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1. Resumen

El presente proyecto de investigacion se caracteriza por ser de tipo mixto, en donde a
través de un analisis, se logre dar a conocer con gran detalle las caracteristicas del
fendmeno de estudio. Tiene como proposito el disefio de una estrategia pedagogica que
permita aportar al fortalecimiento de la dimension socio-afectiva en infantes con
procesos oncoldgicos, utilizando los cuentos infantiles como herramienta para impactar

en esta dimensioén.

Por otro lado, en esta investigacion se disefiaron instrumentos de recoleccién de
informacién con el propdsito de tener un acercamiento, una comprension y un
seguimiento del tema de interés de la presente. Asi mismo, se realiza una propuesta de
como debe ser la intervencion que debe de realizar la pedagoga a estos nifios

implementando los cuentos infantiles.

En suma, durante la realizacion de la primera parte de este proceso investigativo, se
hizo una validacion de instrumentos los cuales arrojaron aspectos importantes que son

mencionados en el capitulo de resultados.

Palabras Claves: Estrategia, infantes, cancer, lectura, cuento infantil, dimension socio

afectiva y pedagogia.
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ABSTRACT

This research project is characterized as mixed type, where through an analysis is
achieved disclose in great detail the characteristics of the study phenomenon. Aims to
design an educational strategy to contribute to strengthening the socio-affective
dimension in infants with oncological processes using fairy tales as a tool to impact on

this dimension.

Furthermore, this research data collection instruments in order to have an
approach, understanding and monitoring the issue of concern in the present were
designed. Likewise, a proposal for how it should be the intervention must perform

pedagogue implementing these children fairy tales are made.

In addition, a validation of instruments which yielded important aspects that are
mentioned in the chapter of results was done during the course of the first part of this

research process.

Keywords: Strategy, infants, cancer, reading, children's story, socio affective and

pedagogical dimension.
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2. Introduccién

Esta experiencia investigativa surge a partir de “La lectura como herramienta
terapéutica en espacios hospitalarios” proyecto de investigacion desarrollado por
investigadoras de la Universidad de la Sabana en el afio 2011, éste proyecto tenia la
finalidad de hacer una indagacion tedrica para luego centrarse en realizar observaciones
participantes en hospitales de tercer nivel, y crear una estrategia de intervencion en nifios
de 2 a 7 afios en espacios hospitalarios midiendo su grado de ansiedad y que fortaleciera

su nivel de comunicabilidad.

Siendo este tema de interés para las investigadoras, nace una nueva experiencia de
investigacion: Elly lee contigo “ Una propuesta pedagdgica para el aporte en el
fortalecimiento de la dimension socio-afectiva a través de la lectura terapéutica en nifios
de 4 a 8 aflos en procesos oncologicos”, la cual, pretende mediante la lectura de cuentos
infantiles contribuir en el afianzamiento socio-afectivo de los nifios y nifias que padecen
cancer, proporcionarles un espacio en el que puedan participar, expresarse y ser ellos

mMismos.

En esta logica, el proyecto estd disefiado para ser aplicado en cualquier contexto,
Hospitales, Fundaciones, Hogares en donde los nifios y nifias que se encuentran en
tratamiento oncoldgico sean participes de una alternativa Iddica y vivencial que lo
ayudara a manifestar su emocionalidad y a relacionarse con los demas; teniendo claro la

finalidad contextual, se desarrolla una problematica y una serie de objetivos.

Se desarrolla un marco referencial como soporte al proyecto de investigacion, el cual

se amplia en tres capitulos: ‘marco de antecedentes’, ‘marco tedrico y ‘marco legal’.
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En primer lugar en el marco de antecedentes, se evidencian investigaciones que son
relevantes con el tema de investigacion, es decir la lectura terapéutica en nifios y nifias
con procesos oncoldgicos, asi, expone un antecedente internacional, uno local y uno

institucional.

En cuanto al marco tedrico, éste se subdivide en tres capitulos, en el que se
argumenta el ejercicio investigativo y practico. En el primer capitulo denominado “La
lectura en la infancia”, en el cual ésta se conceptualiza, asi como sus caracteristicas, su
valor terapéutico, los géneros literarios haciendo énfasis en el cuento y la cuento terapia.
En el segundo capitulo denominado “La pedagogia y su incidencia en la infancia con
procesos oncologicos”, en la cual se conceptualiza y se enfatiza en la pedagogia
hospitalaria, para luego hablar del cancer y las caracteristicas que presentan los nifios y
nifias de 4 a 8 afios con esta enfermedad. EIl tercero y Gltimo capitulo abarca todo lo

referente a “Dimensidn socio-afectiva en la infancia”.

Complementando el marco referencial, se desarrolla en este proyecto, cuatro
documentos normativos que hacen referencia a la atencion, vivencias y derechos a las
cuales deben acceder los nifios y nifias en procesos oncoldgicos. Estos documentos son:
Plan Decenal Para El Control Del Cancer En Colombia 2012-2021, Ley 1384 de 2010,

Ley 1098 del 08 de Noviembre de 2006 y Derechos del Nifio Hospitalizado.

Finalmente, se especifica el marco metodologico; en este se desarrolla el tipo de
investigacion, siendo esta de enfoque mixto y se establecen las fases de la investigacion
y los instrumentos a implementar. Estos instrumentos tienen como finalidad recolectar

informacidn y conocer un poco mas a la poblacién con la cual se trabajara en el proyecto
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de investigacion; estos son: la historia de vida; encuesta a los nifios y nifias sobre su
percepcion frente a la lectura y los cuentos infantiles y también, una encuesta donde se
conocera sus miedos y preocupaciones; entrevista a los padres de familia o cuidadores
en donde se medira las perspectivas que tienen del cuento y de la enfermedad; entrevista
a personal de salud para conocer un poco mas su perspectiva frente a la lectura, los
cuentos infantiles y la estrategia. Por otro lado, se encuentra la ficha de evaluacion de la
dimensidén socio-afectiva, la cual, permitira a las investigadoras evaluar el impacto que
se tiene en esta dimension después de cada intervencion, y por ultimo, esta el diario de
campo que serd un registro descriptivo, Unico y detallado en el que las investigadoras

registraran los datos mas importantes de las intervenciones.

Lo que se presenta a continuacion no es solo un proyecto de investigacion, sino
una propuesta que cambiard la forma de ver y enfocar la docencia, puesto que en la
actualidad es fundamental preocuparse por las problematicas que se presentan en otros
entornos, teniendo en cuenta las necesidades, y siendo parte de una solucién o aporte

significativo en el contexto que se desarrolle.
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3. Problemética

Cerda (como se cito en el problema y su delimitacion, sf) dice que el problema se
refiere a un hecho no resuelto que debe encontrar una respuesta tedrica o préctica,
cientifica o vulgar, social o individual, lo cual, posibilitara resolver parcial o totalmente
una situacién. Para iniciar un proyecto de investigacion se debe tener en cuenta una
situacion o dificultad, adn sin solucion, que debe ser delimitado para luego ser valorado

criticamente y empezar a hacer un estudio sistematico para alcanzar su solucion.

Para dar respuesta a lo anterior, este capitulo muestra una breve descripcion de la
problematica que se evidencia en los contextos con pacientes en edades de 4 a 8 afios en
procesos oncoldgicos, y que representa una inquietud en las investigadoras con miras de

Ilevar a cabo mejoras en este tipo de ambientes.

3.1 Descripcion del Problema

De acuerdo al documento Protocolo de vigilancia en salud publica-cancer infantil
realizado por el Ministerio De Salud de Colombia y el Instituto Nacional de Salud en el
afio 2014, en la region de las Américas, la mayoria de los casos de cancer infantil (65%)
se producen en América Latina y el Caribe, donde se diagnostica 17500 nuevos casos
cada afio, y registran mas de 8 mil muertes a causa de esta enfermedad. Dado que el
cancer es una enfermedad que afecta a las células del cuerpo e invade distintos tejidos
ocasionando el deterioro de los mismos, al detectar la enfermedad el paciente se ve

enfrentado a una serie de sintomatologias como vomito, dolores de cabeza, pérdida de
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apetito, entre otras disminuyendo la capacidad de integrarse en distintas actividades
cotidianas. Los nifios y nifias que padecen cancer deben pasar por una serie de
tratamientos como la cirugia, la quimioterapia y radioterapia, y es precisamente en el
transcurso de esos tratamientos que posiblemente no pueda asistir al colegio o lugares
donde haya mucha gente; por el contrario, el nifio o la nifia que pasa por procesos

oncologicos debe guardar reposo y cuidarse de contraer otras infecciones.

Es precisamente en ese tiempo de hospitalizacion y de ausencia escolar que los nifios
y nifias que atraviesan por estas etapas presentan problemas para comunicarse, expresar
sus emociones, relacionarse con lo demas y aceptar las diferencias fisioldgicas con los

otros.

3.2 Formulacion del Problema

El uso del lenguaje oral (la lectura), propicia la capacidad de obtener nuevos
conocimientos, de expresar y exponer los propios pensamientos. La lectura integra a los
nifios y las nifias en una variedad de actividades como el asignar un significado a los

personajes, o relacionar la historia con su propia vida.

A través de la lectura los nifios y las nifias logran entender el mundo que los
rodea y en esa tarea también se encuentra vinculada la familia, la escuela y la sociedad.
Por lo anterior el fortalecimiento de la dimension socio-afectiva mediante la lectura se
convierte en un reto para docentes. Por ello, se pretende dar respuesta a la siguiente

situacion:
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¢ Como aportar al fortalecimiento de la dimensidn socio-afectiva en nifios de 4 a 8 afios

con procesos oncoldgicos?

3.3 Justificacion

El interés que nace durante la practica pedagdgica de inclusion educativa en la
Clinica Colombia, mostré el papel fundamental que puede desempefiar el Licenciado en
Pedagogia Infantil de la Universidad de La Sabana al fortalecimiento de las diferentes
dimensiones del desarrollo infantil, especificamente en la etapa socio-afectiva, puesto
que se percibi6é una necesidad de abordar al infante desde una dimension diferente a la
cognitiva, ya que el ambiente hospitalario genera en ellos emociones, sentimientos,

estados de animo, pensamientos, acerca de si mismos y de lo que ocurre en su entorno.

Es por ello que esta propuesta de investigacion surge ante la necesidad
de identificar el aporte al fortalecimiento de la dimension socio-afectiva en los nifios y
nifias con procesos oncoldgicos, utilizando como herramienta la lectura de cuentos
infantiles y desarrollando a su vez una serie de secuencias didacticas en las que ellos
puedan identificarse con la narracion o los personajes, participar, expresarse, integrarse

y ser creativos.

Teniendo en cuenta que desde el aspecto pedagdgico se hace mas significativo
responder a las necesidades que surjan en distintos ambientes, ya que a través de
propuestas o intervenciones disefiadas y planeadas para retos como éste, pueden
desarrollarse nuevas ideas que sugieran transformaciones educativas y a su vez inciten a

realizar actos beneficiosos en diferentes contextos sociales. De igual manera, este
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proyecto permite que el Licenciado en pedagogia infantil manifieste un crecimiento en

su quehacer docente y en su formacién como docente investigador.

3.4 Objetivos

34.1

X/

Objetivo general.

Disefar una estrategia de literatura terapéutica para nifios de 4 a 8
afios con procesos oncoldgicos que aporte a su fortalecimiento socio-

afectivo.

Objetivos especificos.

Realizar una indagacién tedrica que aporte a la comprensiéon del tema a
tratar.

Plantear una propuesta pedagdgica basada en secuencias didacticas
implementadas a través de cuentos infantiles.

Esquematizar una serie de instrumentos que permitan hacer un

seguimiento antes y después de las futuras intervenciones pedagdgicas.
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4. Marco referencial

El presente marco parte de la indagacion, del analisis de los antecedentes,
referentes tedricos y de las disposiciones legales, que ejemplifican y complementan el
punto de vista de los temas abordados en la investigacion. Es importante para el
investigador realizar este trayecto para fortalecer el conocimiento de las préacticas
observadas y estudiadas con el fin de establecer estrategias o perspectivas de mejora en

el entorno social.

En este marco se tratardn tres ejes fundamentales: Marco de Antecedentes,

Marco Teorico y Marco Legal que sustentan de forma significativa el trabajo de

investigacion.

4.1 Marco de Antecedentes

En el presente marco se encuentran algunos proyectos de investigacion
realizados por investigadores de distintas universidades y programas a nivel
Institucional, Local, e Internacional que tienen estrecha relacion con las estrategias de
lectura en los nifios y nifias con procesos oncoldgicos, demostrando la preocupacion de
los profesionales en el desarrollo de estrategias que mejoren la calidad de vida de los
niflos y las nifias que padecen cancer. Finalmente, se reflejan en ellas diferentes

metodologias o estrategias apoyadas en la lectura para la optimizacion del desarrollo
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corporal, emocional y social de los nifios y las nifias que se encuentran superando alguna

etapa del cancer.

