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INTRODUCCION

Han pasado solo algunos afnos desde mi primer acercamiento a la Pedagogia
Hospitalaria y la experiencia ha sido grata, pues me ha permitido descubrir nuevos
ambitos de intervencion profesional del pedagogo que me gusto explorar, porque
de ahi surgi6 el interés personal por insertarme en este campo. Conocer mas a
fondo al tipo de poblacién que atiende, los objetivos que se persiguen, los
recursos educativos que se utilizan en un entorno hospitalario, pero sobre todo
indagar que mas se podria hacer para mejorar la estancia de los pacientes
pediatricos lejos de su hogar, utilizando por ejemplo, recursos que proporcionen

respuestas sobre su padecimiento.

En el pasado Segundo Congreso Latinoamericano y de El Caribe La Pedagogia
Hospitalaria Hoy: Politicas, Ambitos y Formacién Profesional que se llevé a cabo
en nuestro pais los dias 3 y 4 de octubre de 2013, tuve la oportunidad de conocer
a Maria E. Macwilliams, coordinadora bilingue de servicios al paciente del National
Marrow Donor Program de la organizacion Be the Match® de Estados Unidos
quien me facilité el recurso educativo audiovisual Super Sam versus de Marrow
Monsters® (Super Sam en contra de los Monstruos de la Médula®). Fue en ese
momento, en el cual me percate que tenia en mis manos, un material que me
permitiria insertarme en un campo poco explorado como lo es la PH y como futura
pedagoga, era un compromiso aplicar con responsabilidad este recurso. La
pregunta era como, cuando y dénde seria posible hacerlo. Como se menciond en
la ponencia expuesta en dicho Congreso, Maria E. Macwilliams enfatizé “la

colaboracion con otros centros [...] para medir el impacto, preparar instrumentos



de medicidn, sistematizar, permitiria [...] la colaboracion ayudaria a definir y
mejorar las intervenciones educativas mediante este recurso y por ende, mejorar
la calidad de vida y el bienestar” (Cabrera, 2013, p.14) y eso era precisamente lo

que tendria que hacer. Aunque aun me faltaba un largo camino por recorrer.

En nuestro pais, la preocupacion por atender educativamente a los nifios
hospitalizados se ha evidenciado con la puesta en marcha del programa
“Sigamos...aprendiendo en el hospital”’, que inicid6 sus operaciones de manera
oficial el 9 de marzo de 2005 con el objetivo de defender y garantizar la educacién
de los pacientes pediatricos, es decir “reducir el riesgo del rezago educativo de
nifos y jovenes hospitalizados, asi como entre adultos” (Memoria del Primer
Diplomado en Pedagogia Hospitalaria, 2009, p. 27). Es decir, en este programa,
se le da prioridad a la educacién formal (al sistema educativo, institucionalizado,
graduado y estructurado, que se extiende desde los primeros afos de primaria
hasta la universidad, Sarramona, 1998.), ofreciendo a nifos y adolescentes, la
oportunidad de continuar con sus estudios, con la finalidad de lograr una
reinsercion exitosa a la escuela de procedencia, una vez terminado su tratamiento
medico y son dados de alta; siguiendo los planes y programas vigentes de la
Secretaria de Educacion Publica (SEP). Situacion que deja de lado la necesidad
de generar estrategias que contemplen los efectos emocionales y cognitivos que
causa una enfermedad en el nifio, con pocas o nulas estrategias pedagodgicas que
permitan el desarrollo integral de los nifios. Y yo tenia, la posibilidad de dar a

conocer un video que ademas de proporcionar informacién sobre una enfermedad



cronica como lo es el cancer, brinda la posibilidad de que los pacientes pediatricos

expresen sus emociones, a través de un recurso como “Super Sam...®".

Si bien, el trabajo que se realiza dia a dia con los pacientes pediatricos dentro de
las aulas hospitalarias y que pude constatar, con algunas visitas, donde la mayoria
de ellas estan dotadas con equipos multimedia, las actividades que se hacen
siguen siendo muy parecidas a las de un aula regular. Por lo que se puede decir
que, se cuenta con tecnologia que permite generar entornos educativos
apropiados para pacientes de distintas edades y otras ventajas como son: acceso
directo a internet, poder realizar multiples tareas, desarrollo de habilidades
digitales, entre otras, medios que facilitan las actividades de ensefanza-
aprendizaje. Ponderando, la obtencion de los conocimientos necesarios para
retomar sus estudios en su escuela de origen al salir del hospital, sobre todas las
inquietudes que surgen en las diferentes fases de la enfermedad, desde el
diagndstico, pasando por la estancia y los tratamientos médicos a los que seran
sometidos hasta el momento en que sea dado de alta o en el caso de pacientes
pediatricos con enfermedades crénicas cuando comience la fase de vigilancia
meédica. Es en este momento, cuando surge la pregunta que guia mi trabajo: ¢ de
qué manera podria contribuir un recurso audiovisual a la mejor comprensién del
paciente pediatrico respecto a su enfermedad durante las diferentes etapas de

estancia dentro del hospital?

De acuerdo con Grau Rubio (2001), entre las principales necesidades educativas

que se deben atender en las aulas hospitalarias se encuentran:



a) Las relacionadas con la asistencia sanitaria, a fin de favorecer el autocontrol del nifio
sobre su enfermedad e informar a los padres de los cuidados que precisa; b) las
relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la enfermedad, y c) las

adaptaciones curriculares de acceso para evitar el retraso o fracaso escolar, asi como las

significativas para nifios con secuelas derivadas de su enfermedad (pp. 16-17).

El diagnostico de la enfermedad que requiere la hospitalizacién del nifio,
representa un cambio radical en la vida de todo el nucleo familiar, pero en
particular para el paciente pediatrico, significa un antes y un después: llegar aun
lugar desconocido, la separacion de su hogar y de su familia, en ocasiones la
posibilidad de realizar diversas actividades cotidianas, ansiedad, miedo e
incertidumbre por no saber qué sucedera con él, son situaciones que pueden traer
diversas repercusiones en su desarrollo y en su comportamiento por lo que, es
evidente la necesidad de brindar atencion, apoyo y orientacion tanto al nifio como
a su familia respecto al padecimiento, los efectos de la hospitalizacién, el
tratamiento médico, es decir “la cara oculta de la enfermedad, lo que atafie al
pedagogo hospitalario en colaboracién con los padres y el resto de los
profesionales” (Ortiz, 2001, p.48). Es precisamente ahi, donde comienza este
trabajo, una vez teniendo en mis manos un video educativo, que fue creado
precisamente para pacientes pediatricos -especificamente dirigido a nifios con
cancer- supe que ya tenia el medio, aun faltaba poder ingresar a un entorno
hospitalario y presentarselo a estos nifios para contestar la pregunta que me

planteé en un principio.

Cuando decidi realizar esta investigacion, me enfrente a diversos retos, entre

ellos, el buscar y no encontrar bibliografia suficiente sobre Pedagogia Hospitalaria,
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para formar un marco teérico desde el cual poder partir para darle forma a esta
tesis, a lo mucho encontré dos o tres libros en varias universidades importantes de
la Ciudad de Meéxico. Entendiendo asi que realizar esta investigacion seria
complicado, pero a su vez se convertia en un reto y sobre todo en un nuevo
ambito de intervencidn para la pedagogia en nuestro pais, por eso, en el primer
capitulo, hago un recorrido por diversas partes del mundo; donde por primera vez,
surge la necesidad de brindar atencion a nifios en condicion de enfermedad,
desde la Pedagogia Social, hasta la conformacién de lo que hoy conocemos como
Pedagogia Hospitalaria, ademas se revisa el papel que desempena el pedagogo
en el ambito hospitalario y por supuesto algunas perspectivas de la PH a nivel

internacional y en nuestro pais.

Esta investigacion estuvo guiada por un objetivo general y cuatro objetivos
especificos, que fueron aportando los elementos necesarios para poder responder

la pregunta de investigacidn planteada en esta tesis.

Objetivo general:

e Analizar los efectos que tiene en los nifos el uso del recurso educativo
audiovisual, Super Sam en contra de los monstruos de la médula®, en el

proceso de atencion integral del paciente con cancer.

Objetivos especificos:

e Conocer las principales aportaciones de la pedagogia hospitalaria a nivel

internacional y nacional.



¢ Identificar cuales son los principales tipos de cancer en la poblacién infantil
y las necesidades educativas especiales que requieren.

e Aplicar y evaluar el recurso educativo audiovisual “Super Sam en contra de
los monstruos de la Médula”.

e Presentar los resultados de los estudios de casos y realizar un analisis para

presentar conclusiones generales.

Para poder cumplirlos esta investigacion tiene dos vertientes metodoldgicas por un
lado, la investigacion documental, que realicé en el Centro de Investigacion vy
asesoria en Pedagogia Hospitalaria (CIAPH); donde ubique la mayor parte de los
textos relacionados al tema, tales como: La Atencién Psicopedagodgica en el Nifio
con Cancer y su Familia por Marian Serradas Fonseca, Intervencion
psicopedagdgica en el ajuste del nifio enfermo cronico hospitalizado por Belén
Ochoa y Olga Lizasoain y un Instrumento de apoyo para valorar el estado
emocional del infante a través de la evaluacién de la creatividad en el entorno
hospitalario. En fase experimental por la Dra. Verdnica Violant, cabe mencionar
que contrario a lo que se podria pensar no encontré ningun libro que abordara a la

Pedagogia Hospitalaria como tema principal.

En bibliotecas de varias Instituciones educativas de la Ciudad de México, en la
Universidad Pedagdgica Nacional (UPN) encontré el libro La pedagogia
Hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva por Claudia Grau Rubio,
Carmen Ortiz Gonzalez 2001, en cuanto a tesis de licenciatura encontré tres que
abordan este tema: Pedagogia Hospitalaria: un modelo de inclusion educativa que

disminuye el rezago educativo por Julieta Adriana Ramirez Rodriguez; Nohemi



Rodriguez Rosas en 2012, Pedagogia Hospitalaria: una alternativa de accion
profesional por Magaly Soto Moreno en 2013 . En la Universidad Panamericana
(UP) el libro Educando al nifio enfermo: perspectivas de la pedagogia hospitalaria
por Olga Lizasoain 2000, y Analisis documental en torno a la pedagogia
hospitalaria por Daniel Reyes, Maria Ortiz, Nubia Barrera 2008 y la tesis: Aula de
pedagogia hospitalaria adaptada al proyect zero para nifios de la tercera infancia
enfermos de cancer por Martha Espinosa en 2012. Y por ulltimo en la Facultad
Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO), el libro Los nifios hospitalizados

un sector marginado de la educacion en México por Calvillo Villard Aida, 1996.

Informacién que me permiti6 comenzar este trabajo, considerando en primer lugar
elaborar un marco teérico a partir de diversos autores que aportan las bases para
entender como surge esta pedagogia. Asi como también los principales tipos de
cancer infantil y los efectos en cada estadio del desarrollo del nifio, tomando como
referencia la teoria evolutiva de Jean Piaget, a fin de que esto me permitiera
caracterizar tanto el tema como a la poblacion o sujetos de investigacion. Para
posteriormente, utilizar como metodologia el estudio de caso, a partir de la
aplicacion del recurso educativo audiovisual Super Sam...®, en una Institucion de
Asistencia Privada en la Ciudad de México y que constituye el eje central del
presente trabajo. Asi finalmente, después de un analisis tedrico, poder mostrar los
resultados obtenidos del trabajo con estos pequefios y, por ultimo, brindar algunas

recomendaciones finales.



CAPITULO I. PEDAGOGIA SOCIAL Y TERAPEUTICA: ANTECEDENTES DE LA
PEDAGOGIA HOSPITALARIA

En el presente capitulo realicé un breve recorrido por algunas disciplinas que han
ido retomando la necesidad de intervenir educativamente a nifios y adolescentes
en situacién de enfermedad, desde la Pedagogia Social que se vislumbra con la
Revolucion Industrial, pasando por la Pedagogia Terapéutica donde se comienza
a brindar una atencion medicopedagodgica Yy aparecen los asilos- hospitales;
hasta la actualidad donde la Pedagogia Hospitalaria proporciona educacién a este
tipo de poblacion que por cuestiones de internamiento y/o enfermedad se
encuentran lejos de su escuela de origen. Asi como también se presentan algunas
experiencias actuales de Pedagogia Hospitalaria en el contexto internacional y en

México.

1.1 Pedagogia Social
1.1.1 Origen de la Pedagogia Social

La Pedagogia Social surge como consecuencia de las alteraciones producidas por
la industrializacion principalmente de caracter social, problemas como la
urbanizacién, la marginacion, el desamparo, el desplazamiento masivo del campo
a la ciudad, el incremento de la pobreza; ante lo cual se comienza a buscar
respuestas educativo-sociales, presentando a la educacion como el remedio para
los conflictos de un pueblo, sus antecedentes se remontan en el tiempo a los
siglos XVIII'y XIX. Tal como indica Mollenhauer (1959) citado por Pérez Serrano
(2003, p. 32), “los origenes de la Pedagogia Social, estan vinculados a la

necesidad de intervenir socioeducativamente en una sociedad en crisis”.
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Alemania a partir de la segunda mitad del siglo XIX, se convierte en el pais de
donde provienen sus mejores representantes y las circunstancias histéricas
contribuyeron a convertir “peligro en oportunidad”, convirtiéndose en un enfoque
que hay que dar a la educacion en general, otorgandole validez si y solo si se
hace por y para la sociedad; en tanto que la persona es un ser social. Es decir, el
término de Pedagogia Social se vincula al nacimiento de la Revolucién Industrial y
a las transformaciones que trajo consigo dentro de la sociedad, en donde se
intenta utilizar a la escuela y al maestro como medio para generar nuevas formas
de accion, para solucionar problemas sociales. Y gracias a esto, comienzan a
surgir diversas asociaciones para jovenes sin escuela, para pobres, huérfanos y

también para las clases trabajadoras.

Definir a la Pedagogia Social no es una tarea facil, Petrus (1997, p.31) entiende la
Pedagogia Social o “Educacion Social como educacion extra-escolar que abarca
toda intervencién educativa que no formara parte del sistema educativo reglado”,
es decir, es considerada como una actividad fuera de la escuela y de la familia;
definicidon relacionada generalmente con los conceptos de educacién formal, no
formal e informal, entendiendo a las ultimas dos, tal como Sarramona las define

(1998):

Educacion no formal (...) es toda actividad organizada, sistematica, educativa, realizada
fuera del marco del sistema oficial, para facilitar determinadas clases de aprendizajes a
subgrupos particulares de la poblacion, tanto nifios como adultos. Educacién informal
proceso que dura toda la vida y en el que las personas adquieren conocimientos y

habilidades mediante las experiencias diarias y su relacion con el medio ambiente (p.12).
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Dejando claro que en la mayoria de las legislaciones educativas aparece la
preocupacion de una escuela igualitaria y compensadora de las desigualdades de
origen social, asi como la obligacién que tienen los poderes publicos de crear
nuevos servicios educativos e incrementar los apoyos a nifios y jovenes en
situacion de desventaja o vulnerabilidad -Secretaria de Educacion Publica, (SEP,

2013).

Mas tarde, la concepcidn utdpica’ de la educacién que se desarrollé en Alemania
en los siglos XVIII'y XIX, cuyo precursor Kant, estaba convencido en que cuanto el
hombre es, se lo debe a la educaciéon -en los discursos no era raro que se
mencionara con frecuencia - que el remedio mas poderoso para los pueblos era
ésta. Viene a reforzar la idea sobre que la tarea de la educacién era neutralizar los
problemas y conflictos de un pueblo, como una dimension esencial para el

desarrollo de la comunidad y del mismo hombre.

Existen asi, una serie de factores que propiciaron el despliegue de la Pedagogia
Social en Alemania, por un lado, una sensibilidad social y abierta con relacién a la
educacion social y por otro un contexto social cargado de conflictos y carencias
que reclamaba respuestas social-educativas urgentes (Pérez Serrano, 2002).
Nace asi la Pedagogia Social con matices utopicos, idealistas y un tanto
mesianicos, teniendo gran incidencia la Revolucién Industrial, convirtiéndose en un
agente promotor de la Pedagogia Social, una pedagogia que respondiera a las

necesidades individuales y sociales para mejorar la sociedad. La educacion

1 . . , . .. . .
Haciendo referencia a una utopia: a un plan, proyecto o sistema optimista que aparece como irrealizable
en el momento que se formula, es decir que se encuentra muy lejos de llegar a concretarse.
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comienza a ser considerada un derecho humano y un deber social y deja de

pensarse como patrimonio de las clases privilegiadas.

1.1.2 Principales representantes de la Pedagogia Social

De acuerdo con Serrate (2009), se pueden senalar dos periodos de la Pedagogia
Social, uno de precursores, desde Platon hasta Pestalozzi (desde 427 a.C. a
mediados del siglo XIX) y otro de fundadores o creadores, desde Nartop
(mediados del siglo hasta la actualidad). Asi, se presentan algunos de los autores

que han contribuido al nacimiento y expansién de la misma.

Platén (427-347 a. C). Filésofo griego. La pedagogia platonica no se limita a la
trasmision de conocimientos, ésta desea la trasformacion del hombre como un
todo, el conocimiento de la verdad como actividad de la propia razén y la
comprension de la idea del bien. La educacion revela un “saber como”, es decir,
un conocimiento de como utilizar y lidiar con las cosas de manera correcta, el
conocimiento del Bien, capacita al individuo al liderazgo y a regir no solo la propia

vida sino también la vida comunitaria (Winfried, 2010, pp.31-32).

Immanuel Kant (1724-1804). Filésofo aleman, influenciado por Rousseau en la
concepcion de que la educacion debia ser libre para que hiciera al hombre libre.
La educacioén la entendia como un arte, que no podia ser mecanica sino razonada.
Atribuye a la educacion cinco finalidades: dar al hombre crianza, disciplinarlo,
cultivarlo, hacerle civilizado y moralizarlo. Asi la educacion adquiere su sentido

ultimo como educacion social, puesto que el hombre vive en sociedad.
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Johan Heinrich Pestalozzi (1746-1827). Pedagogo suizo, considerado un
reformador social, dedicado a la educacion del pueblo, trato de buscar un método
para educar a las grandes masas de poblacion cuando iniciaba el fendmeno de la
industrializacion. Los principios pedagogicos en los que se basaba era la
naturalidad y la educacion elemental, es decir, sefala la necesidad de que la
persona esté libre para estar en contacto con lo que la rodea. Concebia la

educacién como un derecho humano y un deber de la sociedad.

Kolping (1813-1865). Fundador de una asociacion de trabajadores que tuvo gran
influencia en el movimiento social-cristiano. Entre sus objetivos destacamos:
formacion ético social del joven trabajador, configuracién de una vida comunitaria
de base profesional y amplia formacién continuada y profesional en las ramas
especificas del trabajo manual. El éxito de su idea consistié en disefiar un
proyecto educativo que fue capaz de armonizar la vinculacién Iglesia, formacion

profesional y la solidaridad social (Pérez Serrano, 2002, pp. 201-202).

Paul Natorp (1854-1924). Filésofo y pedagogo aleman, entendia la pedagogia
unicamente como social, acufié el concepto de Pedagogia Social. Reduce todo lo

humano al conocimiento, para este autor el fin de la educacion es la socializacion.

Herman Nolh (1879-1960). Pedagogo Yy filésofo aleman, contribuyé al nacimiento
del movimiento pedagdgico social hacia 1920 y a la consolidacion tedrico-practica
de la Pedagogia Social. Concibe la educaciéon como un aspecto subjetivo de la

cultura, siendo efecto y causa de ésta. (Serrate, 2009).
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Para Nohl (1965) citado por Pérez Serrano (2003), la Pedagogia Social es un
campo pedagogico que no puede ser cubierto por las otras dos instancias
educativas: la familia y la escuela. El objeto de la Pedagogia Social, viene definido
desde una Optica pedagogica: << La organizacion de una vida sana- fisica y
mentalmente- para cada individuo, asi como para el pueblo>>. Esto es, entiende la
Pedagogia Social como teoria y praxis; una teoria practica, para la practica fuera
de la escuela, que pueda contribuir mediante la aplicacion de medidas educativas
a superar una situacion de necesidad en el sujeto, siendo en efecto el objeto de

estudio de la Pedagogia Social la educacion social.

En el siguiente cuadro 1, podemos observar los factores, los problemas y algunos

de los representantes del origen de la Pedagogia Social:

Cuadro 1. Origen y representantes de la Pedagogia Social

FACTORES: Mentalidad abierta, sensibilidad social y desarrollo industrial (vivienda,
trabajo...).

PROBLEMAS: Carencias, conflicto social, urbanizacidn, guerras, marginaciéon y desamparo.

TENDENCIAS: Tradicion Kantiana. Pedagogia como saber practico. Tradicidn historicista y
hermenéutica.

REPRESENTANTES DE LA PEDAGOGIA SOCIAL:
Pedagogia social clasica: Platdn y Aristoteles.
Precursores: Comenio: educacién para todos.
Pestalozzi: educador del pueblo.

Kolping: mundo obrero.

Kerchensteiner: educacién/trabajo.

Fuente: Pérez Serrano, G. (2002) pag. 198.
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1.1.3 Finalidad y Objetivo de la Pedagogia Social

La Pedagogia Social es una ciencia practica, aplicada y educativa no formal, sobre
la prevencion (primaria), ayuda (prevencion secundaria) y reinsercion (prevencion
terciaria) (Fermoso, 2003), cuyo objetivo es servir a los individuos, atender

problemas sociales, como concepto de proteccidn social fuera del ambiente adulico.

En virtud de lo anterior, y tal como enfatiza Fermoso (2003):

La Ciencia de la Educacion Social o Pedagogia Social, es la ciencia social practica y
educativa no- formal (fuera de la familia y de la escuela), que fundamenta, justifica y
comprende la normatividad mas adecuada para la prevencion, ayuda, reinsercion y
regeneracion de los individuos y de las comunidades, que pueden padecer o padecen, a lo
largo de toda su vida, deficiencias en la socializacion o en la satisfaccion de las
necesidades basicas individuales o comunitarias amparadas por los derechos humanos (p.
63).
Razoén por la cual, puede considerarse: como una pedagogia de los necesitados,
como ciencia de la educacion fuera de la escuela y la familia, como ciencia de la
socializacion. “Por ello, <<la ayuda>> en sus diferentes vertientes, sigue
constituyendo el eje vertebrador de la Pedagogia Social. Para no pocos teoricos,
en la Pedagogia Social, la ayuda es la médula de toda la intervencion educativa
no formal” (Pérez Serrano, 2003, p. 110). De manera que, dentro de la educacién
no formal, se encuentran aquellas “actividades educativas y de capacitacion,
estructuradas y sistematicas, de corta duracion que ofrecen algunas instituciones
que desean producir cambios de conducta concretos en poblaciones
diferenciadas” (Ingalls, 2009, p.43). Tomando en cuenta que, son actividades de

aprendizaje, que se llevan a cabo fuera del sistema educativo formal, no limitado a
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un espacio y tiempo determinado. “La educacién no formal, como concepto surge
como consecuencia de reconocer que la educacidon <<no puede considerarse
como un proceso limitado en el tiempo y en el espacio, confinado a las escuelas y
medido por los afios de asistencia” (Coombs y Ahmed, 1975:26-27, citado por

Sarramona, 1998, p.11).

A continuacion, se presentan algunos hechos pedagodgico-sociales, por Wolf
(1987, citado por Pérez Serrano, 2002 y Limén, 2017), en su esbozo histérico de
la Pedagogia Social en torno a 1800 (cuadro 2), donde se hace evidente la
necesidad de acometer nuevas acciones para apoyar a la clase mas débil,

principalmente conformado por mujeres y nifos:

Cuadro 2. Hechos pedagdgico-sociales del siglo XIX

- Influjo de Pestalozzi en la Pedagogia Social.

- Aumento de escuelas artesanas o industriales para nifios pobres.

- 1806: Cursos para formacion de maestros en Hofwyl (Berna).

- 1810: Comienzan Seminarios para profesores en Prusia. Incremento de trabajo de nifios y

mujeres en fabricas.

- 1813/14: Asociaciones de mujeres para aliviar las penurias sociales.

- 1817: Centro educativo de F. Froebel en Kaihan.

- 1820: Creacion de escuelas profesionales y comerciales. Escuelas profesionales técnicas

y politécnicas.

- 1826: Centro para nifios abandonados en Hofwyl (Berna).

- 1830: Se incrementan las iniciativas de indole social y educativa bajo la presién de los
problemas generados por la revolucion industrial:

¢ Incremento de inmigracion contemporanea a América.

17




o Escuelas para minusvalidos fisicos.
e Asociaciones para ensefar a leer y formar a los jévenes trabajadores manuales.

¢ Intento de reforma en el tratamiento penitenciario: idea de “resocializacién”.

- 1833. Fundacién de la “Casa de Refugio” en Hamburgo de Wichern, origen de la accion

pedagdgico- social de la Iglesia Evangélica (Diakonia).

- Fundacioén de la Asociacion San Vicente para salvar a los nifios abandonados.

- Asociacion de rescate de nifios abandonados por Wessenberg.

- Hacia 1837: Aumenta la alarma ante el fendmeno del “pauperismo” y aparecen las
primeras medidas legales contra el trabajo de los nifios en las empresas. Aumentan las

instituciones para niflos abandonados.

- 1840: Exigencia de autorizacion publica para la adopcién de nifios.
e Primer Kindergarden de F. Froebel en Blankemburg (Harz).

e Ley de proteccion para nifios de Baviera.

- 1842: Ley de proteccion para los pobres de los municipios de Prusia.

- 1843: Asociacion para la educacion de los hijos de obreros de Breslan.

- 1846/47: Malas cosechas y hambre en Alemania. Hogar para los jévenes de D. Bosco en

Thurin

- 1848/49: Manifiesto comunista de Marx y Engels.

- 1849: Fundacion de la asociaciéon de Empleados/ Trabajadores Catdlicos por A. Kolping

en Colonia.

- 1850: Las Vicentinas inician el cuidado de enfermos y la actividad de educacion de los

nifos.

Fuente: Aldana, L. 2019 a partir de Pérez Serrano (2002) y Limén (2017).

Es en esta época donde surgen diferentes instituciones educativas y de
beneficencia; muchas veces con enfoque religioso, permitiendo que a lo largo del

siglo XIX'y principios del XX, creciera la sensibilidad humanitaria con el objetivo de
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brindar igualdad y justicia social, beneficiando a los grupos mas vulnerables nifios,
mujeres, jovenes en condiciones, satisfaciendo algunos derechos fundamentales:
el derecho a la educacion y a la salud. Y, por lo tanto; brindarles oportunidades
para tener una mejor calidad de vida. Por otro lado, surgen acciones que
vislumbran el surgimiento de lo que al principio fue solo atencion
medicopedagogica como una alternativa en el tratamiento de la discapacidad ante
una enfermedad que mas adelante se conoceria como pedagogia terapéutica,
retomando los principios de la pedagogia social: la prevencion, la ayuda y la

reinsercion por medio de nuevas formas de accion.

1.2 Pedagogia Terapéutica

1.2.1 Antecedentes de la atencién medicopedagégica

Algunos autores coinciden en que fue en Francia en el siglo XIX, en el llamado
Siglo de las Luces, cuando aparecio la Educacién Especial, con el propdsito de
brindar atencién a deficientes mentales, con los cuales compartian instituciones,
asilos y manicomios y recibian todos un tratamiento médico sin que existiera la
posibilidad de realizar un diagndstico diferencial (Ortiz Gonzalez, 2001).En
resumen, hasta ese momento no se hacian diferencias entre los nifios y
adolescentes que veian disminuidas sus capacidades intelectuales y motrices por
cuestion de enfermedad y los pacientes que si padecian algun trastorno mental,

por lo cual los tratamientos y procedimientos médicos eran los mismos.
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Mas tarde, fue el psiquiatra Pinel, quien en su obra en 1801 planted la posibilidad
de establecer diferencias entre los enfermos encadenados en el hospital Salpétrie
de Paris, los dementes y los idiotas?, aunque para éste especialista no fuera
ninguno susceptible de recibir educacion. Al mismo tiempo, aparecieron diferentes
psiquiatras y pedagogos como Seguin (1812-1880) meédico y pedagogo, quien
confiaba en la posibilidad educativa de los pacientes dandole tanta importancia

como a la atencion médica. Para este médico:

El idiota tipico era un individuo que nada sabe, nada piensa y nada desea y que llega al
sumo de la incapacidad, intento realizar una clasificacion segun el grado de afeccion en el
retraso: idiocia (gravemente afectado), imbecilidad (levemente retrasado), debilidad mental

(retardo en el desarrollo), y simple retraso (desarrollo intelectual lento). (Ortiz, 1995, p.5).

Es importante resaltar que, en los asilos-hospitales donde tuvo origen el
tratamiento medicopedagdgico, ademas de recibir un tratamiento médico se les
brindaba nutricion, educacion fisica y todo tipo de ayuda, algunos de estos
personajes, crearon métodos de diagndstico, tratamiento y educacion especiales,
tales como: Esquirol (1772-1840), quién establecio la diferencia entre idiocia y
demencia, en el afio de 1818; Jean ltard (1774-1836), precursor de toda una serie
de intentos para la educacién de los nifios deficientes mentales, cuyo método esta

basado en un fuerte empirismo y en la educacion sensorial. (Sanchez, 1994).

Sin embargo, con el paso del tiempo, identificar el retraso mental y los diversas

enfermedades mentales llevaron a mejorar los condiciones de vida y las formas

* Términos utilizados por Ortiz (2001, p.20).
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clinicas de atender a cada uno, lo que condujo posteriormente a poner en marcha
las escuelas de anormales en este mismo hospital y en el Instituto Ortofrénico de
Voison (Ortiz, 2001). En la segunda mitad del siglo XIX aparecieron dos corrientes
contrapuestas; una, la continuacion de un tratamiento médico y asistencial; la otra,
en una pedagogia curativa y rehabilitadora, que guié a Seguin a crear una
auténtica pedagogia para retrasados fundando la primera escuela de reeducacion
en Paris. Este fue un método fisiolégico- donde a través de los sentidos, educaba
la inteligencia- (Sanchez Manzano, 1994). A través de material didactico desarrollo
las nociones que mostraban actividad intelectual, analizando los principios de los

tiempos implicados en el aprendizaje.

