 4 pacientes oncoldgicos en edades

comprendidas entre los 2 y 14 afos.
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Instrumento
Diarios Pedagoégicos

Acero (s.f) menciona que el diario pedagdgico es considerado como una
herramienta de gran utilidad para los maestros, no s6lo como posibilidad de
escritura ni como narracion anecdotica de lo que sucede en la clase, sino
también como elemento para la investigacion. Por tanto, éste no debe
concentrarse solamente en los hechos, sino también desde su estructura
permitir el abordaje de experiencias significativas, tanto para el maestro como

para sus estudiantes.

Los diarios pedagogicos fueron un instrumento clave para la
investigacion ya que en ellos se relataba todo lo que se realizaba dia a dia en
el desarrollo de las actividades, también esas experiencias que eran tan
significativas tanto para los cuidadores como para los nifios. Los diarios
facilitaban analizar cada uno de los comportamientos del nifio (a) donde se
podia saber qué tipo de actividades se desarrollaban mas adelante para

fortalecer ese vinculo de afectividad entre cuidador- paciente.

Fotografias

Como menciona Bonetto (2016) en las ultimas décadas, el empleo de la
fotografia en la investigacion social ha tenido un lugar preponderante. La
fotografia permite observar, analizar y teorizar la realidad social. Mas
especificamente, la imagen como dato ayuda a contextualizar lo observado y
posibilita profundizar sobre aspectos menos visibles en otros modos de registro

de lo observado.

Con este instrumento se pudo ser mas concisos al momento de evaluar
y analizar el desarrollo de cada actividad realizada por el cuidador con el
paciente, siendo asi que no se escapara ningun detalle también para realizar

los diarios de campo.
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Resultados

Se evidencio por medio de las intervenciones realizadas que el comportamiento
de los nifios (a) estaba ligado a lo emocional como lo mencionaba Bowen en su
teoria de la familia “La familia, por naturaleza, hace que sus miembros estén
intensamente conectados emocionalmente. A menudo las personas se sienten
distanciadas o desconectadas de su familia, pero esto es mas un sentimiento
que un hecho.” Los nifios se ven directamente afligidos por esos sentimientos y
acciones realizadas por sus familiares y esto afectaba la relacién afectiva entre
los mismos. Los familiares ante enfermedades como este tipo deben evitar
sentir ansiedad porque eso mismo lo perciben los pacientes siendo negativo
porque la ansiedad se conecta con lo emocional y no pueden ser buenos los
resultados en cuanto a su tratamiento llevando al nifio a tener un estrés dificil

de controlar.

Es importante invitar al cuidador a que mantenga permanentemente un dialogo
con el paciente ya que esto ayuda a saber como esta el emocionalmente y es
mas facil que el sienta empatia y pueda entenderlo mejor con Gardner en la
teoria de la inteligencia multiples se abordan dos importantes; inteligencia
interpersonal se vio reflejada en las intervenciones realizadas porque en
ocasiones habia cuidadores que entendian los comportamientos de los nifios,
siendo empaticos y comprendiendo por qué variaba de un momento a otro su
estado de animo y con todo el amor les hacian saber que estaban para
apoyarlos e intentaban calmarlos para dar continuidad a la actividad si querian

de lo contrario no se les obligaba.

También la inteligencia intrapersonal porque habia nifios que al iniciar las

actividades se veian muy felices y comentaban lo provechoso que habia sido
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participar en la actividad, ya que antes se encontraban tristes o aburridos y era
aca cuando ellos demostraban como ya identificaban las emociones que
sentian, se conocian asi mismo, también algunos comentaban que era ahi
donde disfrutaban tiempo al maximo con sus cuidadores porque con esas

actividades tenian mejor relacién afectiva con los mismos.
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