4.1.1 Antecedente internacional. Estudio del valor terapéutico de la
literatura infantil en nifios hospitalizados, proyecto para el titulo a doctorado realizado
por Pilar Carrasco Llunch en la Universidad de Murcia, Espafia (2009), desarrolla una
fase investigativa en la influencia sobre el miedo y la mejora en la autoestima que los
cuentos pueden tener sobre los nifios y nifias ingresados a unidades hospitalarias. La
educacion se centra en la afectividad, en querer a cada nifio y nifia como es y en el
momento en el que esta, creer que en todo momento y circunstancia sigue siendo una
persona que merece ser acompariada en su trayecto vital. Ayudarle a seguir siendo nifio,
brindandole medios para que juegue, cuente, sienta curiosidad, permitiéndole asi
momentos de reflexion, de introspeccién, de tristezas, de céleras, dandole causas para
que las sienta y exprese como unico medio de salir de ellas. Resalta uno de los objetivos
mas importantes de la educacién, que consiste en ayudar a los nifios y las nifias a
combatir los miedos, més en concreto al miedo a los efectos secundarios de su
tratamiento (alopecia, posibles amputaciones, cambio de peso, entre otras) y que le
hacen verse diferente ante los demas, el miedo a la soledad y al desamparo. Por lo tanto,
la investigacion se justifica desde dos perspectivas: 1. La finalidad terapéutica como
resultado del tratamiento literario 2. La explotacion didactica en el alumnado preciso en

estado de miedo (aparente o sefialado).
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De acuerdo, a la autora Pilar Carrasco (2009) la lectura justifica por si sola, una
terapia, pero si es una lectura mediada con significatividad desde el profesorado hacia el
sujeto, puede conseguir efectos terapéuticos. No se considera la solucion al problema,
pero si una forma de contrarrestarlo, desde la formacion lectora y el desarrollo del habito
lector, pausas de tiempo, ecos de otras vidas y aventuras, mundos y sugerencias que
relativicen el dolor y descongestionen el universo de miedo donde los nifios y las nifias

pueden estar inmersos.

El problema que se plantea esta investigacion resulta del siguiente interrogante:
¢Podria disefiarse un modelo didactico-terapéutico, para aliviar la ansiedad y el miedo en
los nifios partiendo de la ficcion literaria? De este interrogante surgen dos sub-problemas
¢Los cambios de imagen corporal que sufre el nifio a causa de la enfermedad y su
tratamiento son una de las preocupaciones mas importantes? ;Podriamos mejorar la
autoestima y el auto concepto con estas propuestas didacticas basadas en la literatura
infantil apropiada? Conociendo el problema y los sub-problemas la investigacion
contrarresta la hipétesis: EI modelo didactico terapéutico partiendo de la explotacion de
la literatura infantil en el alumnado, de 3 a 13 afios, hospitalizado puede atenuar estados

de ansiedad y miedo en el mismo.

El objetivo principal del proyecto se basa en: Disefiar y validar un programa de
autoestima y aceptacion personal para los nifios hospitalizados, de 3 a 13 afios, a través
de la literatura infantil. De este emergen dos objetivos especificos que consisten en:

1.Estudiar la aplicacion de un enfoque hermenéutico de los cuentos destacando su
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interpretacion simbolica. 2. Disponer de estrategias concretas y eficaces para el

desarrollo de actitudes de aceptacion y respeto de las diferencias.

El marco tedrico se divide en 5 categorias; la primera categoria: Literatura
Infantil hace un acercamiento a la conceptualizacion de la literatura infantil, a los
géneros literarios (narrativa, lirica, y género dramatico) al cuento infantil popular, la
clasificacion de los cuentos y el psicoanalisis de los cuentos. La segunda categoria:
Valor Terapéutico de la Literatura Infantil y Biblioterapia habla de los efectos de la
lectura de cuentos en nifios y nifias en aulas hospitalarias u en procesos oncolégicos, y
los beneficios del cuento y de la biblioterapia. La tercera categoria: Pedagogia
Hospitalaria hace una definicion de este tipo de pedagogia y sus principios, las
caracteristicas de las aulas hospitalarias, las medidas de asistencia de las aulas
hospitalarias, actividades y proyectos de las aulas hospitalarias para retomar el proceso
escolar. La cuarta categoria: Caracteristicas Psicosociales de los Nifios Hospitalizados en
Edad Escolar hace referencia a las reacciones fisioldgicas, emocionales y sociales que
provoca la hospitalizacion, el diagnostico, los tipos de patologias y la actitud de los
padres de familia. La quinta y ultima categoria: Caracteristicas Psicosociales de los
nifios en tratamiento oncoldgico en edad escolar habla de la educacion que debe recibir
un nifio o nifia con cancer, los tipos de cancer, los tratamientos, las reacciones del nifio o
la nifia en edad escolar, la reaccion familiar ante la enfermedad, el impacto psicolégico y

el concepto de enfermedad vs muerte.

En cuanto al disefio metodologico la investigacion se centra en tres fases. La

prima fase (3 meses) en donde se realiza una recoleccion de informacion sobre el tema
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del proyecto, elaboracion del cuestionario sobre los conocimientos y preferencias de los
nifios hospitalizados de 5 a 13 afios en torno a la literatura infantil, elaboracion del
cuestionario sobre la aceptacion de los cuentos en la clase de un aula hospitalaria,
elaboracion de cuestionarios sobre miedos y preocupaciones del nifio y de sus padres en
tratamiento oncologico, busqueda de test o escalas que miden el estado de ansiedad o
miedo en los nifios, elaboracidn de tres propuestas didacticas con cuentos, entrevista con
psicologos y docentes. En la segunda fase (5 meses) se lleva a cabo la realizacion de
cuestionarios sobre los conocimientos y preferencias en torno a la literatura infantil a 60
nifios hospitalizados, la valoracion de los cuestionarios y conclusiones, preparacion con
las maestras de cada una de las aulas hospitalarias, escolares y cirugia de las sesiones de
cuentos a aplicar en éstas, desarrollo de cinco sesiones de cuentos grupales y aplicacién
de las propuestas didacticas en las aulas hospitalarias, diario con las sesiones con cada
nifilo, comentarios y apreciaciones, formacion a los padres sobre cuentos aconsejables
para el estado emocional de los nifios y didacticas de la narracion, entrevistas finales a
nifios y a padres para evaluar la repercusion del programa, elaboracion de una guia para
padres sobre “los cuentos en el hospital”. Finalmente en la tercera fase se desarrolla la
evaluacion del programa, el andlisis de datos y conclusiones, la elaboracion de tablas y

gréficas sobre el estudio realizado.

En cuanto a los instrumentos, durante la investigacion se implemento: entrevista
a los nifios y nifias sobre los cuentos, entrevista a alumnos de un aula hospitalaria sobre
los cuentos en 1 semana, entrevista a los nifios y nifias en tratamiento oncolégico sobre
sus miedos y preocupaciones, escala de la ansiedad STAIC (evaluando como se sentian

en cada momento), fichas de propuestas didacticas (datos bibliogréaficos del cuento,
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sinopsis del cuento, desarrollo didactico ¢Por qué este cuento?, objetivos, antes de leer el

cuento, narracién del cuento, actividades de expresion y partes de la observacion).

El estudio se realizd6 con una muestra de 60 nifios ingresados en distintos
servicios 18 nifios en tratamiento oncoldgico y 42 ingresados en cirugia infantil. Los
resultados mostraron que los nifios de 5 a 8 afios le gustan los cuentos, sus personajes
favoritos son los animales, los principes y las princesas, prefieren que se los lean antes
de dormir y en la cama, y que se los lea su mama. Los nifios de 9 a 13 afios un
porcentaje manifestd que le gustan los cuentos y el otro, que regularmente. Sus
personajes favoritos son animales, principes y princesas y personajes de miedo. Su
momento y espacio favorito es en la cama y antes de acostarse, prefieren leer los
cuentos solos o ir a la biblioteca. Por tanto se deriva que es una necesidad primordial
seguir narrando o leyendo cuentos a los nifios y nifias en procesos oncoldgicos o
ambientes hospitalarios asi ellos puedan hacerlo solos, dado que en los personajes ven

reflejado un ideal de lucha ante las dificultades y una forma de salir victoriosos de ellas.
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4.1.2 Antecedente local. La Lectura una Herramienta de integracion social,
ponencia presentada en el 8° congreso nacional de bibliotecologia y ciencias de la
informacion: “Bibliotecas y Educacion en el Marco de la Globalizacion”, organizado por
la Asociacion Colombiana de Bibliotecélogos y documentalistas ASCOLBI. Cartagena
de Indias, Mayo 31 a Junio 02 de 2006 a cargo de Miguel Angel Clavijo Perdomo;
desarrolla un programa de lectura junto con la secretaria de educacion del distrito, 4
bibliotecas mayores, 6 locales y 10 de barrio localizadas en puntos estratégicos de la
ciudad de Bogota para brindar una amplia cobertura con programas de promocion de la

lectura, servicios bibliotecarios y actividades culturales.

En el programa participan las bibliotecas Mayores publicas Virgilio Barco, la
biblioteca publica Parque el Tunal, la biblioteca publica el Tintal, y la biblioteca de
Suba. Las bibliotecas locales Servitd, Bosa, Carlos E. Restrepo, Francisco José de
Caldas, la Marichuela y la Victoria. Y las bibliotecas de barrio Arborizadora Alta, las
Ferias, la Giralda, Nuevas Delicias, Perdomo, Puente Aranda, Rafael Uribe Uribe,
Ricaurte, Timiza y Venecia. Bibliored considera como acciones fundamentales dentro de
su papel como mediadora entre la informacion y el individuo, garantizar el acceso a la
informacién en las instalaciones de las bibliotecas y la prestacion de servicios no
presenciales comprometiéndose ademas a participar como facilitadora de los procesos de
inclusion e integracion social. Esto con el compromiso de concentrar esfuerzos a favor
de quienes no tienen la posibilidad equitativa de acceder a la informacion, a los libros o
a las diferentes actividades culturales, fundamentales para el desarrollo del individuo y
por ende de la comunidad, se inicia el proceso de adoptar y crear diversas propuestas,

que orientadas desde la perspectiva de la extension bibliotecaria, permiten llevar el
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ejercicio de la lectura a poblaciones, entendidos como conjuntos humanos con

problematicas comunes que obstaculizan el acceso a la informacion.

La propuesta se centra en llegarles a personas en situaciones de desventaja,
teniendo en cuenta esto se hace necesario identificar los factores que intervienen en la
situacion de desventaja. En primera medida se destaca los factores de caracter
socioecondmico en los que se haya fundamentalmente individuos que no poseen acceso
a la educacion y que a temprana edad son forzados, por necesidad econémica, a trabajar,
labor de la cual no queda suficientes ingresos para costear su educacion y que por
consiguiente no poseen los suficientes recursos para adquirir un libro; este es el caso de

las poblaciones desescolarizadas y que consigo llevan problemas de analfabetismo.

De la misma manera, también hacen parte las personas desplazadas socialmente
debido a problemas de adiccion que los conducen a la practica de la indigencia, para los
cuales, la lectura no constituye un interés personal. En segunda medida se destaca el
grupo de poblacion que presenta diversos factores médicos y discapacidades fisicas en
los cuales se identifica de forma mas clara la temporalidad de la desventaja, ya que es
posible observar individuos que se encuentran en una institucion hospitalaria o centro de
atencion debido a una enfermedad transitoria, otras que se encuentran enfrentando las
consecuencias de un accidente que dejara una discapacidad permanente o en el peor de
los casos, personas que se encuentran luchando por sobrevivir a una enfermedad

terminal y que seguramente tendran como resultado el fin de sus vidas.
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En tercera medida se encuentra el grupo de personas afectadas por factores
cognitivos, quienes pueden presentar casos como retraso mental, sintomas de trastornos
mentales o problemas de aprendizaje; factores que son considerados propios de una
poblacién en desventaja. Finalmente como cuarto grupo se identifican los factores de
desplazamiento o reclusion forzosa, en el que se encuentran los internos de instituciones
penitenciarias, los jovenes infractores, y las victimas de los desplazamientos como
consecuencia de la violencia rural y que huyen a las ciudades alejandose del conflicto

armado.