Asi, la situacion que atraviesa un nifio hospitalizado fue considerada en el siglo
XIX, cuando en 1802 se crea el primer hospital infantil en Francia y en el afo 1876
el hospital del Nifio Jesus en Espafia, y la transicion del siglo XIX al XX; en 1905
estuvo marcada por la publicacién de la primera escala para la evaluacion de la
inteligencia en Francia, realizada por Binet para diferenciar a los niflos que eran

susceptibles de recibir educacion y los que no. (Ortiz, 2001).

En los comienzos del siglo XX aparecen otros autores, pioneros de la asistencia
medicopedagodgica, podemos sefalar a Maria Montessori (1870-1952), médico de
la clinica psiquiatrica de la Universidad de Roma, quien percibidé que la
recuperacion de los nifios deficientes no iba por la via médica sino educativa y
puso en experimentacion su método de autoeducacion que transfiere
posteriormente a la ensefanza preescolar. Ovide Decroly (1871- 1932) cre6 en

1901 en Bruselas una escuela especial para retrasados y anormales, cuya
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metodologia extrapola después a los nifios normales. Mantiene una orientacion
globalizadora de la educacién basandola en los <<centros de interés>> del nifo.

(Sanchez Manzano, 1994).

1.2.2 Pedagogia Terapéutica: Objetivos, areas de intervencién y técnicas

Aparece una nueva ciencia subsidiaria -que apoya y que surge de manera
emergente- a la Medicina, la Pedagogia, la Psicologia y las Ciencias Sociales: La

Pedagogia Terapéutica.

Desde una perspectiva educativa, es oportuno retomar a la Pedagogia
Terapéutica como la primera alternativa que se brindd en el tratamiento de la
discapacidad ante una enfermedad, razon por la cual se considera como
antecesora de lo que conocemos hoy en dia como Pedagogia Hospitalaria. De
acuerdo con Moor (1977, p.262) “la pedagogia terapéutica es la pedagogia que
aborda la totalidad de los problemas educativos que superan cierto grado de
dificultad”, es decir, la ayuda que presta es procurar una educacion especial a los
casos ligados a determinados condicionamientos agravantes derivados de algun
padecimiento. Una pedagogia especial, una educacion donde no solo colaboran el
educador y el médico, sino también otros especialistas que trabajan en conjunto,
donde ademas pese a las limitaciones del nifo, se le intenta ayudar para que logre
la plenitud de su vida, trabajando en equipo, brindando al paciente pediatrico y a
su familia las herramientas necesarias para paliar los efectos que causa la
enfermedad; desde el diagnéstico y durante el tratamiento hasta que el paciente

recobre la salud. La misién fundamental de la llamada pedagogia terapéutica
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consiste en investigar las posibilidades educativas de estos sujetos, de acuerdo

con las limitaciones que presente y a los objetivos que se pretendan alcanzar.

Moor (1977), nos dice que de la practica de la Pedagogia Terapéutica se derivan

tres axiomas:

1) Antes de educar al nifio, debemos comprenderio.

2) Cada vez que un nifio falla, no debe limitarse a interrogar: ;Qué hacer para frenarlo?
Pedagbégicamente, es mas importante preguntar, ;Qué hacer para estimarlo? Se entiende,
respecto de lo que puede y debe realizarse.

3) Hay que procurar no solo educar al nifio sino también al ambiente que lo rodea (p. 261).

Esto es, un conjunto de reglas que van mas alla de sélo pensar en un tratamiento
meédico, es decir, en una educacion en donde el grupo de especialistas -médicos,
enfermeras, maestras, pedagogos, y en general el personal que se encuentra en
contacto con el paciente- trabajen de acuerdo a las peculiaridades de cada nifo.
De la Pedagogia Terapéutica interesa recuperar que, tiene como objetivo la
formacion de la personalidad junto a la integracion social, compensando el déficit o
la enfermedad y propiciando el desarrollo de las potencialidades, donde las areas
de intervencién van dirigidas al logro de la autonomia personal, la socializacién, la
comunicacién, y la ocupacién para favorecer el desarrollo global de toda la
personalidad (Ortiz Gonzalez, 2001).Es decir, considerar no solo el déficit del
paciente sino la situacion a que la enfermedad le ha llevado; las secuelas o
trastornos derivados de la misma y las repercusiones que tendra en los diferentes
ambitos de su vida. Asi, la Pedagogia Terapéutica “se propone ayudar en su

desarrollo a los nifios en situaciones excepcionales, buscando su equilibrio
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emocional y su adaptacion social, junto a lo que se daran otros tipos de

tratamientos y de aprendizajes académicos” (Ortiz, 2001, p.23).

1.3 Pedagogia Hospitalaria

1.3.1 Definicion de Pedagogia Hospitalaria

Desde hace algun tiempo, en distintos paises ha cobrado fuerza la necesidad de
brindar ademas de atencion médica, cierto tipo de atenciones pedagdgicas a nifos
que por cuestiones de enfermedad o internamiento no pueden acudir de manera
regular a la escuela de procedencia. De tal modo, poco a poco se ha ido

conformando la Pedagogia Hospitalaria. De acuerdo con Lizasoain (2000, p. 107):

Es una rama diferencial de la pedagogia que se encarga de la educacion del nifio enfermo
y hospitalizado, de manera que no se retrase en su desarrollo personal ni en sus
aprendizajes, a la vez que procura atender las necesidades psicoldgicas y sociales
generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de la concreta enfermedad que

padece.

Por otro lado, Serradas Fonseca (2003) enfatiza que la Pedagogia Hospitalaria
constituye un modo especial de entender la Pedagogia, orientada y configurada
por el hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada en el ambito
hospitalario, donde se lleva a cabo. Considera que estd mas alla de la medicina y
mas alld de las Ciencias de la Educacion, alli donde reclaman la dignidad y la

solidaridad del nifio enfermo-hospitalizado y de su contexto familiar, tiene que ver

24



mas con la salud y con la vida que con la instruccion y el adiestramiento, sin

renunciar a los contenidos especificos de la educacion, va mas alla de ésta.

Valle y Villanezo (1993, citados por Fernandez, 2000), aclaran que la Pedagogia
Hospitalaria no es una ciencia cerrada, sino multidisciplinar, que se encuentra
todavia delimitando su objeto de estudio para dar respuesta a aquellas situaciones
que, en la conjuncion de los ambitos sanitarios y educativos, la sociedad va

demandando, haciendo necesarios programas de atencion al nifio convaleciente.

La Pedagogia Hospitalaria “es considerada como una ramificacion de la
Educaciéon Especial, en tanto que se ocupa de forma especifica de los nifios con
problemas de salud, al fin y al cabo, de nifios con necesidades educativas
especiales” (Fernandez, 2000, p.140). Necesidades que hacen referencia a la
situacion especial en que puede encontrarse cualquier alumno en algun momento
de su vida, en los que requiera de actuaciones especiales de manera permanente
o transitoria y que a su vez, implica considerar las causas de las dificultades que
presente, para su educacion y que pueden provenir del entorno, de las
alteraciones fisicas o de los recursos disponibles para su educacion, ya sea en el

medio hospitalario, familiar o escolar.

En el medio hospitalario, se llevan a cabo acciones que responden a las
necesidades de atencion de esta poblacion, es decir, que por no ser objeto de la
atencion médica, -quedan fuera de las manos del personal sanitario (médicos,

enfermeras, etc.). Y, por ende, requieren de la intervencién de otros especialistas
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como: pedagogos, psicologos, educadores, entre otros; quienes junto al equipo

meédico pueden brindar una atencion integral al paciente pediatrico.

Al hablar de atencion integral me refiero a aquella, que ademas de proporcionar
un tratamiento meédico, atiende otros aspectos, -tales como los psicologicos,
educativos, sociales, emocionales y familiares, - que contribuyen al desarrollo y

formacién del nino enfermo.

1.3.2 Objetivos de la pedagogia hospitalaria... mas alla del “hospitalismo”

Lizasoain y Polaino (1996, citados por Fernandez, 2000) sintetizan los principales

objetivos que debe seguir la Pedagogia en el trabajo con los nifios hospitalizados:

-Proporcionar apoyo emocional al nifio y paliar su déficit de tipo afectivo.

-Tratar de reducir especialmente los déficit escolares y culturales que con ocasion de

internamiento suelen producirse en el nifio hospitalizado.

-Disminuir su ansiedad y demas efectos negativos desencadenados como consecuencia

de la hospitalizacion.

-Mejorar la calidad de vida del nifio dentro de la propia situacion de enfermedad. (p.141).

Como se ha mencionado anteriormente, la enfermedad rompe con la cotidianidad
del paciente y de toda la familia, pudiendo traer consigo problemas en el
comportamiento de ambas partes, para lo cual, desde la pedagogia, se consideran
los objetivos- sugeridos por estos autores- como un proceso bidireccional, de
retroalimentacion. Un proceso que vaya desde el paciente hasta la familia, donde

trabajando en equipo, se les pueda brindar apoyo ante la situacion que enfrentan.
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Por otro parte, Ortiz (2001, pag. 41) sefala que, entre los objetivos desde la
perspectiva de los profesionales, se pueden contemplar:
-El apoyo a la carencia afectiva®. Tiene que ver con la separacion familiar, la
ruptura de su vida cotidiana, todo aquello que representa tener que seguir un

tratamiento médico lejos de su lugar de origen.

-El proceso de adaptacion del nifio a la institucion. El diagnéstico de una
enfermedad cronica o de larga duracion conlleva a un cambio radical en la vida de
todos los integrantes de una familia, las actividades o procedimientos que se
deben llevar a cabo modifican la dinamica familiar. Y por supuesto la llegada a un
lugar nuevo, la convivencia con personas extrafias (médicos, enfermeras,
psicologos, terapeutas, etc.) representa la presencia de ansiedad e incertidumbre

en los pequenos, por el desconocimiento de lo que va a suceder.

-La instruccion como complemento de la pérdida escolar. La acciéon educativa
representa una tarea distinta a la sanitaria, que la complementa y que por
supuesto, sirve también como terapia ocupacional, sobre todo en los ratos libres
que tienen los pacientes; que son, en los momentos en que se llevan a cabo
regularmente actividades educativas (similares a las que se realizan en la escuela
de procedencia- con algunas modificaciones y adaptaciones curriculares de
acuerdo al tipo de poblacion que se encuentre en el hospital- cabe resaltar, que
con frecuencia los grupos son multimodales, es decir, nifios y jovenes con edades
y niveles escolares diferentes-). Asi como también actividades Iludicas vy

recreativas con la finalidad de prevenir la desercion y el rezago escolar.

*Los objetivos que se encuentran en cursivas corresponden al trabajo de Ortiz (2001).
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-La preparacion para integrarse cuando salga del hospital en la familia, en la
escuela y en el medio social. En funcion de la reinsercion en todos los ambitos de
la vida de un paciente pediatrico, por lo cual es de vital importancia que se lleven a
cabo la mayor parte de las actividades —educativas, ludicas y recreativas- de
manera normal, para tratar de proporcionar un equilibrio emocional, en un
ambiente flexible, siempre y cuando las condiciones de salud del paciente, lo

permitan.

Cabe resaltar que uno de los objetivos centrales de la Pedagogia Hospitalaria -y
que se reitera continuamente- es prevenir el rezago educativo por la
discontinuidad que surge en el momento en que es diagnosticada una enfermedad
cronica o de larga duracién en el paciente pediatrico, al no poder acudir de manera
regular a la escuela. Se le brinda un mayor énfasis, a la educacion formal, dejando
un poco de lado -la esfera afectiva del paciente-, al necesitar ser tratado y
comprendido como un ser humano, que al paso del tiempo beneficia la relaciéon
que el establece con el personal del hospital y que a su vez; permita contrarrestar
un poco el proceso de internamiento ante un diagnéstico fatal o poco alentador. O
bien, lo que Fajardo Ortiz (1989), citado por Calvillo Vaillard (1996, p. 32) define

como:

El “hospitalismo”, suma de los dafios que el ser humano adulto o nifio sufre por el solo
hecho de estar internado en un hospital, ya que sélo se toma en cuenta su estado biolégico

olvidandose que el paciente, es una unidad biopsicosocial.

Es evidente que, tanto para un adulto como para un nifio, es dificil afrontar una

enfermedad, de manera que, necesitan el apoyo de los que lo rodean y que, aun
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cuando la prioridad sea el restablecimiento de su salud, no se utilice a la
Pedagogia Hospitalaria solo desde el punto de vista de la educacion formal, para
que los nifios y jovenes puedan reintegrarse a las aulas al terminar su tratamiento
médico, sino que; también se les brinden estrategias de intervencion pedagdgica,

que contribuyan a disminuir los efectos que causa la enfermedad en los pacientes.

Dentro de los servicios que se brindan a los nifios y jovenes en el ambito
hospitalario, aparecen otro tipo de actividades pedagdgicas que se ubican dentro
de la educacion no formal, llevadas a cabo por lo regular durante el tiempo libre
del paciente pediatrico. Trilla (2003, p.31) plantea que “las funciones educativas
que abarca la educacion no formal van desde numerosos aspectos de la
educacién permanente..., a tareas de complementacién de la escuela; desde
actividades propias de la pedagogia, a otras que estan relacionadas con la
formacion profesional” atendiendo asimismo la formacion civica, social, ambiental,
fisica, sanitaria, etcétera. Es decir, incluye contenidos, ambitos y colectivos

especificos como pueden ser la educacion sanitaria y la pedagogia hospitalaria.

De manera que, podemos definir a la Pedagogia Hospitalaria como, una rama de
la Pedagogia, que, mas alla de prevenir el rezago educativo debe brindar las
herramientas necesarias para que el nifio enfrente, los conflictos derivados de su
padecimiento a través de estrategias que potencialicen su nivel cognitivo,
académico, motriz, social y afectivo, es decir: se propone fomentar el desarrollo
integral del individuo. Lo que implica proveer al paciente pediatrico de su derecho

a recibir informacién, apoyo y orientacion sobre su enfermedad.

29



Es decir, facetas del sentir y pensar del paciente, que deben ser contempladas
entre otras cuestiones; por los profesionales que lo atienden, tal es el caso del
pedagogo hospitalario y el papel que juega dentro del acompafamiento que se
brinda al nifio hospitalizado. En definitiva, la Pedagogia Hospitalaria, recupera
aportaciones de gran utilidad y relevancia tanto de la Pedagogia Social y de la
Terapéutica para los nifios con necesidades educativas especiales, en una
situacion especial; como es una enfermedad, generando asi una nueva

pedagogia.
1.3.3 El papel del pedagogo en el hospital: funciones y tareas

El responsable directo de la educacion del paciente pediatrico, es el pedagogo
hospitalario, quien de acuerdo con Ortiz (2001), debera cumplir con las funciones?,

y tareas especificas, entre las que se encuentran:

-Interprete de la afectividad entre los padres y los hijos para ayudar a mantener en el nifo

enfermo el equilibrio emocional.

-Tutor del alumno hospitalizado para apoyar su proceso de ensefianza-aprendizaje sin

perder el contacto con el centro ordinario o escuela de origens.

-Negociador con el equipo médico sobre el proceso integral de la recuperacion del

paciente...
Por otro lado, la finalidad de la formacion iria en la linea de lograr:

-Formacién de la personalidad y el equilibrio emocional

4 . . . . .

Las funciones y la formacion que se encuentran en cursiva corresponden al trabajo de Ortiz (2001).
5 . . ooy . . .

Se hace referencia a la escuela de origen, en la que el nifio o el joven se encuentra inscrito de manera
oficial.
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-Formacién no sélo en contenidos sino en actitudes, habilidades y destrezas para poder
llevar a cabo una accién integral con el nifio enfermo, con los padres y con los

profesionales.

-Practica en las artes creativas (p.47).

Cuadro 3. Funciones del pedagogo hospitalario

Equipo Psicopedagdgico Equipo Médico (Curacidn)
(Educacién)
Mediador
Tutor

Pedagogo

Hospitalario

Canalizador
(afectividad)

Familia

Fuente: Ortiz (2001, p. 48).

A través del cuadro anterior, se busca sintetizar y dar un panorama general sobre

las funciones que desempefa el pedagogo, como especialista en educacion; en la

educacion de nifios y jovenes dentro del medio hospitalario, durante todo el

proceso de hospitalizacion. Asi, ademas debe ofrecer una atencibn mas

personalizada y apoyo emocional a la familia- principalmente los padres- y

potencializar la atencidn sanitaria que proporciona el equipo médico (Ver cuadro
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Haciendo énfasis en que, la labor del pedagogo siempre se realizara de manera
colaborativa con el resto de los profesionales en el hospital, para no confundir que
las funciones que se mencionaron anteriormente son exclusivas del pedagogo
hospitalario, sino que, todo el trabajo que se lleve a cabo con los nifios y jovenes
se hara de manera conjunta y con apoyo de todo el equipo multidisciplinario que

tenga a cargo la recuperacion de los pacientes pediatricos.

Por lo tanto, es el Pedagogo Hospitalario quien debe ser capaz de ponerse en el
lugar del otro, en poder contemplar todo aquello que implica el diagnéstico de una
enfermedad en algun miembro de una familia, en particular, un pequefio. Ser el
profesional que mas alla de ser quien realice las adaptaciones curriculares para
alcanzar los aprendizajes esperados, establecidos por la normatividad escolar y
las instituciones educativas del pais, sea el mediador, la figura hospitalaria capaz

de interpretar el lenguaje de una enfermedad: el sentir y el pensar del nifio.

1.3.4 Principales Perspectivas de la Pedagogia Hospitalaria en el contexto

Internacional y en México

Los origenes de la pedagogia hospitalaria se remontan al momento en que surge
la necesidad de brindar atencion al nifio enfermo, desde el pabellon infantil de un
hospital psiquiatrico hasta el servicio de pediatria del hospital hoy en dia. Momento
en el que se hace presente la figura del pedagogo en el ambito hospitalario para

conformar un equipo multidisciplinario; que junto al personal médico brindan apoyo
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a una poblacién en condicion de vulnerabilidad durante las diferentes fases de su

enfermedad.

A continuacion se presentan datos aportados por la Administracion Federal de
Servicios Educativos en el Distrito Federal AFSEDF (2008-2009) en el libro,
Memoria del Primer Diplomado en Pedagogia Hospitalaria: Apuntes de Pedagogia
Hospitalaria México, respecto a como surge la Pedagogia Hospitalaria en diversas
partes del mundo, buscando presentar de manera somera algunas de las
organizaciones internacionales mas representativas en este terreno, concretando

de manera particular las acciones que se llevan a cabo en nuestro pais.

Europa

No es posible precisar cuando surge la Pedagogia Hospitalaria, aunque algunos
autores coinciden en que es, a principios del siglo XX, cuando cobra un gran auge
la atencién al problema de educar al nifio enfermo, con algunos proyectos de
escuelas hospitalarias sobre todo en Europa, actividad que se vio reducida
durante la Segunda Guerra Mundial. Christian Lieutenant (2008-2009), nos dice
que en 1988 tuvo lugar el Primer Congreso Europeo sobre la Educacién y la
Ensefianza de los nifios hospitalizados, organizado por iniciativa de un grupo de
pediatras y educadores del Centro Médico Universitario de la Ciudad de Liubliana
(Eslovenia). Asi se comenzé a defender el derecho a la educacién de los
pacientes pediatricos y a potenciar el rol del pedagogo y el profesor hospitalarios,

dando a conocer la importancia y el alcance de sus trabajos.
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En 1992, se celebro el segundo Congreso de Pedagogia Hospitalaria en Viena
Austria, durante el cual, se dieron los pasos necesarios para la creacion de la
Hospital Organisation of Pedagogues in Europe (HOPE), una asociaciéon
internacional, con fines cientificos y educativos, centrada en la atencién
pedagogica de los nifios y jovenes hospitalizados y enfermos. Los objetivos que
propone dicha asociacion son: Defender y garantizar el derecho de los nifios
hospitalizados a recibir una educacion apropiada en un entorno adecuado,
asegurar la continuidad de dicha educacion, promover la figura del pedagogo y del
profesor hospitalario, determinar y promover una formacién profesional especifica
para los educadores que trabajan en el hospital, potenciar investigaciones en
todos los ambitos de la pedagogia hospitalaria, asi como organizar y colaborar en

la organizacion de congresos y seminarios.

De esta forma las actividades educativas en los hospitales se han ido
consolidando paulatinamente y han mejorado considerablemente durante los

ultimos 20 anos.

Espaiia

De acuerdo con Ortiz Gonzalez (2001) hacia el afo de 1912, el Ministerio de
educaciéon reconocio por primera vez la existencia de la Escuela en el marco del
Hospital, siendo en el afo 1944, mediante el Acta de Educacion, cuando se
comenzO a valorar el trabajo que los maestros estaban realizando en los

hospitales. A su vez, parece que fueron los Hermanos de San Juan de Dios los
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primeros en incorporar en Espafa, la Pedagogia Terapéutica para el nifio con
problemas de salud, creando en 1950 las primeras unidades escolares en los
hospitales de la Orden. Posteriormente, fue Maria Soriano; pionera de la
Educacion Especial en Espafa, quien abrid la escuela para nifios enfermos en el
Hospital Infantil de La Paz de Madrid, inaugurado en 1964 y denominado La

Pajarera por el lugar en que se habia reservado para ella.

América Latina y el Caribe

Sylvia Riquelme, nos dice que la razén por la cual nace la Red Latinoamericana y
Del Caribe (Redlaceh), es el derecho a la educacion de nifios, nifias y jovenes
hospitalizados o en situacion de enfermedad. Surgiendo la idea de formar esta
organizacion desde la convocatoria, en agosto de 2006, de la Fundacion
Educacional Carolina Labra Riquelme, quien junto con UNESCO vy el Ministerio de
Educacién de Chile, asumié el propésito de propiciar el intercambio de
experiencias entre paises de la region, constituyéndose asi en el 2007. A
continuacion se presentan algunas experiencias documentadas por miembros de
la Redlaceh que han implementado atencion educativa en hospitales de

Latinoamérica.

Chile

Maria Bori indica que, a mediados del siglo XIX, surgié una primera accién desde
la pedagogia que constituyo la primera escuela de caracter especial para atender
nifos que requerian atenciones diferentes y especiales. En el afio de 1960 se

inicié la primera escuela hospitalaria del pais, ubicada en el Hospital de Nihos
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Leonor Mascayano, actualmente el Hospital Clinico Regional Guillermo Grant
Benavente, situado en la Ciudad de Concepcién. Referente a la atencidn
pedagodgica en niflos en situacion de enfermedad, a mediados de los afos
noventa; se impuls6 una sala educativa en el Hospital San Borja Arriaran. En 1996
comenzo el “Proyecto de Intervencion educativa en nifios enfermos con Cancer”
del Hospital Dr. Soétero del Rio, dando lugar al afio siguiente a la Escuela
Oncologica no. 116 Dr. Sotero del Rio. En el mismo, en 1997 se cre6 la Fundacion
Educacional Carolina Labra Riquelme y se pusieron en marcha actividades

pedagdgicas en el Hospital Exequiel Gonzalez Cortés.

Argentina

La Asociacion civil Semillas del corazén por los derechos educativos del nifio
enfermo surgié en el 2004, en la Ciudad de Cérdova, con la misién de promover y
difundir los derechos educativos de los nifios en situacion de enfermedad,
brindando atencidn psicoeducativa y construyendo redes sociales para mejorar su

calidad de vida y la de su familia.

Brasil

En el Instituto Escuela Hospitalaria y Atencion Domiciliaria Nifio Vivo, de la Ciudad
de Salvador Bahia, se utiliza el aspecto ludico en la metodologia, partiendo del
abordaje socio-constructivista, a partir del conocimiento previo de los alumnos
hospitalizados, el curriculo escolar se adapta a la realidad de cada uno, integrando

todas las areas del conocimiento. Los alumnos tienen la posibilidad de expresarse,
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crear y desarrollar actividades educacionales relajantes y diversificadas,

fortaleciendo el vinculo entre el nifio y la escuela.

Costa Rica

La Escuela Hospital Nacional de Nifios, en San José, es un centro con fines
educativos, cientificos y de beneficencia, para promover la medicina infantil y el
bienestar de la nifiez. Se cred en el afio de 1955 (Centro de apoyo en Pedagogia
Hospitalaria. Hospital Nacional de Nifios, 2017) y se ubico en el Departamento de
Pediatria del Hospital San Juan de Dios, en el afo de 1964 al inaugurarse el
Hospital Nacional de Nifos, la escuela se traslada al quinto piso de este centro
hospitalario, hasta la fecha. Brinda atencién con apoyos educativos desde
preescolar, incluyendo la estimulacion temprana, hasta el tercer ciclo de la
educacién basica, a nifos y adolescentes hospitalizados, convalecientes o

recurrentes a tratamiento médico de este hospital.

Guatemala

La Escuela Oficial de Parvulos, Hospital Roosevelt, en mayo de 1978 comenzé a
funcionar como una seccidén anexa y se desempefia como escuela desde mayo de
1992. Sus objetivos son: desarrollar habilidades y destrezas de acuerdo a la edad

del nifio en el nivel éptimo, ayudarlo a una mejor adaptaciéon hospitalaria por medio
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de la terapia ocupacional, prepararlo para la vida y para la adquisicién de futuros

aprendizajes.

Peru

Aprendo Contigo, es un programa educativo- recreativo en la ciudad de Lima, los
nifios que atiende provienen de diferentes partes del pais, con diferentes niveles
de instruccién e inclusive distintas lenguas, el programa Aprendo Contigo
(Aprendo contigo, 2014) trabaja con un sistema de aulas multigrado, trabajando
con un tema motivador comun y desarrollandolo de acuerdo a los requerimientos

de su grado escolar.

Venezuela

El Aula de los Suefios, es una asociacion civil sin fines de lucro, que surge a raiz
de un trabajo de investigacién, que motivd a un grupo de profesores a reunirse
para favorecer iniciativas de formacién docente. “El aula de los suefos”
(Asociacion Civil, El aula de los suefios A.C., 2015) esta destinada a la
investigacion, reflexion y formacion profesional de docentes, en el area de la
Pedagogia Hospitalaria, contribuyendo asi con la atencidon educativa que
favorezca la continuidad escolar, de los ninos, nifias y adolescentes con salud

disminuida, en hospitalizacién y/o tratamiento medico.

México

El programa “Sigamos aprendiendo... en el hospital”’, inici6 operaciones de

manera oficial el 9 de marzo de 2005, a partir de un acuerdo intersectorial entre La
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Secretaria de Educacion Publica (SEP) y La Secretaria de Salud (SSA), con el
objetivo de reducir el riesgo por rezago educativo de nifios y jévenes
hospitalizados, asi como entre adultos. A este proyecto se sumaron el Instituto
Nacional de Educacion para los Adultos (INEA), el Consejo Nacional para la
Cultura y las Artes (CONACULTA), el Programa de Becas de Apoyo a la
Educacion Basica de Madres Jovenes y Jovenes Embarazadas (PROMAJOVEN)
y el Sector Privado. Y en el 2010 se uni6 al convenio el Instituto Mexicano del

Seguro Social (IMSS).

El programa se puso en marcha en cinco hospitales de la Ciudad de México:
Hospital Infantil Federico Gomez, Hospital General de México, Instituto Nacional
de Rehabilitacion (INER), Instituto Nacional de Pediatria (INP) y Hospital General
Dr. Manuel Gea Gonzalez. Pero en poco tiempo se amplié la cobertura a otros
hospitales e instituciones del pais. Para octubre de 2006 el programa operaba en
47 hospitales y tres albergues de 23 entidades federativas mexicanas y la Ciudad
de México (Administracion Federal de Servicios Educativos del Distrito Federal,

AFSEDF, 2008-2009).

La atencién del programa se enmarca en dos aspectos clave del desarrollo social
y humano: la educacién y la salud. Se clasifica a la poblacion que atiende en dos
grupos, los nifios y jévenes de educacion basica que se encuentran en el hospital
y las personas mayores de 15 afios de edad. Este ultimo puede estar conformado
por pacientes o sus familiares y trabajadores del hospital que deseen terminar la

educacién basica. Cabe mencionar que esta educacion la brinda el INEA.
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En marzo de 2014, de acuerdo con la Secretaria de Salud (SSA, 2017), nuestro
pais contaba con 101 aulas hospitalarias®a Nivel Nacional dando atencién a
287,700 nifos, jovenes y adultos. El programa “Sigamos aprendiendo...en el
hospital”, es producto de un trabajo coordinado a tres niveles: nacional, estatal y
local, de las dependencias participantes, con el propdésito de prevenir el rezago
educativo por enfermedad de nifios, nifias, jovenes y adultos hospitalizados o con
visitas recurrentes al hospital. Se brinda atencién a los alumnos en aulas fijas
dentro del area de especialidades y en aulas moviles. Actualmente, el programa
opera en 32 estados de la Republica Mexicana y cuenta con 172 aulas en el pais,
135 en hospitales que pertenecen a la Secretaria de Salud (SS) y 37 al Instituto

Mexicano del Seguro Social (IMSS) (SSA, 2017).

Es fundamental precisar, cdmo se mide el tiempo de estancia en el hospital
(Calvillo, 1996), aunque hay variaciones de acuerdo a algunos autores, ya que
generalmente los nifios y jovenes que ingresan al programa “Sigamos
aprendiendo...en el hospital” son quiénes tienen una estancia larga en el hospital
(que se encuentren internados o vayan a recibir un tratamiento por un tiempo
prolongado, generalmente mas de un mes). Guillén (2002), hace una
diferenciacion entre la poblacion infantii que es atendida, de manera que los

clasifica en relacion a dos aspectos importantes: su permanencia en el hospital y

® Aulas hospitalarias: Son el espacio fisico en los hospitales destinado a favorecer el proceso de aprendizaje
de los usuarios. Estds se ubican generalmente en las areas de pediatria, quimioterapia, hemodidlisis y
consulta externa para INEA. Las distintas clases de aulas hospitalarias son: Aulas fijas, ubicadas en un lugar
del hospital de facil acceso para los usuarios y Aulas moviles, se atiende de forma personal en su cama, a los
alumnos que no pueden desplazarse al aula.
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sus posibilidades reales de movilidad durante ese periodo, quedando de la

siguiente manera:

. Estancia en el hospital

-Nifios de larga hospitalizacion cuando su estancia supone un periodo de tiempo igual

a un mes o mas.
-Nifos de periodos medios de hospitalizacién: entre quince dias y un mes.
-Nifios de periodos cortos de hospitalizacién: menos de quince dias.
. Movilidad dentro del hospital
-Alumnos que pueden desplazarse al aula hospitalaria.
-Alumnos que por prescripcion médica’ no pueden abandonar la planta.

