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Resumen 

La presente investigación se desarrolló con el objetivo de diseñar una propuesta 

pedagógica que favoreciera el acompañamiento por parte de los cuidadores hacia los pacientes 

pediátricos oncológicos y hematoncológicos de la Fundación Amor y Esperanza, contribuyendo 

al desarrollo emocional de los mismos.  

Se ha evidenciado que el acompañamiento de los padres o cuidadores no es el adecuado, 

ya que la mayoría de las veces se observaba a los niños interactuando en el espacio sin la 

atención y orientación de los cuidadores o padres, no consideran importante acompañarlos porque 

ven que los niños están entretenidos y esto les causa de manera indirecta afectaciones 

emocionales. Por ello la investigación se centra en la siguiente pregunta problema ¿De qué 

manera el diseño de una propuesta pedagógica favorece el acompañamiento de los cuidadores a 

los pacientes pediátricos oncológicos y contribuye a su desarrollo emocional? 

Esta investigación se desarrolló bajo el paradigma cualitativo que tiene como metodología 

la sistematización de experiencias, llevando a una reflexión acerca del trabajo como maestra y la 

práctica educativa desde compañía brindada por el cuidador teniendo en cuenta el desarrollo 

emocional de los niños (a). Se concluye sobre la importancia de los cuidadores y pacientes 

oncológicos de forma positiva, logrando en ellos que reconozcan la importancia del 

acompañamiento, la relación afectiva entre los mismos y la influencia que conlleva para el 

desarrollo emocional de los niños (a). 

Palabras clave: Desarrollo emocional, relación afectiva, acompañamiento. 
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Abstract 

Developed with the objective of designing a pedagogical proposal that favored caregivers' 

accompaniment of pediatric oncology and hematoncology patients from the Fundación 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 between them 

and the influence that it entails for the emotional development of children (a). 

Key words: Emotional development, affective relationship, accompaniment.
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Introducción 

En la siguiente investigación se plantea como objetivo elaborar una propuesta pedagógica 

que favorezca el acompañamiento de los cuidadores a los pacientes oncológicos y 

hematoncológicos de la Fundación Amor y Esperanza, contribuyendo al desarrollo emocional de 

los niños y dando respuesta a la pregunta problema: ¿De qué manera el diseño de una propuesta 

pedagógica favorece el acompañamiento de los cuidadores a los pacientes pediátricos 

oncológicos y contribuye a su desarrollo emocional? El proyecto se encuentra estructurado en 

cinco capítulos: el primero plantea el problema, los antecedentes, objetivo general y específicos, 

los supuestos investigativos, y la justificación. Se parte desde las necesidades de los pacientes 

pediátricos oncológicos y hematoncológicos de la Fundación Amor y Esperanza por la falta de 

acompañamiento de sus cuidadores lo cual afecta ese tránsito emocional en el trascurso de su 

vida. En el segundo capítulo se encuentra el marco contextual, teórico, legal y el estado del arte, 

de lo que se apoya la investigación desde la falta de acompañamiento de los padres hacia los 

niños y como esto puede afectarlos emocionalmente. Seguidamente se tiene el tercer capítulo 

donde se conoce cuál es la metodología de la investigación que está basada en el paradigma 

cualitativo, con diseño metodológico sistematización de experiencias. En el cuarto capítulo se 

encuentran los resultados de la investigación, y el último da respuesta a la pregunta problema, 

estableciendo las conclusiones partiendo de los objetivos específicos. 
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CAPÍTULO I: PROBLEMA 

 

En este capítulo el lector encuentra la recopilación de los antecedentes a nivel 

internacional, nacional y regional. También se describe el planteamiento del problema donde se 

partió para establecer los objetivos y supuestos investigativos con el fin de diseñar una propuesta 

pedagógica que fortalezca el acompañamiento que existe entre padre e hijo durante el tránsito de 

su enfermedad y las afectaciones emocionales a lo que conlleva. Por otro lado, se encuentra la 

justificación en la cual se exponen las razones por las que se realiza la investigación. 

Antecedentes 

En la siguiente revisión bibliográfica se abordan referentes internacionales, nacionales y 

regionales alusivos al proyecto, como las estrategias utilizadas para mejorar el estado de ánimo 

de los pacientes pediátricos oncológicos y hematoncológicos, la pedagogía y las reacciones 

emocionales entre padre e hijo.  

Referentes Internacionales 

Hawrylak, Heras, Cepa y Bastida (2017) desarrollaron un proyecto con el objetivo de 

comprobar si el uso del humor como estrategia activa de afrontamiento de la enfermedad es 

eficaz en los niños oncológicos y sus familias, encontrando que el humor mejora la estancia del 

niño y de sus familiares en el hospital, haciendo que se distraigan y olviden temporalmente la 

enfermedad. Se destaca que el empleo de humor no soluciona ningún problema en sí mismo, pero 

puede cambiar la forma de abordar la enfermedad y, por tanto, constituye una estrategia activa de 

afrontamiento. 
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Los autores plantean que no es fácil afrontar este tipo de enfermedades y más aún si es en 

niños. Por tanto, sugieren que mantener un buen humor puede ayudar y facilitar que el niño 

acepte la enfermedad y sea consiente del por qué debe estar hospitalizado; he ahí donde es 

importante el acompañamiento de los cuidadores implementando diferentes estrategias, no 

obstante, es necesario que estén capacitados y preparados sobre lo que conlleva atravesar por este 

tipo de procesos oncológicos. 

En el segundo referente internacional se destaca el estudio sobre una muestra de 

supervivientes de cáncer pediátrico titulado “FUNCIONAMIENTO PARENTAL Y ESTRÉS 

POSTRAUMÁTICO INFANTO-JUVENIL” desarrollado en la Universidad Pontificia Comillas 

de Madrid, en el 2013. 

El autor plantea que los procesos de traumatización en niños y adolescentes tienen una 

particularidad que motiva este trabajo. El significado de las experiencias, su impacto y las 

posibilidades de responder a ellas saludablemente, se producen casi siempre en el seno de 

relaciones niño-adulto. Estas relaciones están basadas en el cuidado: el adulto asiste al niño a la 

hora de comprender lo que pasa, ayuda al niño a manejar sus emociones frente al acontecimiento, 

y le acompaña en el despliegue de respuestas que permiten al niño adaptarse y absorber el 

impacto.  Para las tareas que definen los procesos de asimilación y de superación del trauma 

(recordarlo, narrarlo y responder a él o a sus posibles repeticiones, etc.), el niño rara vez dispone 

de autonomía suficiente. Muchas veces, el miedo o la percepción de peligro se “negocian” en el 

intercambio de señales y emociones entre el niño y el adulto.  Las dificultades para reprocesar el 

recuerdo traumático son del niño, pero también de uno o varios adultos que no pueden, no saben 

o no quieren recordar con él; etc. En el centro del proyecto investigador está el deseo de 
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esclarecer cómo y en qué medida las estrategias de los cuidadores y sus estados internos inciden 

sobre las secuelas postraumáticas del niño.  

El presente estudio lleva dicho proyecto al campo específico del trauma médico.  Interesa 

explorar los procesos interpersonales implicados en las secuelas postraumáticas de niños y 

adolescentes, tal y como se dan frente al cáncer pediátrico. En los traumas pediátricos convergen 

de forma especial el impacto sobre el cuerpo del niño con el impacto sobre la familia. Los largos 

períodos de tratamiento, la experiencia prolongada de una amenaza para la vida del niño, o la 

impotencia repetida de los cuidadores frente al dolor de su hijo, convierten al cáncer pediátrico en 

un acontecimiento complejo desde el punto de vista relacional, y con unas fronteras temporales   

muy   difíciles   de   definir.   Frente   a   esto, el   reto   de   mantener   un funcionamiento 

familiar estable es alto. Por esta razón, el cáncer pediátrico constituye un valioso experimento 

natural:  permite explorar cómo la interacción entre los impactos externos al niño y los procesos 

de intercambio niño-cuidador pueden producir secuelas postraumáticas tras la enfermedad. 

En esta investigación se puede evidenciar la importancia que tiene el cuidador durante 

todo el transcurso de la enfermedad y lo que conlleva emocionalmente el no realizar el buen 

acompañamiento lo que puede empeorar la situación.  

Para terminar los referentes internacionales se puede mencionar la UNICEF donde 

conceptualiza La infancia, que significa mucho más que el tiempo que transcurre entre el 

nacimiento y la edad adulta, se refiere al estado y la condición de la vida de un niño: a la calidad 

de esos años.  

La UNICEF es la encargada de velar que se cumplan los derechos de los niños (a) del 

mundo, lo cual es importante para la investigación porque algo primordial en ella es el 

acompañamiento de los padres lo cual es un derecho que se debe cumplir como lo dice la ley en 

Colombia que todo menor tiene derecho a una familia. 
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Referentes Nacionales 

Es importante que las familias se involucren en todo momento en el desarrollo de sus 

hijos, el Ministerio de Educación Indica: “La familia debe tener una participación activa en la 

formación de los hijos, que debe ir más allá de la información puntual que proporcionan los 

maestros. Por eso, es necesario que los padres desde el momento en que se conforman como 

familia, inicien un proyecto de vida común donde los hijos hagan parte de él. La familia es el 

primer referente de los niños, todo lo que se vive en la intimidad del hogar, se aprende: Los 

valores de respeto, tolerancia, honradez, justicia, entre otros.” 

 

Jiménez, Montes y Alcocer (2019), buscaron comprender la percepción sobre pedagogía 

hospitalaria de los cuidadores familiares de pacientes pediátricos oncológicos en el departamento 

de Córdoba, Colombia. Por medio de un estudio de naturaleza cualitativa con enfoque 

etnográfico cuyos resultados fueron obtenidos por medio de entrevistas, observación participante 

y grupos focales; codificados y organizados en tres ejes: concepciones de pedagogía hospitalaria, 

actividades y didácticas y valores del pedagogo hospitalario. Como resultado, expresaron que 

esta pedagogía es concebida como un acto de amor que se ve limitada por la falta de espacios y 

materiales adecuados; las actividades gráfico-plásticas y las didácticas interactivas que incluyen 

música, lecturas dirigidas y vídeos son las mayores preferencias de los niños; además el 

pedagogo hospitalario es concebido como una persona especial, con calidez humana, buen trato y 

capacidad de escucha.  

Es importante que los padres tengan conocimiento sobre qué es la pedagogía hospitalaria 

ya que con ella se ayuda a su hijo (a) a que aprenda de una forma significativa y diferente, 

haciéndole ver que su enfermedad no le imposibilita el poder estudiar y aprender, lo cual sirve 
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para que los niños no tengan afectaciones emocionales y también para que los padres estén junto 

con ellos aprendiendo sobre este tipo de actividades.  

La investigación muestra las diferentes actividades que se pueden desarrollar con los 

niños según sus edades, así como se indica: 

Acordes con las condiciones higiénicas exigidas y la disponibilidad de espacios y recursos 

se propusieron como actividades principales: leer, colorear, rasgar, escuchar cuentos o 

canciones, jugar, ver televisión entre otras. Como era de esperarse los gustos de los niños 

varían de acuerdo a la edad en la que se encuentran, por tanto, los niños del grupo de edad 

entre 0 y 5 años prefieren colorear, escuchar cuentos narrados o canciones infantiles, jugar 

y rasgar; los niños entre 5 y 10 mostraron preferencias por ver televisión, colorear y jugar. 