Por lo tanto, la Red Capital de Bibliotecas Publicas (Bibliored) inicia su
incursion en el planteamiento de programas de atencion a poblaciones en situacion de
desventaja, partiendo de la experiencia tenida en Espafia y México, mediante la
aplicacion de diferentes iniciativas que adoptan el concepto de la lectura terapéutica o
biblioterapia, en el 2011 se establece un acuerdo en el que se permite que personal de la
biblioteca el tunal realizara semanalmente una visita a las instalaciones del Hospital el
Tunal, favoreciendo el acercamiento a nifios que se veian afectados en su salud por
causas naturales, o en casos mas severos victimas de la violencia, ofreciéndoles un
momento de distraccion en el que la lectura en voz alta se convirtiera en el instrumento

que los alejaba de las dolencias propias de la enfermedad o el maltrato.

Tras la apertura de las bibliotecas el Tintal y Virgilio Barco, el programa busco
replicar su experiencia de la Biblioteca publica el Tunal, por lo que cada una de estas

bibliotecas establecié convenios con diferentes instituciones, como el hospital de Bosa,
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el hospital de Fontibon, y el hogar el Camino, que atienden poblaciones en situacion de

desventaja.

Partiendo de esto, se consolida Leyendo en el Hospital una estrategia que consta
de visitas permanentes a los pabellones de pediatria de los hospitales Tunal, Fontibon y
Kennedy, asi como a las salas de espera de consulta externa infantil, en las que se lleva a
cabo lectura en voz alta e individual, con el acompafiamiento del personal de las

bibliotecas, que acuden a estas instituciones con una seleccion especial de libros.

Como resultado del aprendizaje se tiene la posibilidad de escuchar vivencias, las
anécdotas, Y los logros de los beneficiarios de las estrategias de animacion a la lectura
gue han encontrado en la biblioteca un espacio de crecimiento personal y profesional, se
evidencian testimonios de vida que trascienden mas alla de los resultados estadisticos y
se convierten en el maximo indicador que hace reconocer que la responsabilidad y el
empefio puesto en cada actividad, se reflejard en el futuro de aquellos que estan

superando obstaculos para lograr una mejor calidad de vida.

4.1.3 Antecedente institucional. “La lectura como herramienta terapéutica en
espacios hospitalarios” trabajo como opcién de grado al titulo de Licenciatura en
Pedagogia Infantil realizado por Natalia Maria Albarello Bonilla y Catalina Pinzén
Pérez de la Universidad de la Sabana (2011), es un estudio sobre la lectura como
herramienta terapéutica en nifios y nifias que se encuentran en estado de hospitalizacién,

con el fin de disefiar una estrategia de intervencion pedagogica con lectura terapéutica
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apropiada y periodica para nifios hospitalizados de los 2 a los 7 afios, que ayude a

disminuir dolor, ansiedad y fortalezca los canales de comunicacion.

Como objetivo general plantea disefiar una propuesta de intervencion pedagdgica
con lectura terapéutica para nifios de 2 a 7 afios de edad, internados en hospitales de
tercer nivel. De este derivan tres objetivos especificos que consisten en realizar un
rastreo tedrico sobre temas que favorezcan la comprension del tema objeto de estudio,
efectuar un rastreo de los cuentos infantiles referentes al estudio, y hacer aproximaciones
a nifios hospitalizados y sus cuidadores.

En cuanto al marco tedrico se encuentra dividido en cinco categorias: la primera
categoria realiza un acercamiento al concepto de qué es la lectura, el proceso lector, la
lectura ludica, la lectura terapéutica, historia de la biblioterapia y la actitud del
biblioterapeuta. En la segunda, la narracion como elemento fundamental de la lectura
terapéutica, se hace una conceptualizacién del narrador, la presentacion de los
acontecimientos, el tiempo, las formas narrativas (la anécdota, el relato, el mito, la
leyenda, la fabula, el cuento, los cuentos tradicionales), la clasificacion de los cuentos
tradicionales, y los cuentos literarios. En la tercera categoria encontramos la
especificacion del programa palabras que acompafian, y de los hospitales de tercer nivel.
En la cuarta categoria se evidencia la conceptualizacién de ansiedad, los tipos de
trastornos de ansiedad, los tests de ansiedad orientativos, el dolor, el dolor en nifios
hospitalizados, las formas de expresion de dolor en el nifio hospitalizado, instrumentos
para la evaluacion de dolor en el nifio, la comunicacion y los cédigos de comunicacion.
En la quinta categoria se encuentra la conceptualizacion de la dimension emocional, de

la intervencion y de la estrategia pedagdgica.
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En cuanto al disefio metodoldgico la investigacion se centra en seis fases, en la
primera fase se realizd una bdsqueda de informacion sobre proyectos basados en lectura
terapéutica existentes a nivel nacional como internacional teniendo en cuenta proyectos
a partir del 2000, proyectos de intervencién a nifios hospitalizados, desde los cero a 18
afos, y proyectos que tuvieran en cuenta las categorias que a partir del marco teorico se
establecieron, lectura terapéutica, biblioterapia, y literapia. En la segunda fase se llevd a
cabo la elaboraciéon de RAE’S teniendo en cuenta la informacién encontrada en los
diferentes proyectos para lograr una mejor organizacion y sistematizacién de la
informacién. En la tercera fase se ejecutaron entrevistas a partir de la informacion
encontrada junto con el programa liderado por el laboratorio GlaxoSmithKline, se hacen
los contactos con personas vinculadas a éste y que brindaran la informacion
complementaria. En la cuarta fase se realiza un analisis de la informacion, un cuadro de
analisis de los RAE’S, se establecen once categorias emergentes por su importancia en
la investigacion y que pueden aportar datos relevantes para la etapa de la intervencion
pedagdgica (pais, ciudad, objetivo, palabras clave, nUmero de intervenciones, personas
que realizan la lectura, metodologia, resultados, lugar donde se realiza el encuentro,
edades, tipo de lectura, y lider). Los datos arrojados llevaron a determinar la necesidad
de realizar una propuesta pedagégica de intervencién con lectura terapéutica mas
rigurosa, programada, planeada por personal idéneo con disponibilidad de tiempo para
dedicar a diario espacios de lectura al nifio hospitalizado. En la quinta fase se ejecuta la
observacion de las experiencias, se ve la necesidad de observar como es el desarrollo
del programa palabras que acompafan, y se realiza un instrumento de recoleccion de

informacidn que registra la metodologia utilizada por los lectores, y como es el proceso
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de intervencion en la lectura de los cuentos. En la sexta fase se efectla la triangulacion
de informacion, para un mejor analisis fue necesario cruzar o triangular la informacién
recolectada en las fases anteriores; el anlisis de los RAE’S, las entrevistas y las
observaciones dando como resultado tres caracteristicas emergentes que se constituyen
en el objeto de estudio de la segunda etapa del trabajo: el dolor y la ansiedad en los
nifios hospitalizados, y la comunicacion que se establece entre ellos, los lectores y los

cuidadores.

Se establecieron tres preguntas que orientaron la investigacion ¢Qué efectos tiene
en la comunicacion, en los indices de dolor y ansiedad en nifios hospitalizados de 2 a 7
afios, una estrategia de intervencion pedagodgica con lectura terapéutica periodica y
apropiada? ¢Qué elementos debe tener una estrategia de intervencidén pedagogica con
lectura terapéutica para nifios de 2 a 7 afios para que sea apropiada y efectiva? ;De qué

manera se pueden involucrar a padres y cuidadores en esa estrategia?

Los instrumentos utilizados para la recoleccion de informacion, consistieron en
registros de observacion, que permitieron un acercamiento al escenario real, donde se
obtuvieron ademas algunas fotos tomadas durante las intervenciones y dibujos

elaborados por los nifios después de la lectura.

La investigacion reflejé como resultados que en Colombia ain es muy escasa la
informacion de proyectos relacionados con la lectura en ambientes hospitalarios. La
busqueda realizada de cuentos infantiles, arrojo una variedad de literatura y tematicas,

pero sobre enfermedades y nifios hospitalizados es un tema poco explorado. Conocer y
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familiarizarse con un contexto hospitalario ayuda a entender la realidad de los nifios,
nifias y sus familias, y asi poder proponer estrategias que vinculen la pedagogia y el
bienestar del paciente. Los registros de observacion elaborados dan la oportunidad de
evidenciar subjetivamente que por medio de la lectura los indices de ansiedad
disminuyen en el proceso. De tal forma se ve la necesidad de desarrollar espacios de

lectura en ambientes hospitalarios.

4.2 Marco tedrico

El marco tedrico tiene como finalidad dos aspectos importantes, en primer lugar
acercar a los investigadores en el tema de la investigacion dentro de las teorias que
existen con el proposito de ser mas precisos y significativos. Por otro lado, permite hacer
un analisis detallado de cada elemento tedrico que serviran de soporte para la ejecucion

de la investigacion.

De esta forma, el marco tedrico estd determinado por las particularidades y
necesidades de la investigacion. Lo conforma postulados teéricos de autores e
investigadores que hacen referencia al problema de investigacion y que permite obtener
una vision mas detallada de las enunciaciones teoricas sobre las cuales ha de asentarse el
conocimiento propuesto en las fases de la investigacion. Por ende, el marco tedrico es un

factor clave de la investigacion.

En este sentido, en el presente marco tedrico se encuentran de manera detallada

tres categorias tedricas que se tomaron como punto de partida para llegar a cabo la
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investigacion. En la primera categoria. ‘La Lectura’, se desarrolla la conceptualizacion
de la lectura, el valor terapéutico de la lectura, los géneros literarios siendo mas
relevantes en el cuento infantil, y entendiendo a la lectura como un proceso que es
importante en el desarrollo de los nifios y las nifias; en la segunda categoria denominada
‘Pedagogia como Ciencia’, se hace un acercamiento al concepto de pedagogia,
pedagogia hospitalaria, concepto y aspectos generales del cancer y caracteristicas que
presentan los nifios con cancer, teniendo en cuenta que es primordial conocer y entender
a la poblacién que serd objeto de estudio; y en la tercera y Ultima categoria ‘Desarrollo
socio-afectivo’, se especificara una conceptualizacion del desarrollo socio-afectivo y las
caracteristicas socio-afectivas que se dan en los nifios y nifias de 4 a 8 afios, partiendo de
la investigacion, que busca fortalecer el desarrollo socio-afectivo de los nifios y nifias de

4 a 8 afios en procesos oncolégicos.

4.2.1 La lectura en la infancia. El valor de la lectura es de grandes alcances,
pues abre el camino a otros saberes y a conocimientos imprescindibles para la vida;
ademas, por ser una actividad cognitiva sumamente compleja en la que intervienen
diversos procesos (perceptivo, Iéxico, sintactico, semantico y pragmatico) exige al lector
un trabajo intelectual y cognitivo de primer orden para poderla realizar, por lo que

resulta altamente recomendada para nifios y jovenes (Comes, 2002).

Para los nifios y jovenes, la lectura reviste otras peculiaridades que resultaria

interesante resaltar:
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Posibilita las habilidades de toma de perspectiva, lo que supone poder conocer
otros puntos de vista, llegar a comprender los pensamientos y sentimientos de
otras personas.

Facilita la identificacion del lector con alguno de los personajes.

Permite la formacion y/o modificacion de creencias, actitudes y opiniones; la
lectura es uno de los métodos mas eficaces para la transmision de actitudes y
valores.

Estimula la reflexion y el analisis respecto a la historia y su desarrollo.

Los libros de lectura son elementos importantes y atractivos para los nifios y
adolescentes que los usan en forma voluntaria y placentera como material de

ocio. La lectura llega a ser un auténtico placer.

Como anteriormente se menciona, la lectura es un proceso cognitivo que se

fundamenta en la plasticidad cerebral. Esta es una de las etapas en las cuales se tiene

gran participacion y posibilidad de intervenir en pro de su maduracién y desarrollo

cerebral. En efecto, los tres primeros afios de edad es la etapa en la cual estas conexiones

neuronales crecen debido a los estimulos del ambiente y las relaciones que establece el

nifio con su entorno.

Mustard (2003) menciona que la relacion entre las condiciones bioldgicas y del

ambiente genera en el nifio estructuras de comportamiento que de una u otra manera van

afianzando y desarrollando sus &reas de desarrollo. Es decir, que en el momento de

ingresar al sistema educativo los potenciales de aprendizaje de los nifios estan ligados en

gran medida de lo que haya hecho durante estos primeros afios.
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El inicio del lenguaje esta influido por la vinculacion afectiva entre la madre y el
bebé. En este proceso, que se inicia desde el nacimiento y como se menciona
anteriormente, a través de la plasticidad cerebral se logra un crecimiento integral. De ahi
se desprende la inclusion de la lectura en la primera infancia, a través de la
comunicacion oral y de los textos. Fomentan la comunicaciéon, con elementos
emocionales y afectivos que fortalece los vinculos creando una herramienta emocional.
De estas palabras se puede inferir la importancia de la estimulacion lectora desde

edades tempranas favoreciendo todas las areas de su desarrollo.