- Alumnos que por prescripcion médica deben permanecer en cama o en su habitacion

(aislados, infecciosos, etc.) (p.48).

Aunque no se especifica de manera precisa, cuales son los hospitales o
Instituciones que brindan el servicio del Programa “Sigamos aprendiendo en...el
hospital”. En algunas conferencias y muestras de pedagogia hospitalaria (Arrieta,
2018), se ha hecho mencién que este tipo de atencién, se brinda en hospitales de

3er. Nivel de Atencién Médica (Calvillo, 1996)2.

7 Prescripcién médica: el autor maneja este término como prescripcion facultativa, el término se ha
adaptado a los términos que se utilizan en nuestro pais.

®Niveles de Atencién Médica. Primer Nivel. Se ocupa de la poblacidn sana, protegiendo y promoviendo su
salud, atendiendo determinados problemas comunes, asi como cierto tipo de enfermedades crénicas. Se
ofrece en clinicas, centros de salud y servicios de urgencias. Segundo Nivel. Tiene que ver con la poblacion
enferma que necesita algun tipo de atencién especializada, generalmente remitida del primer nivel. Se hace
el diagndstico y se proporciona el tratamiento en consultas externas y en salas de hospitalizacidn de los
hospitales generales. Tercer Nivel. Se identifica con la atencién médica especializada, ya que los problemas
de salud presentados requieren de intervencién quirlrgica o de tratamiento de alta especialidad y/o
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Resulta conveniente mencionar que, en la actualidad, también hay Instituciones de
Asistencia Privada® (IAP) (Universidad Nacional Auténoma de México, UNAM,
2015), que cuentan con aulas hospitalarias dentro de sus instalaciones. Tales
como la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer IAP (AMANC), Casa

de la Amistad para Nifios con Cancer IAP, Aqui nadie se rinde IAP, entre otras.

tecnificados. Debido a que se trata de enfermedades o lesiones de alto riesgo, estos servicios sélo se brindan
en hospitales, centros médicos y hospitales especializados.

? Las Instituciones de Asistencia Privada son entidades juridicas que con bienes de propiedad particular
ejecutan actos con fines humanitarios de asistencia, sin propdsitos de lucro y sin designar individualmente a
los beneficiados.
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CAPITULO Il. ENFERMEDADES CRONICAS EN LA INFANCIA
HOSPITALIZACION. CANCER INFANTIL Y NECESIDADES EDUCATIVAS DE

1 O NINOS CON CANCER

En el presente capitulo se realizO una breve explicacion de algunas de las
principales enfermedades crénicas en la infancia, haciendo énfasis en los tipos de
cancer mas comunes en la poblacién infantil de nuestro pais -tomando en cuenta
que es el tipo de poblacién a la que esta dirigido el video “Super Sam en contra de
los monstruos de la médula” y con los que se trabajéo lo largo de ésta
investigacion- detallando algunas caracteristicas como el rango de edad en la que
se presenta cada tipo de cancer, sintomas, control (tratamiento) de los mismos.
Asi como también, algunos de los efectos fisiologicos, psicoldgicos, sociales y
pedagdgicos que pueden presentar los pacientes pediatricos derivados de la
hospitalizacion de acuerdo a cada estadio evolutivo, para finalmente identificar las

necesidades educativas de los nifios con cancer.

21 Fnfermedadece cronicace infantilee

Analizando el concepto de enfermedad, |la palabra “proviene del vocablo latino
infirmitas, que significa falta de firmeza, inseguridad o ausencia de tension vital”
(Serradas, 2009, p. 10). La enfermedad es un acontecimiento que irrumpe en la
vida de una persona y la cambia de manera radical, dando lugar a un antes y un
después del diagndstico. En la infancia puede tener repercusiones en el desarrollo
biopsicosocial, sobre todo cuando hablamos de un padecimiento crénico o de
larga duracion, que conlleva la necesidad de permanecer internado en un hospital
o acudir regularmente a él, situacion que llena de incertidumbre y estrés, sobre

todo cuando el paciente es un nifio.
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En las ultimas décadas los avances de la ciencia y la medicina han producido
grandes cambios en el diagndstico, tratamiento y prondstico de las enfermedades
pediatricas. Padecimientos con prondstico fatal, en la mayoria de los casos se han
convertido en enfermedades cronicas en la infancia (Anexo 1) con altas
probabilidades de curacidon (Koocher and O'Malley, 1981 citados por Grau Rubio,
1993) —tal como sucede con el cancer, cuando se detecta en una etapa temprana-
por esto, surge la necesidad de brindar la informacién necesaria para detectar los
sintomas que pueden darnos signos de sospecha- que mas adelante se abordaran

con precision- de que un pequeno puede padecer alguna enfermedad como ésta.

Es conveniente que, el pedagogo o el docente a cargo del aula hospitalaria, tenga
conocimiento de los posibles trastornos que puede presentar un paciente
pediatrico a consecuencia de su enfermedad, que se familiarice con cada uno de
los padecimientos y sea capaz de detectar el momento, en que el paciente
pediatrico presente una crisis y asi, poder solicitar la ayuda del personal médico
de manera oportuna. Cabe resaltar que se hara principal énfasis en el cancer
infantil, y se presentaran algunos tipos del mismo -de manera mas detallada- por

ser la enfermedad que padece el tipo de poblacion con la cual se trabajo.

29 CAancar

No es una enfermedad unica, bajo esta denominacion se agrupan una “multitud de
diferentes procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente diferente, y

que tienen como caracteristica comun el que son procesos debidos a un

crecimiento incontrolado de tejidos y érganos en los que se originan” (Serradas,
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2009, p.18). En un cuerpo sano, las células se multiplican de manera controlada;
cuando se declara un cancer es porque las células sufren alguna alteracion y
continuan multiplicandose de manera incontrolada hasta formar un tumor. Las
células cancerosas poseen la propiedad de invadir, destruir o reemplazar
progresivamente los 6rganos y tejidos vecinos, asi como de ser arrastradas por la
sangre o el corriente linfatico (metastasis). Es de manera general una enfermedad
con pronostico y tratamiento diferente. Por lo cual, cabe mencionar que para
diagnosticar algun tipo de cancer es necesario realizar diversos estudios para
descartar que sea algun otro padecimiento y tratar la enfermedad de manera

oportuna.

2921 Datoe FnideminlAcaicne

En México, segun el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la
Adolescencia (CENSIA), se estima que existen anualmente entre 5,000 y 6,000
casos nuevos de cancer en menores de 18 anos (Comisién Nacional de
Proteccién Social en Salud, 2015). Entre ellos destacan las leucemias, linfomas y
los tumores del sistema nervioso central. Segun cifras preliminares del 2013
reportadas por el Sistema Estadistico Epidemioldgico de las Defunciones (SEED)
(Secretaria de Salud, 2016), en nuestro pais hay un promedio anual de 2,150
defunciones por cancer infantil, convirtiéndose en la principal causa de muerte por
enfermedad en nifios entre 5 y 14 afios de edad. A pesar de ello, Rivera Luna
(2007, p. 277) senala que “hay un 70 a 80% de posibilidades de que un paciente
pediatrico con cancer se cure, esto obliga a conocer y ofrecer tratamiento a los

nifos en los diferentes momentos de su enfermedad”.
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299 Tinne Mmac comiineace dAa cancar Infantil

Los tipos de cancer mas frecuentes en la infancia son: las leucemias (sangre), que
representan el 52% del total de los casos; los linfomas (Sistema Linfatico) 10%, los
tumores del Sistema Nervioso Central (tumores cerebrales) 10% (SSA, 2015), la
retinoblastoma y los neuroblastomas (Sistema Nervioso Autonomo). Al llegar a la
Pubertad comienzan a ser mas frecuentes los Sarcomas (Polaino y del Pozo,

1990).

En el cuadro 4, se presentan de manera general algunos tipos de cancer mas
frecuentes en la infancia’ (se amplia la informacién en el anexo 3), realizando
una descripcion mas precisa mencionando qué parte del cuerpo resulta afectada,
el rango de edad en que se presenta con regularidad, las pruebas o examenes
meédicos necesarios para establecer un tratamiento adecuado, de acuerdo a los
sintomas que presenta cada paciente. Esto, con la finalidad de facilitar la labor que
realizan tanto el pedagogo hospitalario como el grupo interdisciplinario que trabaja
con los pacientes pediatricos a diario. En virtud de que, el profesional de la
educacién sea capaz de realizar las adecuaciones pertinentes; tales como:
duracién de las sesiones que tendran por semana, asi como los medios o
materiales que utilizaran (computadora, television, etc.) y en los contenidos que se
pretenden brindar al nifio de acuerdo a sus necesidades. Asi como también,

conocer mas a fondo el tipo de enfermedad que padece cada paciente,

10 . ] . . ; .
Para fines practicos, las palabras en negritas y cursivas del cuadro 4 y otras, corresponden a términos
médicos y se pueden localizar en el glosario.
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permitiéndole poder reaccionar de manera oportuna y adecuada, en caso de que

presente una crisis y se requiera de asistencia médica.

Cuadro 4. Tipos de cancer infantil.

Tipos de cancer infantil

Leucemia

Descripcion. Es la forma mas frecuente de cancer infantil:
uno de cada tres nifios la presentan. Es una enfermedad
de la sangre producida por una proliferacion incontrolada
de unas células denominadas blastos que se encuentran
en la médula 6sea. El exceso de éstos en la misma,
desplaza a otras células que normalmente se producen en
este lugar como los glébulos rojos.

Tipos. Leucemia Linfoblastica Aguda: afecta en un
porcentaje importante a nifios en edades entre 2 y 8 anos.
Es el tipo de cancer mas recurrente en menores de 15
afos. En México se detectd que las leucemias ocupan
casi 50% de todos los canceres pediatricos, mientras que
en otros paises el porcentaje es menor al 40% del total de
los canceres en nifios (El Universal, 2016).

Leucemia Mieloide Aguda: se manifiesta en la infancia y
en la adolescencia, aunque usualmente aparece en edad
superior a 25 afos.

Mieloide Croénica, muy poco frecuente en pediatria.

Linfomas

Descripcion. Son canceres en los ganglios linfaticos,
que pueden afectar a todo el sistema linfatico del
organismo: ganglios linfaticos periféricos y 6rganos
linfoides como el bazo, timo y las amigdalas.

Tipos. Pueden ser divididos en Linfomas de Hodgkin y de
no Hodgkin. El primero afecta a os ganglios linfaticos y

periféricos y el primer signo de alarma es una adenopatia
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(aumento del tamafio y de la consistencia del ganglio).
Esta enfermedad es rara en nifios menores de 10 afios, y
es mas frecuente entre los 20 y 30 afos. Por el contrario,
los linfomas no Hodgkin si se presentan en los nifios,

siendo el tumor abdominal la causa mas frecuente.

Tumores Cerebrales

Descripcion. Representan el segundo tipo de tumor mas
frecuente en la poblacion infantil. Generalmente entre los
5y 10 afos, aunque puede manifestarse a cualquier edad.
Tipos. Estos tumores son clasificados y nominado por el
tipo de tejido en el cual se desarrollan como
astrocitomas, ependinomas, meduloblastoma (Instituto
Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de Salud
de E.E.U.U., 2015a), tumor neuroectodérmico (Instituto
Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de Salud
de E.E.U.U., 2015b) primitivo, entre otros.

Neuroblastoma

Descripcion. Es el cancer mas frecuente en los nifios
menores de un ano. Es el tumor sélido mas frecuente en

los nifos después de los del Sistema Nervioso Central.

Retinoblastoma

Descripcion. Es un tumor que aparece en la parte
posterior del ojo.
Sintomas. Se da normalmente en niflos menores de 5

afios. Los sintomas incluyen anomalias en el ojo.

Fuente: Aldana, L. (2017) a partir de Grau Rubio, C. (2001, pp.58-61) y Serradas Fonseca. (2009,

pp. 22-27).
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292 2DiaanActico dal cAncar

Las causas que originan el cancer en la actualidad siguen siendo inciertas, aunque
se han atribuido a trastornos genéticos, a deficiencias inmunoldgicas, es decir, que
una persona ha tenido una exposicion prolongada a agentes oncoldgicos y hay
una incapacidad inmunitaria del organismo para dar una respuesta adecuada; asi
como también a causas de tipo ambiental, de alimentacién, al alto consumo de
grasas y carnes de origen animal, sal y azucar refinada, el consumo de alcohol y
tabaco, etc. Son muchos los estudios e investigaciones que se han realizado al
respecto, pero no se han podido encontrar las causas exactas de su origen. Lo
que si se sabe es que el cancer no es una enfermedad infecciosa, por lo cual no

hay riesgo de que una persona con este padecimiento, contagie a una sana.

El objetivo del diagndstico del cancer es determinar la naturaleza de la malignidad
y la extension precisa de la enfermedad. En los nifios, al tratarse de una
neoplasia de células pequefias, se utilizan técnicas especificas para determinar el
grado de malignidad; asi técnicas histoquimicas, tinciones especiales y

microscopia electrénica (Tubergen, s.f, citado por Grau, 1993).

La importancia que tiene la deteccion temprana, da como resultado el diagndstico
especifico seguido de un tratamiento médico que incluye entre otros

procedimientos cirugia, quimioterapia y radioterapia.

2 2 A Diaanidctico Onorfiino

La Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer, |.LA.P. (AMANC) y el
CENSIA indican que los sintomas que podrian advertir algun tipo de cancer infantil
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son: palidez, fatiga, pérdida repentina de peso, fiebre, dolor de cabeza, vémito,
moretones, puntos rojos, dolor de huesos, luz en los ojos, bolitas (en cuello,
brazos, axilas, ingles y piernas), asi como crecimiento del abdomen (Imagen 1).
Por lo anterior, recomiendan, en caso de detectar dos 0 mas sintomas, se acuda
al médico, ya que el diagnéstico oportuno permite identificar los casos y referirlos
a los centros hospitalarios asi como aumentar las probabilidades de supervivencia

al cancer infantil (ver anexo 2).

Imagen 1. Sintomas para sospecha de cancer infantil.

algun tipo de

[ ‘ - . . - e e
Acude al médico si detectas
2 o mas sintomas

—

Fuente: Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer (AMANC), 2016. Calendario Anual.
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2 2 Ffactne dal disanidcectico de 13 anfarmedad en loe naciantee nadiatricne

Los temores infantiles mas frecuentes de los nifios enfermos difieren en funcién al
estadio de desarrollo emocional. Sin embargo convergen en que representan una
interrupcion de sus actividades cotidianas, la separacion familiar y en general una
alteracion de su cotidianidad, pérdida de su autonomia e incertidumbre sobre el

futuro.

Al ser internado o al tener que vivir cerca del hospital, para recibir un tratamiento
meédico, genera angustia en el nifilo, a ser separado de sus padres o seres
queridos. Lo que puede convertirse en una situacion patoldgica, al sentir que sera
abandonado o que no volvera a reunirse con ellos de nuevo, lo que puede
provocar que no quiera estar solo ni un momento. Como un apoyo psicolégico o
como un mecanismo de defensa buscara siempre la proteccion de sus seres
queridos, que regularmente son madre, padre o abuelos.

Es importante detectar la ansiedad en los nifios enfermos, por lo que hay que
tomar en cuenta los sintomas que manifiestan para saber desde cuando han
aparecido (es decir, si surgié desde el diagndstico de la enfermedad, al comienzo
del tratamiento, al internarlo, etc.), y ubicar en qué momento del dia se presentan
y cuanto tiempo duran. Grau Rubio (2004), elabora una lista de sintomas que
puede presentar el nifo, tales como: ansiedad, temblores, temor y preocupacion
por sentir dolor. La ansiedad también puede estar asociada a los efectos que los
tratamientos tienen en los pequefos, es decir, a la falta de apetito, nauseas,

vomitos, dolor, alteraciones del humor, trastornos del suefo.
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Otro problema es la depresion, sobre todo por la incertidumbre que provoca la
enfermedad, al sentir que no se recupera la salud tan pronto como ellos quisieran,
por no saber o comprender en qué consistiran sus tratamientos médicos, al temor
del dafo corporal y sobre todo a qué sucedera en el futuro.

EicinlAaircne

Los principales problemas fisiolégicos causados por una disfuncionalidad o
insuficiencia se relacionan: primero, con la agresién que esta recibiendo en su
cuerpo el enfermo, porque sus funciones no se realizan de manera normal, debido
a los farmacos. En segundo lugar, con una dieta estricta o la falta de apetito, que
produce pérdida de energia corporal y de peso que se manifiesta por un desanimo
generalizado. En ocasiones es tan marcada esta situacion aun cuando los
pacientes deseen realizar alguna actividad, no estan en posibilidades o las hacen
con dificultad. Y finalmente con el dolor que experimentan y que provoca que
comiencen a temerle, al no querer volver a ser sometidos a mas procedimientos

médicos, cuestion que los afecta totalmente (Calvillo Villard, 1996).

CAracialac

El tiempo que tienen que mantenerse en un centro hospitalario o vivir lejos de su
casa, trae consigo efectos a nivel social y escolar. De manera que primero se
produce una separacion del nucleo familiar, lo que implica permanecer en un lugar
extraio, con personas ajenas a su entorno social. Lo que puede provocar la
oportunidad de establecer o no nuevas relaciones interpersonales con otros
pacientes, médicos y enfermeras que lo atienden. Pero eso dependera del

caracter y nivel de sociabilidad del nifio.
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Otro trastorno que se puede presentar sefiala Calvillo Villard (1996) es el de la
evitacion, ya que en ocasiones el paciente puede ignorar a una persona y pueden
pasar horas en que no haya comunicacién entre ambos, al no sentirse apoyado o
protegido.

En el caso de las enfermedades cronicas graves, como es el cancer, la separacion
escolar se produce de manera traumatica, y aunque al principio puede resultar
placentera al no tener que cumplir con esa obligacion, con el paso del tiempo
provoca una inadaptacion o desconexion total con su escuela. La larga ausencia y
las secuelas fisicas (como: la caida del cabello, palidez, amputacién de algun
miembro del cuerpo, entre otras.). En ocasiones, derivan en trastornos de la
imagen corporal, asi como baja autoestima que pueden ser un factor de

inestabilidad en las relaciones sociales del nino.

Padanldaicoe

Reconocer que un nifio hospitalizado y/o enfermo posee una incapacidad, implica
reconocer que requiere un tipo de atencidon pedagogica especial. Para esta
poblacién, la estancia prolongada o de varios periodos intermitentes, significa no
estar en posibilidades de acudir a una escuela de manera regular, ya sea porque
sus padecimientos se manifestaron antes de poder ingresar a ella o porque
tuvieron que dejarla para ser hospitalizados y/o para recibir su tratamiento médico;
lo que hace latente la obligacion de atender las necesidades educativas
especiales que éstos requieren.

Asi, retomando a Calvillo Vaillard (1996):
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Quiza todo esto careceria de importancia si al nifio no le preocupara esta cuestion pero,
por el contrario, es claro que le interesa, y no sélo eso, sino que se despierta en él un afan
de saber y de conocer lo mas posible..., primero buscando comprender lo que le sucede v,
después, como una opcidén para completar sus actividades, porque siempre piensa en
volver a ese ambito escolar, lleno de cosas nuevas y de compaferos que tal vez antes
rechazaba .Ahora tiene una nueva forma de ver su mundo y quiere conocer, investigar,
practicar, equivocarse y corregir, no desea mas verdades hechas, lo que busca es la

comprension y construccion de sus conocimientos (pp. 44-45) .

De lo anterior se desprende la idea de que para el nifio la meta principal de la
educacion no es aumentar la cantidad de conocimientos, sino crear las
condiciones para que invente y descubra, para que al crecer sea capaz de hacer
cosas nuevas (Piaget, 1961). De interactuar con otros pacientes y buscar nuevas
formas de comunicarse con su entorno, de sentirse tomado en cuenta, ser
reconocido y sobre todo, recibir una atencién que le brinde las herramientas

necesarias para reintegrarse a su comunidad una vez que recupere su salud.

2 A HoenitalizaciAn

Hasta hace poco se pensaba que el pequefio era inmaduro, que no disponia de
los recursos para luchar contra la depresion y la ansiedad que genera enfrentarse
a un nuevo ambiente y a la nueva condicion, que genera el diagndstico de la
enfermedad y su ingreso al medio hospitalario. También se pensaba que no debia
decirsele toda la verdad sobre su padecimiento, que no queria ni necesitaba

recibir mas informacion que la requerida; sin embargo, en la actualidad se ha
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desarrollado una postura mas abierta ante esta situacidn, ya que muchos
investigadores han podido observar que el nifio percibe todo lo que acontece a su
alrededor, a pesar del esfuerzo que hagan sus familiares y el equipo médico de
comportarse de manera normal.

En ese sentido, mas que preocuparse por lo que se debe decir o no, hay que
ayudar al nifio a dominar el estrés que acompana a la enfermedad, manteniendo
la continuidad e integridad de su propia identidad, adoptando una actitud activa
que mejore su autoconcepto y favorezca la sensacién de control que el nifio tiene
sobre la situacion (Grau Rubio, 2004).

Por otro lado, Diaz Asper (1999), nos dice que son basicamente 4 problemas que
el nifio enfermo crénico tiene que afrontar. a) la hospitalizacion, o tener la
necesidad de trasladarse a un lugar mas cercano al hospital y vivir por tiempo
indefinido lejos de su casa, lo que produce un cambio radical en las actividades
que realiza en su vida cotidiana; b) las secuelas de la enfermedad, incluidas las
pruebas diagndsticas y los tratamientos médicos a los que son sometidos; c)
trastornos psicolégicos, tales como ira, culpabilidad, ansiedad, estrés, agresividad
cambios en la imagen corporal y la pérdida de su intimidad; y d) trastornos
sociales, que tienen que ver con el aislamiento social y familiar , la
sobreproteccion, miedos o fracasos escolares.

En suma, la hospitalizacién, representa, un antes y un después en la vida de
cualquier individuo, sin embargo, en el caso de un nifio hay una ruptura con su

entorno habitual, la separacion de sus seres queridos y amigos.
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211 2 hoenifalizacian an loe difarantacec actadine avoahiitivaoe

Muchos investigadores consideran el desarrollo del nifio desde perspectivas

tedricas diferentes. Piaget (1995) por ejemplo, nos dice que:

El desarrollo es, en un sentido, un progresivo equilibrarse, un paso perpetuo de un estado
menos equilibrado a un estado superior de equilibrio. El desarrollo mental es una
construccion continua, comparable a la edificacion de un gran edificio que, con cada

adjuncién, seria mas solido. pp. 11-12.

Esto es, que el nifo pasa por una serie de secuencias intelectuales o etapas
caracterizadas por estructuras originales (formas de organizacion de la actividad
mental) cuya construccién la distingue de las etapas anteriores (Piaget, 1995) y
por lo tanto cada vez mas complejas. Entendido en sentido evolutivo, a través de
la progresion por estadios, orientados a alcanzar en la edad adulta una situacion
de relativa estabilidad. Por su parte Mussen (1990) indica que Piaget considero
que en cada una de las etapas el nifio adquiere distintas clases de operaciones y
llega a la etapa mas madura en la adolescencia.

Dicho modelo de desarrollo de Piaget, ha sido definido como “constructivista” ya
que prevé que el nifio construya sus estructuras mentales por medio de sucesivas
reestructuraciones sobre una red de relaciones continuas con el ambiente, dando
como resultado una “equilibracién progresiva” producto de la accion del sujeto en
el mundo, de la interaccion continua entre organismo y ambiente, entre naturaleza
y cultura. El desarrollo no se interrumpe, por el contrario, se perfila abierto a los
estimulos de los influjos sociales y culturales del ambiente de vida y de

experiencia. En este sentido el desarrollo se presenta estrechamente
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correlacionado con los procesos de aprendizaje y de formacion. “Un proceso
constructivamente abierto y jamas definitivamente concluido” (Frabboni, 2006,
p.63).

Por lo tanto, en el siguiente cuadro se hace una breve descripcion de algunos
efectos que se han podido detectar a causa de la hospitalizacion, en diferentes
momentos de su vida. Con la finalidad de determinar los procesos de aprendizaje
y pensamiento por los que atraviesa el pequefio en las diferentes etapas de
desarrollo, y sea posible determinar o anticipar los efectos que pueda causar el
diagnodstico de la enfermedad en el paciente pediatrico, que en su mayoria estan

cargados de tintes emocionales, donde hay progresos y regresiones.
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Cuadro 5. Efectos de la hospitalizacion en los diferentes estadios evolutivos

Efectos de la hospitalizacién en los diferentes estadios evolutivos

Estadio Evolutivo del niino
segun Piaget
(Piaget, 1995 y Papalia, 2005)

Efanmtmce mnm Al miZA mear Edad11

(Grau 2004)

Sensoriomoftriz

(Desde el nacimiento- periodo del lactante
hasta la edad de un afo y medio a dos
afnos).

Etapa de los reflejos, las primeras
tendencias instintivas y las primeras
emociones.

-Los nifios aprenden sobre si mismos y su
mundo a través de sus sentidos.

-Se presenta el interés por manipular
objetos.

- Una vez que comienzan a caminar,
pueden explorar con facilidad su ambiente.

- Cambian de responder solo por reflejos y
tener una conducta aleatoria a orientarse a
lograr metas, por medio de ensayo y error.

-Tienen la habilidad de hacer
representaciones, tienen la destreza de
representar mentalmente objetos y sucesos
en la memoria, principalmente por medio
de simbolos como palabras, nimeros o
imagenes mentales (esta capacidad se
puede apreciar través del juego simbdlico).

-Los nifios tienen un pensamiento magico e
ilégico.

De 2 a 6 meses

-Puede suponer para los nifios una
carencia de estimulacion; de ahi la
importancia de la presencia de una figura
significativa
(madre, padre u otro familiar) durante el
tiempo que tengan que permanecer
hospitalizados.

De 6 a 12 meses

-Las separaciones de corta duracion de la
figura de apego (madre/padre) puede
producirles alteraciones en la alimentacion
y en el suefio, la disminucion en las
vocalizaciones y signos de ansiedad, pero
si la separacion se prolonga, se pueden
manifestar conductas de rechazo hacia los
familiares.

De 1 a 3 anos

-Ante pruebas dolorosas los nifilos pueden
pensar que éstas son consecuencia de su
mal comportamiento, y producirles
ansiedad. Asimismo, una separacion breve
de sus padres, pueden interpretarla como
permanente.

" Edades consideradas representativas por Claudia Grau Rubio (2004) en grupos de nifios hospitalizados,
cabe mencionar que no corresponden de manera exacta a las etapas de desarrollo cognitivo de Piaget, sin
embargo, coinciden en el rango aproximado de edad propuesto por el mismo.
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Preoperacional

(Aproximadamente de los 2 a los 7 afios de
edad).

Etapa de la inteligencia intuitiva, de los
sentimientos interindividuales y de las
relaciones sociales de sumision al adulto.

-El uso del pensamiento simbdlico permite
una comprension mayor del espacio, la
causalidad, las identidades, la
categorizacion y los numeros.

-Se dan cuenta de que los sucesos tienen
causas.

-Organizan objetos, personas y sucesos
por categorias significativas.

-Egocentrismo. Suponen que los demas
piensan, perciben y sienten como ellos.

-Empatia. Van adquiriendo una capacidad
cada vez mayor para imaginar como
podrian sentirse los demas.

-Animismo. Atribuyen vida a los objetos
inanimados.

-Confunden lo real con la apariencia
externa.

De 3 a 6 afos

- Pueden tolerar mejor las separaciones
largas y esperar a que sus necesidades
sean satisfechas. Pero la enfermedad
puede hacer que tengan un
comportamiento regresivo a etapas
anteriores (que conlleva a una reduccion
de intereses, un modo de pensar magico e
ilégico) y que sea necesaria la figura de
apego para contener la ansiedad.

-Tienen miedo al abandono.

-Presentan comportamientos dependientes
e inmaduros.

-Pérdida de autoestima.

-Tienen un pensamiento egocéntrico y
asocian la muerte a la pérdida de la madre.

-En esta etapa los nifios no comprenden el
origen de su enfermedad, ni el motivo por
el que estan hospitalizados.

Operaciones Concretas
(De los 7 a los 12 afos).

Inicio de la I6gica y de los sentimientos
morales y sociales de cooperacion.

-Estan en posibilidades de realizar
operaciones mentales para resolver
problemas concretos (reales).

-Piensan de forma logica.
-Entienden mejor las relaciones espaciales,

tienen una idea clara de qué tan lejos esta
un lugar de otro.

De 6 a 10 afos

-Es mas independiente y desplaza su
atencién de la familia a sus amigos.

-Ya no tiene sentimientos de culpabilidad y
considera que los tratamientos meédicos
colaboran en su curacion.

-Tiene miedo al dolor, a las intervenciones
médicas, a la anestesia, a la mutilaciéon
fisica, etc.
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-Entienden mas sobre el funcionamiento de
la memoria, tiene la capacidad de recordar
detalles, de codificar, almacenar y
recuperar informacion.

-Considera la muerte como un proceso
externo.

(11 afios en adelante).

Formacion de la personalidad y de la
insercion afectiva e intelectual en la
sociedad de los adultos.

-Desarrollan la capacidad para pensar de
manera abstracta., que les permite manejar
la informacion de modo nuevo y flexible.

-Entienden el tiempo histdrico y el espacio
extraterrestre.

-Utilizan simbolos para representar
simbolos (un numero desconocido con la
letra x).

Imaginan posibilidades y se forman y
comprueban hipotesis.

-Su pensamiento es inmaduro en ciertos
aspectos.

-Planean de modo mas realista el futuro.
Integran lo que han aprendido
anteriormente con el presente y hacen
planes a futuro.

Adolescencia

-Saben distinguir las causas de la
enfermedad, la que considera como un
proceso.

-Puede establecer con el personal sanitario
una relaciéon de empatia.

-Como en las etapas anteriores también
pueden presentar: sentimientos de
ansiedad y depresién, acompafiados de
dolor, inmovilizaciones, dependencia del
personal sanitario, falta de actividades,
regimenes alimenticios, restriccién de
visitas y normas del hospital.

-Tienen una concepcién mas exacta de la
muerte, como un proceso interno que
implica el cese de funciones con caracter
permanente e irreversible y le temen por si
misma.