Finalmente, los niños mayores entre los 10 y 15 años manifiestan que se aburren mucho 

cuando están hospitalizados y que la televisión los distrae obteniéndose además que este 

grupo de edad se incline por el uso de dispositivos electrónicos” (Jiménez, Montes y 

Alcocer, 2019, p.7)  

Estas actividades son un referente para que los padres o cuidadores puedan trabajar con 

los niños en el tránsito de su enfermedad.  

Como segundo referente nacional se encontró un documento que plantea la importancia 

de la estrategia Clown, la cual está basada en tener un rato agradable con los niños con 

tratamiento oncológico, esta terapia, propone ambientes diferentes impregnados de alegrías y 

sonrisas dirigido por un personaje principal: el payaso.  

Duran y Ladino (2017) mencionan que es fundamental que los/las Clown vinculen 

siempre a la familia en todas las etapas de la terapia, porque forman parte importante de la 
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misma, la reconocen como un momento bello y le transmiten estos pensamientos al niño/a. Así 

mismo él resalta que siempre se debe preguntar por el vínculo o la relación que tiene el/la 

acompañante con el/la niño/a, para no realizar suposiciones que puedan resultar incómodas para 

los pacientes y sus familiares.  

Este tipo de propuestas son enriquecedoras porque resaltan lo importante que es el 

acompañamiento del cuidador en todo momento y como de una manera divertida involucrarlo, 

viendo la relevancia que tiene para el niño su apoyo, como también su estado de ánimo, 

considerando que no es lo mismo si el niño realiza este tipo de terapias sin la compañía de su 

cuidador.  

En el tercer referente nacional se encuentra la terapia de la risa o “Patch Adams” 

propuesta por Ballesteros y Ballesteros (2005), la terapia es representada por payasos que ayudan 

a los niños durante su tratamiento de quimioterapia mediante actividades recreativas y lúdicas, 

teniendo un acercamiento de tipo afectivo con herramientas como la risa y el humor, así como 

han demostrado algunos científicos la risa y el sentido del humor aportan múltiples beneficios a 

las personas (Balick & Lee, 2003; Sultanof, 1999). Desde el punto de vista biológico, elimina 

estrés, tensiones, ansiedad, depresión, colesterol, alivia dolores, insomnio, problemas 

cardiovasculares, respiratorios, y fortalece el sistema inmunológico; desde el punto de vista 

psicológico, de gran interés para este estudio, aporta aceptación, comprensión, alegría, relajación, 

buen humor, tranquilidad y seguridad, es decir, cambios emocionales positivos, que ayudan a 

mejorar los comportamientos de recuperación de los pacientes (Fry, 1979; Martin, 2001). La 

intención de la propuesta es que los niños tengan un progreso en casa sesión realizada donde 

expresan sus sentimientos, pensamientos y estado físico antes y después de la terapia. Esto hace 
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que tenga efectos positivos sobre ellos teniendo una recuperación favorable y una calidad de vida 

diferente. 

Como cuarto referente nacional se plantea un proyecto titulado: Calidad de vida del niño 

con cáncer propuesta por López (2018), el autor indica: 

El cuidador del niño con cáncer debe asumir tareas complejas que involucran un cuidado 

integral en respuesta a la situación de enfermedad que enfrenta el niño, dichas tareas 

implican un entrenamiento para que el cuidado sea de manera óptima y segura, involucran 

el buen desempeño en la administración de medicamentos, manejo de heridas, identificar 

efectos secundarios y signos de alarma, brindar apoyo emocional y espiritual (p.44).  

Para lograr que este cuidado sea el mejor, el cuidador debe ser competente para cuidar al 

niño con cáncer, esta competencia “garantiza la continuidad del tratamiento, contribuye a 

disminuir las complicaciones, los reingresos por factores prevenibles y minimiza de manera 

considerable la sobrecarga del cuidador” (López, 2018, p.44). 

Es importante tener en cuenta al cuidador durante el proceso de la enfermedad ya que 

indirectamente también se ve perjudicado porque no solo tiene la responsabilidad del niño y el 

tránsito emocional que atraviesa sino también una carga del hogar por lo que se ve afectado en 

dicha situación, también resaltar las características que este debe tener presentes para favorecer la 

calidad de vida y salud del niño (a) en el hogar. 

Referentes Regionales 

Almeida, Amaya, Gallardo, Sanabria y Galvis (2018) desarrollaron una investigación con 

el objetivo de evaluar las reacciones psicológicas presentes en padres y/o cuidador de paciente 

oncológico pediátrico en la ciudad de Bucaramanga. El estudio establece que las reacciones 
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psicológicas más relevantes en el proceso de adaptación a la enfermedad en la condición de padre 

o cuidador del paciente oncológico pediátrico son ansiedad, depresión y estrés. Además, el 

parentesco del cuidador con el paciente con mayor prevalencia fue el de la madre. Esta 

investigación demuestra que quien asiste en todo momento con mayor prevalencia es la mamá, y 

es eso lo que se ve en la zona feliz, contexto de la presente investigación, que siempre asisten con 

sus hijos son las madres en dos o tres casos se ha percibido el acompañamiento del padre. Esto 

hace que muchas veces se sientan los niños en abandono por parte del padre.  

Como segundo referente regional se plantea la fundación Colombiana de Leucemia y 

Linfoma – Funcolombiana,una de sus sedes se encuentra ubicada en Bucaramanga la cual nace en 

Junio de 2007 por iniciativa de Yolima Méndez Camacho, quien como Psicóloga y por 

experiencia personal, conoce la problemática de los pacientes con Leucemia y sus familias, por 

tanto, conoce las necesidades emocionales, psicosociales, de información y apoyo de las familias; 

además motivada con el trabajo realizado por otras organizaciones similares en Latinoamérica, 

decide iniciar un proyecto que mediante diversos programas y servicios, se convierta en la 

primera opción de orientación y soporte para las personas diagnosticadas con enfermedades 

hematoncológicas, sus familias y/o cuidadores en el país. Esta fundación cuenta con un programa 

de apoyo de cáncer infantil y jóvenes. Programa de Cáncer Infantil dirigido a Padres y cuidadores 

de niños con cáncer. La Fundación realiza seguimiento mensual a las familias, apoyo en la 

eliminación de barreras de acceso al sistema de salud, apoyo emocional individual y grupal, 

apoyo social y educación en adherencia al tratamiento. Ellos emocional con psicólogas para el 

núcleo familiar, talleres de arte para los niños en tratamiento en la sala de hospitalización o de 

quimioterapias entre otras actividades. 
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Otro programa que contribuye al tratamiento oncológico de infantes es la fundación del 

Doctor chocolate, la cual es una entidad sin ánimo de lucro formalizada en el año 2009 cuyo 

objetivo principal es mantener óptimo el estado de salud de las personas en situación de riesgo 

haciendo énfasis en el abordaje emocional de niños y niñas hospitalizados mediante actividades 

artísticas (terapia de la risa, manualidades, canto y baile) realizadas por payasos para mantener 

óptimo el estado de salud integral. Esta fundación tiene distintos objetivos de los cuales se 

rescatan dos para esta investigación que son: Sensibilización intra y extra hospitalaria hacia la 

importancia de las emociones positivas durante los periodos de crisis, para el logro de metas que 

se vean reflejados en la calidad de vida personal. Como segundo propósito es el fortalecimiento 

de relaciones, las cuales son importantes porque los niños (a) que pasan por este tipo de 

enfermedad tiene variaciones emocionales y esto los ayuda a fortalecer y tratar que siempre sean 

positivas; en cuanto en fortalecimiento de relaciones también es importante porque a veces no 

son los padres quienes no quieren hacer acompañamiento, sino que son los mismos niños quienes 

lo rechazan.  

Planteamiento del Problema 

 

Los directivos y voluntarios de la fundación Amor y Esperanza de la Zona Feliz del 

Hospital Universitario de Santander (HUS) evidencian una preocupación porque el 

acompañamiento de los padres o cuidadores hacia los pacientes pediátricos oncológicos y 

hematoncológicos no es el adecuado, puesto que la mayoría de las veces se observa a los niños 

interactuando en el espacio sin la atención y orientación de los cuidadores o padres, estos por lo 

general permanecen hablando con otros adultos o en su dispositivo electrónico (celular).  
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Los voluntarios al realizar las actividades con los pacientes pediátricos oncológicos y 

hematoncológicos no involucran a los padres de familia y se observa cómo ellos se desentienden. 

Los padres no consideran importante la compañía para sus hijos durante la realización de dichas 

actividades porque ven que los niños se encuentran bastante entretenidos. Los cuidadores denotan 

en este tipo de espacios un momento de tranquilidad, quizás de descanso y descargan la 

responsabilidad de los niños(a) en los directivos y voluntarios de la fundación, evadiendo la 

participación activa para los pacientes, causándoles de manera indirecta afectaciones emocionales 

como dice Pinillas (2013): “Para el niño, un padre que responde persistentemente desde la tristeza 

o desde la incomprensión es un cuidador que deja de estar disponible; en última instancia, la 

enfermedad se vuelve mucho más intolerable y difícil” (p.9). 

 

Los pacientes pediátricos, que pasan por procesos oncológicos experimentan estrés 

emocional al afrontar y aceptar un diagnóstico y tratamiento que en ocasiones tiene un desenlace 

mortal, conllevando a la necesidad de ser entendidos y acompañados por sus cuidadores durante 

cada etapa que desarrollan. No obstante, para los cuidadores este proceso de aprendizaje de 

nuevos conocimientos e interacciones ante una realidad amenazante en ocasiones la aleja del 

verdadero curso emocional que padecen los niños, adicional a esto, el tiempo dedicado por parte 

de algunos no es el esperado y necesario, ya sea por factores como el trabajo o poco 

conocimiento de la pedagogía a seguir acerca del tema, influyendo en el curso y pronóstico de la 

enfermedad.  

Por ello es importante resaltar la importancia la orientación que debe tener la familia y 

cuáles son las repercusiones. En este sentido, se debe ofrecer una orientación educativa a la 

familia y explicar a los padres las repercusiones de la enfermedad y la hospitalización. Debido a 
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que la familia asume la mayor parte de la responsabilidad en el cuidado del niño enfermo, deben 

ofrecerse intervenciones educativas y de apoyo como una parte rutinaria de la atención al 

paciente pediátrico. Grahn (1998) sostiene que la mayor necesidad con que se encuentran las 

familias es la de la información: una información adecuada y suficiente, que les ayude a 

comprender qué es lo que está pasando. En segundo lugar, precisan el apoyo necesario para 

movilizar y poner en marcha estrategias de afrontamiento que sean más convenientes para 

responder a las demandas que impone la nueva situación y que, casi siempre, superan sus 

capacidades y recursos, tanto a nivel personal como familiar. 