La lectura es considerada como una herramienta de punto de partida para la
reflexion, la discusion y la participacion. Es por esto que la lectura tiene aspectos tan
importantes como los lectores y el lector. Este Gltimo no supone méas que una habilidad
para comunicar, implica entablar un didlogo acompafiado de emociones, expresiones,
actitudes, vivencias y cultura, siendo asi un sujeto activo. Por otro lado, los lectores que

viven esta experiencia reviven y conocen nuevas cosas.

Por otra parte, los lectores tienen siempre una experiencia Unica de vida, ya que el
lector tiene una concepcién diferente de todo lo que los rodea, esta comprension
despliega una habilidad interpretativa que jugard un trabajo integral de todas sus
destrezas. El crecimiento del lector es continuo y su papel es interpretativo, critico y
creativo, ya que no queda en la lectura de un texto; va mas alla del valor de la palabra, el
significado en su vida y la variacion que se debe dar dependiendo del contexto en el cual

Se encuentre.
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Como alude Reyes (2003) es importante revisar los procesos de lectura en los nifios
“El primero, que se inicia con el nacimiento —0 incluso desde antes de nacer— abarca los
primeros afios de ingreso al lenguaje, en los que el nifio atn no “lee” sélo, sino que es
leido por otros, especialmente en el seno de la familia. EI segundo, que suele coincidir
con el ingreso a modalidades de escolaridad mas estructuradas, comprende el proceso
inicial de la “‘alfabetizacion” propiamente dicho o el momento en el cual el nifio
“empieza a leer con otros”. Cabe aclarar que estos estados no son estaticos y no
muestran una realidad exacta del proceso. Es un solo punto de vista que permitird ubicar

las necesidades mas apremiantes en los nifios y nifias.

Evelio Cabrejo (2003) menciona tres momentos en el transcurso de leer “el libro de
la intersubjetividad, el libro del mundo y su libro interno” en otras palabras, la vida es un
libro abierto en donde tenemos nuestro puntos de vista, interpretamos las diferencias de
los demas y tenemos un yo interno que nos muestra el camino, este conocimiento esta
dado de nuestras experiencias previas como se menciona incluso antes del nacimiento.
Esta cultura de leer garantiza habitos lectores y duraderos en su proceso a lo largo de la

vida.

La lectura es una herramienta por excelencia de la formacion emocional del nifio por
ende esto debe estar ligado a la familia. Ellos deben tener un acercamiento a los
procesos de lectura de los nifios y nifias y todo lo que implica en ello como son las areas
y dimensiones del desarrollo. En este sentido se concluye que los padres de familia,

cuidadores, maestros y demas personas que hacen parte de este proceso se deben incluir
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en la formacion para la lectura, brindando herramientas como ¢Qué leer?, ;Para qué

leer?, (Cuando leer? y ;Coémo leer?

4.2.1.1 Dimensiones de la lectura. Existen diferentes saberes que estan ligados a
la lectura y a la escritura incluso antes de ingresar a la escolaridad. Un ejemplo de esta
situacion es cuando los nifios y nifias a través de la imitacion empiezan a tener contacto
con este ambiente simulando la lectura que acompafian con los dedos o escribiendo

cartas acompariada de los garabatos y la voz.

Como se menciona anteriormente, una de las capacidades es generar hipdtesis a
través de las experiencias; los nifios y nifias utilizan estas herramientas mentales para
lograr comprender los cuentos, las historias o revistas. Gracias a las inferencias, los
nifios logran comprender a qué se refieren las expresiones utilizadas en los textos cuando
habla un mismo personaje o cuando hay una conversacion. También ligar situaciones

con las emociones que experimentan los personajes.

El aprendizaje de la lectura no siempre esta ligado al ingreso a las instituciones
educativas, este proceso puede ser implementado en diferentes edades y areas de
intervencion ya que es una herramienta tanto de aprendizaje como de conexion social.
Los nifios reconocen todos estos lenguajes y saben que todos éstos tienen algun tipo de
significado por esto la ayuda del adulto es indispensable para lograr la concepcion del

mismo.
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Orozco (2004) Afirma que “El nifio pide que le lean un cuento y no solo una vez, si
no varias veces. La lectura reiterada del mismo texto es la que le proporciona la
posibilidad de ir construyendo el significado de la misma historia”. Cuando un nifio
comprende una historia la fase o la situacion que nos permite ver es que ellos narren la

historia 0 mencionen “yo me sé el cuento, el cuento de...”

Es por esta razon que la lectura no es una herramienta educativa de formacion
utilizada en las instituciones educativas, la lectura es una ayuda que se puede
implementar en diferentes areas y espacios. Con este se promueve el lado critico e

investigativo de los nifios y de esta manera apoyar todas las areas del desarrollo.

4.2.1.2 El valor terapéutico de la lectura infantil. El valor de la lectura
infantil, consiste en el disfrute, en la observacion de imagenes y simbolos y lo que ello
despierta en la fantasia, la capacidad de sofiar despiertos y de la necesidad de saber y
entender el mundo. Por eso mismo, uno de los fines méas importantes de la educacion es
hacer personas felices, la lectura puede ayudar a descubrir la capacidad de estimar la

belleza y a entender mejor las emociones de los hombres.

El hospital, para el nifio, es un ambiente diferente, desconocido y muchas veces
asustador; la separacion de su familia, causada por la hospitalizacion, puede traer
severos traumas emocionales, llevandolos a presentar comportamientos agresivos, como
rabia y violencia, llanto constante, sequido de angustia y depresion, dificultades de

aprendizaje y de atraso del desarrollo.
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Al buscar que la lectura sea un recurso para minimizar el estrés de la hospitalizacion,
es necesario considerar aspectos del desarrollo infante-juvenil. Por ejemplo, los
preescolares (entre 3 y 6 afios) experimentan un rapido desarrollo de vocabulario y
habilidades para hablar, entendiendo sus experiencias por medio del uso de simbolos,
incluyendo el lenguaje. Los nifios en edad escolar (entre 6 y 8 afios) estan
perfeccionando la lectura y les gusta saber sobre conceptos y habilidades; a los
preadolescentes (entre 8 y 11 afios) les gusta la ficcion realista y los libros que describen
eventos que suceden en el mundo real, cuando estan aprendiendo a escoger alternativas
y desarrollando valores personales; también, a los adolescentes (entre 12 y 18 afios) les
gustan los libros de romance y ficcién, fantasia e inclusive de lecturas individuales y no

asistidas. (Ceribelli, Nascimento, Pacifico, & Lima; 2009, p.4)

Agregado a lo anterior, Rosenblatt (2000) senala que “leer literatura es una
experiencia, una forma de vivir vicariamente vidas y emociones ajenas y acercarse a las
propias y, por lo tanto, de enfrentar dilemas vitales”. Estas ideas se complementan con
Puerta, Gutiérrez y Ball (2006) quienes afirman que “la literatura proporciona a los
niflos conocimiento, placer y gratificacion, es una experiencia enriquecedora que les
brinda oportunidad de compartir sentimientos, significados y deméas construcciones en

funcién de sus necesidades e intereses particulares”.

El acto de leer o contar historias se convierte en un medio de aprendizaje para
quienes lo escuchan y para quien lee, cuenta o relata la historia. Es colocado como uno
de los mensajes universales en el que los nifios y las nifias son capaces de comprender

experiencias de vida; las historias les sirven de alimento para el alma, despiertan su
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curiosidad y estimulan la busqueda de explicaciones fortaleciendo la capacidad para

valorizar alternativas diferentes para vencer desafios.

La mediacion de la lectura se convierte en una forma de comunicacion con el
nifio hospitalizado, ya que permite una relacion mas intuitiva por facilitar la
comunicacion no verbal. A través de las fabulas y los cuentos fantasticos, accesibles a su
comprension, los nifios desahogan emociones fuertes como miedo, rabia, dolor y

sufrimiento. (Ceribelli, Nascimento, Pacifico, & Lima; 2009, p.4)

En los nifios enfermos su capacidad para comunicarse verbal o no verbal con sus
cuidadores puede estar reducida por su débil estado, y en muchos casos con medidas de
soporte vital como intubacion para apoyar la respiracion o mdltiples cables para
monitorizacion, esto produce angustia en el nifio y en su cuidador, la lectura es un
medio de acercamiento, acompafiamiento y comunicacion en estas situaciones, siendo
importante la formacion del personal médico, paramédico y cuidadores a través de la

lectura.

El libro muestra al nifio hospitalizado todo un mundo de posibilidades por
explorar, rompe las barreras que impone la enfermedad convirtiéndose en un
instrumento de evasion, que permite descentralizar la atencion del nifio en su

enfermedad, en si mismo, contribuyendo a su bienestar emocional (Garcia Yague, 1997).

Por lo tanto, es imprescindible el valor terapéutico que tiene la lectura en los

niflos y nifias en procesos oncoldgicos; les brinda la posibilidad de expresar sus
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emociones, de crear un mundo de suefios y vivencias, de enfrentar los retos y miedos, de
entender que hay un mundo por explorar y una vida llena de obstaculos que valen la

pena vencer.

Dado que la lectura tiene muchos campos y que es la base de la investigacion es
importante explicitar los géneros literarios y las categorias que hacen parte de cada uno

de ellos.

4.2.1.3 Géneros literarios. Segun Onieva, J (s.f), teniendo en cuenta
caracteristicas generales, las obras literarias se clasifican en diferentes grupos o

categorias: Estos se subdividen en tres categorias:

% La Lirica: Ayuda al autor a la expresion de sus sentimientos, de su subjetividad,
de su yo intimo y personal. Su medio de expresion es el verso, pero también
puede hacer uso de la prosa. Entre los géneros liricos se destaca: Egloga, Elegia,

Himno, Satira, Epigrama, y Madrigal.

% La narrativa: Cuando las narraciones pasan a hacerse en prosa surge el género
narrativo; entre ellos se destaca: La Novela, El cuento, la Novela Corta y la

Leyenda.

% La epica: Se reserva el nombre de la épica para los poemas en verso que cantan
hazafias e historias de los héroes. Dentro de este género se destacan: La Epopeya,

El poema Epico, El cantar de Gesta, y Romances.
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+ Ladramatica: En la dramaética los hechos se escenifican por medio del dialogo y
la actuacion de los personajes suele dividirse en mayores y menores: Géneros
Mayores (Tragedia, Drama, y Comedia) Géneros Menores: (Auto Sacramental,

Entremes, Sainete)

+« Didactico: En este género se incluyen obras que buscan ensefiar o adoctrinar. Se

destacan: El ensayo, La Fabula, la Epistola y los Dialogos.

Es claro que los géneros literarios tienen como objetivo proporcionar un
ambiente favorable en el uso de la lengua y colaborar para que el nifio y la nifia
desarrolle su comunicabilidad y la percepcion social del mundo. Dado que el proposito
investigativo es fortalecer la socio-afectividad de los nifios y las nifias de 4 a 8 afios con
procesos oncoldgicos, mediante la literatura infantil; mas especificamente el cuento

infantil, vale la pena hacer un énfasis en el mismo.

4.2.1.3.1 El Cuento Infantil. EI cuento una de las categorias del género literario,
sirve para expresar algin  tipo de emocién, muy similar a la poética, pero que no es
apropiado para ser expresado poéticamente, se personifica en una forma narrativa,
proxima a la novela, pero difiere de ella en la técnica y la intencion. Se trata de un

género intermediario entre la poesia y la novela. El cuento es breve, condensado, corto.

Se pueden distinguir dos clases de cuento: el cuento popular, tradicional o

maravilloso y el cuento literario.
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¢+ El cuento Tradicional: Se remonta a épocas primitivas y se divulgd en forma de
recopilaciones sistematicas como las de Perrault o Grimm. Este tipo de cuentos

ha provocado el nacimiento del conocido cuento infantil.

¢+ EIl cuento Literario: Es el mas reciente, los primeros en darlo a conocer fueron
Don Juan Manuel (conde Lucanor) y Boccaccio (Decamerdn). El cuento literario

es el que evoca el cuento moderno y contemporaneo.