Fuente: Aldana, L (2017) a partir de Lizasoain (2000), Bolig y Gnezda (1984), Palomo (1999,
citados por Grau Rubio, (2004) y Piaget (1995) y Papalia (2005).
Cuando el paciente es un nifo, las alteraciones se intensifican de acuerdo con su
edad o etapa de desarrollo: la relacion entre el desarrollo psicologico y motor del
niRo se puede establecer sobre la base del modelo propuesto por Piaget en los

60’s, el cual permite conocer el desarrollo cognitivo (Rivera Luna, 2007) y

60




canalizar estos comportamientos a través de formas de expresion mas activas
adaptadas a su edad, razén para que se pueda proponer alguna estrategia de
intervencién pedagdgica -como el recurso educativo audiovisual “Super Sam
versus de Marrow Monsters” ™ (Super Sam en contra de los Monstruos de la
Médula®), e inclusive se convierta en una forma de conocer y entender al

paciente.

Los estadios cognitivos propuestos por Piaget pueden ser considerados como una
planilla tanto para entender los efectos que puede tener la hospitalizacion como
para determinar los procesos de aprendizaje y pensamiento de los nifios. De tal
manera, que identificar las etapas por las que esta atravesando el pequefo, nos
permitira comprender mejor como conoce y se relaciona con el mundo que lo
rodea, qué piensa, como es que adquiere el conocimiento, qué siente, etc.
(cuadro 5). Es decir, saber el tipo de habilidades que es capaz de desarrollar un
nino en determinada etapa, puede ayudarnos a detectar oportunamente
problemas en el desarrollo fisico, cognoscitivo o psicosocial, ante una vision de la
vida en donde suceden cambios que caracterizan a las diferentes edades del nifo
y/o adolescente a través de la construccion de estructuras mentales por medio de
sucesivas reestructuraciones sobre una red de relaciones continuas con el

ambiente, como lo plantea Piaget (citado por Frabboni,2006).

Aunque se prioriza como principales problemas: el ausentismo y la desercion
escolar derivado de su enfermedad. Al no poder asistir de manera regular a su
escuela de origen, por lo cual se hace manifiesta la necesidad de establecer un

plan individual de trabajo, que considere la situacion del nifio y los posibles
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trastornos que pueda desarrollar a causa de la propia enfermedad o del

tratamiento médico, deponiendo el plano emotivo-afectivo del nifio o adolescente.

2 BE Tratamianto

El tratamiento para el cancer, es multidisplinario, porque requiere la participacion
de un cirujano, un radioterapeuta y un oncologo pediatra. A continuacién, se citan
de acuerdo con Grau Rubio (1993) someramente algunos de los tratamientos
médicos (en qué consisten, ventajas e inconvenientes, asi como los posibles
efectos que pueden causar) y que pueden ser utilizados en pacientes con cancer

de acuerdo con el diagnostico realizado con anterioridad.

Cirniaia

Consiste en la extirpacion de un tumor maligno, se utiliza: a) Como unica medida,
cuando se puede extirpar el tumor entero, b) Como primera medida, anterior a la
radioterapia y quimioterapia, (en el caso de tumores solidos, suele ser una biopsia;
es decir, extraer un trozo de tejido que permita realizar un diagndstico preciso), c)
Como segunda medida, tras intentar reducir el tamano del tumor. Ventajas: No
tiene secuelas y el método es rapido. Inconvenientes: Puede ser mutilante, en
cuanto que hay amputaciones de 6rganos y miembros, y sélo se aplica a aquellos

tumores que estan localizados en un solo 6rgano.

Radintarania

Consiste en la destruccion de las células cancerosas por medio de radiaciones de

alta energia. Para tratar un tumor con radioterapia un equipo especializado dirige
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la radiacién sobre el tumor durante algunos minutos. Un tratamiento de este tipo
puede durar de 2 a 6 semanas.

Se utiliza para reducir el tamafo del tumor que, en un principio no es operable,
para destruir los restos tumorales que hayan podido quedar tras la cirugia o como
unico tratamiento en aquellos tumores cuya extirpacion quirdrgica supone un
grave riesgo para la vida del paciente y en los que la quimioterapia no es eficaz;
como sucede con algunos tumores cerebrales.

Los efectos a corto plazo, pueden ser: problemas en la piel, alopecia (caida o
pérdida del pelo), estomatitis (inflamacion de la mucosa bucal), nauseas, vémitos,
anorexia (falta anormal de ganas de comer), cefalea (dolor de cabeza) y diarrea.
Los efectos a mediano plazo, pueden ser: Sindrome Post- radioterapia, que se
caracteriza por la somnolencia, dolor de cabeza, pérdida del apetito, fiebre,

nauseas y vomitos.

Oinimiotearania

Consiste en la administracion de farmacos (medicamentos y drogas) que actuan
sobre la reproduccién celular, impidiéndola o frenandola. Se emplean
conjuntamente varios agentes quimioterapéuticos (quimioterapia combinada) que,
de manera ideal, no deberian tener toxicidad adicional. Ventajas: Tratamiento
general que se distribuye por todo el organismo. Es la unica medida util en
aquellos canceres que no se limitan a un solo o6rgano. Inconvenientes: No
selecciona las células cancerosas de las sanas, asi tejidos cuyas células se estan
renovando continuamente, como la sangre, la piel y las mucosas, se ven

afectadas.
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Efectos

a) En sangre:

-Anemia o falta de glébulos rojos; produce decaimiento, cansancio y anorexia.
-Leucopemia o falta de glébulos blancos, predispone a las infecciones.

-Trombopenia o falta de plaquetas, predispone a las hemorragias.

b) En el tejido epitelial:
-Mucosas bucales.

-Mucosas intestinales.

c) En los foliculos pilosos:

-Caida del cabello.

Efectos a largo plazo de la quimioterapia y radioterapia (Miller, D.R y Haupt, E.A.,

1984, citado por Grau Rubio, 1993, p. 15)

-Disfunciones neurolégicas, con dificultades en el aprendizaje

-Desfiguracién fisica permanente, estas desfiguraciones pueden producir

problemas de autoestima.

-Disfunciones de los 6rganos: gonadal, endocrino, hepatico, pulmonar, cardiaco y

genitourinario.

-Retraso en el desarrollo sexual.

-Deficiencias inmunoldgicas.

-Desarrollos de nuevos tumores.
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Los tratamientos combinados de cirugia, quimioterapia y radioterapia, permiten a

los pacientes, un periodo de remision de la enfermedad o la curacién total.

Tracnlante de Madiila Ocaa

Este tratamiento es utilizado principalmente, en los casos de Leucemia, pero se
esta empleando cada vez mas para otros tipos de cancer. Una vez que la médula
danada ha sido destruida con altas dosis de medicacion y radiacidn, se procede a

trasplantar la médula ésea sana (Serradas, 2009).
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CAPITULO lll. EL VIDEO INTERACTIVO “SUPER SAM EN CONTRA DE LOS
MONSTRUOS DE LA MEDULA” ® COMO GENERADOR DE DIALOGO CON EL
PACIENTE PEDIATRICO

En el presente capitulo, describi el papel que juegan las TIC en el entorno
hospitalario, comenzando por lo que es un video interactivo, las funciones que
puede desempefiar y el uso didactico que se le puede dar para cumplir con los
objetivos que el pedagogo dentro del aula hospitalaria pretenda alcanzar. Asi
mismo, como también se describe el recurso educativo audiovisual “Super Sam en
contra de los Monstruos de la Médula” ® desarrollado por la organizacion Be the
Match®, dirigido a pacientes pediatricos oncoldgicos, a fin de mostrar la
pertinencia de su uso y las adaptaciones necesarias para su aplicacion en el

contexto mexicano.

3.1 El papel de las TIC en el entorno hospitalario

Las TIC son herramientas que pueden facilitar, mejorar la ensefianza y el
aprendizaje, enriqueciendo la comunicacién o favoreciendo los procesos de
construccion del conocimiento, de acuerdo con Ruiz (2004), siendo
predominantemente nifios y jovenes el sector mas concentrado. En la sociedad de
la informacién, el desarrollo de la técnica ha propiciado que las formas
econdmicas dominantes hagan desaparecer al individuo, provocando la
masificacion de los mensajes que apelan al consumo y al entretenimiento, pero se
ha comprobado que aunque no fueron creadas con la finalidad de educar, tienen
una fuerte influencia en la educacién y en los comportamientos de la audiencia.
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Con los medios de comunicacion a través de las TIC (Internet, television, radio,
videos, documentales, etc.), las nuevas generaciones son frecuentemente
bombardeadas con imagenes visuales y sonoras. En todo momento y en cada
lugar, hemos crecido, consumido y convertido cada vez mas en productores de
medios. Estan aqui, son ubicuos y forman parte de nuestra cotidianidad, son
generaciones de nuevas practicas sociales -principalmente nifios y jovenes-, de
nuevos lenguajes y formas de comunicarse con los demas. Entornos en que la
comunicacién cara a cara es menos frecuente; en cambio los chats, los correos
electronicos, y las redes sociales principalmente, se han convertido en la forma de

comunicacion predominante y mas utilizada en el mundo.

La creciente importancia de las TIC y la presencia de las mismas en la vida
cotidiana, ha provocado la necesidad de producir nuevos materiales educativos,
contextualizados en espacio y tiempo de acuerdo a las caracteristicas de la
poblacion a la que se pretende educar, acorde a los objetivos esperados vy la

intencionalidad del material, aprovechando la efervescencia que provoca la

tecnologia sobre todo en las nuevas generaciones (nativos digitales'?).

Se advierte una redefinicion de pautas, medios y modos de comunicacién que determinan
y configuran nuevos espacios de sociabilidad, de educacion y por lo tanto de
subjetividades. Somos actualmente testigos del modo en que la tecnologia no se limita
meramente a una herramienta facilitadora de la comunicacion, para salvar distancias o

facilitar aprendizajes asistidos tecnolégica o emocionalmente (Gordo, 2004, p.75).

12 p oo . . o~ . . . .

Nifios y jovenes (menores de veinte afos) que han nacido y crecido con el clic y se describen como
expertos en el uso de las nuevas tecnologias, con cualidades casi innatas y destrezas tecnoldgicas muy
avanzadas (Gabelas, 2010, p.210).
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Actualmente en las instituciones de salud que cuentan con aulas hospitalarias y
en algunas IAP, como en la que se realizd el presente trabajo, se encuentran
equipadas con computadoras con acceso a internet de banda ancha e incluso
encontramos otros dispositivos electronicos como teléfonos celulares,
videojuegos, hasta computadoras portatiles, cuya principal funcidén es entretener
a los pacientes, utilizando asi los medios de comunicacion y TIC, con fines

ludicos, pero también para facilitar para la intervencion educativa.

En los hospitales es comun observar al alumno haciendo uso de los materiales
bibliograficos y tecnoldgicos, como herrramientas y medios de comunicacidon que lo
acompanan durante su estancia en el hospital, y como vinculo con el mundo exterior, con
su entorno social. Estos representan para el docente una oportunidad para propiciar
aprendizajes acordes al desarrollo de la sociedad actual, dado el interés que generan y su

potencial inherente (AFSE, 2009, p. 5).

En el presente trabajo se utilizd el recurso educativo “Super Sam en contra de los
Monstruos de la Médula” ®, partiendo del hecho de que puede ser atractivo para el
nifo o puede llamar su atencion por los dibujos animados que lo caracterizan, para
ver de qué manera el recurso educativo impacta en la poblacion infantil que
padece cancer, considerando las condiciones en que se encuentra y la manera en
que el nifio participara o no en la apropiacion del contenido del video, identificar si
resulta o no significativo para él. Asi, como lo indica Sarah Corona (1989)
“Partimos del nifio, no como una forma de desmembrar el fenémeno de la
comunicacién, sino como el lugar donde, finalmente, adquiere significacion el

proceso”. p.7.
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3.2 Video Interactivo

La palabra video corresponde en latin a la primera persona del singular del verbo
videre, que significa “yo veo”, segun Ferrés y Bartolomé, 1991 (citados por
Hérnandez, 1998) ademas de utilizar un lenguaje visual, a través de imagenes
(fijas o en movimiento), el video también utiliza el lenguaje sonoro, o bien; lo que
se conoce como lenguaje audiovisual, el cual comunica segun diversos autores
ideas a través de las emociones, esto es, que las imagenes no solo proporcionan
informacion, sino que ademas apelan a las emociones y los sentimientos. A decir
de Babin y Koulomdjian (1980) es mezcla en la que “en la mesa de mezclas se
realiza la alquimia sonido- palabra-imagen, con la intencién de crear en el receptor
una experiencia unificada.” (Ferrés, 1997, p.28). Ademas de usar un lenguaje
popular, drama (que quiere decir accion) y de establecer una relacién entre todos

sus elementos.

En estas circunstancias, Ferrés (1997) hace una propuesta taxonémica que se
traduce en la clasificacion de seis modalidades de uso, incluyendo los rasgos

caracteristicos de cada una:

1. La video-leccion. Exposicion sistematizada de contenidos, podria ser
equivalente a una clase magistral, en donde el profesor es sustituido por el
programa de video. El programa trasmite informacién y el alumno
contempla con el objetivo de comprenderla y asimilarla. Pero la fugacidad y
la irreversibilidad de las imagenes puede generar problemas de

comprension en los alumnos menos dotados.
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El video-apoyo. Considerado como equivalente a las diapositivas de
apoyo, donde las imagenes solo ilustran o complementan el discurso verbal
del profesor. Se pueden adecuar al ritmo de la exposicion al grado o nivel
de comprension de los alumnos.

El video-proceso. El video en manos del alumno, equivale a hablar de
participacion, creatividad, una dinamica en la que los alumnos se integran
como sujetos activos o creadores, se sienten protagonistas. Que puede
generar trabajos de creacion artistica.

El programa motivador. Se trabaja con un producto acabado.

El programa mono-conceptual. Programas muy breves, mudos que
desarrollan un solo concepto o un hecho. Se enfoca en un tema en
concreto, no excede los 4 0 5 min de duracion. El maestro lo utiliza para
lograr un punto de apoyo o completar una ensefanza.

El video interactivo. (p.34-40). Llamamos video interactivo a “todo programa
de video en el que las secuencias de imagenes y la seleccion de los
manejos estan determinados por las respuestas del usuario al material”
(Ferrés, 1997, p.41). El video interactivo, como su nombre lo dice, estimula
la interaccion del destinatario, instituyendo la bidireccionalidad, suscitando,
a través de emociones y sensaciones, un dialogo, proporcionando la
informacion en funcién al nivel de comprension y de la capacidad de

aprendizaje del receptor.

El paradigma que estamos abandonando es aquel de la imitacion via la memorizacion, las
repeticiones o la copia de modelos. El paradigma al que estamos transitando supone la
propia guia del educando, una exploracién creativa, ensayo y error, y finalmente
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descubrimiento [...], légica propia de las tecnologias contemporaneas (Orozco, 2010, p.

270).

La ubicuidad de los medios permite reafirmar la idea de que el modelo de
educacion tradicional va en declive, ante las nuevas formas de ensefanza-
aprendizaje propias de la nueva sociedad del conocimiento, que permiten al

educando utilizar la creatividad, descubrir y construir su propio aprendizaje.

Gianfranco Bettetini (1995), (citado por Zermefo, 2000, p.16), diferencia entre la
tecnologia que permite la interaccion y aquella que propicia la interactividad. La
primera es aquella que se establece entre sujetos, aunque medie una tecnologia-
teléfono, chats, correo electronico, son ejemplos- y la segunda es la que un sujeto

establece con una maquina-computadoras, Internet, videojuego, entre otros.

En este trabajo, mostré como es que un medio como el video “Super Sam en
contra de los Monstruos de la Médula” ®, puede posibilitar la interaccion de los
pacientes pediatricos con todos los demas actores que intervienen en el contexto
hospitalario. Y que a su vez, se propicié la interactividad con las TIC, desde otra
perspectiva, y no sélo desde el punto de vista ludico; para que puedan adquirir
conocimientos acerca de su padecimiento, medidas de seguridad, de salud
(cuidados) y les ayude a entender, de acuerdo a su edad la situacion de

enfermedad por la que estan atravesando.

3.3 Funciones del video

Antes de realizar cualquier actividad o propuesta que involucre el video interactivo

como recurso educativo, es imprescindible conocer cuales son sus intereses, el
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tipo de poblacién, el contexto institucional y social en el que se encuentran
inmersos, su practicas cotidianas, asi como también, los conocimientos previos

con los que cuentan para aprovecharlos y construir nuevos saberes.

Desde el punto de vista comunicacional necesitamos saber y reconocer quién es el otro con
el que vamos a plantear el proceso de comunicacion/ educacién, cuales son sus suefos y
expectativas, cuales sus labores cotidianas, sus lenguajes, sus dudas, sus limitaciones,

sus creencias, sus saberes, sus formas de aprender, etc. (Huergo, 2010, p.96).

Considerando lo anterior, se realizd un estudio previo de la Institucion para
conocer mas a fondo, su contexto de origen y evolucién, los trabajos y logros
alcanzados segun su Informe anual 2014-2015 (cuadernillo de actividades
realizadas por el Patronato, el Voluntariado y la Administracion) asi como el tipo
de poblacién que atiende para conocer un poco mas fondo el grupo con el que se
trabajo de manera directa.

Por lo pronto definiremos dos de las principales funciones del video, que ayudaran

posteriormente a mostrar la pertinencia de “Super Sam...” en el entorno

hospitalario:

A) Funcién motivadora. Video animacién
Las imagenes presentadas en un video suelen ser atractivas para el espectador o
receptor — lo cual puede resultar muy eficaz para despertar el interés sobre el
tema o contenido que se pretende presentar- al llamar su atencion y a su vez
estimular su participacién, inclusive provocar una respuesta inmediata, ya que el

acto comunicativo se centra en el destinatario.
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En la actualidad muchos videos, utilizan una gran cantidad de imagenes como
fragmentos de peliculas, musicales, dibujos animados, animacién vy
presentaciones por computadora, esquemas, cuadros, etc. que tienen como
finalidad representar un fragmento de la realidad o una situacion imaginaria. Asi
por medio de otras tecnologias como la computadora se pueden utilizar otros
recursos para llamar la atencion en determinadas situaciones, sintetizar ideas o
simplemente organizar la informacién de una forma mas sencilla y mejorar la
comprension de un tema determinado o que resulte muy complicado. Con la
finalidad de generar una respuesta activa y estimular la participacion de los
espectadores. “Los dibujos animados facilitan la recreacién de un ambiente o de
una situacion ficticia, ademas de romper la solemnidad de un discurso académico

muy tedrico o complejo.” (Hernandez, 1998, p. 215).

B) Funcién evaluativa. El video-espejo

Cabria preguntarse ¢jpor qué lo educativo casi siempre se relaciona con algo
aburrido? porqué no utilizar la interactividad y la ludicidad que ofrecen las TIC para
la educacion, para estimular la creacidon de nuevos ambitos de intervencion

pedagodgica y llevarlas a la practica educativa.

El esfuerzo educativo, en general, tiene que asumir que este ambito educativo alrededor
de las pantallas conlleva un alto indice de <<ludicidad>> [...] a partir de las posibilidades
de la interactividad y la convergencia, desde la educacién se abre un campo de
oportunidad incalculable para reforzar, ampliar, orientar o profundizar la produccion

cultural, y estimular la generacién de conocimientos y aprendizajes (Orozco, 2010, p.271).
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Cuando se habla de la funcion evaluativa , nos referimos al acto de comunicacion
en el que lo que importa es la valoracion de las conductas o actitudes de los
sujetos que se presentan en el video. Esta funcion se asocia a conceptos de
video-espejo o microensefianza. Efectivamente, forma parte de la logica interna
del video su utilizacidn como el espejo, con la esencia misma de lo que es y
representa el video (Ferrés, 1997). En este caso, el video- “Super Sam, en contra
de los monstruos de la médula” hace posible la contemplacion de una situacion,
como lo es el diagnodstico de una enfermedad en un nifio, los procedimientos
meédicos a los que ha sido o sera sometido y las posibilidades que existen para su
recuperacion, y la consiguiente reflexibn sobre el propio comportamiento- asi
como la forma en que reacciona Sam (el dibujo animado) ante esta situacion. Lo
que posiciona al video, como un reflejo (en el espejo) de si mismo para ayudarlo
a comprenderse, descubrirse y descubrir como lo ven los demas, lo cual le puede
permitir tomar conciencia de su imagen, de sus actitudes, de su forma de ser y de

actuar y de lo que es como individuo: unico e irrepetible.

3.4 Uso didactico del video

El objeto de estudio de la pedagogia es la educacion, como profesionales de la
misma, es menester utilizar otros enfoques pedagodgicos y desarrollar nuevas
destrezas para educar a las generaciones futuras, que puedan responder a los
desafios tanto educativos como comunicativos del mundo globalizado.El cambio
es, ademas de vertiginoso, masivo. “La imagen es hoy la forma superior de
comunicacion...seran paises enteros los que pasaran de una cultura de la palabra

a la cultura de la imagen; tal como lo apunta Freinet(1974), citado por Ferrés

74



(1997, pp.18-19)”. Las pantallas,como medio de comunicacion, ofrecen una vision
particular de la realidad y por lo tanto, la forma en que presentan su concepcion
del espacio y el tiempo, modificando las practicas cotidianas de los individuos de

manera individual y en el colectivo social.

Parece evidente en el estado actual de la investigacion que la imagen, la pantalla,
desarrolla sistemas perceptivos, procesos mentales y respuestas distintas que la lectura.
Privilegia la percepcion sobre la abstraccién, lo sensitivo sobre lo conceptual, la forma
sobre el contenido, el espectaculo sobre la reflexién, lo concreto sobre lo abstracto (Pérez

Gomez, 2013, pp. 57-58).

3.5 Marco pedagédgico para lo audiovisual

En la actualidad la sociedad atraviesa por constantes cambios, por
transformaciones en donde la tecnologia ofrece distintas formas de obtener la
informacion y genera nuevas maneras de adquirir el conocimiento. Dejando de
lado la idea tradicional de que la educacién sélo brinda dentro del aula, sino que
también ocurre en espacios extraescolares y por lo tanto en la interaccion

cotidiana con los otros. Tal como Morin (1964) lo afirma:

Cada vez mas, nos guste o no, el construir una historia no es suficiente, hay que hacer algo
mas, afadirle aquellos elementos para que tenga algo al menos de espectaculo v,
entonces si, pueda ser consumida por mas audiencias; para que logre detonar emociones

y sensaciones. (p.275).

“‘La educacion ya no solo es producto de una ensefianza, ni tampoco sélo la

resultante de una escolarizacion. La educacidon también resulta de otras
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interacciones y encuentros, sobre todo de descubrimientos y exploraciones de los
propios educandos.” (Orozco, 2010, p.269). Si bien es necesario innovar en el
campo educativo, no es suficiente crear algo que parezca atractivo, sino que
realmente lo sea y es por eso que para nuestra formacién profesional
diversifiguemos nuestros saberes, para aprovechar las bondades de la
comunicacién y saber que no podemos dejar de lado la emoticidad para atraer la

atencion de la poblacion que se pretende educar.

El alma es precisamente un lugar de simbiosis donde lo real y lo imaginario se confunden y
se alimentan al uno al otro; el amor, fenédmeno del alma que mezcla en la forma mas intima
nuestras proyecciones-identificaciones imaginarias y nuestra vida real, adquiere una

importancia crecida.” (Morin, 1964, pp.20-22).

En los recursos audiovisuales es innegable la presencia del factor emotivo, sobre
todo con aquello relacionado al amor, porque genera espectativas en la audiencia,
apela a las emociones, y es alli donde el expectador se proyecta y se identifica
con la situacién que se presenta a través de las imagenes, porque es cercana a

nuestra experiencia y a los eventos cotidianos.

Lo imaginario se preocupa mucho mas directamente por lo real, y lo real se preocupa mas
intimamente por lo imaginario. El vinculo entre espectador y héroe se vuelve tan personal
[...] El happy end reemplaza al fin tragico. La muerte y la fatalidad retroceden frente a un
optimismo providencial. Los héroes siguen siendo héroes, es decir, modelos y mediadores.
Pero al combinar en forma cada vez mas intima y diversa lo excepcional y lo ordinario, lo
ideal y lo cotidiano, ofrecen a la identificacion puntos de apoyo cada vez mas realistas.

(Ibidem, pp. 22-23).
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El happy end o final feliz de una historia se coloca de manera intencionada para
tefir con elementos optimistas que favorezcan o disminuyan los efectos negativos
o problematicas que se traten en el video, porque finalmente, lo que se pretende
es mostrar la realidad, pero no de una forma grotesca o cruel, sino mas bien se
busca concluir el video con un mensaje de optimismo y esperanza.

La influencia de los personajes que se presentan de manera cotidiana a través de
los medios de comunicacién como son los héroes o superheroes es fuerte, pero si
a ese factor se agrega una historia que tenga similitud con los problemas que
enfrentan en la vida cotidiana, si se convierte a ese héroe en una persona de
carne y hueso, que siente, rie y llora como cualquiera de nosotros se ofrece una

identificacion,se le proporciona credibilidad y verosimilitud.

Super Sam es un recurso interactivo que parte precisamente de los intereses de la
poblacién infantil (aproximadamente de 3 a 12 afios), del interés que despierta un
personaje animado, que con un lenguaje adecuado para su edad le explique de

manera clara y precisa qué sucede dentro de su cuerpo con su padecimiento.

“Optamos por el juego con el referente social que parecia ser mas gratificante y
por lo tanto susceptible de imitar por los nifos, ya que éste (el superhéroe)
encierra aspiraciones altamente valoradas en nuestro sistema”. (Corona, 1989,
p.11. Tomando en cuenta que el juego de superhéroes y la casita (papa y mama)

son dos de los juegos mas practicados en la infancia.

Las expectativas que se crean alrededor de un personaje ficticio con superpoderes

y habilidades suprahumanas es altamente valorado sobre todo en la poblacién
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infantil, porque ademas de luchar contra los malos, sale siempre victorioso y es
precisamente lo que buscan los nifios al apropiarse del personaje al jugar a ser un
superhéroe, porque ¢a quién no le gustaria ser un superhéroe y luchar por la

justicia o salvar al mundo?

Las historias de superhéroes televisivos son narraciones donde la justicia, el triunfo del bien
sobre el mal, el poder, explican vy justifican la existencia [...] el universo semiético de los
superhéroes también posee un propdsito en acuerdo a la accion. Las metas son nobles.

(Corona, 1989, p.129).

Las historias de superhéroes se justifican por la racionalidad de sus acciones,
porque luchan contra el mal, en el caso de “Super Sam” es un guerrero que lucha
contra los malignos invasores, los agentes patogénos que atacan las células

sanas que hacen enfermar a los ninos.

La historia que se narra en “Super Sam”, maneja un mensaje sencillo, acorde a la
edad de los pacientes pediatricos, por lo que no se requiere apoyo para su
interpretacion, ya que de forma clara presenta con imagenes animadas el proceso
de enfermedad, los tratamientos a los que pueden ser sometidos los nifios con

cancer y los posibles efectos de su padecimiento.

“Super Sam” cuenta su propia historia, pero ésta coincide con los demas nifios
que padecen cancer, sus historias son parecidas, tienen puntos de convergencia
para que el nifio se vea reflejado y pueda compartir su experiencia con la del

dibujo animado.
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3.6 Recurso educativo audiovisual “Saper Sam en contra de los Monstruos
de la médula” ®

Si bien el recurso educativo audiovisual “Super Sam” estad hecho con dibujos
animados, es precisamente en el contenido de la historia donde se intenta
proporcionar signos de verosimilitud, apoyados con los discursos de “héroes” de la
vida real que a través de entrevistas narran cual ha sido su experiencia en el
hospital, ya que se intenté que los nifios con cancer se identificaran con el
protagonista, para lograr credibilidad entre la historia de Sam, que se presenta

como algo imaginario y lo que esta sucediendo con ellos en la vida real.

“Las proyecciones—identificaciones que caracterizan a la personalidad [...] tienden
a acercar lo imaginario de lo real y buscan alimentar lo uno con lo otro.” (Morin,

1964, p.20).

“Super Sam en contra de los Monstruos de la Médula” ®, es un recurso educativo
audiovisual de 20 minutos que presenta la historia de un pequeno superhéroe, a
quién le diagnostican cancer, un dibujo animado que a lo largo del proceso conoce
a otros superhéroes de la vida cotidiana: pacientes, padres de familia y hermanos
quienes narran su experiencia en el hospital. Es un recurso estadounidense que
aparece en el afno 2010 y en el 2012 la version en espafol, a través del National
Marrow Donor Program, de la organizaciéon Be The Match® (Programa Nacional
de Donantes de Médula Osea), dirigido a pacientes pediatricos oncoldgicos con un
rango de edad entre 5 y 18 afnos de edad, padres, hermanos y educadores, donde
uno de sus objetivos es fomentar la comunicacion abierta entre el paciente, los

padres y el equipo médico. Los diferentes segmentos del DVD pueden ser vistos
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en ambos idiomas en la pagina web www.marrow.org o en YouTube. EI DVD

también contiene hojas de trabajo que el educador o pedagogo que se encuentre

frente al grupo puede trabajar con el paciente.

“El video o programa motivador, se basa en la pedagogia del después. El
aprendizaje se realiza basicamente en el trabajo posterior al visionado” (R.
Lefranc, 1973, citado por Hernandez G., 1998) es decir, ex profeso, es lo que se
hizo en el presente trabajo. Para lo cual se efectué un estudio de caracter
cualitativo con estudios de caso como unidad basica, se eligi6 una muestra
variada, considerando que son grupos multigrado, en virtud de que se encuentran

nifios y adolescentes con diferentes edades y escolaridad.
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CAPITULO IV: APLICACION, ANALISIS Y EVALUACION DE LOS RESULTADOS

En el presente capitulo se describe el tipo de investigacion, los participantes y el
procedimiento en general que se llevo a cabo en “Casa de la Amistad para Nifios
con Cancer |LA.P., para exponer cada estudio de caso, presentando el analisis
interpretativo de forma holistica y finalmente realizar las recomendaciones que se
consideraron pertinentes respecto al tema y a los objetivos planteados al principio

de este trabajo.
4.1 Necesidades educativas especiales de los nifios con cancer

Las necesidades educativas de los nifilos con cancer, son tan variantes, como
procesos de atencién y tipos de cancer existen. Grau (2001, p.74) concluye que se
pueden agrupar en tres grandes bloques:

1. Las relacionadas con la asistencia sanitaria. Propone que las acciones
estén encaminadas a favorecer el control de la enfermedad, prepararle para
las pruebas diagndsticas intervenciones quirdrgicas, administracién de
medicamentos y otros tratamientos e informar a los padres sobre los
cuidados que requiere.

2. Las relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la
enfermedad. Incluye programas para el control de los trastornos
psicoldgicos asociados a la misma.