 En este sentido, el niño enfermo y su familia deben ser ayudados, orientados y educados 

en la medida de lo posible para reestablecer el equilibrio del sistema familiar y lograr de 

este modo la autorrealización de la familia tras una circunstancia de enfermedad y 

hospitalización. La ayuda, orientación y educación que pueden proporcionar diversos 

profesionales al paciente y a su familia se basan en la idea de que el médico no es el único 

responsable en la enfermedad; ha de trabajarse también el desarrollo psicológico, afectivo, 

social, educativo y espiritual de los enfermos hospitalizados y sus familias. (Polaino y 

Ochoa, 1998, citado en Serradas, 2008)  

De esta manera se centró la propuesta investigativa en la siguiente pregunta problema: 

¿De qué manera el diseño de una propuesta pedagógica favorece el acompañamiento de los 

cuidadores a los pacientes pediátricos oncológicos y contribuye a su desarrollo emocional? 



13 
 

 

Objetivos 

Objetivo General  

Elaborar una propuesta pedagógica que favorezca el acompañamiento de los cuidadores a 

los pacientes oncológicos de la Fundación Amor y Esperanza, contribuyendo al desarrollo 

emocional de los niños.   

Objetivos Específicos 

Identificar la relación entre pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores 

determinando su influencia en su desarrollo emocional.  

Implementar las actividades pedagógicas favoreciendo la interacción entre los pacientes 

pediátricos y sus cuidadores.  

Determinar la pertinencia de las actividades pedagógicas en el acompañamiento de los 

cuidadores a los pacientes oncológicos y su influencia en el desarrollo emocional. 

Generar directrices que denoten la importancia del acompañamiento de los cuidadores a 

los pacientes oncológicos en su desarrollo emocional. 

Supuestos Investigativos 

 

Durante el proceso de una enfermedad no solo se ve afectado el paciente, sino también los 

padres o cuidadores, por ello la propuesta pedagógica permite el fortalecimiento de dichas 

relaciones, considerando que el acompañamiento brindado a los niños (a) es fundamental para el 

desarrollo emocional, teniendo en cuenta que son factores importantes para modificar el 

comportamiento del paciente frente a su padecimiento. Por tanto, la implementación de 

actividades pedagógicas contribuye a la interacción de pacientes pediátricos y sus cuidadores, 

favoreciendo su desarrollo emocional.  
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Justificación  

 

Esta investigación surge bajo el interés del acompañamiento por parte de los padres o 

cuidadores de los pacientes pediátricos oncológicos y hematoncológicos siendo fundamental en el 

desarrollo emocional y en el proceso de la enfermedad, pues más que sea un acompañamiento, 

debe ser calidad de tiempo y apoyo que se les debe brindar a los niños(a) en ese tránsito por el 

que atraviesan, así como fue expresado por La Asociación de Padres de Niños con Cáncer 

(ASION):  

En la enorme importancia que tiene la familia sobre el ajuste del paciente pediátrico. 

Según dicho modelo, los cuidadores del niño enfermo (normalmente sus padres) no son 

testigos indiferentes de la enfermedad de su hijo, sino que responden al diagnóstico de su 

hijo con emociones concretas y que, ellos también, pueden verse traumatizados por toda 

esta experiencia. Los padres, en general, no están 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 comunicación que pueden ponerse en juego en los 

padres y afectar al niño. El niño construye el significado de su enfermedad, entiende lo 

que le sucede, a través de lo que los padres piensan, sienten, muestran (…) y de cómo 

actúan frente a dicha enfermedad es acá uno de los principales factores ya que los 

cuidadores transmiten un significado de peligro, seguridad, esperanza, indefensión, etc., 

muchas veces sin darse cuenta. (s.f. 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 conocimiento, siempre recalcándoles el 

significado que tiene para el niño que en todo momento esté y sea su incondicional apoyo. 

Igualmente, que tengan en cuenta el cómo actúan frente a dicha enfermedad porque para los 
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niños 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 

cáncer experimenta problemas cognitivos durante el tratamiento, y el 35 % tiene dificultades que 

continúan durante meses después de terminar el tratamiento. Estos problemas varían en cuanto a 

la gravedad y a menudo dificultan la realización de las tareas cotidianas. Esto tiene como causa 

que a veces los niños se depriman más rápido porque no pueden tener igual rendimiento a un 

niño que no tiene la enfermedad, muchas veces se sienten inútiles siendo esto una de las causas 

para que él o ella tenga variaciones emocionales en el tránsito de la enfermedad.  

Es importante resaltar la importancia del desarrollo emocional que tiene el niño durante 

esta enfermedad y como va de la mano al acompañamiento y apoyo con el que cuentan los niños 

(a) como indica Muñoz, Espinosa, Portillo y Rodríguez (2002, citado en Ovelar, 2016): 

El apoyo que la familia brinda al paciente con cáncer se considera indiscutible, ya que 

permite una mejor calidad de vida. Cuando la dinámica familiar antes del diagnóstico es 

buena, el equilibrio se suele restablecer con más facilidad a lo largo de la evolución 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 superación de la 

situación 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 situación 

de enfermedad. Podríamos diferenciar dos tipos de apoyo social, siendo el primero el 

formado por la red social del paciente y la familia. El apoyo ofrecido puede tener 

https://www.cancer.net/es/acerca-de-nosotros/junta-editorial-de-cancernet
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diferentes dimensiones: apoyo emocional o afectivo, referente a la proporción de empatía, 

amor, estima y cariño; 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 información y 

pautas más prácticas.  

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. 
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CAPITULO II: MARCO REFERENCIAL 

 

A continuación, se muestra la fundamentación que se utilizó para construir el marco 

referencial del proyecto, a lo cual hace parte la contextualización donde se describe el lugar. 

También se encuentra un análisis teórico y conceptual desde el criterio de varios autores.  Por 

último, se plantea el estado del arte donde se revisaron diferentes investigaciones que eran 

semejantes a la investigación; tales como desarrollo emocional y acompañamiento de padres en 

un proceso oncológico.  

Marco Contextual 

 

A partir de la práctica pedagógica de séptimo y octavo semestre del Programa de 

Licenciatura en Educación infantil de la Universidad Autónoma de Bucaramanga, emerge una 

iniciativa de orientar el acompañamiento brindado por los cuidadores hacia los niños. La cual va 

dirigida a los padres-pacientes pediátricos oncológicos y hematoncológicos de la fundación Amor 

y Esperanza, Zona Feliz (HUS). Esta propuesta se enfocó en reflexionar y analizar sobre qué tipo 

o cómo era el acompañamiento brindado a los niños por parte de sus padres en el transcurso de la 

enfermedad y las consecuencias emocionales a las que esta conlleva proponiendo así acciones 

que fortalezca el vínculo afectivo entre padre e hijo en pacientes pediátricos oncológicos y 

hematoncológicos desde 2 hasta los 14 años. 
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 El lugar que permitió el desarrollo de la investigación fue la Fundación Amor y 

Esperanza: Zona Feliz. Ubicada dentro del Hospital Universitario de Santander (HUS). Se 

encuentra dirigida por la señora Esperanza Amaya, esta fundación es sin ánimo de lucro y es la 

encargada de brindar un espacio de tranquilidad y momentos de felicidad a los pacientes 

pediátricos oncológicos y sus familias. Se desarrollan diferentes proyectos con el fin de apoyar a 

los cuidadores o al núcleo familiar y contribuir al bienestar de los niños y adolescentes que 

padecen de la enfermedad descrita.  

Gracias a donaciones recibidas de un importante número de personas, y empresas 

lograron construir en el año 2017 la ZONA FELIZ: un verdadero oasis en el cual ellos pueden 

conocer a otros niños, descansar y divertirse después de recibir sus tratamientos de quimio o 

radioterapia. 

La Zona Feliz es un lugar que definitivamente no se espera, al pasar por la zona de 

Oncología de la HUS: es un lugar que solo inspira ternura y alegría.  La conforman dos modernos 

"containers" en los cuales los niños encuentran instalaciones cómodas, limpias y un ambiente de 

lúdica y recreación totalmente diferente al que viven durante su tratamiento. En la Zona Feliz se 

reúnen no solo los niños sino también las mamás para compartir sus experiencias y recibir apoyo 

psico-social, al ser también duramente afectadas con la enfermedad de sus hijos. 

El personal que conforma la fundación básicamente son Esperanza Amaya quien es la 

representante legal, María Teresa Cortés coordinadora del lugar, Estela, encargada del área de 

limpieza; estas personas asisten en el horario de 8:00 am a 12:00 pm. Igualmente, hacen parte 

diferentes voluntarios, quienes brindan el apoyo en diversos días a la semana.   
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Marco Teórico 

 

A contracción, se plantean diferentes postulados teóricos que aportaron a la investigación, 

estos abarcan lo referente a la inteligencia emocional y acompañamiento por parte de la familia. 

Los autores planteados son: Murray Bowen con su teoría familiar y Howard Gardner con la teoría 

de las inteligencias múltiples. 

Teoría de Bowen 

 

Es una teoría del comportamiento humano en la que se concibe la familia como una 

unidad emocional. Esta teoría utiliza el pensamiento sistémico para describir las 

complejas interacciones dentro de la unidad. 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 más un sentimiento que 

un hecho. Las familias afectan tan profundamente los pensamientos, sentimientos y las 

acciones de sus miembros, que a menudo parece que las personas vivieran bajo la misma 

“piel emocional”. Constantemente, las personas solicitan la atención, aprobación y apoyo 

de los demás, y reaccionan a las necesidades, expectativas y molestias que perciben de los 

otros. La vinculación y la reactividad hacen que el funcionamiento de los miembros de la 

familia sea interdependiente. Un cambio en el funcionamiento de una persona es 

previsiblemente seguido por cambios recíprocos en el funcionamiento de los demás. Las 

familias difieren en el grado de interdependencia, pero en cierta medida siempre está 

presente. 

Es de suponer que la interdependencia emocional evolucionó para promover la cohesión y 

cooperación que las familias requieren para proteger, refugiar, y alimentar a sus 
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miembros. Sin embargo, el aumento de las tensiones puede intensificar los procesos que 

promueven la unidad y el trabajo en equipo, y esto a su vez puede causar problemas. 

Cuando los miembros de la familia se ponen ansiosos, la ansiedad puede propagarse y 

aumentar de manera infecciosa. A medida que aumenta la ansiedad, la conexión 

emocional de los miembros de la familia deja de ser reconfortante y se vuelve estresante. 

Eventualmente, uno o más miembros se sienten abrumados, aislados o fuera de control. 

Estos miembros representan a las personas que dentro del grupo familiar se acomodan con 

el objetivo de reducir la tensión en los demás. Es una interacción recíproca.  (The Bowen 

Center, 2000, Párr. 2) 

Es importante para la investigación tener como apoyo la teoría de la familia de Bowen, ya 

que aporta lo que influye en los niños porque en la familia se encuentran protección, amor, 

apoyo; que es precisamente lo que pretende el proyecto, que los cuidadores entiendan la 

importancia que tiene para los niños (a) esta protección, acompañamiento y apoyo emocional. 

Teoría de las Inteligencias Múltiples 

 

Gardner desarrolló la Teoría de las Inteligencias Múltiples en 1983, según la cual cada 

persona dispone de varios tipos de habilidades mentales que son independientes entre sí.  