De esta manera, los cuentos populares o tradicionales se subdividen en diferentes

clases:

¢+ Cuentos de Hadas o Maravillosos
+» Novelas

¢+ Cuentos heroicos

+«+ Narraciones o Leyendas Locales
¢+ Cuentos Etiologicos

¢+ Cuentos de Animales

% Fébulas

+ Chistes

El cuento infantil tiene una gran incidencia debido a que desde los primeros afios de
vida, el nifio o la nifia conservan contactos con la literatura, no de forma escrita sino de
forma oral. El nifio o la nifia desde su nacimiento, es continuamente atendido mediante

canciones de cuna, que se han trasmitido mediante generaciones de padres e hijos.
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Durante la primera etapa de su infancia, aun incapaz de leer, es el padre, la madre
u otro familiar, el que lee al nifio o la nifia un texto narrativo, despertando en él un
interés por la literatura. En la segunda etapa de su infancia, el nifio o la nifia tiene un
vinculo entre el cuento-juguete; los cuentos son para €l en esta etapa, juguetes con el que
manifiesta su imaginacion, para que a través de los dibujos pueda elaborar historias que

con el paso de los dias ira enriqueciendo.

Cuando comienza a leer y escribir, el nifio o la nifia se relaciona con la lectura de
forma directa, es alli cuando descubre el placer de la lectura, y relaciona las historias de

los cuentos con su vida personal, y lo prepara para enfrentarse con la vida real.

El cuento lleva a los nifios a entrar en un mundo de fantasia, donde su
imaginacion se desarrolla y se enriquece, piensa de distintas formas y desarrolla su
inteligencia. En forma de metéfora, los cuentos influyen en la vida de los nifios y las

nifias permitiéndoles enfrentar el dia a dia.

A lo largo de estos afios, se ha ido construyendo diferentes estrategias para
intervenir con los infantes y una de ellas es el “Cuento terapia”. Se considera como una
técnica terapéutica que mediante la relacion del cuento y el sujeto, se produce una
recuperacion a una enfermedad o trastorno. De esta disciplina se han venido
beneficiando nifas, nifios, jovenes y adultos. Los aspectos positivos que aportan los

cuentos son:

¢+ Incentivar el gusto por la literatura
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¢+ Potencializar la imaginacion

% Aumentar la creatividad

+« Ensefiar a resolver problemas de la vida cotidiana
%+ Mejorar las relaciones con los padres y su familia
% Fomenta la madurez

% Ensefa valores

¢+ Consuela en aspectos negativos de la vida

¢ Ayuda a mantener las relaciones con su “yo” nifio

« Facilita la comunicacion

Es importante que el cuento termine con un final feliz, para que sea considerado un
cuento terapéutico, esto con el fin de albergar un rayo de luz, una esperanza y una

visualizacion del futuro.

4.2.2  La Pedagogia y su incidencia en la infancia con procesos oncolégicos.
Para entender un poco el término Pedagogia se puede iniciar por tener una pequefia
definicion de ¢ Qué es Pedagogia? Segun la Dra, Daysi Heiva Bernal, la pedagogia es un
conjunto de saberes que buscan tener un impacto en el proceso educativo en cualquiera
de las dimensiones del desarrollo. La pedagogia tiene como objetivo el estudio de la
educacion. Esta tiene su origen en Platon y Aristoteles, y su base en la politica o ciencia
del Estado (Paideia.) La palabra pedagogia procede del griego Paidés (nifio) y Ago (yo
guio o conduzco), Comenzd a usarse en los siglos XVI 'y XVII. El vocablo Pedagogo fue

empleado por los antiguos griego y romano.



ELLY LEE CONTIGO 45

La pedagogia comenz6 siendo considerada como “El arte de educar” pero luego
se vio la necesidad de apoyarla con investigaciones exactas. Esta inspiracion surgio
gracias a la intervencion de psicologos y educadores eminentes como Meumann, Lay,
Stern, Binet, Schuyten, John Dewey, Stanley Hall y Burgersten. La pedagogia ha
tomado caracter de una ciencia experimental. Los instrumentos de investigacion que
emplea son la observacion y la experimentacion. De esta manera, la pedagogia es una
ciencia que repercute en la practica de la educacion, haciéendola mas facil, més eficaz y

practica influyendo asi en otras teorias.

Ahora bien, de acuerdo al autor Alirio Liscano (s.f) la pedagogia, como ciencia
de la Educacion, constituye una reflexion tedrica, que no se limita solo a la préactica de
saberes, ni se detiene en el curriculo, los contenidos, ni las competencias; sino que se
ubica en el espacio-tiempo de la sociedad, en sus valores y principios, y se aventura a
proponer como deberia llevarse a cabo la educacion, en qué condiciones y porqué. El rol
de la pedagogia es por tanto dar proyecciones profundas, abarcadoras, y propositivas

para lograr una transformacion social.

Teniendo como base que la pedagogia nutre otras disciplinas y que no
necesariamente debe ser practicada en contextos educativos, o aulas de clase, sino que
también puede llevar e integrarse en otros espacios, como los ambientes hospitalarios, es

fundamental hacer énfasis en la pedagogia hospitalaria.
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4.2.2.1 Pedagogia hospitalaria. La pedagogia hospitalaria nace a partir de la
segunda guerra mundial a principios del siglo XX, en Barcelona — Espafia, esta surge
por la congregacion San Juan de Dios, quienes trabajaron la educacion basandose en
una practica social, fundamentada en formar a los sujetos acorde con los principios de la
cultura en la que se encuentran. La pedagogia hospitalaria se dirige expresamente a la
“atencion y optimizacion de la educacion de los pacientes” sea cual sea la edad y el
estado fisico 0 mental de éstos, intentando mejorar sus condiciones de vida a traves de la

educacion. (Suarez M, 1995)

Segun Gonzéalez y Polaino (1990), desde principio de los afios 70 los pedagogos
intervienen en el ambiente hospitalario de los paises desarrollados (Estados Unidos,
Canada y Centro-Norte Europa) con diversos fines y bajo mdltiples teorias; la presencia
de estos profesionales y la ampliacion de diversas actuaciones pedagdgicas en el
tratamiento de enfermos hospitalizados han ido creciendo poco a poco. En muchos
casos, dichas préacticas han tenido un reflejo real en los fundamentos tedricos de la

pedagogia.

Segun Gonzalez y Polaino (1990) la pedagogia hospitalaria se dirige expresamente a
la “atencion y optimizacion de la educacion de los pacientes” sea cual sea la edad y el
estado fisico 0 mental de éstos, intentando mejorar sus condiciones de vida a traves de la
educacion. Adicionalmente, en este mismo espacio el maestro debe reflexionar ante
preguntas tales como: ;Qué ensefiar, a quién ensefiar, para qué ensefiar y como se

ensefia?
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Segln Zapata, C (2012):

La pedagogia hospitalaria constituye un modo especial de entender la pedagogia.
Se encuentra orientada y configurada por el hecho incontestable de la
enfermedad y enmarcada por el &mbito concreto que constituye la institucion
hospitalaria donde se lleva a cabo. Se ofrece como una pedagogia vitalizada, de
la vida y para la vida, que constituye una constante comunicacion experiencial
entre la vida del educando y la vida del educador, y aprovecha cualquier
situacion, por dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a quien la padece,
transformando su sufrimiento en aprendizaje. En esta misma linea, 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 conjuncién de los ambitos sanitarios y educativos, la sociedad va
demandando, haciéndose igualmente necesarios programas de atencion al nifio
convaleciente, es decir, concibiendo la convalecencia en el domicilio como una

prolongacion del periodo de hospitalizacion. (Lizasoain V. y., sf)

Con esta definicion se puede interpretar cual es el papel del docente dentro de la
pedagogia hospitalaria trabajando aspectos importantes como: atencion y refuerzo
escolar, animacion sociocultural, atencion a familias, intervencion con procesos de
lectura y la integracion de acompafantes y cuidadores a estos procesos incluyendo

atencion social y educativa a funcionarios hospitalarios.
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Ahora bien, un punto de intervencién es que a partir de vivencias se cree un plan
pedagdgico para la infancia, como lo menciona el periodico El Espectador en un articulo
publicado el 25 de junio de 2009, donde la investigadora en educacién especial Lina
Flérez implementa un programa para que los nifios con cancer sigan aprendiendo a pesar
de que tengan que abandonar la escuela; ella es enfatica en afirmar que no debe
confundirse esta labor con la que realiza un psicologo, pues la idea no es ayudar al
menor a elaborar el duelo, sino a incluirlo en procesos de ensefianza y de aprendizaje

durante el tratamiento de una enfermedad.

4.2.2.2 Procesos oncoldgicos en nifios y nifias de 4-8 afios. En primer lugar,
para poder conocer de qué se trata el cancer en la etapa infantil, se debe conocer primero

¢Qué es el cancer? ¢Por que se genera? y en general, ;De qué se trata todo este tema?

Segun el documento El cancer, aspectos basicos sobre su biologia, clinica,
prevencion, diagnostico y tratamiento, elaborado en el afio 2004 por el Ministerio de la
Proteccion Social de Colombia e Instituto Nacional de Cancerologia, el cancer es una
enfermedad provocada por un grupo de células que se multiplican sin control y de
manera autbnoma, invadiendo de manera rapida el cuerpo humano, generalmente ésta
enfermedad, si no es tratada a tiempo puede ocasionar la muerte. EI cancer tiene un
comportamiento distinto en cada persona dependiendo del 6rgano afectado y de la etapa
en la que se haya detectado, esta enfermedad puede darse en cualquier edad pero es mas
probable que afecte a personas de edad avanzada, por lo general, a partir de los 55 afios,
sin olvidar que también afecta a nifios, jovenes y adolescentes. De hecho, es la segunda

causa mas grande de muertes en el planeta, como se explica anteriormente, si esta es


http://es.wikipedia.org/wiki/C%C3%A9lula
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detectada a tiempo y se le brinda un tratamiento adecuado es muy posible que la

enfermedad desaparezca.

Segln datos obtenidos por del mismo documento, en el siglo XX el cancer se
convirtié en una nueva epidemia, estd se mide por incidencia. En 1996 se presentaron
10.3 millones de casos y se calcula que en el 2020 se presentaran 14,7 Millones de

Casos.

Para contextualizar, del mismo documento, el cancer en Colombia, ha sido
denominado como un problema de salud publica debido a que las tasas de incidencia y
de mortalidad se han venido incrementando en las Gltimas décadas. Segun las
investigaciones cerca de 28 mil hombres y mujeres mueren anualmente a causa de esta
enfermedad y una de las caracteristicas en comudn es que la enfermedad es detectada
cuando ya ha tenido un gran avance en el cuerpo lo que impide que el tratamiento y

proceso de recuperacion sea mucho mas dificil.

Generalmente el cancer no se origina por una solo causa si no que en su
generacion operan multiples factores; por eso se dice que el cancer es una enfermedad
multifactorial. Las causas del cancer se clasifican en dos categorias, externas o internas;
las internas hacen referencia a lo que en ciertas familias se hereda un gen anormal, que
hace que sus miembros presenten una alta probabilidad de desarrollar cancer; las causas
externas son aquellas que son provocadas por agentes quimicos, fisicos o biologicos
como el consumo de cigarrillo, la exposicion constante y durante un tiempo prolongado
a los rayos del sol sin proteccion alguna como bloqueador etc, y consumo excesivo de

alcohol etc. Todos estos factores afectan los genes de las células transformandolas en
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células cancerigenas. (Ministerio de proteccion social de Colombia, Instituto Nacional

de Cancerologia, 2014)

4.2.2.3 Cancer Infantil. Como se explica anteriormente, en muchos paises el
cancer es la segunda causa de muerte en nifios mayores de un afio, superada sélo por los
accidentes. El cancer infantil o cancer pediatrico es el cancer que afecta a nifios y
jévenes. Es importante destacar que cuando el cancer afecta a un nifio o a un joven lo

hace en forma distinta a como afecta a los adultos.

Muchos de los tipos de cancer que se dan en la adultez son resultado de la
exposicion agentes quimicos y otros factores que tienen que ver con las condiciones
ambientales y de vida. Mientras que las causas de la mayoria de los tipos de cancer

pediatricos son, todavia, desconocidas.

Los tipos de cancer mas frecuentes en la adultez son: cancer de pulmén, de colén, de
mama, de prostata y de pancreas. En tanto en los nifios y adolescentes, los mas
frecuentes son: leucemias, tumores de sistema nervioso, del sistema 0seo, del sistema
linfatico (linfomas) y de higado. Cada uno de éstos se comporta en forma diferente pero

todos se caracterizan por la proliferacion descontrolada de células anormales.