3. Adaptaciones curriculares de acceso para evitar el fracaso escolar, asi
como las significativas para nifios con secuelas permanentes derivadas de

su enfermedad.
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Se hace énfasis, en las necesidades relacionadas con el primer bloque; es decir,
con la asistencia sanitaria, ya que el recurso educativo que se pretende aplicar y
evaluar tiene como finalidad que el nifio conozca algunas medidas de higiene y
procedimientos médicos, requeridos para su tratamiento, como el trasplante de
médula 6sea (TAMO), explicandole de manera general, en qué consiste éste
tratamiento al que puede ser candidato, asi como algunas experiencias de otros

pequenos que han sido sometidos a este mismo procedimiento.

Die-Trill (citado por Grau, 2004, p.62) elaboré una lista de estrategias que pueden
ayudar a nifilos y adolescentes con enfermedades cronicas y que deben

considerarse para la atencion de dicha poblacion:

Explicar al paciente pediatrico su enfermedad y tratamiento, dicha
informacion debe darse cuanto antes y debe ser adecuada a su nivel de
desarrollo.

e Permitir que exprese sus sentimientos y se desahogue.

e Participar en la toma de decisiones y en el tratamiento.

e Utilizar terapias y farmacos, en caso de que sea necesario.

La mejora en la calidad de vida del paciente pediatrico necesita la intervencion de
todo el equipo multidisciplinario que se encuentre en el hospital para brindar el
tratamiento y abordar los problemas que se puedan presentar, desde la fase del
diagnostico de la enfermedad como una accién preventiva ante posibles crisis,
siempre considerando la etapa de desarrollo del nifio. Utilizando un lenguaje que

le permita entender con claridad qué es lo que sucede con su cuerpo una vez que
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le ha sido diagnosticada la enfermedad, los tratamientos médicos a los que puede
ser sometido y explicar a los familiares, las posibles secuelas que puede dejarle el

padecimiento.

Debemos tomar en cuenta que no sélo se deben realizar adaptaciones
curriculares a los planes y programas de estudio establecidos por la SEP, sino que
es necesario considerar todas “aquellas actividades, medios, ambitos de
educaciéon que, no siendo escolares, han sido creados expresamente para
satisfacer determinados objetivos educativos” (Trilla, 1993, p.11). Actividades que
se realizan de manera cotidiana tanto dentro como fuera de la escuela, y que, por
ende, forman parte de la educacion no formal. Considerando que, por educacion
no formal, entendemos al “conjunto de procesos, medios e instituciones especifica
y diferenciadamente disefiados en funcion de explicitos objetivos de formacion o
de instruccion, que no estan directamente dirigidos a la provision de los grados
propios del sistema educativo reglado” (Trilla, 2003, p. 30). Es decir, la educacion
que se realiza fuera del marco institucional de la escuela y que se aparta de los
procedimientos convencionales de la misma, ya que como varios autores lo
mencionan, la educacion no puede limitarse solamente a un proceso confinado a
las aulas y medido por los afios que se asiste a ellas. Sino también a todo aquello
que se aprende fuera de la escuela, en el quehacer cotidiano, en la convivencia
interpersonal, familiar y social; asi como la interaccién que se da entre los mismos
pacientes y sus familiares dentro del hospital.

El sistema escolar no siempre puede atender todas las necesidades que los nifios

presentan, por lo cual surge: “la necesidad de crear, paralelamente a la escuela,
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otros medios y entornos educativos. Medios y entornos que, por supuesto, no
necesariamente hay que contemplar como opuestos o alternativos a la escuela,
sino como funcionalmente complementarios a ella” (Trilla, 1993, p. 17). En el
entorno hospitalario se llevan a cabo actividades que pueden ser consideradas
dentro de la educacién no formal, que regularmente se realizan durante el tiempo
libre de los nifilos y pueden contribuir a brindar una mejor atencién e incluso
reforzar o complementar algunos contenidos escolares a través de estrategias
pedagogicas que nos permitan mejorar la estancia del paciente pediatrico en un
medio que con frecuencia es considerado como hostil, extrafio y poco agradable,
como es el hospital. En este sentido, el pedagogo hospitalario es el responsable
de ofrecer informacion sobre el cancer al nifio, mas alld de entregar
conocimientos, sino desde una perspectiva constructivista, tomando en cuenta al
nifio, a sus necesidades estableciendo empatia con él, creando el ambiente y las
condiciones para aprender y pueda utilizar el conocimiento de su enfermedad para

su desarrollo.

Esto implica el desarrollo de procesos educativos protocolizados, adecuados a cada
enfermedad y a la capacidad de la familia, y desarrollados por los profesionales que se
ocupan de la atencion integral del nifo. Estos programas respetan el derecho a saber
sobre la enfermedad, a conocer formas de autoayudarse y a asumir responsabilidades

(Diaz, citado por Grau, 2004, pag.36).

Hablar hoy de educacién es hablar de un proceso permanente que busca mejorar
las condiciones de vida de los individuos y la sociedad en la que se desenvuelve.
Proceso que puede ser apoyado por el uso sencillo de medios o tecnologias que

resulten funcionales y estén al alcance de cualquier profesional, como puede ser
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el video; “ya que no requiere de ningun proceso de elaboracion que difiera la
visualizacion de las imagenes de su registro. Por otro lado, la visualizacion puede
manipularse a placer (fijar la imagen, reiterar secuencias tantas veces como se
quiera...)” (Trilla, 1993, p.149). Es decir, se puede acceder a él, en la actualidad
por diferentes medios, incluso sin tener la necesidad de permanecer en un lugar

fijo.

En mi experiencia, al tener un acercamiento cotidiano con los nifios que padecen
algun tipo de cancer, y realizar constantes observaciones, me pude percatar de la
necesidad de contar con materiales o recursos educativos que les permitan
entender mas acerca de su padecimiento, que brinden apoyo y orientacién tanto al
nino como a su familia en el proceso de atencién hospitalaria. Por lo anterior,
propuse la presentacion del recurso “Super Sam en contra de los monstruos de la
meédula” video animado realizado en Estados Unidos por la organizacién Be the
Match®, utilizado como herramienta educativa para trabajar con pacientes
pediatricos, trabajo que se realizé en una IAP (Institucion de Asistencia Privada)
de la Ciudad de México, para posteriormente, presentar los resultados obtenidos

mediante estudio de casos después de la aplicacion del recurso educativo.
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4.2 Institucion de Asistencia Privada: Casa de la amistad para Nifos con
Cancer LLA.P.

Casa de la Amistad para Nifios con Cancer, |.A.P. (Institucion de Asistencia
Privada™), surge como proyecto en el afio de 1990, por los sefiores Felipe y
Amalia Garcia Moreno con el fin de apoyar a personas de escasos recursos que
se veian afectadas por tener un hijo con cancer y no contar con las posibilidades
para hacer frente a las necesidades basicas (los beneficiarios de esta Institucion
provienen de situaciones de vulnerabilidad social, como son la pobreza, la
marginacion, la exclusion social y el acceso limitado a los servicios basicos) como
contar con un lugar donde estar durante los tratamientos médicos, brindando
albergue a padres y nifios, apoyando en estos 25 anos a mas de 7,800 nifios y
jévenes en su tratamiento oncolégico, colaborando ademas en aspectos
directamente relacionados a la deteccion temprana, difusion de signos y sintomas,
entre otros. Esta Institucion brindé apoyo al 20% de los casos que llegan a los
hospitales de la Secretaria de Salud (SSA) entre 2014 y 2015. Actualmente esta

constituida por un Patronato, la plantilla administrativa y un voluntariado.

El albergue se encuentra ubicado al sur de la Cd. de México, en la calle de
Aldama num. 2 Col. Tepepan, Del. Xochimilco, C.P: 16020, donde se brinda un
apoyo integral (Imagen 2) que consiste principalmente en hospedaje, transporte
foraneo y local, apoyo nutricional, apoyo educativo y emocional —que mas
adelante se retoma con detalle-. En la actualidad cuenta con 50 habitaciones, sala

de adolescentes, biblioteca con computadoras en donde se imparten las clases

 Son entidades con personalidad juridica y patrimonio propio, sin propdsito de lucro, que con bienes de
propiedad particular ejecutan actos de asistencia social.
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correspondientes a la Educacion Basica (preescolar, primaria, secundaria y
bachillerato, ya que la Institucion tiene un convenio con la Secretaria de
Educacion Publica (SEP), Colegio de Bachilleres y el INEA para la obtencion de
certificados oficiales de los estudios que se realizan en la misma. También cuenta
con un comedor, capilla, farmacia y recepcion. En el 2014 se integroé la ludoteca,

sala para padres y sala de voluntarias.

Imagen 2. Apoyo Integral al paciente pediatrico Casa de la Amistad para Nifios con Cancer.

ALBERGUE

Fuente: Informe anual 2014-2015 Informe anual 2014-2015. Casa de la Amistad para Nifios con
Cancer, LLA.P. (2015), p. 14.

El apoyo educativo que se ofrece tiene como objetivo brindar al beneficiario y a su
acompafante (que puede ser madre, padre, abuelo etc.), un espacio en el cual se

prevenga el rezago educativo dando la posibilidad de iniciar, continuar vy certificar
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estudios desde nivel preescolar hasta bachillerato a través del programa de
Pedagogia Hospitalaria (con validez oficial de la SEP de nivel preescolar hasta
secundaria) bachillerato a través de una modalidad cursada en linea por el
Colegio de Bachilleres y el INEA para certificar estudios a nivel primaria y
secundaria a personas de 15 afios en adelante (dado que en 2008 la Institucidn
amplié su objeto social a jovenes de 18 a 21 afos) asi como apoyo a débiles
visuales y ciegos, Clase DIA (Desarrollo de Inteligencia a través del Arte),
proyecto de estimulacion Integral y talleres de pintura, cartoneria, ceramica,

reciclado, bisuteria y fomi.

A la par se brinda apoyo emocional desde un enfoque Integral con una perspectiva
resiliente poniendo énfasis en las implicaciones emocionales, sociales y familiares
que impactan desde el momento del diagnéstico y durante el proceso de los
tratamientos oncoldgicos al paciente pediatrico, a través de distintos programas

como son:

« Acompainamiento, intervencion psicologica y psicoterapia
% Proyecto RIO (Resiliencia Infantil Oncolégica)

% Taller de fotografia

% Sala de lectura infantil (KODOMO)

% Padres Creciendo Juntos (sesiones de apoyo para padres)

K/
L X4

Ludoteca (espacio de juego)

K/
L X4

Psicoeducacion, estrategia que tiene como objetivo aumentar el sentido de
control en el paciente. (Casa de la Amistad para Nifios con Cancer, |.A.P.,

2015).
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4.3 Metodologia. Tipo de investigaciéon

El tipo de investigacion seleccionada, fue una metodologia de caracter cualitativo
cuya caracteristica principal se orienta a describir e interpretar los fendmenos

sociales (Pantoja, 2009) y Ruiz Olabuénaga (2012) determina que:

Estudia un individuo, una situacioén, unos pocos individuos o unas reducidas situaciones.
Es decir, el tamafo de la muestra obedece a una seleccion por parte del investigador, en
la que se seleccionan: los espacios, los tiempos, las personas y los eventos...el analisis
cualitativo pretende mas bien profundizar en casos concretos, aunque éstos no sean

facilmente generalizables a otros casos similares (p. 52).

De manera especifica estudios de caso por las siguientes razones: primera, es un
estudio que parte de lo singular a lo particular, lo exclusivo. Segunda, que

ademas fuera flexible para recoger y poder analizar la informacion obtenida.

La metodologia, como lo describe Simons (2011) es una anécdota autentificada,
que se centra en lo especifico, no en lo general. Donde los datos subjetivos son
una parte integral del caso, “la mayoria de lo que se llega a saber y comprender
del caso se consigue mediante el analisis y la interpretacién de cémo piensan,
siente y actuan las personas” (p.21). Teniendo como finalidad una comprension
exhaustiva para analizar los efectos que tiene en los nifios el uso del recurso
educativo audiovisual “Super Sam...” ®. Ademas de poder documentar multiples
perspectivas, los opuestos, los actores que intervinieron y las interacciones al

presentar la historia de cada uno de los participantes en esta investigacion.

Stake (1995, citado por Simons, 2011), hace una tipificacion de los estudios de

casos, de la cual para la presente investigacion se eligidé el estudio de caso
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colectivo, que se refiere a cuando se estudian varios casos para hacer una
interpretacion colectiva del tema, sirven para construir un cuerpo teérico (sumar
hallazgos, encontrar elementos comunes y diferencias, asi como acumular

informacion) p.42.

4.3.1 Sujetos de investigacion

1. En esta investigacion los sujetos no fueron elegidos al azar, sino de alguna
manera intencional; controlada, esto es, que el personal encargado del apoyo
emocional y psicoeducacion de Casa de la Amistad para Nifios con Cancer,
I.A.P, la Lic. Blanca Ledn, fue quien oriento a la seleccidn de los sujetos mas
idéneos que pudieran participar en la investigacion. Considerando que todos
los pacientes que se encuentran ahi son: pediatricos (considerando la edad
pediatrica desde el nacimiento hasta los 18 afios) y con diversos

padecimientos oncoldgicos, que participaron de manera voluntaria.

El estudio de casos se realiz6 con 8 participantes (3 nifios y 5 nifas o

adolescentes), con las siguientes caracteristicas:

2. Rango de edades entre 9 y 17 afos, que padecen diferentes tipos de cancer.

3. Nifos y adolescentes provenientes de diferentes estados del pais. La muestra
estd compuesta de 8 nifios y/o adolescentes que se encuentran en diferentes
fases de la enfermedad: recién diagndstico, tratamiento, vigilancia o recaida
(Instituto Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de Salud de
E.E.U.U., 2016a, 2016b, 2016c y 2016d. Ver glosario) y que por diversas

razones tienen que acudir a los hospitales de la Ciudad de México como son:
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El Instituto Nacional de Pediatria (INP), Hospital Infantil de México “Federico
Gomez” (HIM), Hospital S.XXI, entre otros. Puede ser que se encuentren de
manera temporal en el albergue (es decir, que solamente acudan al hospital
para una revision periodica, en caso de encontrarse en vigilancia) o tengan
que permanecer un lapso considerable de tiempo para recibir su tratamiento
(medicacion), esto depende del tipo de padecimiento y la fase en que se

encuentre de la enfermedad.

Cuadro 6. Sujetos de investigacion

Pacente ~~ Sexo Edad  Lugarde Origen Padecimiento Estado actual
1 F femenno 178005 stadodeMexico Leucemiade CromosomaFladelfia  Viglanci
] C Masculino  11afos  Estadode México  Linfomade Hodgkin Tratamiento
3 DC  Femenino  12afos  Estadode México  TumorEpendinoma Vigilandia
4 AL Femenino  13afios Michoacan ~ Osteosarcoma en tibia derecha Tratamiento
5 MR Femenino  16afios COMX— Tumor cerebra Vigilandia
6 RDB Masculino  9afios Hidlgo  Histioctosis Vigilandia
] B Femenino  12afi0s Chihuahua ~ Tumor cerebra Recién Diagnostico
oo Ve s Geren  OversamaOsiigno Traamiento

Fuente: Aldana, L (2019).
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4.3.2 Procedimiento

Los estudios de casos plantean las siguientes fases: recogida de la informacion,
analisis e interpretacion de la misma y elaboracion del informe. El disefio se
articula en torno a tres fases o pasos que siguen un informe progresivo e
interactivo, las primeras fases son de exploracion y reconocimiento, en donde se
analizan tanto el contexto como a los participantes que pueden ser fuente de
informacion y las posibilidades que aporten algo para los fines y objetivos de la
investigacion, en la fase intermedia se solicitdé la participacion voluntaria de los
participantes (con la autorizacion del padre, madre o tutor), las estrategias y la
duracion de la sesion. Una vez cubiertos estos pasos, se llega a la fase de
recogida, analisis e interpretacién de la informacion obtenida para terminar con el
informe. Aunque la observacion suele ser utilizada con frecuencia en el estudio de
casos, se puede incluir cualquier técnica que precise el disefio de investigacion

(Pantoja, 2009).

El procedimiento utilizado fue el siguiente™:

a) Primera fase: exploracion y reconocimiento. Se acudio a la Institucién en el
horario establecido para la sesion, misma que se llevdo a cabo en la

ludoteca (Imagenes 3,4, 5y 6).

14 . . .z . . .z
Para consultar el procedimiento detallado se realizé la carta descriptiva para el plan de sesion que se
encuentra en el anexo 4.
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Imagen 3. Ludoteca de Casa de la Amistad para Nifios con Cancer |.A.P.

Fuente: Aldana, L. 2017).

Imagen 4y 5. Ludoteca de Casa de la Amistad para Nifios con Cancer |.A.P.

Fuente: Aldana, L. (2017).

Imagen 6. Ludoteca de Casa de la Amistad para Nifios con Cancer |.A.P.

Fuente: Aldana, L. (2017).
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b) Fase intermedia 1: Se consulté a los padres y a los participantes, previa

explicacion, en qué consistia el trabajo. Creando un ambiente de
confianza, primero presentandome formalmente con ellos, describiendo
someramente el tema que aborda el video y las actividades a realizar
antes y después de la presentacién del mismo.

Fase intermedia 2: estrategia y duracion del trabajo. Fase de recogida de
la informacion. Técnicas: Observacion participante. Instrumentos: pre-test
y pos- test.

La técnica de recogida de informacion utilizada fue: la observaciéon
participante, que Pantoja (2009) distingue como “aquella en la que el
observador participa de manera activa dentro del grupo que se esta
estudiando...conlleva la implicacion del investigador en una serie de
actividades durante el tiempo que dedica a observar a los sujetos” (p.279).
Con el objetivo de contemplar detenidamente la sesion y posteriormente
interpretar lo que ocurrié durante la sesion, a través del contacto directo

con los sujetos de investigacion.

Por lo que respecta a ambos instrumentos (pre-test y pos-test), cabe sefialar que
contienen las mismas preguntas, pero planteadas de una forma distinta, la
diferencia radica en el momento en que se ejecutan, el pre-test se realiza antes de
ver el video y el pos-test se resuelve después de la proyeccion del mismo, para
poder comparar las respuestas de ambos instrumentos y analizar si el video
contribuye -y de qué manera lo hace- al proceso de atencion integral del paciente

pediatrico.
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d) Agradecimiento. Una vez concluida la sesién.

Para recoger la informacion de los participantes se utilizaron los siguientes

instrumentos (pueden consultarse en un mejor tamafio en los Anexos 5y 6):

1. La actividad “4Coémo te sientes hoy? (obtenida del material para imprimir
de la organizacion Be the match®) y que consiste en realizar un dibujo que
muestre el estado de animo del participante, con la finalidad de romper el

hielo y comenzar la sesion.

Imagen 7. Actividad ; Cémo te sientes hoy?

Fuente: Organizacién Be the match®
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2. El pre-test (ver anexo 6), mismo que se entregé antes de ver el video.

Imagen 8. Pre-test

g

Fuente: Aldana, L. (2017).

3. Presentacion del video Super Sam en contra de los monstruos de la

médula® (Imagen 7).

Imagen 9. Portada del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®
o Super Sam versus the marrow monsters®.

g TR

BE XX THE MATCH"

Fuente: Organizacion Be the match®
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4. El pos-test realizado una vez finalizado el video y el cuestionario de Escala
Facial (anexos 7 y 8), elaborado con la finalidad de comparar las
respuestas proporcionadas en el pre-test y analizar si el video contribuye al

proceso de atencidn integral del paciente pediatrico.

Imagen 10. Escala Facial.
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Fuente: Aldana, L. (2017) a partir de Mc Grath, de Veber y Hearn, 1985, citados por Quiles (2004).

Imagen 11. Pos-test

Fuente: Aldana, L. (2017).

97



El cuestionario de escala facial, consta de cuatro caras, con distintas expresiones
graduadas de modo ascendente, donde dos caras representan expresiones

positivas, una negativa y una mas representa una cara neutra.

Imagen 12. Pancarta para responder Escala Facial.
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Fuente: Aldana, L. (2017) se utilizé6 como apoyo para que los participantes ubicaran el
significado de cada carita (Anexo 9).

5. Comentario Personal (anexo 10), donde se le solicité al participante que
escribiera con sus propias palabras un comentario sobre qué le parecio el
video y la eleccion de una estampa o pegatina (ver imagen 10), que

mostrara su estado de animo después de realizar la sesion.

Imagen 13. Pegatinas
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Fuente: Aldana, L. (2017).
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6. Archivo (datos generales, Anexo 11). Recabar informacion de cada

paciente con la psicéloga, encargada del area.

7. Realizacion del informe general. Cabe mencionar que ambos instrumentos
(pre- test y pos-test) son iguales, es decir, constan de 10 preguntas
abiertas, que se han relacionado de la siguiente manera: qué hacen y
como manifiestan sus emociones -expresion de emociones (de la pregunta
1 alab)y de la pregunta 6 a la 10, se les cuestiona que hacen
regularmente cuando tienen dudas sobre su padecimiento, a quién
recurren y con quién conversan en el hospital para conocer cdmo son los
procesos de comunicacion del paciente pediatrico con el personal
hospitalario. Esto con la finalidad de cumplir el objetivo de este trabajo de
investigacion; que es, analizar cémo contribuye el recurso educativo
audiovisual Super Sam... ® al proceso de atencion integral del paciente

con cancer.
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4.4 Descripcion: estudio de casos

En este apartado se presentaran de manera detallada los estudios de casos (ver
anexo 12); es decir, todo lo que ocurrid sin alejarse de los datos tal como se
registraron originalmente, para lo cual se utilizaron pseudonimos, con la finalidad de

proteger la identidad y los datos personales de los participantes.

1. Datos Personales de EF

Sexo: Femenino

Edad: 17 anos

Lugar de origen: Estado de México

Cursa la educacion media superior, vive con su familia, no especifica quienes la
conforman, aunque conoce y sabe con certeza la direccién de su casa, ubicada en
el municipio de Ecatepec de Morelos. Llegé a Casa de la Amistad, hace un afo,
indica que en sus ratos libres ve la television y lo que mas le gusta hacer es estar

con su familia.

El diagnodstico de EF, es Leucemia de Cromosoma Filadelfia, es un cancer poco
activo (de crecimiento lento), se caracteriza por un cambio en un cromosoma
llamado Filadelfia, habitualmente se presenta en adultos y no es frecuente en
nifos. Para su diagndstico se requiridé de analisis de sangre y examenes de las
células de la médula 6sea. Presenta como sintomas: falta de energia y anemia,
causada por la disminucion de globulos rojos, facilidad para contraer infecciones

(disminucion de globulos blancos, hematomas y sangrado anormal). Actualmente
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estd sometida a una observacion detallada de su afeccion pero sin darle
tratamiento, en ocasiones se utiliza para encontrar signos de que la enfermedad
haya regresado, se realizan con regularidad examenes y pruebas (Instituto

Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de Salud de E.E.U.U., 2017a).

Resultado del trabajo realizado con EF antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®

Dibujo de EF, de la actividad “; Cémo te sientes hoy?"°
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En el dibujo anterior EF, sefala las palabras que considera muestran su estado de
animo el dia de hoy, pude observar primero inicia con el ojo izquierdo, lo dibuja
abierto, sin embargo, lo borra y después los dibuja cerrados (solamente hace dos
lineas horizontales), y posteriormente hace las cejas, la nariz y una sonrisa que

abarca gran parte de la cara, finalmente remarca los rasgos en varias ocasiones.

> Obtenido del material para imprimir de la organizacion Be the match®.
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PRE-TEST
EF respondi6 de la siguiente manera:

Indica que se siente mal cuando no puede hacer algo, que siente temor cuando

'® (ella quiso escribir, recuerdo a mi

esta sola, triste cuando “recurdo a mi papa +
papa)-al final de su respuesta dibuja una cruz-, lo cual significa que murio-,

argumenta que se enfada cuando no le hacen caso y que esta feliz siempre.

En la segunda parte donde se le cuestiona a quién le pregunta cuando tiene dudas
sobre su enfermedad, responde: “le pregunto a mi doctor”, asi que cuando no
sabe en qué consiste el tratamiento que va a recibir, busca respuestas con alguien

que le pueda explicar y contesta: “para poder informarme bien”.

Después responde que cuando va al hospital le gusta platicar con su “amiga, con
su doctor y Enfermeras”, y también que cuando se encuentra en la Institucion' le
gusta “estar en la escuelita”, “hacer actividades y “convivir lo que mas pueda” y lo

que le disgusta es “que los cuartos no tenga television”.
Observaciones:

e En la palabra recuerdo (omite la letra “e”).

e Escribe enfermeras con mayuscula, cuando la palabra no se encuentra al
comienzo de la oracion sino al final.

e Nuevamente en la palabra “tenga” omite la letra “n” ya que esta hablando

en plural al referirse a “cuartos”.

16 . . . . . .
Se presentan las transcripciones textuales de las respuestas que dio cada participante entrecomillado.
17 . s . . . .y , - .
Para fines practicos en lo siguiente, cuando se lea “Institucion” me estaré refiriendo a Casa de la Amistad
para Nifios con Cancer, I.A.P., que es el lugar en donde se llevd a cabo el presente trabajo.
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e Posible dislexia.

e Fue necesario repetir y explicar las preguntas, para que pudiera responder.

POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal, al igual que ella
porque: “también tiene miedo”, que esta permitido estar triste porque “aunque
tenga la enfermedad se que puedo superar”’, asi como que cuando sienta temor
puede “decirselo a atras personas”, que cuando se enfade puede “estar en contra
la enfermedad”, nuevamente hace referencia que cuando se sienta feliz puede

estar con su familia.

Reitera que cuando tenga dudas sobre su padecimiento le puede preguntar a “las
personas y al doctor”. Responde nuevamente que si buscara respuestas con
alguien que le pueda explicar sobre sus tratamientos, respondiendo “porque podré
tener la informacion adecuada”, y sus ultimas respuestas son casi idénticas, que le
gusta platicar con su amiga y los doctores (omite en esta ocasién a las
enfermeras), que le gusta estar en la escuelita y reitera que no le agrada que no

tengan television los cuartos.

Observaciones:

e Contesta que al igual que ella, Sam también tiene miedo, es decir hay una
identificacion con el personaje del video.

e Al contestar el pos-test se nota mas optimista, al mencionar que lo puede
superar, no le cuesta trabajo contestarlo, es una de las primeras en

entregar las hojas.
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Escala Facial

En la escala facial marca todas las caritas que indican que el video le ayudo

bastante a tener mas claro qué sucede con su enfermedad.

Comentario personal:

Escribio: “El video que nos presentaros me parecio muy interesante porque nos
informa de una manera de como enfrentar la cituasion en la que estamos

pasando’.
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2. Datos personales de IC

Sexo: Masculino.

Edad: 11anos.

Lugar de origen: Estado de México.

Actualmente cursa la primaria, aunque en los archivos de la Institucién se nos
indica que proviene del Estado de México, el participante indica que vive en
Querétaro con su mama, papa y hermanos -no precisa cuantas personas
conforman su familia-. Indica que lleva en la Institucion 3 meses, que en sus ratos

libres juega porque es lo que mas le gusta hacer.

El diagndstico de IC es Linfoma de Hodgkin, los linfomas son canceres en los
ganglios linfaticos, que puede afectar a todo el sistema linfatico del organismo:
ganglios linfaticos periféricos, y érganos linfoides como el bazo, timo y las
amigdalas, el primer signo de alarma es una adenopatia (aumento del tamafo y la
consistencia del ganglio), esta enfermedad es rara en nifios menores de 10 afios y
es mas frecuente entre los 20 y 30 anos (Ver anexo 4). Cancer del sistema
inmunitario, algunos sintomas son fiebre, pérdida de peso, fatiga o sudores
nocturnos. Los linfomas son diagnosticados por biopsia, siendo necesario obtener
una pieza de tejido tumoral mediante cirugia y para conocer su extensién se
utilizan radiografias especiales, tomografia axial computarizada (TAC) y los
examenes sanguineos son siempre necesarios. Actualmente se encuentra en
tratamiento, en el caso de este padecimiento la radiacién es muy efectiva en la

enfermedad localizada.
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Resultado del trabajo realizado con IC antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®

Dibujo de IC, de la actividad “; Cémo te sientes hoy? ®
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En el dibujo anterior IC, comienza dibujando la nariz, con dos lineas
perpendiculares en forma de L, los ojos los hace completamente abiertos (dos
circulos grandes y dos pequenos) con pestafias y la boca entreabierta abarca gran
parte de la cara, comenzaba a ponerle dientes pero enseguida los borra, fue en lo

unico que dudo, lo demas lo realizé6 con mucha seguridad.

PRE-TEST
IC respondié de la siguiente manera:

Argumenta que cuando se siente mal y “lo pican” se pone triste, sentir temor que
cuando lo dejan solo, que se enfada cuando agarran sus cosas Yy es feliz cuando

juega y que “todo esta bien aqui” (haciendo referencia al albergue) .
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En la segunda parte donde se le cuestiona a quien le pregunta cuando tiene dudas
sobre su enfermedad, responde: a “el doctor”, que busca respuestas con alguien
que le pueda explicar cuando no sabe en qué consiste el tratamiento que va a

recibir, escribe: “para saber si me dana”.

Después argumenta que en el hospital le gusta platicar con “las enfermeras” y le
gusta jugar con juegos de mesa cuando se encuentra en la Institucién, mientras

continua con su tratamiento médico.

Observaciones:

e Tiene buena ortografia
e Contesta rapidamente las actividades, atiende a las indicaciones,
comprende las instrucciones, capta con precision las ideas y no hay

necesidad de repetir las preguntas, para que pueda contestar.

POS-TEST

Contesto que el protagonista del video Sam, se sentia mal, al igual que ellos: “por
la quimio que me subministraron”, que esta permitido estar triste porque “expresas
sentimientos”, asi como también que al sentir temor puede “platicar con alguien” y

cuando se enfade puede “estar en silencio”. Asi cuando este feliz puede jugar.

Ahora abre la posibilidad de preguntarle a la enfermera y no soélo a el doctor
cuando tenga dudas sobre su enfermedad. Responde nuevamente que buscara
respuestas con alguien que le pueda explicar, sobre sus tratamientos, argumenta:

“para saber sobre lo que consiste”, a diferencia a lo que contestd anteriormente
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que fue, “para saber si me dafa”, es decir busca mantener un dialogo, dar la
oportunidad de que le expliquen por qué y para qué lo someten a ciertos
tratamientos o procedimientos médicos. También explica que le gustaria hablar
con sus amigos Yy no sélo con las enfermeras y reitera que cuando se encuentra
en la Institucion le gusta jugar y lo que no le gusta es: “encerrarme”, considerando
que a diferencia de su hogar, en la Institucion cuentan con horarios y rutinas

estrictas.