Howard Gardner ha explorado la existencia de muchas inteligencias que, sumadas, 

pueden dar una imagen aproximada acerca del potencial de cada persona, si bien cada una debe 

ser tenida en cuenta de manera independiente. 

Estas distintas habilidades mentales que componen la Teoría de las Inteligencias 

Múltiples son 8, aunque el propio autor reconoce que probablemente existan más que aún no han 

sido descubiertas. Son las siguientes: 
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1. Inteligencia lingüística  

2. Inteligencia lógico matemática  

3. Inteligencia espacial  

4. Inteligencia musical  

5. Inteligencia corporal 

6. Inteligencia intrapersonal 

7. Inteligencia interpersonal 

8. Inteligencia naturalista 

 De acuerdo al objetivo de la investigación se destacan dos inteligencias: la inteligencia 

intrapersonal e interpersonal.  

Inteligencia intrapersonal.  

 

La inteligencia intrapersonal refiere a la capacidad de auto comprensión. Está asociada al 

acceso a la propia vida emocional y sentimental. Es, por lo tanto, la facultad de la persona para 

conocerse a sí misma.  

En concreto, podemos establecer que todo individuo que cuenta con inteligencia 

intrapersonal se caracteriza por ser alguien con las siguientes señas de identidad: 

• Apuesta en todo momento por la meditación. 

• Con frecuencia se somete a sí mismo a una introspección. 

• Tiene una elevada autoestima. 

• Se identifica por ser perfectamente consciente del presente, de cómo es, de qué tiene en 

esta vida y hacia donde se encamina. 
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• Sabe reconocer a la perfección cuáles son sus cualidades y sus defectos. 

• Es capaz de dominar sus emociones y de adecuarlas a las necesidades que tenga o a las 

situaciones que se encuentre viviendo. 

• Está perfectamente capacitado para regular y controlar el estrés o sus pensamientos. 

• Es alguien que siempre, a la hora de establecerse metas, es consciente de la realidad. De 

ahí, que se fije unos objetivos que puede cumplir. 

Al identificar sus emociones, el sujeto puede interpretarlas y guiar su conducta. La 

meditación y la reflexión están entre las vías que colaboran a aumentar el 

autoconocimiento y desarrollar la inteligencia intrapersonal. 

Los expertos afirman que la inteligencia intrapersonal ayuda a que cada individuo 

advierta cómo es en realidad y qué es lo que realmente desea. Así, al ver con claridad sus 

verdaderos anhelos y deseos, puede orientar su conducta hacia dichos objetivos. (Perez y 

Merino, 2011) 

Inteligencia interpersonal.  

 

Raffino (2019) establece que la inteligencia interpersonal “es aquella que les permite a los 

individuos gestionar con éxito sus relaciones con los demás. Implica entender rápidamente sus 

intenciones, conectar con sus deseos, elaborar distinciones y cualquier otro tipo de 

aproximaciones al contacto social con otras personas”. (p.6) 

Esta teoría de las inteligencias múltiples aporta cosas significativas a la investigación en 

especial dos de las ocho inteligencias que son intrapersonal e interpersonal trayendo consigo 



23 
 

 

elemento fundamental como lo es la empatía siendo la capacidad de sentirse en el lugar del otro, 

lo que debería ocurrir con los cuidadores de niños con esta enfermedad tan difícil, también la auto 

comprensión porque se puede ayudar a controlar las emociones que ellos mismos sienten 

aportando de manera positiva en el tránsito de la enfermedad.  

Marco Conceptual 

 

En este marco se dan a conocer los conceptos más relevantes de la investigación; por un 

lado, Sánchez (2019) con el concepto de emoción, Moslow (s.f) con el concepto de desarrollo 

emocional, Coon, Mitter, y Cosacov (2010) con afectividad, para finalizar Ramírez (s.f) con el 

concepto de acompañamiento, familia, paciente pediátrico  

Emoción 

 

Conjunto de respuestas orgánicas que siente una persona cuando reacciona ante algunos 

estímulos externos que le facilita adaptarse a una circunstancia con relación a un 

individuo, lugar, objeto, entre otros. 

Éstas se caracterizan por ser una perturbación del ánimo por un periodo corto, pero, de 

mayor ímpetu que un sentimiento. Por otro lado, los sentimientos son los resultados de las 

emociones, por ende, son más largas y se pueden expresar. 

Según se ha confirmado en distintos estudios sobre qué son estas respuestas orgánicas, se 

revela que éstas tienen un rol muy importante en los sistemas de salud de un individuo. 

Tanto es así, que en muchas situaciones sucede que una enfermedad se desata por ciertas 

experiencias que causan una emoción particular, así como es el caso de los trastornos 
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mentales o fobias. Asimismo, existen casos de epilepsia, dónde las emociones son una 

causa predominante. 

Lo que son las emociones se muestran como fenómenos de origen psico-fisiológico, que, 

según la opinión de los expertos, expresan formas efectivas de adaptación a distintas 

variaciones ambientales. En el contexto psicológico, los sentimientos causan sobresaltos 

en las señales de atención y elevan los niveles de diferentes conductas en el rango de 

respuestas de cada persona que las experimenta. 

En cuanto a la parte fisiológica se refiere, estas respuestas orgánicas y sentimientos 

permiten organizar las reacciones de distintas estructuras biológicas, incluyendo la voz, 

las expresiones faciales, el sistema endocrino y los músculos, con el propósito de 

establecer un medio interno apropiado para la conducta idónea. 

Los sentimientos son los motivadores de distintas respuestas orgánicas que suelen ser de 

tipo psicológico, fisiológico o conductual, es decir, son respuestas que pueden ser tanto 

connatural, como estar influenciados por los conocimientos previos o por las 

experiencias. 

Dichas respuestas orgánicas que producen las emociones están bajo el control del sistema 

límbico, constituido por diversas estructuras cerebrales que regulan las reacciones 

fisiológicas. (Sánchez, 2019, p.5) 

Desarrollo Emocional  

 

El término inteligencia emocional fue utilizado por primera vez en el año 1990 por los 

psicólogos Saloney y Mayer, de la Universidad de Harvard y New Hampshire respectivamente. 
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Fue empleado el concepto para describir cualidades emocionales como: empatía, expresión y 

comprensión de los sentimientos, control del genio, independencia, capacidad de adaptación, 

simpatía, capacidad para resolver problemas en forma interpersonal, persistencia, cordialidad, 

amabilidad y respeto (Goleman, 2000). 

Para comprender en qué consiste el desarrollo emocional, es necesario señalar algunos 

aspectos sobre neuroanatomía de las emociones, sin pretender ahondar como especialista en el 

tema. Los científicos abordan permanentemente la parte pensante del cerebro, aludiendo a la 

corteza (o neocorteza) diferenciándola de la parte emocional del cerebro para la que señalan el 

sistema límbico. Pero lo que realmente define la inteligencia emocional es la interacción, la 

relación entre ambas corteza y sistema límbico. (Goleman, 2000) 

El sistema límbico, que con mucha frecuencia se lo considera como la parte emocional del 

cerebro, se encuentra situado entre los dos hemisferios cerebrales y tiene la tarea de regular las 

emociones e impulsos. Este sistema límbico incluye el hipocampo y es aquí donde se produce el 

aprendizaje emocional y donde se almacenan los recuerdos emocionales, en la amígdala cerebral 

concebida como el centro de control emocional del cerebro. (Muslow, 2008). 

Afectividad  

 

Para Coon, Mitter, y Cosacov (2010) la afectividad es el conjunto de fenómenos afectivos 

(inclinación hacia una persona o cosa; unión, vínculo), es decir, susceptibilidad a estímulos 

afectivos o disposición para recibir experiencias y reacciones afectivas; reacción emotiva 

generalizada que produce efectos definidos en el cuerpo y la psique. La afectividad juega un 

papel fundamental en el desarrollo de la vida humana: mediante ella nos unimos a otros, al 

mundo y a nosotros mismos. En el ser humano sufre un proceso de maduración y desarrollo 
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desde la infancia, donde aparece como difusa y egocéntrica, hasta que en la vida adulta se 

diversifica como tonalidad que tiñe todo nuestro acontecer. 

Acompañamiento  

 

Según Ramírez, (2011) el acompañamiento hace referencia a: 

Situarse al lado del otro como compañero de camino, estableciendo relaciones profundas 

y respetuosas de diálogo, relaciones de compañía que permitan crecer y compartir 

recíprocamente, sin que cada uno deje de ser lo que es. Esta relación de compañía es la 

que permite al otro un espacio para expresarse tal y como es, sintiéndose libre, escuchado, 

comprendido; lo cual ayuda a confrontarse, aceptarse y superarse. 

 El acompañamiento no es ser atendido y planeado desde afuera, desde otra persona 

distinta al mismo acompañado. Presupone que quien se deja acompañar sabe a dónde 

quiere ir, aunque haya pausas y desvíos. No es el acompañante quien determina la meta y 

la velocidad... es el acompañado. Únicamente se puede acompañar a quien quiere 

emprender un camino y acepta ser acompañado. La persona acompañada es quien toma 

las decisiones, quien resuelve los problemas y quien asume una responsabilidad por ella 

misma.  

En síntesis, el acompañamiento entendido desde esta perspectiva es un medio o un 

recurso pedagógico altamente idóneo para apoyar la formación de las personas, tanto en 

cualquiera de las áreas o dimensiones como en los diferentes niveles de estudio, que se 

puede desarrollar en grupos o en la relación individual entre dos o más personas en 

procesos de enseñanza-aprendizaje recíprocos y de ayuda mutua. (Ramírez, 2011, p.1). 
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Según Raffino (2019) el concepto de la familia es aquel grupo de personas que las une un 

parentesco. La familia es la organización social más general, pero asimismo la más importante 

para el hombre. Ya sea por vínculos sociales, legalmente consagrados o por vínculos sanguíneos, 

el pertenecer a una agrupación de este tipo es sumamente importante en el desarrollo psicológico 

y social del individuo. 

Estado del Arte 

 

Se realizó la búsqueda correspondiente de investigaciones relacionadas con el tema donde 

se hizo una lectura y análisis previo, observando el problemas objetivos y resultados de cada una 

de ellas. 

En la tesis doctoral de Malero (2016) titulada “Calidad de vida de los padres en el 

contexto de la enfermedad oncológica infantil”. Se plantea todo aquello que afecta en cuanto a su 

calidad de vida de un paciente oncológico incluyendo a pediatría, afectando también a todos los 

miembros de su familia. Su objetivo general fue conocer la calidad de vida de la unidad familiar 

en los procesos de enfermedades oncológicas en la edad pediátrica. Para ello utilizaron el método 

cualitativo y la entrevista como instrumento de recolección de información para cuantificar las 

demandas y problemáticas de estas familias en el ámbito y contexto de estudio.   

Se ha trabajado con las aportaciones de un total de 10 madres y 4 padres, quienes han 

permitido ofrecer referencias de un grupo de familias heterogéneo los cuales dan a conocer la 

población afectada por este problema en el ámbito de estudio. 