Un nifio con cancer debe ser diagnosticado con precision y tratado por equipos de
especialistas en oncologia pediatrica. Estos equipos se encuentran generalmente en los

grandes hospitales pediatricos o en centros de alta complejidad.
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De acuerdo al trabajo realizado por la Dra. Olga Patricia Torrado(s.f) en Colombia
se cuenta con una legislacion de cancer infantil, "Por el derecho a la vida de los nifios
con cancer en Colombia”, Ley 1388 de 2.010; Sin embargo las cifras como pais no son
alentadoras, en la actualidad, el cancer infantil es la 4ta causa de muerte en nifios de 5 a

14 afos y la 2da en nifias en el mismo grupo de edad.

La incidencia anual para todos los tumores malignos es de 12,5 por 100.000 nifios
menores de 15 afios. En la actualidad la leucemia aguda linfobléastica, la variedad mas
frecuente en la nifios menores de 15 afios, tiene una sobrevida a 5 afios que supera el
70%, lo que implica que la mayoria de los pacientes pueden curarse

definitivamente.(Torrado, O. sf)

En pediatria hay dos grandes grupos de neoplasias:

1. Las hematolinfoides (leucemias y linfomas).
2. Los tumores sélidos, dentro de los cuales los mas frecuentes son los

gue atacan al sistema nervioso central.
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A continuacion se presenta los tipos de cancer mas frecuentes en la etapa infantil:

Tabla 1 Tipos de cancer infantil

Tipos de cdncer mds frecuentes
Menores de 5 anos 5 a 10 anos Mayores de 10 anos
Leucemias Leucemias Leucemias
Neuroblastoma Linforma no Hodgkin Linforma no Hodgkin
Tumor de Wilms Linfoma Hodgkin Linfoma Hodgkin
Tumores testiculares | Tumores del SNC Tumores del SNC
(saco vitelino) Sarcoma partes blandas | Tumor de células germinales
Retinoblastoma (ovario, extragonadales)

Fuente: Torrado O. sf

% Leucemia: Grupo de enfermedades malignas que provoca un aumento no
controlado de células sanguineas. La Leucemia linfoblastica aguda (LLA) es una
neoplasia caracterizada por una proliferacion no controlada de las células
linfoide de la sangre y constituye la neoplasia maligna mas comun en nifios,
significando alrededor de las tres cuartas de todas las leucemias de nuevo

diagnostico.

% Linfoma: Son un grupo de enfermedades del sistema linfatico, de crecimiento

rapido Existen dos grandes variedades en los nifios Hodgkin y No Hodgkin.

¢+ Tumores del SNC: Ocupan el segundo lugar en incidencia de cancer. Son los
tumores sélidos mas frecuentes en la infancia, particularmente entre los 5 y 10

afios de edad. Localizados en el cerebro, cerebelo, tronco y médula espinal.
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s Tumor de Wills: Tumor maligno de las celulas del rifion que compromete mas
frecuentemente a uno de los rifiones, aunque también puede ser bilateral. Es el
cancer del rifion mas comun en nifios, pequefios, siendo su mayor frecuencia
entre los 2 y 3 afios de edad. Es el tumor que més se asocia a malformaciones

congénitas musculo-esqueléticas, genitourinarias y oftalmicas.

% Neuroblastoma: Es el tumor solido extra craneal mas frecuente en la nifiez,
corresponde a 8 a 10% de todos los canceres en este grupo de poblacion. La
edad media de presentacion es a los 2 afios (40 a 50% de los casos) y 88% ocurre
antes de los 5 afios de edad. Tiene un alto grado de malignidad, sintetiza y
excreta catecolaminas, y evoluciona rapidamente, con metastasis tempranas en
mas de 50% de los casos. Como son tumores que pueden crecer en cualquier sitio

de la cadena simpatica, los sintomas dependen de la regién afectada.

s El retinoblastoma: es un tumor maligno que se origina en las células
neuroectodérmicas primitivas de la retina y representa entre 2 y 4% de las
neoplasias en nifios, con mayor incidencia en menores de 3 afios y segun las

diferentes series ocupa del 5 al 9° lugar entre los canceres infantiles.

Ahora bien, es importante hablar acerca de los tratamientos que tiene esta
enfermedad, los cuales estan determinado por su localizacion y el grado de avance en el
que se ha diagnosticado la enfermedad. Aqui observaremos las principales formas de

tratarlo:
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+« La Cirugia: Esta consiste en la extirpacion del tumor o tejido afectado; hasta hace
muy poco era el Unico tratamiento disponible. El cirujano que trata el cancer
debe estar familiarizado con la historia natural e individual del cancer y con los
principios generales del tratamiento que incluye no solo la cirugia sino ademas la
radioterapia, la quimioterapia, la inmunoterapia, y otras modalidades

terapéuticas.

+ Quimioterapia: Consiste en un tratamiento en el que se emplea medicamentos
para destruir las células tumorales, de acuerdo con el tipo de cancer, el
especialista ordena la utilizacion de una o varias drogas. La duracién y la
frecuencia de la quimioterapia varian de acuerdo, al tipo de tumor y su
localizacion en el cuerpo; Usualmente estos medicamentos son agresivos Yy
ayudan a destruir las células cancerigenas pero también destruyen las células
sanas y producen efectos como: la caida del pelo, pérdida de peso, mareo y

debilidad entre otros.

+ Radioterapia: Este tratamiento consiste en el uso de rayos X, en altas dosis para
eliminar células cancerigenas y reducir el tamafio de tumores (segln el caso).
Para la radioterapia se usan equipos especializados que dirigen la radiacion hacia

los tumores o areas donde se encuentra la enfermedad.

De acuerdo a la investigacion de la Dra. Torrado (s.f ) algunos de los efectos que tienen

los nifios y nifias en primera instancia con esta enfermedad son:

% Vomito.
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« Nauseas.

% Alergias.

+ Dificultades emocionales.

% Problemas de aprendizaje, memoria y atencion.

%+ Problemas en los huesos, las articulaciones y el tejido blando.

%+ Problemas en el cerebro, la médula espinal y los nervios.

X/
°

Fatiga y malestar general.

Como ya se ha mencionado anteriormente el céncer es una enfermedad que se
manifiesta en adultos y en nifios, sin embargo tiene caracteristicas propias de cada uno.
Segun la Unidn Internacional Contra el Cancer (UICC), las estadisticas sefialan que cada
afio mas de 160mil nifios son diagnosticados con cancer en el mundo. El 80% de los

pacientes infantiles viven en paises en via de desarrollo.

Los avances en los tratamientos médicos han incrementado el numero de
supervivencia de nifios con cancer. Antes de los afios 50, la duracién media de vida de
un nifio diagnosticado con leucemia era de 4 meses y medio y Unicamente el 2%
sobrevivia a mas de un afio. Sin embargo, hoy en dia se ha alcanzado una tasa actual de

supervivencia de nifios oncoldgicos de alrededor del 60% y 85%.

Existen diferentes sefiales 0 sintomas que pueden hacer sospechar que el nifio padece
cancer. La deteccion de alguna alteracion suele estar localizada en el cuello o en el
abdomen de los nifios. Aunque hay distintos tipos de cancer, al menos el 85 % de todos
los canceres infantiles presentan sintomas parecidos. Los mas significativos son los

siguientes:
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X/

%+ Anemia acompariada de sangrados y exceso de hematomas (moretones).

X/

% Dolores de cabeza acompafiados por alteraciones del suefio o del

comportamiento y conducta.

¢+ Fiebre prolongada y sin causa aparente.

¢+ Dolor de cabeza persistente, acompafiado de vémitos nocturnos.

¢+ Hinchazon y masa abdominal anormal.

+ Fatiga, pérdida de peso y palidez.

% Ganglios linfaticos inflamados.

X/

% Infecciones frecuentes.

Rojas, Vipsania y Perez, Yeny (2011)

Por otro lado, de acuerdo a la pagina web American Cancer Society quien a través de
la publicacién de informacion en este afio acerca de la sintomatologia de los nifios con
cancer, dijeron que a medida que las células cancerigenas se acumulan en la médula
Osea, pueden desplazarse a las células productoras de células sanguineas normales.
Como resultado, un nifio puede que no tenga suficientes glébulos rojos, glébulos blancos

ni plaquetas normales.
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Estas carencias se manifiestan en las pruebas de sangre, pero también pueden

causar sintomas. Las células cancerigenas también pueden invadir otras areas del cuerpo,

lo cual también puede causar sintomas como:

L)

R/

K/
L X4

Cansancio y piel palida: (una disminucién de globulos rojos) puede causar

que un nifio se sienta cansando, débil, mareado o con dificultad para respirar.

Infecciones y fiebre: Un nifio con esta enfermedad puede desarrollar fiebre.
Frecuentemente es causada por una infeccion que puede no mejorar ni con
antibidticos. Esto se debe a la carencia de globulos blancos, los cuales

normalmente ayudarian a combatir las infecciones.

Sangrado y aparicion de hematomas con facilidad: Un nifio con cancer puede
presentar hematomas y sangrado frecuente de las encias o de la nariz o
sangrado profuso de pequefias cortaduras. Es posible que le aparezcan en la
piel puntos rojos del tamafio de un alfiler causados por sangrado de pequefios
vasos sanguineos. Esto se debe a la carencia de plaquetas, que normalmente

detienen el sangrado tapando los orificios de los vasos sanguineos dafiados.

Dolor de huesos o de articulaciones: Algunos nifios con cancer presentaran
dolores en los huesos o en las articulaciones. Esto se debe a la acumulacion de
células cancerigenas cerca de la superficie del hueso o dentro de la

articulacion.

Inflamacién del abdomen: Las células cancerigenas se pueden acumular en el

higado y el bazo y causar que estos 6rganos aumenten de tamarfio. Esto puede
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notarse como llenura o inflamacion del abdomen. Generalmente las costillas
inferiores cubren estos Organos, pero cuando estan agrandados a menudo el

médico los puede palpar.

% Pérdida de Apetito y Pérdida de Peso: Si el bazo y/o el higado se agrandan
demasiado, pueden presionar otros organos, como el estdmago. Esto puede
limitar la cantidad de comida que se puede ingerir, produciendo pérdida de

apetito y pérdida de peso con el tiempo.

%+ Dolores de cabeza, convulsiones y vomito: Entre los sintomas del cancer que
se ha propagado al sistema nervioso central se incluyen dolores de cabeza,
problemas para concentrarse, debilidad, convulsiones, vomitos, problemas de

equilibrio y vision borrosa.

4.2.2.4 Afrontamiento de los padres y cuidadores de nifios y nifas
diagnosticados con cancer. En la investigacion “Reaccion ante el diagndstico de
cancer en un hijo: estrés y afrontamiento” realizado por Rodriguez Juan y Moral José
concluyeron que el rol en el nucleo familiar cambia, la madre es la persona activa en
todo el proceso, es aquella persona que esta al tanto de todo el transcurso del proceso
medico mientras que el padre tiende a alejarse con poco de la situacion, por tal motivo se
evidencia mas estrés en ellos. Este estrés puede ser causado por diferentes situaciones
como la carga econdmica que esta situacion implica, obligaciones extras en el hogar y en

el trabajo y la preocupacion que implica eso a la madre.
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Otro factor de estrés para los padres es la corta edad de los nifios, en esta etapa los
nifios requieren de gran atencion y cuidado, con este diagnostico los nifios y nifias van a
requerir mas tiempo tanto en su tiempo de estadia en la clinica y el reposo en la casa.

Este cuidado incluye los médicos que son uno de los elementos necesarios en el cuidado.

Las enfermedades cronicas afectan a todas las personas que estan relacionadas, es
decir, el nifio que tiene su diagnéstico que puede perdurar un largo tiempo y a los padres
de familia y/o cuidadores los tiempos y lugares son reducidos, adicionalmente, el tiempo
y rutinas de vida cambian continuamente por necesidad de atender esta enfermedad y

cumplir a cabalidad todos los requerimientos.

El cancer lo vive toda la familia y puede afectar diferentes areas del desarrollo
como lo menciona el articulo Cuidadores familiares de nifios con cancer y su
funcionalidad. De acuerdo a Moral, J y Rodriguez, J (2009) el cancer es una de las
enfermedades mas temidas por su impacto a nivel fisico, emocional, econémico y social
tanto en quien lo padece como en su familia; mas aun si se trata de un nifio, debido a que
se presenta una serie de reacciones emocionales, como dolor, desesperacién y ansiedad;
estas reacciones pueden ser mas intensas en el nifio, padres, hermanos, familia extensa y

el personal de salud responsable del cuidado.