Observaciones:

e Al responder lo hace en primera persona, lo cual sugiere no solo que se
identifica con el personaje del video, sino que también proyecta algunas
situaciones que ha vivido.

o Esta vez admite que algo que no le gusta del albergue, es estar en otro
lugar que no sea su hogar porque tienes que permanecer encerrada, a
diferencia de lo que contesté anteriormente cuando contesté que todo

estaba bien ahi (refiriéendose al albergue).

Escala Facial

En la escala facial indica que el video le ayudo mucho, a tener mas claro qué

sucede con su enfermedad.

Comentario personal:

Escribe: “que me ayudo a comprender sobre el tranplante”, enfatizando que lo que

mas le llamo la atencion fue todo lo que aprendié sobre dicho procedimiento.
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3. Datos personales de DC

Sexo: Femenino.

Edad: 12 anos.

Lugar de origen: Estado de México.

Cursa la secundaria, vive en el Estado de México, da referencias de como llegar a
su casa, vive con ambos padres, hermanos y abuelitos. No sabe cuanto tiempo

lleva en la Institucion, enfatiza que en sus ratos libres le gusta jugar y pintar.

El diagndstico de DC es Tumor Ependinoma, tumor cerebral que comienza en las
células que revisten el canal central de la médula espinal (Instituto Nacional del
Cancer de los Institutos Nacionales de Salud de E.E.U.U., 2017b). Representan el
segundo tipo de tumor mas frecuente en la poblacion infantil. Generalmente son
mas frecuentes entre los 5 y 10 afos, aunque puede manifestarse a cualquier
edad. Este tipo de tumores son clasificados por el tipo de tejido en el cual se
desarrollan. EIl diagnéstico se realiza a través de radiografias del craneo, TAC y
resonancia nuclear magnética (RNM). Los sintomas mas habituales son:
convulsiones, dolores de cabeza matutinos, vomitos, irritabilidad, cambios en los
habitos de comer o dormir y somnolencia (Ver anexo 4). Actualmente se
encuentra en vigilancia, sin recibir tratamiento y se le realizan examenes con
regularidad. Cabe mencionar que los nifios con tumores cerebrales presentan
secuelas neurologicas que van a depender del tamafio y la localizaciéon del mismo.
Las secuelas pueden ser motrices, del lenguaje, visuales y auditivas, en el caso de

“DC” su vision es muy limitada.
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Resultado del trabajo realizado con DC, antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula®

Dibujo de DC, de la actividad “; Cémo te sientes hoy? ®
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En el dibujo anterior DC con su dedo indice delinea el contorno de la cara impresa
de Sam antes de comenzar a dibujar los rasgos, solamente traza los ojos con dos
circulos medianos y un punto en el centro, la nariz la representa con un punto y la

boca asemeja una curva, lo que significa, que se encuentra feliz.

PRE-TEST

DC, respondié de la siguiente manera:

Argumenta sentirse mal cuando la llevan al doctor, siente temor y miedo, que se
pone triste cuando le quitan sus cosas y se enfada so6lo cuando la hacen enojar. Y

que se siente feliz viendo Frozen (pelicula de dibujos animados).
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En la segunda parte donde se le cuestiona a quién le pregunta cuando tiene dudas
sobre su enfermedad, responde “a mama”, que cuando no sabe en qué consiste el
tratamiento que va a recibir busca respuestas con alguien que le pueda explicar, y

responde: “para saber para qué sirve”.

Después contesta que cuando va al hospital le gusta platicar con su mama, y que

cuando se encuentra en la Institucion le gusta jugar e ir a los columpios.

Observaciones:

e Al momento de iniciar la actividad la psicologa nos indica que tiene
debilidad visual, ya que requiere de apoyo para trasladarse de un lugar a
otro, la participante argumenta que “no puede ver bien”, a pesar de esto
intenta responder por si sola, sin embargo cuando se percata de que son
varias actividades las que deben realizar pide ayuda, para lo cual se le
indica que se le realizaran las preguntas y yo la apoyaré en escribir sus

respuestas tal y como ella las responda.

POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal, argumenta: “estaba
enfermo de cancer como yo”, que esta permitido estar triste porque: “aunque
tenga un tumor te pueden operar”, que la préxima vez que sienta temor, responde:
“puedo decirselo a mi mama”, cuando se le cuestiona qué puede hacer cuando se
enfade, no contesta. Explica que cuando se sienta feliz puede “correr, pintar,
hacer carreritas, jugar con los patines”, ahora cuando tenga dudas sobre su

enfermedad le puede preguntar a: “mi mama o mi papa”, asi que cuando no sepa
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en qué consiste el tratamiento de su enfermedad seguira preguntando y responde:
“para que me hagan estudios, para ver como esta mi tumor”, ahora argumenta que
cuando vaya al hospital le gustaria platicar con las enfermeras y no sélo con su

mama, como lo argumentd anteriormente.

Observaciones:
¢ Cabe mencionar que solamente escucho el video, sostiene la mirada en un
punto fijo y no hace el intento por mirar la pantalla, hay momentos en los
que junta sus manos y las frota, antes del video se muestra un poco
nerviosa; sin embargo, durante el mismo escucha atenta y responde con
facilidad las preguntas.
e Después del video cada respuesta que da, la hace en primera persona,

haciendo referencia a su padecimiento en particular.

Escala Facial

En la escala facial indica que el video le ayudo mucho, a tener mas claro qué

sucede con su enfermedad.

Comentario personal:

“Me parecio bien, del video aprendi que es bueno ir al doctor a revisar tu cuerpo.”
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4. Datos personales de AL

Sexo: Femenino

Edad: 13 anos.

Lugar de origen: Michoacan.

Cursa la secundaria, apunta vivir con su madre en Casa de la Amistad, |.A.P.,
aunque es originaria de Tancitaro, Michoacan. Lleva en la Institucion 3 meses
aproximadamente, en sus ratos libres le gusta escuchar musica, estudiar, entre

otras cosas.

El diagndstico de AL es Osteosarcoma en tibia derecha, cancer de hueso que, por
lo general afecta los huesos largos del brazo y la pierna. Se manifiesta entre los
10 y los 25 afos, siendo mas frecuente entre los hombres. Para su diagndstico es
necesario hacer una radiologia y se confirma mediante una biopsia de hueso, la
enfermedad puede estar diseminada, por lo cual es necesario realizar una
investigacion de las posibles metastasis (por lo regular en pulmén y esqueleto). Se

presenta con la aparicién de un tumor doloroso y de consistencia dura.

Se encuentra en tratamiento, se le ha diagnosticado recientemente la enfermedad.
Aunque con regularidad el tratamiento primario es la cirugia y tratamientos
ortopédicos y la quimioterapia antes y después de la cirugia es comun (Ver anexo
4). Le cuesta trabajo trasladarse de un lugar a otro, se encuentra en silla de

ruedas.
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Resultado del trabajo realizado con AL antes y después de la presentaciéon
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®

Dibujo de AL, de la actividad ;Cémo te sientes hoy? ®

...J eCdmn 2 slentes hoy?

En el dibujo anterior AL, hace referencia a que se encuentra enferma y cansada y
lo refleja en la imagen, dibuja solo lineas- casi iguales- los ojos, las cejas y la
boca. La expresion que tiene es de indiferencia, los ojos los presenta cerrados, asi
como la boca, las cejas se encuentran arqueadas y la nariz, apenas y es

perceptible.

PRE-TEST
AL respondié de la siguiente manera:

Argumenta que cuando se siente mal: “hago lo que sea porque se me quite”, que

siente temor, apunta: no sé qué va a pasar’, sentirse triste cuando: “recibo malas
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noticias”, y enfadarse cuando: “me hacen enojar”’ a diferencia de las veces que y

esta feliz; “disfruta”.

En la segunda parte donde se le cuestiona a quien le pregunta cuando tiene dudas
sobre su enfermedad, responde: “A mi doctor, a mi mama o a veces investigo”,
busca respuestas con alguien que le pueda explicar cuando no sabe en qué
consiste el tratamiento que va a recibir, y responde: “porque quiero ver lo que va a

pasar o las reacciones que tendré”.

Después contesta que cuando va al hospital le gusta platicar con “doctores,
enfermeras, pacientes, mamas con mi mama o mi papa” y que cuando se
encuentra en Casa de la Amistad, le gusta “ir a la escuela, a los tayeres,
actividades, proyectos, escucho musica, etc” y por otro lado que lo que no le gusta

“que alla problemas entre mamas”.

Observaciones:
e Termina rapidamente y con facilidad las actividades, si le surge una duda,
pregunta cuantas veces lo considera necesario.
e Tiene algunas faltas de ortografia, sin embargo, sus respuestas son claras
y concisas.
e A pesar de manifestar que se siente enferma y cansada en la primera
actividad, en todo momento se muestra dispuesta a participar en las

actividades y se muestra atenta.
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POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal “porque estaba
enfermo y ya no hiba a estar en casa”, que esta permitido estar triste “porque es
algo normal que todos pasamos”, que cuando sientas temor puedes
“tranquilizarte”, y cuando se enfade puede “intentar no hacer malas acciones”.
Cuando se sienta feliz puede “disfrutarlo el mayor tiempo posible” y cuando surjan
dudas sobre su enfermedad puede preguntarle: “a mi mama, el doctor, consultar
en internet, o con personas que lo tengan”, -refiriéndose a otras personas que
padezcan la misma enfermedad-. Reitera que cuando no sepa en qué consiste
algun tratamiento que vaya a recibir seguira buscando respuestas con alguien que
le pueda explicar “porque me hace sentir mas cdmoda, el saber que es lo que
pasa’, insiste en que le agrada platicar tanto con el personal hospitalario doctores,
enfermeras, asi como con pacientes y con sus padres. Finalmente reafirma que lo
que contestd anteriormente, le gusta “ir a la escuela, a los tayeres, distraerse, oir
musica” y lo que no le gusta es “que haya conflictos entre las mamas o que la

gente se porte mal con los demas”.

Observaciones:

e Es congruente con sus respuestas sin embargo después del video se
muestra menos ansiosa y mas relajada.

e Contesta con mucha seguridad, con frecuencia mira al techo, se lleva la
mano a la cara, como si estuviera pensando sus respuestas vy

posteriormente escribe.
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e Responde muy rapido y termina con un rango de tiempo muy amplio en
comparacion a los demas participantes, sin embargo, no expresa deseos de
retirarse, mas bien, se queda observando lo que hacen sus demas

compafieros, permanece en silencio, mientras los otros siguen trabajando.

Escala Facial

Indica que le ayudo bastante el video a tener mas claro qué sucede con su

enfermedad.

Comentario personal:

“Me parecié muy interesante todo lo que decia, creo que ayuda a comprender un

poquito mejor algunas cosas y me tranquilizé un poco todo lo que dijieron”
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5. Datos personales de MR

Sexo: Femenino.

Edad: 16 anos.

Lugar de origen: CDMX.

Cursa el primer afio de secundaria, vive en la Ciudad de México, con su madre y
sus dos hermanas, lleva en la Institucion casi un afio, en sus ratos libres lee y lo

que mas le gusta es escribir.

El diagndstico de MR es tumor cerebral, representa el segundo tipo de tumor mas
frecuente en la poblacién infantil. Hay un crecimiento anormal de las células en los
tejidos del encéfalo. Para su diagndstico es necesario realizar radiografias del
craneo, TAC y resonancia nuclear magnética. Los sintomas mas habituales
pueden ser irritabilidad, convulsiones, vémitos, somnolencia, entre otros (Ver
anexo 4).

Actualmente se encuentra en vigilancia, sin tratamiento, pero se le realizan

pruebas y examenes regularmente.

Resultado del trabajo realizado con MR antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®

Dibujo de MR, de la actividad “; Como te sientes hoy? ®
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o £Como te sientes hoy?
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En el dibujo anterior MR, con un poco de dificultad realizo los rasgos faciales, sus
trazos no son precisos y dobla la mano derecha hacia adentro mientras dibuja. Los
0jos no miran al mismo lado — como si tuviera estrabismo (ojos bizcos). La boca
abarca gran parte de la cara, no es simétrica y la nariz es muy pequeia en

comparacién de los demas rasgos.

PRE-TEST

MR respondi6 de la siguiente manera:

Responde que cuando se siente mal le dice a su mama, sentir temor vy tristeza
cuando la “dejan solita”, enfadarse cuando: “Agarran cosas que no son suyas y no

las devuelven” y muy feliz cuando, apunta “abrazo a mis hermanas.”

En la segunda parte donde se le cuestiona a quien le pregunta cuando tiene dudas

sobre su enfermedad, responde: “a mi mama”, que cuando no sabe en qué
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consiste el tratamiento que va a recibir busca respuestas con alguien que le pueda

explicar porque: “es necesario para mi saber qué es lo que me van a poner”.

Después, sefala que cuando va al hospital le gusta platicar con sus “amigos”.

Observaciones:
e Debido a su condicion (se encuentra en silla de ruedas y su vision se
encuentra disminuida) por lo cual solicita ayuda para escribir las
respuestas, y se le indica que todo lo que ella conteste sera escrito de

manera textual.

POS TEST

Contesto que el protagonista del video Sam, se sentia mal por: “el problema que
tenia”, esta permitido estar triste porque “no a todos nos sucede la enfermedad”,
cuando sienta temor puede: “cerrar los ojos y preguntar qué va a pasar’, cuando
se enfade puede “llorar” y cuando esté feliz puede, escribe: “platicar con mi
mama”. Asi también, cuando surjan dudas sobre su enfermedad le puede
preguntar a “doctor y mis familiares”. Reitera que cuando no sepa en qué consiste
el tratamiento que va a recibir buscara respuestas con alguien que le pueda
explicar porque “Me importa lo que me van a poner en el cuerpo”. Ahora amplia
Su panorama, que cuando vaya al hospital ahora le gustaria platicar con “las

enfermeras”.

120



Observaciones:

e Después del video argumenta que su enfermedad es un problema y que no
a todas las personas les sucede, ahora externa la posibilidad de hablar con
las enfermeras no sélo con su madre, es congruente con sus respuestas ya

que argumenta que le importa lo que le ponen en el cuerpo.

Escala Facial

Indica que le ayudo bastante, el video a tener mas claro qué sucede con su
enfermedad.

Comentario personal:

Solo dice que “le parecio feliz”
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6. Datos personales de RDB

Sexo: Masculino.
Edad: 9 anos.

Lugar de origen: Hidalgo.

Cursa la primaria, vive en el estado de Hidalgo con su mama, su papa y sus
hermanos, en sus ratos libres le gusta jugar y hacer sus tareas.

El diagndstico de RDB fue histiocitosis, grupo de trastornos poco frecuentes por
los que crecen demasiadas células de Langerhans (tipo de glébulo blanco) en
ciertos tejidos y dérganos, como los huesos, la piel, los pulmones, y los dafia.
También puede afectar la glandula pituitaria (controla otras glandulas y muchas
funciones corporales, en particular, el crecimiento, Instituto Nacional del Cancer de
los Institutos Nacionales de Salud de E.E.U.U. (2017c).

Actualmente se encuentra en vigilancia, su tratamiento ha sido suspendido, pero le
realizan pruebas y examenes regularmente para ver que su padecimiento este

bajo control.

Resultado del trabajo realizado con RDB antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula®

Dibujo de RDB, de la actividad ¢ Cémo te sientes hoy? ®
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’ LCAmo te siontes hoy?
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En el dibujo anterior RDB, realiza trazos largos que abarcan gran parte de la cara,
comienza por los ojos, los cuales los hace semiabiertos, la boca que en su
conjunto denotan tristeza y enojo; es grande y esta totalmente arqueada hacia
abajo y un poco abierta, la nariz se encuentra centrada y finalmente en los oidos

dibuja dos comisuras.

PRE-TEST
RDB respondio de la siguiente manera:

Contestd que se siente mal cuando “le da temor”, sentir temor cuando “me pegan”,
sentirse triste cuando “no hago nada”, enfadado cuando“se enoja” y feliz cuando

“‘juega”.

En la segunda parte donde se le cuestiona a quien le pregunta cuando tiene dudas

sobre su enfermedad, responde: “al doctor y mi mama”, que cuando no sabe en
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qué consiste el tratamiento que va a recibir, no busca respuestas con alguien que

le pueda explicar porque: “me regana”.

Después contesta que cuando va al hospital le gusta platicar con “sus amigos”,
que cuando esta en el albergue “le gusta jugar y se rie” y lo que le disgusta es “la

comida”.

Observaciones:

¢ Tiene faltas de ortografia.

e En alguna pregunta contesta que le pegan, aunque no precisa quién o

quienes lo hacen (sufre de algun tipo de violencia).

POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal porque: “estaba
enfermo”, que esta permitido estar triste porque: “estamos solos”, que cuando se
enfade se puede “enojar’, y cuando se sienta feliz puede “jugar”. Argumenta que
cuando surjan dudas sobre su enfermedad le puede preguntar a “todos”.
Nuevamente argumenta que cuando no sepa en qué consiste el tratamiento que
va a recibir “no” buscara respuestas con alguien que le pueda explicar porque “lo

regafan”.

Reitera que cuando vaya al hospital le gustaria platicar con su “mama” y que

cuando se encuentra en la Institucion le gusta “jugar”.
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Observaciones:

e Después del video argumenta su malestar a causa de la enfermedad, mas
adelante dice que se siente triste porque estan solos en esta situacién, no
dice claramente a quién se refiere cuando habla en plural.

¢ Mantiene la postura de no buscar respuestas sobre los tratamientos que
recibe con alguien que le pueda explicar porque lo regafian, lo que hace
pensar que ya lo ha hecho con anterioridad y como respuesta solo lo han

regafado.

Escala Facial

Indica que le ayudo mucho y nada, el video a tener mas claro qué sucede con su

enfermedad.

Comentario personal:

“Actividad pero que nos testengan porque los para” (es buena la actividad pero

gue nos entretenga y que no tenga pausas).
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7. Datos personales de IB

Sexo: Femenino.

Edad: 12 anos.

Lugar de origen: Chihuahua.

Cursa el primer grado de secundaria, vive en Cd. Juarez, Chihuahua, con su
madre, padre y hermanos. Lleva aqui “poco tiempo” (no especifica cuanto tiempo
lleva en Casa de la Amistad, |.A.P). En sus ratos libres le gusta jugar y le gusta
elaborar pulseras.

El diagnostico de IB es tumor cerebral, un tumor es una masa anormal de tejido
que resulta cuando las células se multiplican mas de lo debido 0 no mueren
cuando debieran, pueden ser benignos (no cancerosos) o malignos (cancerosos)
(Instituto Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de Salud de E.E.U.U.,
2007d), en su caso hay un crecimiento anormal en los tejidos del encéfalo y
apenas es de recién diagndstico; esto es, se ha realizado el proceso en el que se
identifica el padecimiento (signos y sintomas) por medio de diferentes pruebas y

examenes. Actualmente cuenta con secuelas sensoriales (visuales).

Resultado del trabajo realizado con IB antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®

Dibujo de IB, de la actividad ; Como te sientes hoy? ®
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En el dibujo anterior 1B, debido a la dificultad para enfocar las cosas, insiste en
dibujar, sin embargo le cuesta trabajo ubicar el contorno de la figura (cara). Trata
de hacer las facciones (ojos, cejas, boca, nariz y parte de los pabellones

auditivos), pero todos se recargan en general hacia la parte izquierda de la figura.

PRE-TEST

IB respondio de la siguiente manera:

Comenzé respondiendo que cuando se siente mal “llora”, sentir temor cuando “me
caigo", sentirse triste cuando “me reganan”, que se enfada sélo cuando “la hacen

enojar’ y que cuando esta feliz “rie”.

En la segunda parte donde se le cuestiona a quien le pregunta cuando tiene dudas
sobre su enfermedad, responde: “mi mama”, que cuando no sabe en qué consiste
el tratamiento que va a recibir no busca respuestas con alguien que le pueda

explicar, cuando se le cuestiona porqué, responde “no se”.
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Después argumenta que cuando va al hospital le gusta platicar con “la enfermera”,
que cuando se encuentra en el albergue le gusta “dormir” y lo que le disgusta es

“la comida”.

Observaciones:
e Se le brinda ayuda para escribir las respuestas ya que presenta dificultad

para enfocar las cosas, aunque al principio la intenta realizar sin ayuda.

POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal porque: “estaba
enfermo”, que esta permitido estar triste porque: “es un sentimiento”, que cuando
sienta temerosa puede: “llorar”, y cuando se enfade puede: “enojarme”, cuando se
sienta feliz puede “reir” y que cuando le surjan dudas sobre su enfermedad le
puede preguntar al: “doctor”. Esta vez contesta que cuando no sepa en qué
consiste el tratamiento que va a recibir buscara respuestas con alguien que le
pueda explicar, “para entenderlo mejor’. Reitera que cuando vaya al hospital le
gustaria platicar con “la enfermera”. Ahora dice que cuando se encuentra en Casa
de la Amistad, I.A.P, le gusta “estar en la ludoteca” y vuelve a contestar que lo que

no le gusta es “la comida”.

Observaciones:
e Después del video asocia el malestar con su enfermedad, acepta que esta
permitido estar triste porque es un sentimiento, esta consciente de sus

emociones y sus sentimientos y por lo tanto que es valido expresarlos.
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o Esta vez acepta la posibilidad de buscar respuestas cuando tenga dudas
sobre su enfermedad o sobre algun tratamiento que pueda llegar a recibir a
diferencia del pre-test cuando contesta que no lo hace y que no sabe por
qué, y ya mas en confianza, contesta que le gusta estar en la ludoteca y

reitera que lo que no le gusta de la Institucion es la comida.

Escala Facial

Indica que el video le ayudo mucho, a tener mas claro qué sucede con su
enfermedad.

Comentario personal:

“El video me parece bonito, por las palabras que dijo donde habla de la sangre”
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8. Datos personales de JM

Sexo: masculino.

Edad: 14 anos.

Lugar de origen: Guerrero.

Cursa la secundaria, vive en el estado de Guerrero, con sus padres, cuando se le
pregunta cuanto tiempo lleva aqui contesta “2/2” (que significa mas o menos,
regular, ni mucho ni poco, pero no especifica el tiempo con precision). En sus
ratos libre lo que hace es “Tocar guitarra o cantar” y le gusta “dibujar”.

El diagndstico de JM es Osteosarcoma Ostigénico, denominado también como
osteosarcoma, es una forma de cancer en los huesos frecuente en los nifios. Los
huesos mas afectados son los largos de la extremidad superior (humero), y de la
extremidad inferior (fémur y tibia). Se manifiesta entre los 10 y los 25 afos. Para
su diagnostico es necesario realizar una radiologia y se confirma mediante una
biopsia del hueso. La enfermedad puede estar diseminada, por lo cual es
necesario realizar una investigacion de las posibles metastasis (por lo regular en
pulmén y esqueleto). Presenta como sintoma la aparicion de un tumor doloroso y

de consistencia dura (Anexo 4). Actualmente se encuentra en tratamiento.

Resultado del trabajo realizado con JM antes y después de la presentacion
del video Super Sam en contra de los monstruos de la médula®

Dibujo de JM, de la actividad ; Como te sientes hoy? ®
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En el dibujo anterior JM, comienza dibujando los ojos y las cejas, llama la atencion
que ambos los hace paralelos y hace énfasis en las cejas las cuales recalca una y
otra vez. La boca se presenta simulando una ligera mueca y la nariz es

notablemente pequefia. En general da la impresion que se encuentra enfadado.

PRE-TEST
JM no respondio las primeras preguntas.

Solo contesta que cuando va al hospital le gusta platicar con: “mis amigos y con
los doctores”, que cuando se encuentra en la Institucion le gusta “venir a clases,

jugar Xbox y dibujar”.

Observaciones:

¢ Cuando se inicia la actividad se muestra reacio a participar, un poco apatico
y desinteresado.

e Cuando se le cuestiona porque no responde, sélo esconde las hojas.
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POS-TEST

Contestd que el protagonista del video Sam, se sentia mal porque: “me dan
muchas nauseas y me siento débil”, que esta permitido estar triste porque: “yo me
puedo sentir desganado, sin fuerzas y con mucho suefio”, en caso de sentir temor
puede “platicar con mis papas”, cuando se enfade puedo: “es valido por como te
sientes”, asi cuando se sienta feliz puede: “cantar, tocar guitarra, dibujar’. Que
cuando tenga dudas sobre su enfermedad le puede preguntar a “los doctores o al
igual investigar en internet”. Ahora contesta que cuando no sepa en qué consiste
el tratamiento que va a recibir, buscara respuestas con alguien que le pueda
explicar porque “me interesa saber lo que pasara”. Argumenta que cuando vaya al
hospital le gustaria platicar con “sus amigos o con chicos(as) que sean nuevos”,

asi mismo reitera que cuando esta en la Institucion le gusta “cantar y dibujar”.

Observaciones:

e Después del video se muestra dispuesto a participar en las actividades, y
ahora contesta todas las preguntas, responde cosas mas personales, como
se siente, lo hace hablando en primera persona, escribe acerca de los
sintomas que presenta con su enfermedad.

e Justifica las emociones negativas que pueda llegar a presentar como
tristeza, enojo o enfado, debido a su padecimiento, reconoce sus
emociones.

e En todo momento expresa su gusto por dibujar.
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e Ahora acepta que cuando tenga dudas sobre su enfermedad puede
preguntarles a los doctores o buscar en internet, porque le interesa saber
que pasara.

e Amplia su respuesta argumentando que también le gustaria platicar con

otros chicos que sean nuevos (se refiere a los de nuevo ingreso).

Escala Facial

Indica que el video le ayudo bastante, a tener mas claro qué sucede con su

enfermedad.

Comentario personal:

“Me pareci6é padre xq me hizo saber mas cosas’

Al final pone su nombre y firma.
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A2 Analicie o Intfarnreftacian de lne raciilfadane

De acuerdo con la informacién recopilada, podemos retomar varios aspectos

importantes para analizar puntualmente los resultados obtenidos:

Actividad 1. 4 Como te sientes hoy?

Se encontraron cuatro resultados del dibujo presentado.

El primero de ellos (4 participantes) dibujaron una gran sonrisa (estos
sujetos se encuentran en una edad de 11 y 17 afos, la cara la plasmaron
con los ojos abiertos, pestafias y nariz, de manera que delinearon rostros
con rasgos definidos, se observd que no titubearon al esbozar las
expresiones, los trazos fueron limpios y firmes, lo cual denota seguridad al
momento de contestar, manifestaron sentirse “contentos o felices”.

Por su parte otros dibujos (2 participantes) tenian una expresién neutra,
casi no reflejaban ningun estado de animo, argumentando sentirse
“‘normales, cansados y enfermos”.

Un participante plasmo un rostro triste con la boca totalmente curveada
hacia abajo, una mirada fuerte que denota enojo, enfado y si se observa
con atencion da la impresién de mirar a alguien con rencor o recelo.

Por ultimo, en otro caso el dibujo tiene una expresion totalmente de enojo o
dolor, esta apretando los ojos y los labios. Ademas de tener las cejas como

si estuviera frunciendo el cefo, indicando desagrado o reprobacion.

Como dato importante puedo referir que, en los dibujos con expresiones neutras o

de enojo, se puede distinguir que realizaron correcciones, borraron por o menos
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una vez algun trazo, lo que indica que no estaban seguros de su sentir, al dudar o
mostrarse indecisos al expresar sus emociones, o que es muy comun en esta
poblacién, ya que frecuentemente sienten miedo e inseguridad al verbalizar sus
sentimientos o tomar decisiones. Fue hasta el momento que estuvieron
satisfechos con su trabajo, que lo remarcaron con trazos firmes, confirmando con

esta accion haber expresado sinceramente como se sentian en aquel momento.

Hallazgos encontrados:

Con la actividad anterior, pudimos acceder a un hecho importante, con el cual los
nifios hospitalizados o enfermos se encuentran totalmente identificados en sus
visitas al hospital, cuando les preguntan, ;cémo estas?, ;como te sientes?, pero
desde una perspectiva médica, cuando el personal sanitario que los recibe desea
saber como se encuentran de salud, dejando de lado la parte emocional. Lo que si
fue considerado en este trabajo, al pedirles que intentaran expresarse (a través de

un dibujo) como se sentian en ese momento.

Al iniciar la actividad se les explicé que un sentimiento es un estado de animo,
mediante el cual se experimentan sensaciones producidas por causas externas o
internas y que en la hoja de la actividad aparecian palabras con diferentes estados
de animo tales como: temeroso, entusiasmado, agradecido, aburrido, triste,
contento, etc. que podrian ayudarlos a identificar algunas emociones y elegir con
cual se sentian identificados. Y se logrd, ya que ademas de captar su atencién

todos realizaron la actividad sin ningun inconveniente.
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Por otra parte, la informacion que obtuve con el pre-test, cumplié con su objetivo,
el cual era indagar qué tanto conocian acerca de su enfermedad, antes de la
presentacion del video y que proporcionaran un antecedente. Asimismo, saber
como actuan cuando se sienten mal, cuando sienten temor, tristeza, enojo o
cuando estan felices, al pedirles que respondieran lo primero que les viniera a la
mente con cada pregunta; qué les gusta hacer, qué hacen cuando tienen dudas
sobre su enfermedad o algun tratamiento médico, con quién o quiénes buscan
respuestas y por ultimo con quién les gusta platicar en el hospital o en el albergue.
Para posteriormente, contrastar las respuestas con el pos-test y establecer un

comparativo.

Cotejando las respuestas obtenidas, puedo decir que la actitud de los participantes
se modificd con el video ya que, al inicio de la sesion, aunque la mayoria de ellos,
se mostraron interesados en participar, se notaban apaticos, reservados e
introvertidos y sus respuestas fueron bastante acotadas, inclusive hubo un

participante que se nego a contestar el pre-test.

Posteriormente, después de observar el video y pedirles responder el pos-test, no
solo lo contestaron completo, sino que sus respuestas fueron mas apegadas a su
experiencia personal, expresaron sus sentimientos, se sintieron identificados con
el protagonista, es decir, reconocieron en Sam a un nino enfermo de cancer como
ellos. Exploraron de una forma distinta, qué sucede dentro de su cuerpo, qué pasa
cuando les suministran tratamientos como la quimioterapia y coincidieron en ser
optimistas ante la posibilidad de recobrar su salud. Incluso algunos utilizaron

frases mencionadas en el video y manifestaron estar dispuestos a comunicarse
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con otras personas -no solo con sus familiares y sentirse mas comodos al conocer
mas a fondo su padecimiento, ademas de expresar sus ideas sin miedo, con
seguridad y confianza. Lo anterior nos permite afirmar de esta manera que su

comportamiento se modificd después de ver el video.