Tan sólo dos madres mantuvieron su actividad laboral tras conocer el diagnóstico de 

cáncer en su hijo. En el resto de los casos, 5 participantes se encontraban en situación de paro 
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laboral y predominó con 7 informantes, los padres y madres que cogieron la baja o pidieron 

permiso para atender la enfermedad de su hijo. 

Los resultados del perfil demográfico de los informantes son muy heterogéneos. En la 

inmensa mayoría son matrimonios estables, pero también se encuentran casos de separaciones y 

el caso de una madre soltera que vivió es esta situación civil la enfermedad del hijo. En cuanto a 

los diagnósticos, éstos también ofrecen diferentes tipos de cáncer, pero no dejan de ser 

enfermedades oncológicas con todo lo que éstas conllevan en cuanto a tratamiento y 

recuperación. 

Conclusiones relacionadas con la calidad de vida de los padres de niños con cáncer: I) La 

enfermedad oncológica en la edad pediátrica repercute en la calidad de vida del niño y de todo el 

núcleo familiar. Los padres son quienes asumen el rol de cuidadores principales y es sobre ellos 

sobre quien recae la principal carga del cuidado de éste.  

II) El diagnóstico inicial genera una serie de emociones en los padres que según han sido 

interpretadas en nuestro estudio, responden a una secuencia de sentimientos negativos de 

aturdimiento, rabia, miedo e incertidumbre ante un suceso que perciben con temor, hasta que 

finalmente y con el paso del tiempo, van adaptándose a las difíciles demandas de esta enfermedad 

en la vida de sus hijos.  

III) Las dimensiones que se han manifestado más afectadas con la enfermedad del niño en 

la familia son aquellas vinculadas a las relaciones interpersonales del entorno de los padres; la 

relación con la pareja, la relación en el cuidado de los hermanos sanos y los cambios en las 

relaciones sociales. De todos estos aspectos la manifestación más grave identificada por las 
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posibles consecuencias futuras, ha sido el descuido o abandono en los hermanos sanos 

identificado tanto por los padres como por el personal sanitario. 

Es importante recalcar el papel de los padres durante la enfermedad de su hijo (a), ya que 

su entorno se evidencia difícil porque para ellos sus hijos con esta enfermedad son su prioridad 

dejando a un lado demás obligaciones con el trabajo, resto de su núcleo familiar también se ven 

directamente afectados porque no es fácil aceptar el diagnostico de un niño (a) oncológico, lo que 

tiene por causa variaciones en sus emociones y transmitir así mismo este tipo de malas energías a 

los niños cosa que no es nada favorable para ellos, siendo que el sistema inmune va ligado a las 

emociones y si estas se afectan disminuyen las defensas presentando en ellos dificultad para 

afrontar la enfermedad.  por eso ayudar a los padres a fortalecer sus emocionas para que logre en 

el niño seguridad y tranquilidad en esas dificultades. 

Como segunda tesis se presenta el trabajo doctoral de Torrado (2015) titulado “Familias 

con un hijo con cáncer en tratamiento: ajuste, crianza parental y calidad de vida”. En esta 

investigación la autora da a conocer lo traumático que es un diagnóstico oncológico tanto para 

padres como para sus hijos afectando así a toda su familia. Teniendo como objetivo general 

evaluar, describir y comparar la calidad de vida relacionada con la salud infantil, el ajuste y 

crianza parental y explorar la relación que existe entre estas variables en familias con un hijo 

diagnosticado de cáncer infantil en tratamiento. 

Se evaluaron 80 sujetos pertenecientes a 20 familias; distribuidos en 4 grupos de estudio: 

madres (N=20), padres (N=20), hijos enfermos (N=20) e hijos sanos (N=20). La Calidad de Vida 

relacionada con la Salud Infantil de los niños y adolescentes, sanos y enfermos, se evaluó 

mediante la prueba Kidscreen-27.  
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Se tuvieron en cuenta las puntuaciones informadas en los inventarios STAI e IDER para 

valorar el ajuste de los padres y madres. Se obtuvieron medidas de la crianza parental de ambos 

progenitores haciendo uso del Cuestionario PCRI. Se llevaron a cabo, correlaciones, y contrastes 

de medias entre su muestra y con la población.  

La CVRSI de los niños con cáncer fue significativamente inferior en Bienestar Físico a la 

población. Los hermanos sanos puntuaron significativamente más alto que los enfermos, en 

bienestar físico y relación con los amigos; aunque no se hallaron diferencias con la población. 

Los padres y madres obtuvieron valores superiores a la población en ansiedad estado y depresión 

estado; mientras las madres puntuaron más bajo en ansiedad rasgo que la población. Cuando los 

niveles de ansiedad materna son elevados también lo son los paternos de ansiedad y depresión. 

No se encontraron diferencias en las valoraciones de crianza parental materna sobre sus dos hijos 

y se informaron mayores puntuaciones en autonomía que la población. 

 La investigación concluye que conocer las debilidades y fortalezas de cada miembro y 

del grupo familiar para afrontar el proceso de enfermedad y los tratamientos, permitirá adecuar 

las intervenciones que faciliten la adaptación a la situación adversa por la que atraviesan. 

La investigación muestra que no es fácil que la familia tenga una rápida y buena 

adaptación al diagnóstico dado para el niño (a), se resaltan como se ven mayormente afectados 

los padres con más influencia en las madres causando ansiedad y depresión. Lo que muestra que 

hay más afinidad con la madre, por otra parte, los hermanos también se juegan un papel 

importante porque ellos también ayudan a darles fortaleza a sus padres y hermano (a) ayudando 

así a que la familia tenga mejor relación y tranquilidad en el transcurso de la enfermedad. 
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En la tercera investigación titulada “Atención a niños con problemas emocionales, apoyo 

psicológico a padres, estudiantes y personal, evaluación de la condición psicosocial de las 

familias de niños con enfermedades hematoncológicas, pediatría del IGSS”, Rodríguez, (2001), 

estableció como objetivo general brindar atención psicológica a los niños y padres de familia o 

encargados de los pacientes, en posibles problemas emocionales y de conducta que se 

manifiesten ante la presencia de la enfermedad.  

Se utilizaron técnicas e instrumentos de recolección de datos como: La entrevista, 

evaluaciones, observación, pruebas como: Escala Adaptativa Amold Gesell, Test de la Figura 

Humana GoodenoughKoppitz, Test de Familia Koppitz, Test Gestaltico Visomotor Bender 

Koppitz.  

 La investigación concluye: que el departamento de pediatría de la zona 9 es un hospital 

que cuenta con todas las especialidades, por lo que permite a los estudiantes practicantes y 

especialistas aplicar y ampliar sus conocimientos e involucrarse dentro de un equipo 

multidisciplinario. El servicio brindado a los niños de la sala de hematología, contribuye a 

establecer una relación muy estrecha con los familiares del niño. 

El estudio muestra la importancia de fortalecer las emociones de los niños para facilitar el 

transcurso de la enfermedad. Por lo que es primordial brindarle un apoyo psicológico a los padres 

y niño (a) para que reconozcan la importancia que tiene la vida y que existen motivo para seguir 

adelante y para ello debe ser fuertes venciendo el miedo que siente ante esta situación. Siendo así 

y teniendo emociones positivas dan facilidad a que el tratamiento surja con mayor eficacia y 

poder llegar a salir invictos de esta batalla. 
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Por otra parte, se plantea la investigación de grado titulada “Alteraciones emocionales en 

menores con cáncer” por autor (2014), el cual el plantea las alteraciones emocionales por la que 

atraviesa un paciente pediátrico oncológico. 

El objetivo general del estudio fue analizar los problemas emocionales y conductuales que 

presentan los niños en tratamiento activo con quimioterapia, y comparar los resultados obtenidos 

con un estudio realizado en la Unidad de Oncohematología del Hospital Virgen de la Arrixaca 

(Murcia), el cual se marca similares objetivos.  

 A través de la observación se analizó una muestra compuesta por 12 menores 

oncológicos diagnosticados de leucemia (42%), sarcoma (25%), linfoma y tumor del Sistema 

Nervioso Central, ambos un 17%. Resultados: El problema emocional más frecuente que 

presentan los menores oncológicos es la ansiedad, le sigue por debajo problemas afectivos. 

Aparecen después quejas somáticas y problemas de conducta en la misma proporción y por 

último déficit de atención e hiperactividad. 

Un paciente pediátrico oncológico – hematoncológico atraviesa por varias alteraciones 

emocionales con respecto a su tratamiento involucrando a sus familias generando efectos 

negativos con la calidad de vida del niño (a), estas son unas de las emociones por las que pasa un 

paciente con cáncer: rabia, ira y enojo, además de la sensación de estar solo en esto.  Por ello la 

importancia dar fortaleza, como el amor y que mejor si es el de una familia para encontrar un 

significado positivo, para darse así un cambio poco a poco a todo lo negativo de todo este 

proceso traumático para el niño (a). 
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Marco Legal 

Se encuentran todo lo pertinente a lo legal que sustenta la investigación, lo que hace 

referencia a las leyes dirigidas al desarrollo emocional y el papel importante que juega la familia. 

A continuación, leyes y decretos presentes en la investigación: 

Ley 1098 de 2006 Artículo 20: Derechos de protección. Los niños, las niñas y los 

adolescentes serán protegidos contra: El abandono físico, emocional y psicoafectivo de sus 

padres, representantes legales o de las personas, instituciones y autoridades que tienen la 

responsabilidad de su cuidado y atención. 

Ley 1098 de 2006 Artículo 22: Derecho a tener una familia y a no ser separado de ella.

 Los niños, las niñas y los adolescentes tienen derecho a tener y crecer en el seno de la 

familia, a ser acogidos y no ser expulsados de ella. Los niños, las niñas y los adolescentes sólo 

podrán ser separados de la familia cuando esta no garantice las condiciones para la realización y 

el ejercicio de sus derechos conforme a lo previsto en este código. En ningún caso la condición 

económica de la familia podrá dar lugar a la separación. 

Ley 1098 de 2006 Artículo 29: Derecho al desarrollo integral en la primera infancia

 La primera infancia es la etapa del ciclo vital en la que se establecen las bases para el 

desarrollo cognitivo, emocional y social del ser humano. Comprende la franja poblacional que va 

de los cero (0) a los seis (6) años de edad. Desde la primera infancia, los niños y las niñas son 

sujetos titulares de los derechos reconocidos en los tratados internacionales, en la Constitución 

Política y en este Código. Son derechos impostergables de la primera infancia, la atención en 

salud y nutrición, el esquema completo de vacunación, la protección contra los peligros físicos y 

la educación inicial. En el primer mes de vida deberá garantizarse el registro civil de todos los 

niños y las niñas. 
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LEY VI – N.° 209 Articulo 2.- A los efectos de la presente Ley se entiende por 

Educación Emocional el proceso de enseñanza y aprendizaje de las habilidades y competencias 

emocionales y sociales, como: autoestima, autoconciencia, empatía, perseverancia, 

autoconocimiento, autocontrol y el arte de escuchar, entre otros; mediante el acompañamiento y 

fortalecimiento de la persona en el ejercicio y perfeccionamiento de la misma. 

Tabla 1 Leyes que aportan a la investigación. 