Claro esta que puede afectar de diferentes maneras a las familias todo depende
del tipo de diagnostico, la edad y el contexto familia-social. “Cuando la enfermedad se

desencadena tempranamente en el nifio puede generar retraso e incapacidad en su
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desarrollo, lo cual interfiere en sus funciones fisicas, psicologicas y sociales, y en
muchos casos puede ocasionar su muerte prematura. La edad en la que se presenta y el
grado de compromiso organico y funcional que tenga la enfermedad causa gran impacto

en el paciente, la familia y la sociedad” (Moral, J y Rodriguez, J (2009))

Es por esta razon que la intervencion de los padres de familias y lo cuidadores de
los nifios con este tipo de diagndstico es tan importante, en algunos casos la dependencia
de los nifios y nifias por parte de estos cuidadores es tan amplia que suele generar niveles
de estrés amplios. Por otro lado, el nifio también se ve perjudicado ya que disminuye su

interaccion social y el trabajo en interdisciplinario.

Nuevamente el nivel econdmico es uno de los factores agregados para que los
padres de familia suban su nivel de estrés ante la situacién, la falta de apoyo y recursos
econdmicos que puedan recibir de otras personas es minimo, es por esto que en la
mayoria de situaciones se sugiere que el estado tenga participacion en estos procesos
como base econdmica. Estos niveles de estrés y de ansiedad se ven ain mas afectados
por la inestabilidad de la enfermedad o incluso por las diferentes reacciones y

consecuencias de las intervenciones realizadas en el proceso.
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4.2.3 Dimensioén socio afectiva en la infancia

4.2.3.1 Significado. Esta dimension hace referencia como lo dice Paniagua y
Palacios (2008) (como se cita en el documento “Una propuesta pedagdgica para la
educacién de la primera infancia’, Julio 2012) fundamentalmente a los afectos y
relaciones, emociones y contactos. Es importante decir que es necesario que la persona
tenga seguridad y confianza en si mismo, pues el infante al sentirse aceptado y querido

podré construirse en relacion a los otros.

Con la dimension socio-afectiva se busca afianzar una gama de habilidades que
ayudan a crecimiento personal y social del nifio. Estas habilidades tienen una estrecha
relacion con la identificacion y control de las emociones, caracterizacion de aspectos del
comportamiento del hombre, comprension de las situaciones y emociones de las demas

personas, el realizar actos con sentido ético y la solucién de problemas.

La socioafectividad es un proceso en el que los nifios y nifias obtienen
conocimiento, actitudes y habilidades que les ayuda a identificar y manejar sus
emociones, a manifestar su afecto e interés por los otros. Todo esto, les ayuda a
establecer una relacion y un equilibrio consigo mismo, con los demas y con el mundo

que les rodea.

Segun Goleman (1995) (como se cita en el documento “Desarrollo Socio
afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para padres y maestros’,
S.F) desarrollo emocional es un conjunto de procesos de actualizacién del conocimiento

sobre si mismo que permite dar significado a las conductas afectivas propias y cumple
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un rol fundamental en el afianzamiento de la personalidad, la autoimagen, el auto

concepto y la autonomia, esenciales para la consolidacion de la subjetividad.

Es importante fortalecer en los nifios esta dimensién debido a que si existe un
buen conocimiento sobre el propio mundo interior, sera mas facil establecer una relacion
con otros debido a que se crea una dindmica en donde la comprension sera el medio para

entenderse.

Ademas, estd dimension afianza su personalidad, autoimagen, auto concepto y
autonomia, las cuales son importantes para el establecimiento de las relaciones con otros
y ademas, son significantes ya que crean en el nifio una forma de vivir, sentir y expresar

emociones y sentimientos frente a muchos aspectos.

4.2.3.2 Componentes de la dimension socio afectiva. Segun el documento
"Desarrollo Socio afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para
padres y maestros” (s.f), la dimension socio-afectiva esta fundamentada en varios ejes,
los cuales ayudan a que la persona tenga un desenvolvimiento en su entorno y ademas,

pueda abordar de manera efectiva cada una de las situaciones que se le presenta.

El primer eje se conoce como el intrapersonal, en el cual, las personas adquieren
la habilidad de controlar y manifestar sus emociones, vencer sus impulsos, regular el
estrés, la ansiedad y el comportamiento, y luchar por sobrepasar los obstaculos.
Ademas, las personas pueden demostrar confianza en si mismos, encontrar respuestas

para el futuro, sanar heridas emocionales y superar situaciones.
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En este eje se puede hablar de regulacion emocional, esta es una habilidad para
reconocer y expresar adecuadamente las emociones propias y las de los demas. Se puede
entender como un control de la respuesta emocional para ser expresada o comunicada a
los deméas de una manera tranquila y libre de presiones del mundo exterior y de demas

sentimientos negativos como el odio y la ira.

También, en este eje podemos hablar de la autoestima porque influye en el
establecimiento de relaciones sociales y afectivas, brinda una seguridad y confianza en
los pensamientos y acciones. Es importante decir que un infante con una buena
autoestima podra enfrentar situaciones y momentos de crisis porque esta preparado para

superar la frustracién y fracaso.

Asi pues, la resiliencia es una habilidad desarrollada en este campo pues permite
que la persona cure sus heridas emocionales y pueda recuperarse de la mejor manera de
la situacion por la que estd pasando. Esta habilidad es construida y fortalecida a través
de los afios, pues requiere de un acompafiamiento como el de los padres de familia,
docentes u otra persona quienes ayudaran a comprender los por qué, a explicar la
situacion, a que la persona pueda sobreponerse y recuperarse y a direccionar el rumbo y

la dindmica de la vida de ese Ser Humano.

El segundo eje se conoce como interpersonal, este habla sobre la habilidad de la
persona para poner al servicio sus caracteristicas sociales y afectivas en la construccion

de relaciones con los otros. Con este eje el infante puede establecer y mantener
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relaciones sanas, duraderas y equilibradas porque siempre va a estar como puente el

dialogo y los recursos empaticos para conservar el vinculo.

Asi mismo como en el caso anterior, se habla de la empatia como la capacidad de
percibir, comprender y sentir lo que esta viviendo el otro asi no lo exprese directamente.
Esta habilidad es importante porque las personas pueden compartir experiencias,
emociones y vivencias permitiéndoles darse cuenta que todos tienen momentos y

situaciones positivas y negativas durante la vida.

En relacion con esto, se expone la conciencia ética y social como un proceso, en
el cual, se comprende y se reflexiona puntos de vista, valores y comportamientos propios
y de los demas, con el propdsito de actuar, pensar y sentir para crear una convivencia en

el entorno en donde se esta desenvolviendo la persona.

El tercer eje es la comunicacion asertiva, en la cual, las habilidades adquiridas en
lo interpersonal y social permiten que la persona responda adecuadamente a los
estimulos, significados, lecturas verbales y no verbales sin producir un efecto negativo
para si mismo y para los demas. El proposito principal es que a través de conversaciones
se pueda compartir informacion personal, expresar ideas, intereses, emociones y
sentimientos frente a algo, realizar preguntas a los otros pero sobre todo entender y

aceptar lo que el otro estd comunicando.

Dentro de este componente podemos resaltar lo que se conoce como la escucha

efectiva, que es una habilidad para escuchar no solo lo que se expresa con el lenguaje
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verbal sino lo que se estd comunicando de trasfondo en el momento del dialogo, como lo
son los sentimientos, ideas, pensamientos y emociones. Esto permite que la persona
logre entender lo que esta sintiendo el otro y al mismo tiempo, de qué manera lo esta

afectando y como puede él o ella ayudar o intervenir para mejorar esa situacion.

4.2.3.3 Neurofisiologia de la dimensién socio afectiva. A partir de los avances
cientificos acerca de la neurologia se ha podido saber que existe una influencia de las
emociones en las relaciones sociales. EI Ser Humano tiene tres niveles cerebrales que
van de acuerdo a la temporalidad de su desarrollo y sus funciones pero para este trabajo

nos compete hablar del cerebro limbico o emocional.

Segun Acarin Nolasc (2006) (como se cita en el documento "Desarrollo Socio
afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para padres y maestros’,
S.F) el sistema limbico estd compuesto principalmente por el cértex de asociacion
limbica, el septum, el bulbo olfatorio, el hipocampo y la amigdala cerebral. Cada una de
estas partes cumple funciones en relacion con la reaccién emocional, la memoria a largo

plazo y la motivacion.

De acuerdo a MacLean (1990) (como se cita en el documento "Desarrollo Socio
afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para padres y maestros’,
S.F) el sistema limbico es el encargado de la respuesta emocional que tiene las personas
frente a los estimulos que general el entorno. Se puede obtener una reaccion de agrado o
desagrado segun el estimulo y el juicio de valor que realice la persona sobre este. Por

ejemplo, si se considera agradable el estimulo la respuesta estara llena de empatia,
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alegria y/o apoyo pero si llega a no ser asi, se podré obtener como reaccion la ira y/o la

agresividad.

Hace algunas décadas se empez0 a hablar de la inteligencia emocional y segln
los autores Salovey y Mayer (1997) (como se cita en el documento "Desarrollo Socio
afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para padres y maestros”,
S.F) “son un subconjunto de la inteligencia social que comprende la capacidad de
controlar los sentimientos y emociones propias, asi como los de los demaés, de
discriminar entre ellos y utilizar esta informacion para guiar nuestro pensamiento y
nuestras acciones” Esto nos dice que el sistema limbico por su naturaleza y funcién
siempre va a reaccionar de forma activa ante un estimulo y que nuestra inteligencia
emocional nos ayudard a reaccionar apropiadamente evitando cualquier incidente que
dafie la convivencia y vinculo con ese estimulo, el cual, frecuentemente es generado por

una persona.

Ya que estamos hablando de emociones y retomando un poco las palabras del
autor Suares (1996) (como se cita en el documento “Desarrollo Socio afectivo.
Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para padres y maestros’, S.F) las
emociones se pueden entender como reacciones temporales que se manifiestan de forma
natural, lo que hace casi imposible clasificarlas de forma binaria, es decir, emociones
positivas y negativas porque la accion que realiza un sujeto es producto de una reaccion

quimica y eso es lo que se juzga, valora o cuestiona.



ELLY LEE CONTIGO 67

Las emociones se pueden manifestar en cualquier momento y la dificultad no
estd en percibirlas o sentirlas, sino en controlar la accion tanto mental como
comportamental que se estd produciendo en el persona. Ya lo diria Suares (1996) (como
se cita en el documento “Desarrollo Socio afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos.

Herramienta para padres y maestros’, S.F):

Las emociones no son en si mismas ni positivas ni negativas. No es negativo
‘sentir ira’, es mas, probablemente ha cumplido una funciéon para la
supervivencia. Lo que puede ser negativo es la forma en que esta se conduce en
funcidon del contexto en el que se manifiesta. Lo mismo el displacer, cuyo
extremo, el dolor, nos resulta sumamente Util porque nos permite conectarnos
con nuestro cuerpo Yy visibilizar el mal funcionamiento de algun drgano.

Tampoco la tristeza en si es negativa (...) a veces lo negativo incluso consiste en

no permitir que la tristeza se manifieste.

Con esta cita, se pretende resaltar la idea de que sentir en cualquier momento o
circunstancia algun tipo de emocion considerada buena o mala, no demuestra que la
persona tenga un mundo interior de esa clase porque es una reaccion natural que si no se
llega a expresar puede acarrear problemas en la salud mental (tranquilidad, bienestar,
calidad de vida), en la salud fisica (estrés, gastritis, lesiones en el sistema cardiovascular
y digestivo) y hasta con las personas (padres, docentes, amigos) que se interactla

constantemente.
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Asi pues, este tipo de reaccion se manifiesta de manera temporal y a traves de
actividades biologicas que se expresan de manera externa por medio del llanto, el
silencio, el grito, entre otras mas, y a la vez de forma interna con el sistema limbico, las

neuronas y los neurotransmisores.

Entonces, las emociones son estados afectivos (o sentimientos) usualmente
generados por sucesos externos, acompafiados por cambios fisioldgicos que a menudo
influyen sobre la conducta (Oatley y Jenkins, 1992) (como se cita en el documento
"Desarrollo Socio afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos. Herramienta para
padres y maestros’, S.F). En este tema se puede hablar también de los estados de animos,
que de acuerdo al autor Forges (1994) son considerados como estados sentimentales
generales que son menos intensos, menos especificos y de mayor duracion que las
emociones. Habiendo mencionado esto, es importante decir que una persona en
cualquier etapa de su vida puede presentar con alguna frecuencia alguna de las dos
segun la situacién por la que se esté pasando. Aqui lo importante es que la persona logre
manejar esos cambios animicos para no influir profundamente en la vida interior de si

mismo y la de los demas.