Considerando la informacion recopilada, la presentacién del video asi como la
realizacion de las actividades, puedo determinar que se brindé apoyo emocional a
los nifios y adolescentes, quienes al resolver el pos-test mostraron bajos niveles
de ansiedad, se observaba que contestaban sin prisa, en ocasiones se detenian a
pensar un poco mas en sus respuestas y sobre todo hacian comentarios sobre el
video desde sus propias experiencias (que no pudieron ser recuperadas en su
totalidad, ya que el tiempo que otorgo la Institucion era limitado y en cuanto
terminaron la ultima actividad, debian continuar con sus actividades cotidianas).
Se pudo observar un cambio de actitud considerable en los participantes, logrando

su participacion en todas y cada una de las actividades propuestas en la sesion.

Durante la presentacion del video hubo una constante, y esta es, que se logré
crear un ambiente tranquilo, donde todos ponian atencion con especial énfasis en
algunas secuencias del video, por ejemplo, cuando se hace la pregunta Por qué
me enfermé?, los niflos escuchaban atentos, sus pupilas se dilataban, como si con
esto, prepararan sus oidos para escuchar la respuesta. Lo mismo sucedia cuando
se hablaba de términos médicos que les eran familiares como, quimioterapia,
radioterapia, entre otros. Parecian no ser ajenos o tener por lo menos una idea de
lo que se estaba hablando. También fue interesante observar que cuando se hacia

referencia a la alopecia (perdida del cabello), las reacciones entre ellos, eran muy
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similares, ya que se podia observar desde el pequeio que se tocaba la cabeza y
sonreia, hasta el que, desvio la mirada hacia otro lugar de la ludoteca, pero siguio
escuchando. Algo semejante sucedi® con quienes presentaban alguna
discapacidad visual: escuchaban atentos y respondian esbozando una sonrisa

cuando algo les parecia conocido.

Hubo quienes permanecieron en su lugar, pero por las condiciones del espacio en
donde se llevaron a cabo las actividades (ludoteca de la Institucién) después de un
rato (aproximadamente 10 min.) cambiaron de lugar, se relajaron, se
reacomodaron en los pequefios sillones o puffs’®. De tener una posicidn erguida
pasaron a recostarse, pero poniendo atencién e inclusive durante el video
participaban y hacian preguntas, mismas que fueron contestadas al final de la
sesion. Lo anterior, se puede traducir que la sesion fue una experiencia grata y

diferente a lo que realizan cotidianamente.

Asimismo, realizar en el marco tedrico de esta investigacion el cuadro comparativo
de efectos de la hospitalizacién en los diferentes estadios evolutivos (ver cuadro
5), retomando principalmente a la teoria evolutiva de Jean Piaget, me permitio
establecer la relacién entre la etapa de desarrollo de cada sujeto y los efectos o
alteraciones psicolégicas o emocionales que puede provocar una enfermedad
cronica como es el cancer cuando el paciente es un nifio o adolescente.
Proporcionandome referencias que facilitaron la intervencién y brindé las pautas
para poder evaluar al paciente pediatrico, considerando su edad, asi como adaptar

los instrumentos (test) para recabar la informacidén que se pretendia obtener.

¥ Pequefios sillones de tela o piel, rellenos con retazos de tela o bolitas de unicel.
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De modo que, su elaboracion pueda ser util a futuras investigaciones ya que
actualmente no se cuenta con instrumentos validos que nos brinden una idea o
establezcan la respuesta emocional de los nifios, que nos permitan entender,
anticipar, guiar y, sobre todo, canalizar ciertos comportamientos a través de
actividades que consideren las etapas de desarrollo de pacientes pediatricos. Tal
como, se realizd6 en este trabajo; en el cual, a través de dibujos, sencillas
preguntas abiertas y una escala facial, los participantes pudieron expresar sus
emociones, plasmar sus ideas al mismo tiempo que evaluaron el contenido del

video de forma sencilla sin importar su edad y escolaridad.

Todo lo anterior, confirma la necesidad de que la Pedagogia Hospitalaria
reconozca que, aunque es importante garantizar el derecho a la educacion de
nifos y nifas en condicion de enfermedad, no se pierda de vista la parte
emocional, y en nuestro pais el Programa “Sigamos aprendiendo... en el hospital”
deje de ser visto como un programa que certifica y prepara para la vida escolar
después de la enfermedad e integre programas e instrumentos como el que se
propone en este trabajo para atender otros aspectos del ser humano, como se
planted al inicio “antes de educar al nifio, comprenderlo, qué podemos hacer para
estimularlo, qué podemos y debemos considerar para no soélo educar al pequeio,
sino también al ambiente que lo rodea”. Porque como pedagogos tenemos el
compromiso de ser tutores del paciente pediatrico para apoyar en su proceso de
ensefianza - aprendizaje, y al mismo tiempo ser intérpretes de sus emociones,
comprender lo que le sucede y sobre ayudarlo a entender lo que ocurre con su

enfermedad para poder detectar las alteraciones que se presentan en cada etapa
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de su desarrollo, asi como los efectos de la hospitalizacién y poder canalizar estos
comportamientos. Como “Super Sam...” que estimula la interaccién con el nifio, al
suscitar a través de emociones, un dialogo de acuerdo a su nivel de comprensién
a través de una secuencia de imagenes que permiten una exploracién creativa
ejerciendo una funcidn motivadora que desperto en interés en los nifios, llamé su
atencion y estimuld su participacion, en varias ocasiones obteniendo respuestas
inmediatas al sentirse identificados con Sam o al menos con pequeros fragmentos
de su vida, a través de la recreacion de una situacion compleja y en ocasiones
dificil de explicar cobmo es el diagnostico de una enfermedad, como es el cancer
infantil. Cumpliendo con otras necesidades educativas como las relacionadas con
la asistencia sanitaria al proponerles acciones encaminadas a los cuidados que
requiere y acciones que favorezcan el control de la enfermedad (medidas de

higiene) y las relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia.

De manera que:

e Elvideo Super Sam en contra de los monstruos de la médula ®, resulta ser
un medio que permite la colaboracion médico-pedagdgica, al lograr el
trabajo conjunto desde una perspectiva interdisciplinar, porque los
resultados obtenidos en esta investigacidn trascendieron a otras areas
como de la psicologica y la educativa, dentro de la Institucion donde se
realizé la investigacion.

e El video resulta particularmente util y estimulante para trabajar con grupos
reducidos y de manera individual, permite verlo cuantas veces haga falta,

se puede detener en cualquier momento, volver hacia atras o adelantarlo.
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Brinda una experiencia ludica y divertida, adecuada a su nivel de desarrollo;
y que a su vez, facilita el aprendizaje y autocontrol de su enfermedad,
aprovechando los recursos tecnolégicos para motivar a que reconozcan sus
emociones, las expresen sin miedo y se muestren dispuestos a compartir
sus experiencias de vida con otras personas.

En resumen, los resultados proyectaron que permitir que el nifilo exprese
sus emociones aumenta la posibilidad y la capacidad de enfrentar los
sucesos que puedan ocurrir en el futuro, disminuyendo los niveles de

incertidumbre y la ansiedad.

Imagen 14. Algunos participantes durante la presentacion del video.

Fuente: Aldana, L. (2017).
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Imagen 15. Participantes durante la sesion.

Fuente: Aldana, L. (2017).
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Conclusiones

En nuestro pais se ha definido a la pedagogia hospitalaria como una rama de la
pedagogia que tiene como finalidad brindar educacién a los nifios y adolescentes
en situacion de enfermedad u hospitalizacion para evitar el riesgo de rezago
educativo, con una mirada estricta en la educacion formal, haciendo adaptaciones
curriculares en planes y programas de estudio vigentes de la SEP para nifios con
secuelas derivadas de una enfermedad, como un tipo de educacion especial,
priorizando la trasmisién de contenidos so6lo para obtener un certificado, esto no
quiere decir que no se realicen también otras actividades ludicas dentro del aula
hospitalaria. Sélo que, se ha perdido de vista la parte humana de ese pequefio
que -si bien en cuanto se siente mejor tiene muchas veces ganas de realizar
actividades ludicas o escolares, como cualquier nifo de su edad- de primera
instancia después de ser diagnosticado con una enfermedad soélo piensa en qué
pasara con él y con su familia, si regresara a casa o volvera a ver a sus amigos y
familiares. Es decir, con un panorama poco alentador, lleno de miedo, angustia e
incertidumbre y actualmente existen no existen recursos suficientes que brinden
educacidén sanitaria y emocional a esta poblacion. Aspectos que si no son
atendidos pueden tener efectos o repercusiones en su comportamiento y en su

desarrollo.

Con base en lo anterior, me di a la tarea de buscar para realizar la presente
investigacién en torno a la Pedagogia Hospitalaria en diferentes instituciones sus
origenes, desde cdmo surge la necesidad de brindar una mejor calidad de vida a

poblaciones o grupos que en el pasado eran segregados y aislados ante el
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desconocimiento de diversos padecimientos o enfermedades, hasta lo que hoy se
conoce como Pedagogia Hospitalaria. Al respecto, el primer obstaculo al que me
enfrente, al comenzar la busqueda, aun en las grandes universidades de nuestro
pais; casi no hay libros, ni articulos y son pocos los trabajos realizados que
aborden este tema. Indagué, en lo que posiblemente puede considerarse como
los origenes, que dan sustento a lo que actualmente conocemos como Pedagogia
Hospitalaria, partiendo desde la pedagogia social que surge con la
industrializacién, donde se intenta utilizar a la escuela como una respuesta a
diversos problemas sociales y surgen asociaciones que brindan educacién a las
clases menos favorecidas o grupos considerados vulnerables, hasta llegar a lo

que hoy se conoce como Pedagogia Hospitalaria.

Puedo concluir que con base en los resultados obtenidos, que el recurso educativo
audiovisual Super Sam en contra de los monstruos de la médula® (Super Sam
versus de Marrow Monsters®) contribuye a que los pacientes pediatricos
comprendan mejor su padecimiento desde el momento en que son diagnosticados
con cancer, satisfaciendo algunas de las necesidades educativas como son: la
asistencia sanitaria, favoreciendo con ellos, el control de la enfermedad tanto para
el paciente como para su familia (principalmente madre o padre) ya que les brinda
informacion sobre los cuidados que requiere dentro y fuera del hospital, desde
medidas de higiene como el lavado de manos hasta la ejemplificacion vy
explicacion de procedimientos meédicos como la quimioterapia. Datos importantes
que ayudan a entender mejor lo que sucede dentro de su cuerpo con la

enfermedad y cdmo aminorar los efectos de la misma.
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Asi como también atiende las necesidades educativas relacionadas con la
adaptacion emocional del nifio a la enfermedad, sobre todo a las secuelas que
puede llegar a sufrir desde el momento en que es separado de su nucleo familiar y
de sus actividades cotidianas para ser atendido en un hospital, al tener que
acostumbrarse a convivir con gente desconocida, con otros pacientes, médicos y
enfermeras. Lo que podria llamar, recibir una educacion humanizada, un tipo de
educacién que tome en cuenta que el niflo es un ser humano, que antes de ser
paciente, es hijo y hermano de alguien que, por cuestiones de enfermedad, tiene
la necesidad de pasar mucho tiempo lejos de su familia y de su lugar de origen-

porque no tiene otra opcion- hasta recobrar la salud.

Pude constatar que el video a través de la integracion de imagenes forma una
unidad, un todo que permite observar un cambio en los nifios con los que trabaje,
ya que suscita una respuesta inmediata y estimula la participacién de los mismos
sin necesidad de obligarlos a contestar, sino mas bien los motiva a comunicarse, a
expresar sus emociones, estimula la interaccién con los otros nifios, permitiendo
un dialogo abierto. El video cumple la funciéon de convertirse en un medio que les
permite sentirse identificados con otro nifio (Sam), que se encuentra enfermo de
cancer como ellos y sobre todo les permite hablar de su padecimiento, con
naturalidad. Los nifilos sobre todo los mas pequefios, son espontaneos; al principio
se mostraban renuentes a participar en la sesion, se acercaban con desconfianza.
Pero cuando comencé a hablarles sobre del video y de las actividades que
realizariamos, pude observar que la situacidon en la que se encuentran es

complicada, ya que; muchos de ellos padecen secuelas fisicas a causa de la
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enfermedad, como son: perdida de algun sentido como la vista o el oido (inclusive

alguna extremidad), paralisis cerebral, o discapacidad motriz o cognitiva.

Ante este panorama, y aunque con anterioridad habia realizado un analisis sobre
los efectos de la hospitalizacion en los nifios, que me permitié tener una idea de
los sujetos con los que trabajaria en la investigacion y considerar que el desarrollo
se configura como el resultado de la accién del sujeto con el mundo, con
progresiones y regresiones y por ende, no podemos hablar del desarrollo “normal”
de un nifio o adolescente. Porque el desarrollo no se presenta de manera lineal
sino mas bien secuencial, donde se puede estar “adelante o atras” en algunas
competencias o habilidades; sin que esto signifique un signo de retraso, incluso en
nifios y adolescentes con algun padecimiento o enfermedad. Afirmando que, en la
vida suceden cambios que caracterizan las diferentes edades o etapas evolutivas
del ser humano y que nos pueden ayudar a identificar el desarrollo como un

proceso jamas concluido durante toda la vida.

Un proceso, abierto a los estimulos del ambiente a las cosas y a los otros; que nos
permiten adentrarnos en el mundo, y poder modificarlo para hacerlo mas funcional
de acuerdo a nuestras necesidades y en el caso de los nifios con cancer, el tener
acceso a estrategias pedagodgicas como la que se realizdé con el video “Super
Sam...” le permite al nifio o adolescente transformar los elementos que se le
presentan y pueda apropiarse de ellos a través del nexo desarrollo-aprendizaje,
donde pueda reconocer y seleccionar la informacién necesaria que le permitan

transmitir y comunicar sus emociones positivamente en el plano emotivo-afectivo,
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abierto a los influjos sociales ante una situacion de vulnerabilidad como es una

enfermedad.

En cuanto a la duracién de la sesion, nunca dimensioné que se tendria que
realizar con precision ya que el tiempo que me proporcionaron fue limitado. Ante lo
cual fue necesario realizar las adaptaciones necesarias o mas apegadas al plan
de la sesion, realizado previamente, seguir el cronograma de actividades
propuestas para obtener la informacion, y asi, proceder al analisis de la misma,

que se convirtio en la pieza medular que daria vida a cada estudio de caso.

Y finalmente presentar las conclusiones generales que puedan propiciar futuras

lineas de investigacion en el ambito pedagaogico.

Sin duda, personalmente creo que hay muchos temas pendientes por atender y
que por no ser el objetivo de esta investigacion no se pudieron abordar, sin
embargo, estoy segura que los resultados obtenidos en esta investigacion pueden
dar lugar a futuras lineas de investigacion en el ambito pedagdgico y que pueden

ser retomados, tales como:

e La formacién profesional de pedagogos hospitalarios en nuestro pais, como
otra area de intervencion donde el pedagogo, esta siendo requerido.
Incorporando con caracter optativo la asignatura de Pedagogia Hospitalaria,
en diversas Universidades en nuestro pais.

e Ofertar estudios de especializacion de contenidos o posgrados relacionados

con la Pedagogia Hospitalaria.
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El desarrollo de politicas publicas que garanticen no sélo educacién formal,
dentro de las aulas hospitalarias, que tiene como principal objetivo evitar el
retraso escolar y la certificacion; sino también programas que consideren el
derecho que tienen los nifios y jévenes a contar con recursos educativos;
acordes a su edad, que les permitan recibir educacion sanitaria y emocional
para paliar los efectos que sufren a causa de su enfermedad.

Invitar a otros profesionales pedagogos, médicos, disefiadores, etc. A que
de manera individual o en pequefios grupos, aporten tiempo, conocimiento
y las habilidades adquiridas en su formacién profesional para la realizacion
de recursos que puedan apoyar a este tipo de poblacion.

Considerar extender la accion educativa y de apoyo para los demas
integrantes de la familia: padres y hermanos del paciente pediatrico, asi
como coadyuvar a que el gobierno de nuestro pais establezca programas
que asistan de manera integral a familias que se encuentren en esta

situacion.
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Glosario

Astrocitomas: Astrocito: m. Biol. Célula nerviosa de forma estrellada presente en
el cerebro.

Blastos: Sufijo que indica una célula joven, que no ha llegado al estado de
madurez.

Ependinomas: Son tumores primarios, que se originan a partir de las células
ependimarias, células que envuelven las cavidades ventriculares cerebrales, se
engloban dentro del grupo de los gliomas. El 70% de los ependimomas

intracranelaes aparecen en nifios.

Foliculo piloso: Es la concavidad que se encuentra bajo la piel y la cual rodea

cada uno de los cabellos.

Ganglios linfaticos: Estructura ovoide que se encuentra interpuesta en el curso
de los vasos linfaticos y realiza dos funciones: filtran la linfa (f. liquido claro que se
origina en los érganos, es recogido por los vasos linfaticos y vertido en el torrente
circulatorio), impidiendo que cuerpos extrafios y bacterias pasen al torrente

circulatorio.

Histoquimicas: Histoquimica: f. Biol. Estudio de la composicion quimica de
células y tejidos y de las reacciones quimicas que se desarrollan en ellos con
ayuda de colorantes especificos.

Meduloblastoma: son tumores de crecimiento rapido que se forman en las células
cerebrales del cerebelo. El cerebelo es la parte inferior y posterior del cerebro,

entre el cerebro y el tronco encefalico. El cerebelo es la parte del cerebro que
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controla el movimiento, el equilibrio y la postura. A veces los meduloblastomas se
diseminan a los huesos, la médula 6sea, los pulmones y otras partes del cuerpo,
pero esto no es comun.

Mucosa Bucal: Son tejidos suaves y humedos (como el del interior de la boca)
que revisten el interior de los 6rganos digestivos (cavidad oral, faringe, eséfago,
estbmago, intestino delgado, colon y recto), los respiratorios (mucosa nasal,
traquea y bronquios).

Neoplasia: Neoplasia: f. Med. Multiplicacion o crecimiento anormal de células en
un tejido del organismo.

Neuroectodérmico: Tumores neuroectodérmico primitivo del sistema nervioso
central (TNEP-SNC) Son tumores de crecimiento rapido que habitualmente se
forman en las células del encéfalo. El encéfalo esta en la parte superior de la
cabeza y es la parte mas grande del cerebro. El encéfalo controla el pensamiento,
el aprendizaje, la solucion de problemas, las emociones, el habla, la lectura, la
escritura y el movimiento voluntario. Los TNEP-SNC) se pueden formar en el
tronco encefélico o la médula espinal.

Recaida: Retorno de una enfermedad o de los sintomas y signos de una
enfermedad después de un periodo de mejoria.

Recién diagnéstico: Proceso en el que se identifica una enfermedad, afeccioén o
lesion por sus signos y sintomas. Para ayudar a hacer un diagnéstico, se pueden
utilizar los antecedentes de salud o realizar un examen fisico y pruebas, como
analisis de sangre, pruebas con imagenes y biopsias.

Remisioén: El periodo de remisién se puede definir como el tiempo, en el que el

cancer esta bajo control, se puede decir que es parcial, lo que significa que el
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cancer responde al tratamiento y esta controlado. En ocasiones, la remision es
completa, lo que quiere decir que el cancer no puede detectarse mediante pruebas
meédica, cuando se ha estado durante varios afios en remision completa, se puede
considerar que el paciente esta curado.

Disminucion o desaparicion de los signos y sintomas del cancer. En el caso de la
remision parcial algunos signos y sintomas han desaparecido, pero no todos ellos.
En el caso de la remisién completa, todos han desaparecido peo el cancer todavia
puede estar en el cuerpo.

Tejido Epitelial: Los tejidos epiteliales limitan tanto las cavidades internas como
las superficies libres del cuerpo. Las funciones que realizan son: sirven como
barrera de proteccion: la epidermis, transporte de material a lo largo de la
superficie: el epitelio respiratorio, absorcion de una solucién de agua e iones
desde el liquido luminar: epitelio de la vesicula biliar, absorcién de moléculas
desde el liquido luminar hacia el tejido subyacente; epitelio intestinal, sintesis y
secrecion de material glutoproteico hacia la superficie epitelial.

Tratamiento: Tratamiento que los profesionales de la salud aceptan y usan
ampliamente. Se distingue de los tratamientos alternativos o complementarios, en
que estos no se usan tan ampliamente. Entre los ejemplos de tratamiento
convencional estan la quimioterapia, la radioterapia y la cirugia. También se llama
terapia convencional.

Vigilancia: En medicina, la observaciéon detallada de la afeccién de un paciente
pero sin darle tratamiento, a menos que haya cambios en los resultados de las
pruebas. La vigilancia también se utiliza para encontrar signos tempranos de que

la enfermedad haya regresado. También se puede usar en el caso de que un
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paciente tenga un riesgo mas alto de una enfermedad, como cancer. Durante la
vigilancia, se realizan ciertos examenes y pruebas con regularidad. En salud
publica, la vigilancia también se puede referir a la constante recopilacion de
informacion sobre una enfermedad, como el cancer, en cierto grupo de personas.
La informacion recopilada puede incluir dénde se presenta la enfermedad en una
poblacion y si afecta a personas de determinado sexo, edad o grupo étnico. Es un

tipo de conducta expectante.
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ANEXOS

Anexo 1

Enfermedades Crénicas

Diabetes

Descripcion. La Diabetes Mellitus es una enfermedad en la que
se produce una mala utilizacion de los azucares, como
consecuencia de una falta de insulina, hormona fabricada por el
pancreas, que es necesaria para normalizar el nivel de azucar
(glucosa) en la sangre. Todavia no se conoce con exactitud su
causa, aunque se supone que existe una combinacion de
factores de caracter genético (predisposicion por herencia),
ambiental (infecciones que lesionan el pancreas) y autoinmune
(agresividad del propio organismo que lesiona el pancreas).
Sintomas. Polifagia (el nifio a pesar de comer mucho, adelgaza),
poliuria (orina muchas veces y en grandes cantidades), polidipsia
(bebe mucho), astenia (mas cansado de lo habitual), irritabilidad
(cambios de caracter), hiperglucemia (elevacién de la glucosa en
la sangre), glucosuria (presencia de glucosa en la orina) y
cetonuria (cuerpos ceténicos que se eliminan por la orina).
Control. El control de esta enfermedad requiere un equilibrio
adecuado entre la alimentacion, la dosis de insulina y la actividad
fisica. La dieta debe procurar: asegurar un equilibrio nutricional
correcto, corregir los errores en la dita familiar, preservar la
dimensién social, cultural, educativa y placentera de la comida.
Para controlar la enfermedad son necesarias inyecciones
subcutaneas diarias de insulina. La actividad fisica es
imprescindible para el nifio diabético ejercicio fisico diario con
duracion de entre 45 y 90 minutos de baja resistencia (bicicleta,
saltar cuerda, futbol, etc.) que no lo fatigue.

Fibrosis

Quistica

Descripcion. Es una enfermedad hereditaria que afecta a 1 de
cada 2,500 nacimientos de nifos vivos de raza blanca, se
caracteriza por un desequilibrio en el transporte de cloro en las
membranas celulares, provocando una viscosidad anormal de
las segregaciones de las glandulas enddcrinas, que puede
bloquear los pulmones y determinadas partes del sistema
digestivo.

Sintomas. Los nifios con esta enfermedad tienen dificultades
para respirar y son propensos a contraer enfermedades
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pulmonares de tipo infeccioso. Muchos de estos nifios tienen
necesidad de ser trasplantados en edades muy tempranas. Se
caracterizan por presentar desnutricion y un retraso en el
crecimiento debido al funcionamiento insuficiente del pancreas,
que ocasiona una digestion inadecuada y una mala absorcion de
las sustancias nutritivas.

Control. Los medicamentos utilizados incluyen enzimas que
facilitan la digestion y soluciones para desprender la mucosidad
de los pulmones. Los nifios tienen que realizar ejercicios de
fisioterapia diariamente.

Hemofilia

Descripcion. Es wuna enfermedad hereditaria, ligada al
cromosoma X (las mujeres la trasmiten y los hombres la
padecen), en la que la sangre no se coagula con la rapidez
necesaria.

Sintomas. Las consecuencias mas graves de la hemofilia son
las hemorragias internas, ya que causan inflamaciones, dolores y
dafios permanentes en las articulaciones, en los tejidos y los
organos internos y pueden requerir hospitalizacion para recibir
trasfusiones de sangre; y no tanto asi, las hemorragias externas.
Control. El tratamiento de la hemofilia consiste en la
administracion del factor deficitario, con el fin de alcanzar los
niveles necesarios para una perfecta coagulaciéon en la sangre.
Los nifios hemofilicos no requieren de cuidados especiales,
excepto prevenir los riesgos de golpes y traumatismos. Se
recomienda que no realicen deportes de riesgo y de contacto,
como el futbol, karate y otros. Se recomiendan deportes que
fortalezcan su musculatura (natacion).

Sindrome de
Inmunodefici
encia
Adquirida
(SIDA)

Descripcion. Es una enfermedad provocada por el virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH).

Sintomas. Se caracteriza porque las personas afectadas no
pueden resistir ni combatir las infecciones a causa de la
destruccién de su sistema inmunolégico. Se contrae cuando un
portador trasmite el virus a otra persona a través del contacto
sexual o través de la sangre. Las embarazadas pueden trasmitir
el VIH a sus hijos. Se ha observado en muchos nifios
complicaciones neurologicas y retrasos en el desarrollo.

Control. No tiene curacién pero hasta el momento hay un
continuo desarrollo de medicamentos que permiten que la
enfermedad se desarrolle mas lentamente.
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Asma

Descripcion. Es una enfermedad cronica de los pulmones
caracterizada por brotes episddicos de respiracion silbante y
dificultosa, y tos.

Sintomas. Los ataques de asma estan producidos normalmente
por alérgenos (como el polen o ciertos alimentos o animales
domésticos), sustancias irritantes (como el humo del tabaco o la
contaminacion ambiental), ejercicio fisico y tension nerviosa. La
causa no se conoce Yy los sintomas pueden presentarse en la
primera infancia, pero no se desarrollan hasta la edad escolar o
adolescencia.

Control. El tratamiento consiste en determinar los estimulos que
provocan el ataque, aunque éstos pueden ser muy variados. En
la mayoria de los casos la enfermedad se puede controlar
mediante la combinacion de medicamentos y limitando la
exposicion a los alérgenos conocidos.

Epilepsia

Descripcion. Es una afeccion crénica con causas diversas, que
se caracteriza por crisis recurrentes que producen una
perturbacion en los movimientos, sensaciones, conducta y
conciencia, ocasionados por una actividad eléctrica anormal del
cerebro.

Sintomas. No se conocen exactamente las causas de la
epilepsia (congénitas, degenerativas, vasculares, traumaticas,
tumorales, etc.), pero se cree que una persona la sufre cuando
una zona de cerebro se torna eléctricamente inestable. Durante
los ataques, la disfuncion de la actividad electroquimica del
cerebro hace que el individuo pierda temporalmente el control de
los musculos, pero el cerebro funciona normalmente.

Control. Los ataques epilépticos pueden controlarse con
medicacién anticonvulsiva, no obstante algunos nifios necesitan
dosis tan altas que pueden producir somnolencia, nauseas,
aumento de peso e hinchazén de las encias.

Insuficienc
ia Renal

Cronica

Descripcion. Se caracteriza por una disminuciéon progresiva,
generalmente irreversible del filtrado glomerular, y clinicamente
se manifiesta en un conjunto de sintomas que constituyen la
uremia. Habitualmente se debe a la glomerulonefritis,
enfermedades  tubulointersticiles, nefropatias  vasculares,
diabetes y poliquistosis renal.

Sintomas. Los signos son: a) generales (debilidad y fatiga), b)
gastrointestinales (anorexia, nauseas, vomitos, hipo, trastornos
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del gusto), c) cutaneos (prurito, palidez, hiperpigmentacion), d)
genitourinarios  (poliuria, polidipsia, nicturia), y e)
cardiovasculares (edemas, extremidades intranquilas,
parestesias, calambres, contracciones musculares).

Control. El nifio con insuficiencia renal crénica debera: a)
controlar su actividad; evitar ejercicios violentos que causen
fatigas, b) control de la dieta, y c) control estricto de agentes
nefrotéxicos: deben evitarse medicamentos con alto grado de
toxicidad. Cuando la insuficiencia renal es cronica se precisa de
la didlisis o trasplante de rifidn. La dialisis es el proceso de
eliminar toxinas directamente de la sangre (hemodialisis).

Fuente: Aldana, L. (2017) a partir de Grau Rubio, C. (2001, pp.62-68).
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Anexo 2

SIGNOS Y SINTOMAS DE ALERTA PARA SOSPECHA DE CANCER EN
MENORES DE 18 ANOS

Acude al médico si tu hijo presenta uno o mas de los siguientes sintomas o
signos (manifestaciones):

O

o O O O

O O O O

Fiebre (calentura) en varias ocasiones o que dure varios dias y no ceda a
tratamientos comunes.

Sudoracién nocturna o excesiva (mucha).

Palidez progresiva, fatiga, cansancio o apatia sin causa aparente.
Pérdida de peso.

Pérdida del apetito (hambre).

Cambio en el color de la orina.

Sangrados frecuentes de nariz o de encias al cepillarse los dientes.

Puntos rojos o morados en la piel (petequias) o moretones sin causa aparente.
Crecimiento de bolitas (ganglios) progresivo en cuello, axilas o ingles, sobre todo
si son duros, grandes y sin datos de infeccién, que no disminuyen con
medicamentos (desinflamatorios).