Nombre 

(Norma) 

Articulo Aporte 

Ley 1098 de 

2006 

Artículo 20: Derechos 

de protección 

Garantizar a los niños y niñas el 

acompañamiento importa porque en 

ellos va direccionado el proyecto. 

Trayendo en si dos cosas importantes 

como lo son el sentido emocional y 

psicoafectivo. La familia debe garantizar 

estos dos sentidos durante el tránsito de 

la enfermedad y a lo largo de sus vidas. 

Ley 1098 de 

2006 

Artículo 22: Derecho a 

tener una familia y a no 

ser separado de ella. 

Es un derecho del niño (a) que crezcan 

en el seno de una familia, por tanto, el 

cuidador debe garantizarle que sea de la 

forma adecuada y en todo momento, 

más aún si el niño atraviesa por una 

enfermedad como la es el cáncer que en 

ciertos casos puede ser terminal. Por eso 

la importancia de la familia el apoyo que 

se le debe brindar al niño (a). 
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Ley 1098 de 

2006 

Artículo 29: Derecho al 

desarrollo integral en la 

primera infancia 

Debe contar el niño con este desarrollo 

integral que dice la ley y más aún en esta 

condición vulnerable de los niños 

enfermos de cáncer. Es importante que 

los niños también en esta primera 

infancia cuenten con la atención de su 

salud sea la adecuada y también como la 

nutrición para así no poner en riesgo 

más su vida. 

LEY VI – 

N.° 209 

ARTÍCULO 2 Es importante mencionar la educación 

emocional que se les debe brindar a 

estos niños (a), porque realmente lo 

necesitan para poder sobre llevar de 

mejor manera el tránsito de la 

enfermedad.  
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CAPITULO III: METODOLOGÍA  

 

En este apartado se da a conocer el paradigma de la investigación que es cualitativo, 

diseño metodológico sistematización de experiencias teniendo como apoyo conceptual y teórico 

distintos autores, los momentos del diseño metodológico, técnicas e instrumentos de recolección 

de información.  

Paradigma de la Investigación 

Badilla, L. (2006) menciona que la investigación cualitativa en el campo de la educación 

es un tema de interés actual, ya que está inmersa en las prácticas profesionales cotidianas. El 

propósito de este intercambio investigativo permite reconstruir, articular y reflexionar sobre 

algunos tópicos que fundamentan el enfoque cualitativo de investigación y que están relacionados 

con los escenarios habituales de trabajo. De manera que primero se realizará una aproximación, 

desde sus componentes epistemológicos y metodológicos, a la investigación cualitativa, para 

luego continuar caracterizando este enfoque desde la producción de la información, su análisis, 

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

Diseño Metodológico 

Para Jara, O. (s.f) la sistematización de experiencias es aquella interpretación crítica de 

una o varias experiencias que, a partir de su ordenamiento y reconstrucción, descubre o explicita 

la lógica del proceso vivido en ellas: los diversos factores que intervinieron, cómo se relacionaron 

entre sí y por qué lo hicieron de ese modo. Este diseño metodológico produce conocimientos y 

aprendizajes significativos que posibilitan apropiarse de los sentidos de las experiencias, 

comprenderlas teóricamente y orientarlas hacia el futuro con una perspectiva transformadora. 
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Fue escogido el diseño metodológico la sistematización de experiencias ya que por medio 

de ella se puede analizar y reflexionar sobre cada acción de la práctica, 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 

población participante.  

Momentos del Diseño Metodológico 

Punto de Partida 

La presente investigación parte de la situación problema evidenciada en la fundación 

Amor y Esperanza del Hospital Universitario de Santander, la cual radica en la calidad de 

acompañamiento brindado por parte de los cuidadores a los pacientes pediátricos oncológicos y 

hematoncológicos, afectando su desarrollo emocional y trayendo consigo consecuencias las 

cuales pueden comprometer sus tratamientos, porque si el niño (a) no está 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 niño (a). 

A partir de dicha problemática se cree importante desarrollar una investigación con 

objetivos claros para contribuir y generar soluciones a la situación planteada.   

Preguntas Iniciales   

La investigación se realizó para favorecer el acompañamiento de los cuidadores a los 

pacientes oncológicos de la Fundación Amor y Esperanza, contribuyendo al desarrollo emocional 

de los niños.  Se hace esta sistematización ya que se encuentra vinculada a la educación no 

formal y hacer un análisis profundo de cada experiencia; una de las cosas más importantes de la 
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sistematización de experiencias es reflexionar para mejorar la calidad de acompañamiento por 

parte del cuidador hacia el niño (a). 

 Recuperación 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 tenía para su desarrollo emocional. 

El rol que cumplió esta investigación fue diseñar, conducir, reconocer y facilitar el 

acompañamiento por parte de los cuidadores hacia el paciente pediátrico brindando asistencia de 

parte de la maestra en formación.  

A lo largo de las intervenciones fue importante la participación por parte de los niños (as) 

queriendo que sus cuidadores participaran en cada una de las actividades lo que hacía que ellos 

estuvieran felices y compartieran de una mejor forma cada intervención. 

Se brindó acompañamiento por parte de la estudiante en cada momento de las actividades, 

para promover la participación de los cuidadores con los niños, reconociendo la importancia de 

estas relaciones.  

Reflexión de Fondo  

 

En esta etapa se realizó un análisis acerca del proceso vivido durante cada experiencia, 

fue esa participación por parte de los cuidadores y niños (a) la capacidad de reconocer esa 

incidencia del acompañamiento en el desarrollo emocional de los pacientes pediátricos 

oncológicos y hematoncológicos principalmente, siendo favorable a su relación afectiva. 
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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 investigación. 

Técnicas e Instrumentos de Recolección de Información 

En este apartado se encuentran las técnicas utilizadas en la investigación tales como 

entrevista realizada a los padres de familia, la observación realizada en cada momento de las 

actividades y por último los grupos focales realizados al finalizar de cada intervención. En los 

instrumentos, los diarios de campo de cada día de práctica y fotografías tomadas en el desarrollo 

de las actividades.  

Entrevistas  

. Kvale (1996) señala que el propósito de la entrevista de investigación cualitativa es 

“obtener descripciones del mundo vivido por las personas entrevistadas, con el fin de lograr 

interpretaciones fidedignas del significado que tienen los fenómenos descritos” (p140). 

Las entrevistas (anexo n°1) fueron realizadas a cada padre de familia de los pacientes 

pediátricos oncológico y hematoncológicos, donde dieron a conocer que parentesco tenían con el 

niño, las razones por las cuales los niños no eran acompañados por los padres sino por abuela, tía, 

o quien estaba a cargo de él (a); cómo estaba conformado su núcleo familiar, que tan informada 

se encontraba acerca de la enfermedad del niño (a), cómo creían que enfrentaba emocionalmente 

la enfermedad el niño. 

Observación 

Para Martínez (2006): 
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La técnica clásica primaria y más usada por los investigadores cualitativos para adquirir 

información. Para ello, el investigador vive lo más que puede con las personas o grupos 

que desea investigar, compartiendo sus usos, costumbres, estilo y modalidades de vida. 

Para lograr esto, el investigador debe ser aceptado por esas personas, y sólo lo será en la 

medida en que sea percibido como "una buena persona", franca, honesta, inofensiva y 

digna de confianza. Al participar en sus actividades corrientes y cotidianas, va tomando 

notas de campo pormenorizadas en el lugar de los hechos o tan pronto como le sea 

posible. Estas notas son, después, revisadas periódicamente con el fin de completarlas (en 

caso de que no lo estén) y, también, para reorientar la observación e investigación. (p.138) 

La observación realizaba todos los días que se asistía a la fundación especialmente cuando 

realizaban las actividades en esos momentos era aún más detallada, porque no se podía dejar ir 

ningún gesto, actitud.  

Grupo Focal  

López (s.f) expresa:  

En un grupo focal los participantes hablan entre ellos y no con el investigador o el 

moderador, por lo que requiere que se preste una atención especial a los siguientes 

elementos: las preguntas guías, materiales dirigidos a estimular la conversación y la 

selección de las personas que van a formar parte del grupo. El moderador deberá estar 

atento a las diferencias en las opiniones, los debates, las dinámicas que surjan o el tipo de 

actividad en que se envuelva el grupo, ya sea para formar consenso, desarrollar una 

explicación, interpretar mensajes promocionales o sopesar prioridades que compiten. (p.3) 

Por otra parte, los grupos focales fueron conformados por los cuidadores y los niños 

participantes, se realizaba siempre al final de la jornada donde comentaban cómo se sentían con 
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la actividad desarrollada, que les gustaba y que no les parecía, si realmente disfrutaban compartir 

por medio de estas actividades con sus cuidadores y viceversa, y finalmente, si creían que debía 

mejorarse algo en las próximas actividades.  

Instrumentos:  

 Diarios Pedagógicos 

Acero (s.f) menciona que el diario pedagógico es considerado como una herramienta de 

gran utilidad para los maestros, no sólo como posibilidad de escritura ni como narración 

anecdótica de lo que sucede en la clase, sino también como elemento para la investigación. 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 pedagógicos fueron un instrumento clave para la investigación ya que en ellos 

se relataba todo lo que se realizaba día a día en el desarrollo de las actividades, también esas 

experiencias que eran tan significativas tanto para los cuidadores como para los niños. Los diarios 

facilitaban analizar cada uno de los comportamientos del niño (a) donde se podía saber qué tipo 

de actividades se desarrollaban más adelante para fortalecer ese vínculo de afectividad entre 

cuidador- paciente. 

Fotografías  

Como menciona Bonetto (2016) en las últimas décadas, el empleo de la fotografía en la 

investigación social ha tenido un lugar preponderante. La fotografía permite observar, analizar y 

teorizar la realidad social. Más específicamente, la imagen como dato ayuda a contextualizar lo 

observado y posibilita profundizar sobre aspectos menos visibles en otros modos de registro de lo 

observado. 
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Con este instrumento se pudo ser más concisos al momento de evaluar y analizar el 

desarrollo de cada actividad realizada por el cuidador con el paciente, siendo así que no se 

escapara ningún detalle también para realizar los diarios de campo. 

Población y Muestra Población Flotante 

En este caso la población fueron los pacientes pediátricos oncológicos y 

hematoncológicos y sus cuidadores de la fundación Amor y Esperanza, estos niños en condición 

vulnerable ya que estos pequeños 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 población donde sus 

elementos comparten características comunes o similares. Se utiliza para estudiar a la población 

de una forma más factible, debido a que se puede contabilizar fácilmente.  

La muestra corresponde a los niños que asistían a la fundación diariamente, 

aproximadamente entre 3 a 4 pacientes oncológicos en edades comprendidas entre los 2 y 14 

años.  

Aspectos Éticos 

En este apartado se encuentran todos aquellos documentos con los cuales se pudo llevar 

acabo el desarrollo del proyecto, como la carta de consentimiento informado la cual está basada 

en la autorización de la representante legal de la fundación Amor y Esperanza para la 

implementación de todos aquellos instrumentos que permitieran la recolección de información 

(Anexo n°2). Otro elemento fue la validación de las entrevistas realizadas por un experto en 

educación (Anexo n°3). También el acta de compromisos (Anexo n°4) la cual daba a conocer el 
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horario de asistencia, el propósito de la intervención y el compromiso por parte de las estudiantes 

y la Fundación.  