Crecimiento irregular en abdomen (estémago) o en cualquier parte del cuerpo
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o Reflejo blanco en ojo (pupila).
o Desviacion de uno o ambos ojos, con o sin crecimiento.

o Dolor de cabeza que desaparece durante el transcurso del dia, empeora por la
noche, también con el tiempo, no cede con la ingesta de medicamentos, despierta
al paciente y es asociado a nausea o vomito, que puede estar acompafiado de
cambios de la conducta o alteraciones neurolégicas (mareos, movimiento
involuntarios, convulsiones, hormigueo, pérdida del equilibrio, alteraciones al
caminar y/o pérdida de sensibilidad).

o Dificultad para respirar sin causa aparente.

o Dolor de huesos y articulaciones. Cojera al caminar y aumento de tamario de la
pierna que molesta.

o Una masa (bola) dura, poco o no dolorosa, en un testiculo.
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Acude a tu Unidad de Salud para realizar un diagndéstico oportuno de la enfermedad.
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Anexo 3

Tipos de cancer infantil

Leucemia

Descripcién. Es la forma mas frecuente de Cancer
infantil: uno de cada tres nifos con cancer tienen
leucemia, es una enfermedad de la sangre, producida por
una proliferacion incontrolada de unas células
denominadas blastos, que se encuentran en la médula
Osea. El exceso de éstos, en la médula 6sea desplaza a
otras células que normalmente se producen en este lugar,
como son los glébulos rojos.

Tipos. Leucemia Linfoblastica Aguda, afecta en un

porcentaje importante a nifios en edades entre 2y 8

anos). La leucemia aguda es el tipo de cancer mas
recurrente en menores de 15 afios. En México se detectd
que las leucemias ocupan casi 50% de todos los canceres
pediatricos, mientras que en otros paises el porcentaje es

menor al 40% del total de los canceres en nifios.
Leucemia Mieloide Aguda, se manifiesta en la infancia y
en la adolescencia, aunque usualmente aparece en edad
superior a 25 afos.
Mieloide Crdénica, muy poco frecuente en pediatria.

Diagnéstico. Requiere de andlisis de la sangre y examen
de las células de la médula ésea.

Sintomas. Falta de energia y anemia, causada por la
disminucion de globulos rojos, facilidad para contraer
infecciones, originadas por una disminucion de glébulos
blancos. Hematomas y sangrado anormal, causados por
la disminucion de plaquetas (Serradas Fonseca 2009, p.
23).

Tratamiento. E| tratamiento primario consiste en la
combinacion de diversos agentes quimioterapicos; en
algunas complicaciones inusuales, las radiaciones,
transfusiones de plaquetas y glébulos rojos y
ocasionalmente cirugia. En algunas formas de leucemia
es necesario el trasplante de meédula.

En los casos en los que se aplica radioterapia al sistema
nervioso, los nifios pueden presentar dificultades de
aprendizaje.
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Linfomas

Descripcién. Son canceres en los ganglios linfaticos, que
pueden afectar a todo el sistema linfatico del organismo:
ganglios linfaticos periféricos, y érganos linfoides como el

bazo, timo y las amigdalas.

Tipos. Pueden ser divididos en Linfomas de Hodgkin y no
Hodgkin. El primero afecta a los ganglios linfaticos y
periféricos y el primer signo de alarma es una adenopatia
(aumento del tamano y de la consistencia del ganglio),
esta enfermedad es rara en nifios menores de 10 afios, y
es mas frecuente entre los 20 y 30 afos. Por el contrario,
los linfomas no Hodgkin si es frecuente en los nifios,
siendo el tumor abdominal la causa mas frecuente.

Diagnéstico. Los linfomas son diagnosticados por
biopsia, siendo necesario obtener una pieza de tejido
tumoral mediante cirugia. Para conocer su extension se
utilizan las radiografias especiales, tomografia axial
computarizada (TAC), estudios isotdpicos y ultrasonidos.
Los exdmenes sanguineos son siempre necesarios.

Tratamiento. En el caso de la enfermedad de Hodgkin la
radiacién es muy efectiva en la enfermedad localizada.
Por el contrario, en el Linfoma no Hodgkin es necesaria la
utilizacion de la quimioterapia exclusivamente por las altas
posibilidades que tienen las células cancerosas de estar
diseminadas.

Tumores
Cerebrales

Descripcién. Representan el segundo tipo de tumor mas
frecuente en la poblacion infantil. Generalmente son mas
frecuentes entre los 5 y 10 anos, aunque puede
manifestarse a cualquier edad.

Tipos. Estos tumores son clasificados y nominado por el
tipo de tejido en el cual se desarrollan (astrocitomas,
ependinomas, meduloblastoma, tumor

neuroectodérmicoprimitivo, etc.).

Diagnéstico. Se realiza a través de radiografias del
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craneo, TAC, y resonancia nuclear magnética (RNM).

Sintomas. Los mas habituales son convulsiones, cefaleas
matutinas, vomitos, irritabilidad, cambios en los habitos de

comer o dormir y somnolencia.

Tratamiento. Depende del tumor y normalmente incluye
cirugia, radioterapia localizada o en todo el eje del sistema
nervioso, y quimioterapia. Los nifios con tumores
cerebrales presentan secuelas neurolégicas que
dependen de la localizacion y tipo de tumor. Las secuelas
pueden ser motrices (ataxia y espasticidad), cognitivas
(trastornos de la memoria, atencion y planificacién),
lenguaje (afasias y disartrias), sensoriales (visuales y
auditivas y del comportamiento. Por lo cual precisaran
programas de rehabilitacion fisica, neurocognitiva, del

lenguaje, sensoriales, etc.

Neuroblastoma

Descripcién. Es el cancer mas frecuente en los nifios
menores de un afio. Es el tumor sélido mas frecuente en
los nifios después de los del Sistema Nervioso Central.
Diagnéstico. Los test diagnodsticos incluyen analisis
sanguineos, ecografia, TAC y otros procedimientos que
dependeran de la localizacion del tumor.

Sintomas. Incluye la existencia de un tumor, en algunos
casos diarrea persistente y dolor abdominal.

Tratamiento. La cirugia es importante para intentar
reducir al maximo el tamafo del tumor y en algunas
situaciones después de a cirugia puede ser utilizada la
radiacion. La quimioterapia, sola o combinada con
radioterapia, puede ser aplicada para la prevencién de la
metastasis.

Descripcién. Es el tipo de cancer pediatrico que se
origina en los riflones, siendo frecuente en edades
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Tumor de Wilms

inferiores a los 15 afios.
Diagnéstico. Incluye examen fisico exhaustivo, ecografia
y TAC.
Sintomas. Masa abdominal, fiebre, pérdida de apetito y
dolor abdominal.

Tratamiento. Consiste en cirugia mas quimioterapia (se
extirpa el rinon y los tejidos adyacentes, asi como los
ganglios que podrian estar infectados), siendo en algunos
casos necesaria la radioterapia (so6lo se utiliza en
pacientes con prondstico menos favorable y la
quimioterapia se administra a todos los pacientes, cuyo
porcentaje de supervivencia es muy elevado.

Rabdomiosarcoma

Descripcién. Es un tipo de sarcoma de partes blandas
que afecta a las células musculares. Cuya localizacion
mas frecuente es cabeza, cuello, pelvis, extremidades y
se manifiesta en edades comprendidas entre los 2y 6
anos.
Diagnéstico. Se realiza por biopsia y la diseminacién del
tumor por radiografias, pruebas isotépicas, TAC de hueso,
de higado y examen de médula dsea.

Sintomas. Dependen de la localizacion del tumor.

Tratamiento. La cirugia y la quimioterapia, aunque
algunas veces se complementa con radioterapia.

Sarcoma
osteogénico

Descripcién. Denominado también como ostesarcoma,
es una forma de cancer en los huesos frecuente en los
ninos. Los huesos mas afectados son los largos de la

extremidad superior (humero), y de la extremidad inferior

(fémur y tibia). Se manifiesta entre los 10 y los 25 anos.

Diagnéstico. Se hace mediante radiologia y se confirma
mediante una biopsia del hueso. La enfermedad puede
estar diseminada, por lo cual es necesario realizar una

investigacion de las posibles metastasis (por lo regular en

pulmoén y esqueleto).

Sintomas. Aparicion de un tumor doloroso y de
consistencia dura.
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Tratamiento. El tratamiento primario lo constituyen la
cirugia, amputacioén y tratamientos ortopédicos. La
quimioterapia, antes y después de la cirugia, ha
contribuido a que muchos nifios logren sobrevivir.

Sarcoma de Ewing

Descripcién. Es otra forma de cancer en los huesos, en
la cual se manifiesta ademas de los huesos largos,
también se afectan los huesos planos.

Diagnéstico. El diagndstico definitivo se realiza mediante
un estudio histologico de la biopsia obtenida por cirugia. El
TAC de hueso, pulmdn, higado y cerebro es necesario
para descartar la presencia de metastasis.

Sintomas. Se manifiesta en edades comprendidas entre
los 10 y 25 afios. En nifios pequenos puede producir
sintomatologia general, como fiebre, escalofrios y
sudoracion.

Tratamiento. Incluye una combinacion intensiva de
quimioterapia y radioterapia.

Retinoblastoma

Descripcién. Es un tumor que aparece en la parte
posterior del ojo.

Sintomas. Se da normalmente en nifios menores de 5
afos. Los sintomas incluyen anomalias en el ojo.

Tratamiento. Los tipos de tratamiento para esta
enfermedad difieren en funcion del tamafo, posicion y
numero de tumores en el ojo. Como tratamiento se emplea
tanto la cirugia como la radioterapia y la quimioterapia.

Fuente: Aldana, L. (2017) a partir de Grau Rubio, Claudia. (2001, pp.58-61) y Serradas

Fonseca. (2009, pp. 22-27).
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Anexo 4

Objetivo General: Analizar si el uso del recurso educativo audiovisual contribuye al proceso de atencion integral
del paciente con cancer.

Objetivos Especificos: ayuda a comprender mejor su enfermedad (medir conocimientos), fomenta la expresion de
sus emociones (actitudes) y mejora los procesos de comunicacion con el personal hospitalario y la gente de la

Institucion de Asistencia Privada, IAP (socializacién).

Horas Objetivos Estrategia | Estrategia Material Didactico Evaluac | Observaci Bibliografia
s de s de ion ones
Ensefianz | Aprendiza
a je
15 min. Encuadre: Instruccioé % Actividad 1. Se Basica.
n: 1: ¢, Cémo menciona
Presentacio te sientes al |. 1.Zarzar
n del grupo hoy? en “pedagogo” | Charur,
ydela fotocopia. , como la Carlos.
sesion. persona (2000).Habili
que se dades
< Activid | Se pide a < Lapices. encargara Basicas para
ades cada de llevar a la docencia.
que se | participant cabo la México,
realiza | e que siga actividad, Editorial
ranen | las sin Patria. Pp.
la indicacion embargo 15-24, 25-42,
sesion | es al pie puede ser 43-54, 55-68,
de la letra realizada 69-92.
y que si en por el
% Andlisi | surgen profesor a 2. Quiles,
s de dudas lo cargo del M.J, Van-
las haga grupo, o el der, Hofstat
expect | saber de psicologo, C.J, y Quiles
ativas. | inmediato para lo cual | Y. (2004).
al pueden Instrumentos
pedagogo consultarla | de
< Forma | omaestro. | Actividad -Entrega | guia anexa | evaluacion
de “Coémo te del al del dolor en
trabajo sientes Dibujo desarrollo pacientes
individ hoy” dela pediatricos;
ualy sesion. una revision
en -Los (22 parte).
grupo. participant 2. Revista de la
es Confirmar Sociedad
% Romp apoyados que todo lo | Espariola del
erel enel que se Dolor.
hielo. dibujo de exprese 11:360-369.
Duracion: | la silueta dentro de
Entre 5y de la cara la sesién
10 minutos | de “Sam”, sera
dependien | dibujaran confidencia
dosila los rasgos I, ademas
El actividad faciales que no hay
participante | se (ojos, respuestas
expresara realizara cejas, correctas o
sus de forma nariz, incorrectas.
sentimiento | individual labios,
sy o grupal. oidos,
emociones etc.) que
através del | Desarroll considere 3.Enla
dibujo. o: n que aplicacion
-El muestran de
pedagogo cémo se actividad
comenzar sienten en 1¢;,Como te
a por ese sientes
definir la momento. hoy?, es
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diferencia
entre los
conceptos
de
sentimient
oy
emocion,
como
introduccio
n al tema,
posteriorm
ente
presentara
y
describira
la
actividad 1
para que
se lleve a
cabo.

necesario
tomar en
cuenta que
se daran
10 min
para
resolverla y
dejar claro
que
solamente
se realice
el dibujo a
lapiz, sin
colorearlo.

Considerar
que toda
actividad
llevara
nombre.

15

- El
participante
identificara
en el pre-
test la
manera en
que
expresa sus
emociones
y la forma
en que se
comunica
con el
personal
sanitario.

-El
pedagogo
iniciara
explicando
alos
participant
es los
motivos
del
cuestionari
ode
informacio
n general
del nifio o
adolescent
e.
Posteriorm
ente les
solicitara
que
contesten
de manera
breve la
actividad.

Actividad
: Pre-test

Los
participant
es
completar
an las
frases de
acuerdo a
lo primero
que se les
ocurra al
escuchar
la primera
parte.

o3

K3
o3

Pre-test
en
fotocopia.

Lapices.

Evaluaci
6n
diagnést
ica: Pre
test

25 min.

Presentaci
6n del
video

“Suaper
Sam en
contra de
los
monstruo
sdela
médula”.

Duracion:
22
minutos

Los
participant
es...

Canon.

Computad
ora.

25 min.

-El
participante
expresara

Sele
indica a
cada

-Los
participant
es

Pre-test y
escala
facial en

Entrega
tanto del

Para
responder
el Test
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en el participant | completar fotocopias. | pre-test, | Escala
postest la e que an las pos-test | Facial, se
manera en realizara frases de % Lapices y la tomara en
que una acuerdo a escala cuenta la
expresa sus | evaluacion | lo primero « Pancarta facial edad del
emociones final: pos que se les de escala participante
y la forma test, ocurra al facial, con
en que se escala escuchar dibujos de
comunica facial y la primera las caritas
con el finalmente | parte para y su
personal la hoja de poder correspond
sanitario Comentar | realizar iente
después de | io comparar significado.
ver el video. | personal. las
respuesta
El s de pre-
pedagogo testy el
- Sefialara indicara pos-test.
qué tanto le | nuevamen
ayudo el te la
video y forma en
extraera que
sus contestara
conclusione | nel -Después
S. postest , marcaran
para evitar | con una
confusione | cruz la
S. carita que
mejor
Para que represente
puedan , segun
responder | considere
la escala que tanto
facial, el le ayudo el
pedagogo video a
pedira a tener mas
los claro que
participant | sucede
es que con su
observen enfermeda
lo que d.
significa
cada una
de las
caritas
para que
pueda
elegir la
que mejor
represente
lo que él
piensa,
para esto
se
apoyara
de una
pancarta
(imagen
6)
10 min. - El % Actividade
(opcional) pedagogo s
entregara opcionales
las hojas : “Decora
de las tu cuarto”,
actividade Buscador
s de
opcionales palabras”,
“Crucigram
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a”) El

-Se camino a
realizara el casa” en
cierre de fotocopias.
la sesién.

°,

% Lapicesy
colores

Total de
horas:

1hr 20 min
aproximada
mente
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Anexo 5

= . BE 3§ THE MATCH'
‘B ,como te sientes hoy?

Haz un dibuio gue muestne tw estado de anima.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido
contento triste
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto

s 1BER 9936743 | patlentinfo@nmd g.org TI011 Ksborsd Mamow Durdr Progrom

B 0c super 5am contra loa monstruos de La mddula | BeTheMatchor, patient sepersam EZ7HY, MW FOLY. SFRHEITH
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Anexo 6

Fecha:

iNecesitamos de tu ayuda para saber qué sabes acerca de fu enfermedad!

ZPuedes ayudarnos contestfando [as siguientes preguntas?

Instrucciones: Lee cada una de las preguntas y responde en forma sincera y
sin solicitar apoyo de tus familiares, no olvides que lo més importante es
que nos des tu opinién, no hay respuestas correctas o incorrectas

LDATOS GENERALES

1. Nambre:

2. Me gustaria que me llamaran;

3. Tengo: afios

4, Soy: Nina{ ) Nife( )

5. Voy en:

Preescolar( ) Primaria( )Secundaria( ) Media Superior{ )

6. Vivo en:

7. Vivo con:

8. Llevd aqui (cudnto tiempo):

8. En mis ratos libres hago:

10.Lo que me gusta hacer es:
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PRE TEST

Instrucciones: completa la frase de acuerdo con lo primero gue se te ccurra
al escuchar la primera parte.

1. Cuando me siento mal:

2. Siento temor cuando:

3. Me siento triste cuando:

4, Me enfado cuando:;

5. Cuando estoy feliz:

Instrucciones: responde con sinceridad. Qué haces regularmente cuando te
encuentras en una situacién parecida.

6. Cuando tengo dudas sobre mi enfermedad le pregunto a :

7. Cuando no sé en qué consiste el tratamiento que voy a recibir, busco
respuestas con alguien que me pueda explicar: Si{ ) Nel[ )
Por qué:
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8. Cuando voy al hospital me gusta platicar con:

9, Cuando estoy agui me gusta:

10. Lo gue no me gusta de aqui es:

iMuchas graciasj
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Anexo 7

POS TEST

Instrucciones: completa la frase de acuerdo con lo primero que se te ocurra
al escuchar la primera parfe

a) Creo gue:

1. Sam se sentia mal, al igual que yo porgue:

2. Estd permitido estar triste porque:

3. Cuando sienta temor puedo:

4. Cuando me enfade puedo:

5. Cuando me sienta feliz puedo:

6. Cuando tenga dudas sobre mi enfermedad le puedo preguntar a !
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7. Cuando no sepa en qué consiste el tratamiento que voy a recibir,
buscaré respuestas con algulen que me pueda explicar: Si{ )
No( ) Porqué:

8. Cuando vaya al hospital me gustaria platicar con:

9. Cuando estoy aqui me gusta:

10.Lo que no me gusta de aqui es:

iMuchas graciasj
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Anexo 8

Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor representa segun
consideres que, Sdper Sam te ayudo a tener méds claro qué sucede con tu
enfermedad.

El video me ha facilitado:

1. Entender mi enfermedad.

g

2. Tener mds claro qué sucede dentro de mi cuerpa con mi enfermedad.

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos que puedo tener (quimioterapia,
radioterapia, elc.).

® ® @ ©

4. Saber sobre las posibifidades de recuperacién de mi enfermedad,

=% @ e s Ay

5. Aprender sobre los cuidados que debo fener durante mi enfermedad
(lavarme las manos con agua y fabdn, utilizar tapabocas, efe.).

® ® ® ®

|Muchas gracias;
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Anexo 10

Instrucciones: Necesitamos saber que te parecio el video, por lo gue te
pedimos gue escribas con tus proplas palabras un comentario acerca del

mismao.

[Muchas gracias;
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Anexo 11

Fecha:

|.DATOS GENERALES

1. Nambra:

2. Fecha de nacimiento:

3. Edad: anos

4. Sexn: Masculino( ) Femenina( )

5. Escolaridad:

6. Padres:

7. Hermanos:

8. Lugar de procedencia:

9. Datos Clinicos:

10. Observaciones:

190



Anexo 12.

ESTUDIOS DE CASOS
Caso 1. EF

8E 2% THE MATCH
= ;
Qi ¢Como te sientes hoy?

Hez un dibujo que muesire W estado de animo,

temeroso
gntusiasmado

agradecido

aburrido
contento triste
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto

Ty 1.B88.999.6T43 | patlentinfo@nmdp.ong
W Dc Sdper Samr covtra fos momtreas de fa médula | BaThoMatch. ong/pativntsuparsam
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor representa segdn
consideres gue, Stiper Sam te ayudo a tener més claro qué sucede con tu
enfermedad.

El video me ha facilitado:

1. Entender mi enfermedad.

o Y
&

2. Tener mds claro qué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfarmedad.

® ® 6 ®

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos que puedo tener (guimioterapia,
radioterapia, efc.).

®» ® © &

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacién de mi enfermedad.

® ® ® §

5. Aprender sobre los cuidados gue debo tener durante mi enfermedad
{lavarme fas manos con agua y jabon, utilizar tapabocas, eic.).

iMuchas graciasj

5

8
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Instrucciones: Necesitamaos saber gue ts parscié ef vides, por la que te
pedimos gue escribas con tus proplas palabras un comentario acerca dal

mismao. |
serd J M Parc<o
\ as FPleot o f o
i d‘éro i o ¢ 5 in Forf mp a€
muy 7 .1“"}1:"‘!%‘) wnte PoY 4VYC fios |

: " ‘Iﬂﬂk
LA mMoahevia a( ComQ .fq{i{‘.4qf

C,.h 'ld [ 5 D’n tn_ l\_{_‘. .:r':rrJr r*_-“l. e T 5 PQSQ"IJ“

F o e
=

iMuchas graciasj
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Caso 2.IC

% ¢ Coémo te sientes hoy?

Haz un dibufo que muastre tu estado de dnimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido

contento

enfermo
cansado

valiente

BE 28 THE MATCH'

triste

enfadado

tonto

W5 1.BEB.999.8743 | patientinfoBamdp. erg
- O Sopar Sam contre los mensdreos de o oddira | BoThoMateh.org /potlent-suporsam

@0 L Nerrmad Mamm Sunmr Prigrem
1ETAL; MON SO T WIS
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor representa segdn
consideres que, Stuper Sam te ayudo a tener mas claro qué sucede con tu
enfermedad.

El video me ha facifitado:

1. Entender mi enfermedad.

®&® ®

2. Tener més claro gué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfermedad.

3. Enfender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos que puedo tener (quimioterapia,
radioterapia, afc.).

®

4. Sabor sobre las posibilidades de recuperacién de mi enfermedad.

5. Aprender sobre los cuidados que debo tener durante mi enfermedad
{lavarme las manos con agua y jabon, utilizar tapabocas, eic.).

® ® ®

[Muchas gracias|

a—
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Instrucciones: Necesitamos saber que te parscié el video, por lo que (e
pedimos que escribas con tus propias palabras un comentarlo acerca del

mismao.

e wie oyvdn A Com¥Preates
nte

)
h\_J

iMuchas graciasj

=p Wwie e\ AwaPlar
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Caso 3. DC

i ¢ Como te sientes hoy?

Har un gibujo qua muestre tu esiado de nimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido

contento

enfermo
cansado

valiente

BE Tx THE MATCH

enfadado

tonto

U 1.888.000.6743 | potientintc@amdp.ong
" D2 Suipar Sirm covira fos morstroos de Ly mddina | SeThoMatoh, org,/ patisnt-separsam

ML Mol Moeroe Donor Res e

LmiL; o BhLL;
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor representa segdn
consideres que, Super Sam te ayndo a tener mas claro qué sucede con tu
enfarmedad.

El video me ha facilitado:

1. Entender mi enfermedad.

® ©® & @

2. Tener mas claro qué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfermedad.

® ® & ¢

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos gque puedo fener (quimioterapia,
radioterapia, efc.).

® ® ® ©®

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

5. Aprender sobre los cuidados gue debo tener durante mi enfermedad
{favarme las manos con agua y jabdn, utilizar tapabocas, etc.).

® ® ®©

[Muchas graciasj

¢

(8

o8
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Instrucciones: Mecesitamos saber que {e parecid el video, par lo gue te
pedimos que escribas con tus propias palabras un comentario acerca del |
misrho.

1 . # ; “ Lt 27 L‘-‘mt.' T df
1‘1._{ [;I*r"{'i'c: l,-an ’ L G el el wdo I

dt’} i_hl‘ Fd {(-\!ﬁl‘u‘“ ‘IL PIIL“*_@.

{'\..r"‘\

(o0 |
el

iMuchas gracias;j
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Caso 4. AL

BE 2% THE MATCH

h ¢Cémo te sientes hoy?

Haz un dibuie gue muestre ty estado de dnimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido
contento triste
enfermo
Een—— cansado
T enfadado
valiente tonto
1.8488.933.6743 | poatisatinfo@nmdp. org EE011 Matinest Wisoow Doaor Rirgmn
[t Sulpor Samy coatra les monstruos de s mddufa | BaThaMateh.arg /patient-supersam LML o 201 B
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Instrucciones: Marca con una cruz la carifa que mejor representa segdn
consideres que, Stiper Sam te ayudo a tener mas claro gué sucede con tu
enfermeadad.

El video me ha facilitado:

2. Tener més claro qué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfermedad.

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y ofros
procedimientos médicas y los efectos que puedo tener {guimioterapia,

radioterapia, etc.).

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

5. Aprender sobre los cuidados gue debo tener durante mi enfermedad
{lavarme las manos con agua y jabon, utilizar tapabocas, eic.).

® ® &

jMuchas graciasj
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Instrucciones: Necesitamos saber que te parecid el video, por lo que le
pedimos que escribas con tus propias palabras un comentario acerca del
mismao.

Me porcio Moy oesestnie Yob Vo Gr

F)'E’J:_,:?ﬁ ,CxeDd Cuue ONUUG © COMPTEnULy

v POGUNN O tneX\Gy ﬁ\g{ﬁfﬁ COD v e

5

Yoncueo un poco Yoo lo . IW\@XeR

()
N

jMuchas graciasj I
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Caso 5. MR

9
BE 3§ THE MATCH

% ¢, Como te sientes hoy?

Haz un dibufo gue muestre tu estado de dnimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido
contento triste
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto
1 888 H559 6742 | patientinfod nmdp.ong G, Mdipresd P sy Blaror Pragmen
Ce Siper Sam contra dar meastrres de fa meduls | BeTheMatoh.ong/ patient-supersam LITRL BN ELL SURRH
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Instrucciones: Marca con una cruz la carila que mejor representa segin
consideres que, Siper Sam fe ayudo a tener mas claro gqué sucede con
enfermedad.

El video me ha facilitado;

1. Entender mi enfermedad.

®» ® &
~ 4

2. Tener mas claro qué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfermedad,

® &

3. Entendar en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos que puedo tener (gquimiclerapia,
radioterapia, eic.).

® ® ® ®

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

@ @ ® &

o RV R

18,

(e

5. Aprender sobre los cuidados que debo tener durante mi enfermedad
(lavarme las manos con agua y jabon, wtilizar tapabocas, elc.).

® & & @
L (R 4 | ’ ™/

jMuchas gracias;j
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Instrucciones: Necesitamos saber que te parecié o video, por lo que fe

pedimos que escribas con tus proplas palabras un comentario acerca del
mismo.

me Larec\e Téall Z

&

jMuchas graciasj
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Caso 6. RDB

0
BE 38 THE MATCH

‘ ¢Como te sientes hoy?

MHaz un dibugo gue muesire U estado de anima,

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido

contento triste
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto
1 888,960 8743 | potiontinfo@nmdp.org X211 Katorai Mam Droor St ien
D& Silpsr S covafrai s moesthies de 8 médeils | BeTheMatch, org ‘patient-supe rsam LEFEL O 2041 stapin
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que major ropresenta segun
consideres que, Siper Sam fe ayudo a tener mas claro qué sucede con (u
enfermedad.

El video me ha facilitado:

t Entandér astemsdad P\ ENO

e = » =
% = @®

2. Tener més claro qué sucede deniro de mi cuerpe con mi enfermedad.

L3 e P e 'Ir
m -,

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos que puedo tener (quimioterapia,
radioterapia, eic.).

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

74 S - A
h‘ M @ @ :’,,@. ".
4 —, o gt '__\:l-f-'

5. Aprender sobre los cuidados gque debo tener durante mi enfermedad
(lfavarme las manos con agua y fabdn, utilizar tapabocas, elc.).

@b} a8 5 (2
f‘-;ﬁa} A @ @ 2/

IMuchas graciasj
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Instrucciones: Necesitamos saber que te parecié el video, por lo que te
pedimes que escribas con tus propias palabras un comentaric acerca del
misma,

achyioad $e10 que Nos
1|r:'6"t|3 »I"_'Ij':-‘r" FCH}" b s =

paio

£ ey
fe

iMuchas graciasj
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Caso 7.1B

BE 38 THE MATCH

‘i ¢ Coémo te sientes hoy?

Haz un dibujo que muestre tu estade de dnimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido

contento triste
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto
; 1 588 058 6743 | potlaneiniad nmdp.ong BRIT 1 Matiarml Mirmmw Dinor egmen
n e Suiper Sam confra las moestroos de la méduia | BaTheMatch,org/ patisnt-supersam LATEL M SO0 SEPEAH
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor represenia segun
consideres qua, Super Sam fe ayudo a fener mas claro qué sucede con tu
enfermedad,

El video me ha facilitado:

1. Entender mienfermedad.

® ® @

2. Tener mds claro qué sucede daniro de mi cuarpo con mi enfermedad.

® &

3. Entender en qué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efectos gue puedo tener (quimioterapia,
radioterapia, eic.).

® ®O® ®

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

Q s A QO

5. Aprender sobre los cuidados gue debo fener durante mi enfermedad
{lavarme [as manos con agua y jabdn, utilizar tapabocas, efc.).

@ & B &
® ®&® @®

[Muchas gracias;j

&

%

}

B
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Instrucciones: Necssitamos saber que fe parecid ef video, por lo gque te

pedimos que escribas con fus propias palabras un comentario acerca del
mismo.

[Muchas graciasj
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Caso 8. JM

%
BE 38 THE MATCH

* ¢Como te sientes hoy?

Haz un dibuje que muesire 1 estado de dnimo.

temeroso
entusiasmado

agradecido

aburrido
contento
enfermo
cansado
enfadado
valiente tonto
1.BRE, 999, 6743 | patlantinfo@nmdp, org U1 Matigend M Do Pragien
[ Sipwr Sam confra fes morstrues de f2 miculy | EaTheMatoh, org,) patient-suporsam Lm0 s SPARIGH
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Instrucciones: Marca con una cruz la carita que mejor representa segdn |
consideres que, Stper Sam te ayudo a tener mas claro gué sucede con tu
enfermedad.

El video me ha facilitado:

1. Entender mi enfermedad.

® ® ® g

2. Tener méds claro qué sucede dentro de mi cuerpo con mi enfermedad.

4 —_— J

3. Entender en gué consiste el Trasplante de Médula Osea y otros
procedimientos médicos y los efecios gue puedo tener (quimioterapia,
radioterapia, eic.).

4. Saber sobre las posibilidades de recuperacion de mi enfermedad.

® ® ®@ &

5. Aprender sobre los cuidados gue debo tener durante mi enfermedad
{lavarme fas manos con agua y fabdn, utilizar tapabocas, efc.).

. @ 1 W

jMuchas graciasj
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Instrucciones: Necesitamos saber que te parecié el video, por lo que te

pedimos que escribas con tus propias palabras un comentario acerca del
mismo.

M _'-."tt&*c\.u?) Q'Dlx'rt X0\ . MK \r\‘.m o ol

™M !’15 ¢ bi_k:;’ ;

iMuchas graciasj
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