Procedimiento en Aplicación de los Instrumentos  

A continuación, se encuentra la tabla la cual está compuesta por objetivos específicos, los 

instrumentos realizados para el desarrollo de cada objetivo, las categorías que se desprenden y las 

subcategorías desplegada de las anteriores.   

Tabla 2 Categorías y subcategorías identificadas. 

 

Objetivos Específicos 

 

 

Instrumentos utilizados  

 

Categorías  

 

Subcategorías 

 Identificar la 

relación entre 

pacientes 

pediátricos 

oncológicos y 

sus cuidadores 

determinando 

su influencia 

en su 

desarrollo 

emocional 

Este objetivo se 

desarrolló por medio de 

una entrevista realizada a 

los padres de familia 

mientras esperaban en la 

zona feliz el turno de la 

cita al paciente.  

Relación 

entre 

cuidador y 

paciente 

- Relación 

emocional. 

- Relación 

afectiva. 

 Implementar 

las actividades 

pedagógicas 

Se desarrolló mediante la 

observación que se hizo 

durante cada actividad 
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favoreciendo 

la interacción 

entre los 

pacientes 

pediátricos y 

sus cuidadores. 

realizada por los 

cuidadores y los 

pacientes. Donde se tenía 

en cuenta cada momento, 

gesto, entre otra variedad 

de detalle por parte de 

cada uno de ellos.   

 Determinar la 

pertinencia de 

las actividades 

pedagógicas 

en el 

acompañamien

to de los 

cuidadores a 

los pacientes 

oncológicos y 

su influencia 

en el 

desarrollo 

emocional. 

Este objetivo se 

desarrolló por medio de 

la observación, como 

ellos resolvían las 

actividades presentadas 

por la docente en 

formación.  

También con los grupos 

focales que se realizaban 

al final de cada actividad. 

 

Evaluación 

de la 

actividad en 

el 

enriquecimie

nto de la 

relación 

cuidador – 

niño (a). 

- Relación 

afectiva y 

acompañamie

nto entre 

cuidador - 

paciente  

- Desarrollo 

emocional de 

los niños. 

 Generar 

directrices que 

Este objetivo se 

desarrolló por medio de 
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denoten la 

importancia 

del 

acompañamien

to de los 

cuidadores a 

los pacientes 

oncológicos en 

su desarrollo 

emocional. 

 

las estrategias aplicadas 

en las actividades, ya que 

los padres reflexionaban 

acerca de la importancia 

de brindarles a los niños 

(a) calidad de 

acompañamiento. 

  

En la siguiente tabla se presentan las categorías cada una con su respectiva conceptualización, así 

mismo cada subcategoría. 

Tabla 3 Definición de categorías y subcategorías. 

 

 

Categorías  

 

 

Subcategorías 

 Relación entre cuidador y paciente.  

Para Carreño, Chaparro y Blanco 

(2017) la transición se da por el hecho de 

pasar de la condición de ser el padre o 

allegado de un niño sano a ser el cuidador 

de un niño con cáncer, donde el cuidador 

requiere ejercer un nuevo y complejo rol, 

 Relación emocional. 

Para Pérez (s.f) el desarrollo 

emocional es: 

 como cualquier otro aspecto del 

desarrollo del niño, está muy 

influido por el contexto en que 

tiene lugar. Durante los primeros 
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en el que se afrontan múltiples cambios y 

se necesitan conocimientos específicos 

para desarrollarlo. 

Para Carreño, Chaparro y Blanco 

(2017) esta transición es de tipo salud-

enfermedad, pues se da como consecuencia 

del padecimiento del cáncer en el niño, en 

el cual el cuidador suma a sus 

conocimientos sobre el cuidado de un niño 

habilidades específicas para cuidarlo en 

condición de enfermedad, como 

administrar medicamentos, manejar 

síntomas físicos, emocionales y 

espirituales, resolver problemas, tomar 

decisiones y manejar equipos biomédicos. 

años el contexto más importante es 

la familia. La familia junto con la 

escuela forma el entorno que 

influye más directamente en el 

niño. Los niños absorben y 

almacenan lo que observan, 

clasifican lo que han observado y, 

frecuentemente, ponen en marcha 

las pautas de acción, que 

deliberadamente o de forma difusa 

se les han dado. Familia y escuela 

deben cumplir con la función 

esencial de la alfabetización 

emocional como una parte 

fundamental de las lecciones 

esenciales para la vida. Así, familia 

y escuela deben convertirse en 

lugares interesados en el 

aprendizaje emocional, de forma 

que la educación emocional no 

permanezca limitada al ámbito 

familiar o escolar, sino que se 

practique, se intensifique y se 
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generalice a todos los dominios de 

su vida. La educación emocional ha 

de comenzar en los primeros 

meses, adaptarse a la edad del niño, 

proseguir durante la edad escolar y 

aunar conjuntamente los esfuerzos 

de la familia, la escuela y la 

comunidad en general. (p,21) 

Espinoza (2018) menciona que para Dolto 

(1998) “el desarrollo emocional es el 

proceso por el cual el niño construye su 

identidad, su autoestima, su seguridad, la 

confianza en sí mismo en sí mismo” 

(p.25). Es decir, a través de las 

interacciones que se establece con sus 

cuidadores primarios, el niño puede 

reconocer e identificar las emociones para 

luego controlar y expresar a los demás. 

 Relación afectiva y 

acompañamiento. 

 Para Bonilla (2018) la afectividad, se 

mantiene como un tema primordial en el 

desarrollo de la vida del ser humano, A 
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través de las emociones el sujeto expresa 

gran parte de su vida afectiva (alegría, 

tristeza, ira, celos, miedo...), sin la 

emoción seríamos máquinas y por tanto 

insensibles. Aunque durante mucho tiempo 

las emociones-sentimientos debían ser 

disimuladas, hoy en día forman parte de la 

motivación, y en ciertos momentos pueden 

ser definitorias de nuestra conducta. 

 

En síntesis, el acompañamiento entendido 

desde esta perspectiva es un medio o un 

recurso pedagógico altamente idóneo para 

apoyar la formación de las personas, tanto 

en cualquiera de las áreas o dimensiones 

como en los diferentes niveles de estudio, 

que se puede desarrollar en grupos o en la 

relación individual entre dos o más 

personas en procesos de enseñanza-

aprendizaje recíprocos y de ayuda mutua. 

(Ramírez, 2011, p.1). 
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 Evaluar las actividades para 

enriquecer la relación cuidador -

niño (a). 

Vargas (2004) dice que la evaluación se 

puede entender de diversas maneras, 

dependiendo de las necesidades, propósitos 

u objetivos de la institución educativa, 

tales como: el control y la medición, el 

enjuiciamiento de la validez del objetivo, 

la rendición de cuentas, por citar algunos 

propósitos. Desde esta perspectiva se 

puede determinar en qué situaciones 

educativas es pertinente realizar una 

valoración, una medición o la combinación 

de ambas concepciones. 

 

 Relación afectiva entre cuidador y 

paciente. 

Los vínculos afectivos que se crean los 

primeros años de vida son esenciales en la 

construcción de nuestra identidad y nuestro 

equilibrio emocional. Aunque el niño o la 

niña al nacer dependa totalmente de sus 

cuidadores, a medida que crecen y se 

hacen más autónomos siguen necesitando 

su afecto y apoyo incondicional. La 

imagen que vamos construyendo de 

nosotros mismos es el reflejo de lo que 

nuestros seres más queridos nos devuelven 

y condiciona las relaciones que tenemos 

con los demás, nuestra autoestima y la 

forma de afrontar los problemas. Permite 

que el niño o la niña desde pequeño 

desarrolle esquemas mentales en los que 

asocie a sus padres con sentimientos de 

seguridad, afecto y tranquilidad, 

percibiendo así el mundo como un entorno 

amable y poco amenazante. 
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Triangulación de los Resultados  

 

 Okuda y Gómez (2005) presentan que: 

En el marco de una investigación cualitativa, la triangulación comprende el uso de varias 

estrategias al estudiar un mismo fenómeno, por ejemplo, el uso de varios métodos 

(entrevistas individuales, grupos focales o talleres investigativos). Al hacer esto, se cree 

que las debilidades de cada estrategia en particular no se sobreponen con las de las otras y 

que en cambio sus fortalezas sí se suman. Se supone que, al utilizar una sola estrategia, 

los estudios son más vulnerables a sesgos y a fallas metodológicas inherentes a cada 

estrategia y que la triangulación ofrece la alternativa de poder visualizar un problema 

desde diferentes ángulos (sea cual sea el tipo de triangulación) y de esta manera aumentar 

la validez y consistencia de los hallazgos. (p.3) 

Teniendo en cuenta lo que dicen los autores de la triangulación de resultados, para la 

investigación se tienen en cuenta los postulados teóricos, los antecedentes y el estado del arte de 

la investigación, los grupos focales que se realizaron a final de cada día donde se hacían una serie 

de actividades con los niños y cuidadores.  
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CAPITULO IV: RESULTADOS 

 

En este apartado se encuentran los resultados obtenidos durante el desarrollo de las 

actividades según los objetivos planteados. Se realiza un análisis y reflexión con base a las 

categorías establecidas, generando claridad y dando respuesta a la problemática de la 

investigación, la cual gira en torno al acompañamiento brindado por los cuidadores hacia los 

pacientes pediátricos oncológico y hematoncológicos y como esto influye su desarrollo 

emocional. 

En el primer momento se realizó una entrevista con la cual se desarrolló el primer 

objetivo que consistía en identificar la relación entre pacientes pediátricos oncológicos y sus 

cuidadores determinando su influencia en su desarrollo emocional, la misma fue aplicada a los 

cuidadores de los pacientes que asistían a la fundación Amor y Esperanza. Cuyos resultados serán 

presentados por medio de una nube de respuestas.  

Ilustración 1 Nube de respuestas 
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En las respuestas se encontró que muchas mamás decían, que “bien gracias a Dios”, 

mientras que otras decían que “era terrible” y más cuando iban a realizarse su sesión de 

quimioterapia, que era difícil verlos alegres y que trataban de hacer cosas divertidas para que por 

lo menos se sintieran un poco más alegres, también cuanto tiempo compartían juntos de tres a 

cuatro horas y otras todo el tiempo, en cuanto a los estados de aniño denotaron inseguridad, rabia 

y tristeza.   

Para el desarrollo del segundo objetivo el cual consistía en implementar actividades 

pedagógicas favoreciendo la interacción entre los pacientes pediátricos y sus cuidadores, descrita 

en la tabla planteada a continuación: 

Tabla 4 Descripción de las Actividades. 

Actividad Descripción Foto 

En equipo todos somos 

importantes y la pasamos 

genial. 

Se realizó una bienvenida 

donde cada niño decía su 

nombre y con la inicial 

del mismo algún objeto, 

animal o fruta. Luego en 

parejas tenían que ubicar 

una pelota por colores y 

realizar un dibujo con una 

lana. 

Ilustración 2 Dibujo con 

lana. 

 

En compañía las cosas se Se presentaron los 

cuidadores y los 

Ilustración 3 Ojos cerrados 

para llegar a la meta. 
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dan mejor pacientes. Tenían que 

acomodarse por parejas 

cuidador -paciente, se 

amarraban de los pies 

derecho o izquierdo y los 

que no tuvieran 

amarrados debían tenerlo 

arriba. El objetivo era 

atravesar una serie de 

obstáculos. En otro 

momento, con los ojos 

cerrados el cuidador 

debía guiar al paciente 

por un camino para llegar 

a un tesoro. 

 

 

Somos diferentes pero 

juntos podemos hacer 

grandes cosas. 

La actividad consistía en 

que evidenciaran cuánto 

se conocía hablando de 

sus cualidades, gustos y 

disgustos, como se 

entendían cuidador 

paciente. 

Ilustración 4 Diagolo 

cualidad, gustos y 

disgustos. 
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Conoce tu maravilloso 

ser interior y exterior 

Maní era un elefante que 

les contó su historia de 

vida, luego ellos 

(cuidador-paciente) 

debían hacer un animal 

decorarlo y por medio de 

él contar su historia de 

vida, como su 

nacimiento, recuerdos de 

cuando eran más 

pequeños o de su 

infancia, su 

primer día de escuela, 

momentos más alegres y 

momentos que no les han 

gustado tanto, entre otros. 

Para después compartirlo 

con todos los 

participantes. 

Ilustración 5 Mani 

narrando su historia de 

vida. 

 

Saber lo que piensas es 

fenomenal 

Se daba inicio a la 

actividad con una 

Ilustración 6 Escribiendo 

cualidades. 
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canción, después tenía 

que reconocer una 

cualidad, un gusto y algo 

que les desagradara del 

uno al otro e 

interpretándolo con su 

cuerpo como escenario.  

 

Ama tu cuerpo, cuídalo y 

límpialo 

Esta fue una actividad de 

higiene donde se les 

enseñó la rutina de lavado 

de manos, si lo 

practicaban después de 

cada comida y en 

compañía de su cuidador. 

Ilustración 7 Rutina lavado 

de manos.  

 

Como tercer objetivo se debía determinar la pertinencia de las actividades pedagógicas en 

el acompañamiento de los cuidadores a los pacientes oncológicos y su influencia en el desarrollo 

emocional, para ello tuvieron en cuenta las categorías de análisis:  relación entre cuidador y 

paciente, evaluación de la actividad en el enriquecimiento de la relación cuidador – niño (a). 

En la primera actividad fueron buenos resultados ya que se tuvo la oportunidad de 

realizarla en piso con los pacientes hospitalizados, los cuidadores agradecidos porque los 

pacientes difícilmente pueden movilizarse; además que fue provechoso porque compartieron y 
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reconocieron lo importante de estos momentos, fortaleciendo así el vínculo afectivo y el 

desarrollo emocional. 

En la segunda actividad fue interesante ya que entre cuidador paciente debían buscar la 

manera de solucionar distintos obstáculos. Ellos efectivamente resolvían cada situación, en una 

ocasión un paciente llegó a desesperarse porque no podía desarrollar la activada como estaba 

planteada o con la agilidad requerida, su cuidador le daba ánimo y le decía que ahí estaba para 

apoyarlo en lo que no pudiera hacer, finalmente lo entendió y pudo de una forma muy 

satisfactoria. 

La tercera actividad fue pertinente porque se logró que entre el cuidador paciente se 

identificaran cuáles eran las cualidades de cada uno y reconocieran lo importante que fue ese 

momento compartido juntos, también se pudo evidenciar que el buen entendimiento entre los 

mencionados, tenían un trato de amor, confianza y seguridad que le brindaba el cuidador por su 

parte al paciente.   

La cuarta actividad se evidenció como se entendían el uno del otro (cuidador-paciente) al 

momento de realizar su propio animal, pero llegado el momento de narrar su historia por medio 

de el mismo, se observó una diferencia porque no se sentían muy cómodos haciéndolo en público 

se veían un poco temerosos, ya que sus historias eran diferentes y muchos no como la querían, la 

mayoría habló sobre la enfermedad por la que estaban atravesando, lo hacían de una forma más 

tranquila y en confianza. 

En la quinta actividad sucedió algo interesante porque los cuidadores no querían 

participar y los pacientes se sentían tristes, solo un papá se motivó a hacerlo, cuando los demás lo 

vieron y como hacia esto feliz a su hijo el resto se animó a participar y así lo hicieron, al final 
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hubo una buena reflexión porque ellos como cuidadores se sintieron felices de ver como su 

compañía fue conveniente emocionalmente para cada niño. 

Por último, se evidenció que no todos los cuidadores realizaban buena compañía a los 

pacientes en la rutina de higiene, eran conscientes que los niños por el tipo de enfermedad que 

manejaban debían ser muy rigurosos en cuanto a su higiene personal, claro está que había 

excepciones de cuidadores muy entregados a sus hijos y con todo el amor realizaban la actividad, 

el respectivo acompañamiento y les explicaban cada cosa con paciencia y dedicación, detonando 

una gran diferencia entre las demás. 

Fue difícil no se puede negar ya que muchos cuidadores no llegaban con disposición de 

participar en las actividades decían eso es para los niños, pero se animaban cuando veían otras 

participando y terminada cada actividad quedaban muy satisfechos y entraban en esa reflexión de 

la importancia de acompañar a sus hijos en todo momento y como emocionalmente se veían 

diferente, lo cual era una motivación para participar cada día y asistir a la fundación. 

Cuando los menores no se encontraban dispuestos para participar en las actividades por 

diferentes factores concernientes a su enfermedad. En estos casos los cuidadores en medio de su 

angustia eran quienes daban palabra de ánimo y aliento a los menores para que desarrollaran la 

misma. Fueron experiencias gratificantes ya que en medio de un escenario un poco triste se 

lograron los objetivos planeados en cada actividad realizada. 

Luego de realizar el análisis y evaluación de las actividades se generan las directrices, 

respondiendo al último objetivo establecido, son plasmadas en el siguiente folleto: 
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Ilustración 8 Folleto de las Directrices de los Padres 

 

Es importante acompañar, porque de esta forma se facilita el tratamiento y si estado de 

ánimo mejor mucho más, siempre es positivo. 

La compañía en el transcurso de la enfermedad es importante porque fortalece esa 

relación afectiva entre los dos. 

Considero importante acompañar en todo momento al niño (a), porque se favorece su 

desarrollo emocional siendo esto un determinante para la enfermedad. 

Son niños que deben sentirse queridos, que cuentan con el apoyo familiar y que los 

mismos sean trasmisores de seguridad, que tienen amigos; hay que escucharlos activamente y 

brindándoles consejos positivos para vencer los miedos. 

Los niños deben ser entendidos no solo por lo que hablan sino también por su 

comportamiento por medio de la demostración de sus emociones. 
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Triangulación de Resultados 
Se evidencio por medio de las intervenciones realizadas que el comportamiento de los 

niños (a) estaba ligado a lo emocional como lo mencionaba Bowen en su teoría 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 más un 

sentimiento que un hecho.” (2000, pr2) Los niños se ven directamente afligidos por esos 

sentimientos y acciones realizadas por sus familiares y esto afectaba la relación 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 niño a tener un 

estrés difícil de controlar. 

Es importante invitar al cuidador a que mantenga permanentemente un diálogo con el 

paciente ya que esto ayuda a saber cómo está el emocionalmente y es más fácil que el sienta 

empatía y pueda entenderlo mejor con Gardner en la teoría de la inteligencia múltiples se abordan 

dos importantes; inteligencia interpersonal se vio reflejada en las intervenciones realizadas 

porque en ocasiones había cuidadores que entendían los comportamientos de los niños, siendo 

empáticos y comprendiendo por qué variaba de un momento a otro su estado de ánimo y con todo 

el amor les hacían saber que estaban para apoyarlos e intentaban calmarlos para dar continuidad a 

la actividad si querían, de lo contrario no se les obligaba. 

También la inteligencia intrapersonal porque habían niños que al iniciar las actividades se 

veían muy felices y comentaban lo provechoso que había sido participar en la actividad, ya que 

antes se encontraban tristes o aburridos y era acá cuando ellos demostraban como ya 

identificaban las emociones que sentían, se conocían así mismo, también algunos comentaban 
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que era ahí donde disfrutaban tiempo al máximo con sus cuidadores porque con esas actividades 

tenían mejor relación afectiva con los mismos. 

Conclusiones 

En la entrevista aplicada para desarrollar el primer objetivo, se logró evidenciar que la 

relación cuidador-paciente depende de diferentes matices como lo son el trato, los cuidados, el 

acompañamiento. La entrevista arroja en principio que el tiempo compartido con cuidador 

paciente es muy determinante en el desarrollo afectivo lo cual se traduce en el crecimiento 

emocional del infante. 

 Por otro lado, resulta importante observar qué tipos de cuidados tiene el cuidador con el 

paciente; ya que se pudieron interpretar dos situaciones peculiares, la primera tiene que ver con el 

buen cuidado que se tenga con el paciente debido a que esto incide en la garantía de una 

excelente integridad física de este y la segunda tiene que ver con que si existe un cuidado 

deficiente se tendrá como consecuencia la exposición del paciente a situaciones de peligro que 

afectan y ponen en riesgo la salud e integridad. 

Las intervenciones realizadas fueron pertinentes, porque los cuidadores reconocieron la 

importancia del acompañamiento a los menores durante este duro proceso de la enfermedad tenía 

mejores resultados en su estado de   ánimo y afianzaba más la relación afectiva entre los mismos. 

Recomendaciones 

 

Es importante que los cuidadores cumplan con brindar un buen acompañamiento con los 

pacientes ya que esta trae consigo muchos beneficios para un buen desarrollo emocional y la 
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relación afectiva entre los mismos, ayudando así a tener un mejor avance en el transcurso del 

tratamiento para la enfermedad. 

También trabajar con ellos de una forma adecuada y cuidadosa, porque son niños que no 

pueden realizar todo tipo de actividades de acuerdo con su condición, pero tampoco se pueden 

excluir, se debe tratar en lo posible de integrar su enfermedad a su vida cotidiana continuando así 

con el buen desarrollo de su infancia, siendo la familia un respaldo de suma importancia para 

seguir recomendaciones para trabajar también en sus casas. 

Escuchar al niño (a), porque con esto se logra marcar una diferencia en la manera que el 

niño asume la enfermedad, por ello es importante buscar un acompañamiento psicológico tanto 

para el cuidador como para el paciente, ya que muchas veces el cuidador siente pánico a esta 

enfermedad y esto mismo se trasmite al paciente trayendo consigo consecuencias negativo para 

su desarrollo emocional y el de su enfermedad. 

La fundación como segunda casa que se convierte para los niños, debe implementar 

actividades en las cuales involucren también a los cuidadores que acompañan a los pacientes, 

para que así reconozcan que calidad de acompañamiento les brindan a los niños y cómo se puede 

mejorar para el beneficio de su relación afectiva y el desarrollo emocional ya que las emociones 

van ligadas al su sistema inmune favoreciendo su salud física para obtener una buena respuesta a 

su tratamiento. 
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