El Ser Humano puede expresar esas emociones y/o estados de animo por medio
de su esquema corporal. Por ejemplo, la expresion facial es una forma de identificar
estos sentimientos en donde a través de la posicidn de las cejas, los o0jos y la boca el otro
puede percibir un estado de tristeza, sorpresa, miedo, preocupacion, felicidad, ira y

disgusto. Asi mismo, por medio del lenguaje corporal la persona puede detectar la forma
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en como el otro se esta sintiendo, un ejemplo claro es la demarcacion del espacio

personal, el distanciamiento intimo, personal, publico y social.

4.2.3.4 Dimensiones del desarrollo en infantes de 4 a 8 afios. El desarrollo y
evolucidn de los seres humanos también esta dado por la herencia genética de los padres
de familia y los factores del medio ambiente permitiendo asi la adaptacién del mismo.
Este desarrollo permite la adquisicién de destrezas y habilidades de esta manera, se logra
el aprendizaje. Relaciondndolo asi con el concepto de tabla rasa mencionado por
Aristdteles el cual expone que todo lo que el ser humano adquiere es por medio de la
experiencia, aclarando que estd no surge en un momento especifico porque hay un

aprendizaje desde el vientre materno.

La evolucion en las diferentes dimensiones del desarrollo de los nifios y nifias se
va perfeccionando poco a poco cdmo bien es conocido, se va a dar un breve resumen
sobre el desarrollo que hay en las edades de 4 a 8 afios, ya que esta es la etapa que

compete en esta investigacion.

Desde la dimension cognitiva se puede decir que Piaget en su texto Biology and
Knowledge (1971) ve la inteligencia como el proceso de adaptacion para ver el medio
ambiente, organizarlo y comprenderlo a través de una asimilacion y acomodacion, la
cual, finalmente permite que la persona se adapte al mundo que lo rodea, este proceso es

posible evidenciarlo en los estadios propuestos por él.
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Este mismo autor en su texto: “Seis estudios de psicologia (1967)”, menciona la
etapa pre-operacional intuitiva abarcando en las edades de 3 a 5 afios, en este periodo el
nifio tiene la capacidad de elaborar sus conceptos y construye sus propias
representaciones, imagenes a través de sus experiencias. Tiene la capacidad para
clasificar cosas dependiendo de las caracteristicas fisicas de estas pero su capacidad de

sacar conclusiones alin necesita ser desarrollada.

La comprension de nuevas cosas esta ligada a la experiencia que tiene el nifio
con su realidad y la percepcion que tiene de la misma, con esta experiencia una de las
habilidades que poco apoco sera reforzada es la irreversibilidad, la cual, es posible
observar en los numerosos ejercicios de conservacion de liquidos. Igualmente, con las
imagenes los nifios en edades de 3 a 12 afios suelen enfocar mas su atencion a las
imagenes grandes como lo afirman Vurpillot & Ball en su texto “The concept of identify
and children’s selective attention (1979)”. Es asi como se puede observar que el
desarrollo y aprendizaje nunca tendrd un fin sino que al contrario siempre se estara

adquiriendo.

La capacidad de formular hipdtesis en este rango de edad permite que el nifio
desarrolle mas sus conocimientos y habilidades. Una las mayores razones por la cual
esta es la etapa explorativa, es porque los nifios y nifias realizan conjeturas y tratan de

entender el mundo con base a ellas.

Luego en la dimension comunicativa, estos infantes empiezan a tener diferentes

formas de comunicacion para crear una interaccion social, en estas edades los nifios
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comienzan a ser mas sociables y a desarrollar su comunicacion verbal, teniendo en

cuenta sus intereses, gustos, pasiones o informacion en coman.

Desde la dimension corporal se puede decir que durante esos afios los infantes
van teniendo un crecimiento a nivel muscular, el cual, les facilitara hacer casi todas las
actividades motoras finas y gruesas acordes a la etapa por la que estén pasando. Desde el
MEN “a los tres afios de edad, ya ha concluido la fase fundamental de mielinizacion de
las neuronas, con lo cual se esta en condiciones de realizar actividades sensoriales y de
coordinacion de manera mucho mas rapida y precisa. La maduracion notable del 16bulo
frontal sobre los cinco afios, permite importantes funciones de regulacion, planeamiento

de la conducta y actividades que eran inicialmente involuntarias”.

En la dimension estética, el nifio o nifia tiene la capacidad de sentir, expresar,
valorar y transformar los conocimientos con respecto a si mismo y al entorno. El infante
mientras interactla consigo mismo, con sus amigos y con los adultos, manifiesta sus

sentimientos y emociones, desarrollando asi la imaginacion y los lenguajes artisticos.

El MEN para esta dimension propone “ofrecer posibilidades de expresion,
sentimiento y valoracion que permitan al nifio el desarrollo o afianzamiento de esta
dimension para ser capaz de amarse a si mismo y amar a los demaés, favoreciendo de esta
manera el desarrollo de actitudes de pertenencia, autorregulacion, confianza,
singularidad, eficiencia y satisfaccion al lograr lo que a si mismo se ha propuesto”.

Con respecto a la dimension ética y espiritual, a la edad de 5 afios los nifios

necesitan sentir algin grado de control sobre sus vidas y empiezan a comprender que
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son responsables por los efectos de sus comportamientos. También, ellos logran
entender que el nivel de comportamientos y esfuerzos son los que influencian en lograr o

no lograr algo que ellos quieren.

Ademas, después de los cuatro afos de edad, empiezan a cambiar la compresion
de justicia a una concepcion de igualdad, al pasar a los 5 afios de edad la concepcion de
justicia se basa en el mérito y la reciprocidad, como por ejemplo el que trabaja méas
tiempo gana més dinero. De esta manera construye la accion de la recompensa en la cual

comprende un reconocimiento o un regafio por alguna accién realizada.

Durante esta etapa se empieza a gestionar el proceso de la conciencia, la cual, es
percibida como un proceso madurativo en el &mbito cognitivo pero a la vez un
desarrollo de amor, afecto, responsabilidad, coherencia en donde juegan muchas

emociones y pensamientos.

Con respecto a este tema, la dimensién socio-afectiva en la cual el Ser Humano
va creciendo emocionalmente, socialmente y moralmente haciendo énfasis en la relacion
con los otros. Para lograr esto, es necesario tener un conocimiento de normas sociales e
interpretacion de los significados del medio que nos rodea para construir vinculos
significativos con varios grupos de personas. En suma, este proceso de vuelve dinamico,
evolutivo de acuerdo a la experiencia, edad y oportunidad que va teniendo la persona en
la interaccion con otros.

De acuerdo a algunos autores los nifios empiezan a construir su personalidad, a

partir de su convivencia social y la interaccion con el entorno. Los nifios y nifias en esta
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etapa definen varias caracteristicas como la dependencia, el dominio de tareas, la
ansiedad y la conciencia de la vida, de esta forma se construyen las diferentes

personalidades dependiendo asi del contexto en el cual se desarrollen y crezcan.

Asi mismo, en esta dimension y etapa infantil, en su mayoria los nifios sienten
temor ante situaciones especificas como la separacion o ausencia de sus padres,
generando asi algun tipo de ansiedad. Teniendo en cuenta asi que las emociones y

sentimientos estan ligados a todos los procesos y areas del desarrollo.

Como se menciona en los lineamientos curriculares para preescolar del
Ministerio de Educacion Nacional (MEN), en esta etapa el nifio construye su
autoimagen, auto-concepto y autonomia esenciales para las relaciones que entablara con
su familiares o con las personas que tiene contacto de una u otra manera. La creacion de
estos, (autoimagen, auto-concepto y autonomia) permite vivir, sentir, expresar
emociones y sentimientos, juzgar sus propias actuaciones y tomar sus propias

determinaciones a lo largo de su crecimiento.

Asi pues, este desarrollo tiene caracteristicas especificas que van cambiando segun
la edad de la persona y a la vez, estos aspectos tienen un propoésito e incidencia en la
vida porque van aportando de alguna manera a la construccion social y emocional del
individuo. A continuacion, se dara a conocer las caracteristicas de esta dimension en la
poblacion objetivo de la investigacion segun el documento de la Secretaria de Educacion
de Bogota, "Desarrollo Socio afectivo. Reorganizacion curricular por ciclos.

Herramienta para padres y maestros’, S.F:
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Identificacion y expresion de emociones primarias (miedo, tristeza, alegria) en

nifos de 3 a 5 anos.

El infante va identificando a través del juego las reglas sociales, las cuales, le

ayudaran a decidir la mejor manera de proceder.

Manifestacién del egocentrismo con sus pares y en algunas situaciones.

Fortalecimiento de la autoestima, buenas practicas de relacion con los otros y

respeto de los limites.

Esta es la edad de la “pataleta” en donde se requiere un acompafiamiento de los
padres o un adulto para explicarles el por qué no se reconoce esa manifestacion

como algo aceptable.

Identificacién y expresién de emociones secundarias (culpa, vergienza) en

ninos de 5 a 8 anos.

Utilizacion del llanto y la manipulacion para llamar la atencion.
Son capaces de identificar y controlar los momentos que generan ansiedad, ira,

estrés o miedo.
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4.2.3.5 Surgimiento y manejo de las emociones. Para iniciar, en la primera etapa
infantil se puede observar mucho en los nifios el apego, la cual, es una emocién que se
construye con personas que realmente son importantes y significativas para la otra. Esta
se cimienta a lo largo de la vida gracias a los diferentes vinculos afectivos que se van

creando con las personas que van interactuando y haciendo parte del mundo.

De acuerdo a la teoria del apego, los Seres Humanos que poseen sentimientos de
seguridad tienen una formaciéon de vinculos méas adecuados para el desarrollo y
enfrentamiento de situaciones posteriores. Ademas, el apego seguro es una condicién
que posibilita al infante fortalecer su exploracion, curiosidad, juego, solucion de

problemas y relaciones con otros.

Por esta razon, es importante que los maestros y padres de familia o cuidadores
hablen con los nifios y las nifias acerca de sus propias emociones y las de las demas
personas, también sobre las causas y consecuencias de esa expresion emocional. Todo
ello con el fin de que el infante pueda comprender y en un corto tiempo expresar y

controlar sus emociones.

En relacion con esto, se puede percibir que la emocionalidad del nifio y la nifia es
intensa, logra ser parte del actuar y pensar, y constantemente cambiante segun las causas
que lo genere. El infante cada minuto de su vida pone emocion y sentimiento a las cosas
que hace y a las relaciones que establece, por eso, una relacion efectiva con otros es

estimulante y eficaz para las vivencias. Durante la primera infancia la afectividad se
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desarrolla en estrecha relacion con el lenguaje, las caracteristicas motrices y su

desarrollo cognoscitivo.

Agregando a lo anterior, para desarrollar y fortalecer esta dimension es
importante brindarle al nifio y a la nifia oportunidades de expresion de sus emociones,
generarle seguridad en su actuar y pensar, permitirles la toma de decisiones y valorarles
y respetarles sus diferentes formas de expresarse. Todo ello con el proposito de
contribuir a su formacion personal en donde el infante poco a poco ird creando
estructuras de relacién y comprension hacia los demas y también, de aceptacion de si

mismos y de situaciones particulares.

Asi pues, entre los cuatro y ocho afios empieza a parecer el sentido de la
identidad personal y cultural, durante esta etapa se vive muchos sentimientos intensos

que es necesario aprender a controlar y a hacer parte de la estructura de la persona.

El infante debe de aprender a manejar la tension provocada por la emocion del
miedo y la ansiedad, en donde la primera se entiende como una respuesta a un estimulo
0 situacion especifica y la segunda, es un malestar o aprension que proviene de una
fuente generalizada o vaga. Un ejemplo claro es cuando a los nifios de corta edad les

preocupa o angustia que sus padres los abandonen o dejen de amarlos.

En algunas ocasiones estas emociones son faciles de identificar, por ejemplo el

miedo al médico que aplica inyecciones, el terror que inspira las instalaciones, equipos y
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personal de salud pero algunas veces estas no son sencillas de entender tal como el

miedo a la oscuridad a la hora de dormir.

Hay que tener claro que no siempre se puede ayudar a que el nifio no este expuesto
a situaciones que le genere alguna emocion o estado de animo porque ellos necesitan
aprender a afrontarlos y superarlos de la manera mas efectiva, eficaz y rapida. En
algunas ocasiones las personas para evitar el malestar que provoca sentir esos
sentimientos generan en ellos mecanismos de defensa que lo Unico que hacen es
disfrazar u ocultar esa expresion afectiva. A continuacion, mencionamos algunos de
ellos:

¢+ Evasion: Es cuando el nifio percibe una situacion dificil y solo se aparta y se va

de alli ya sea fisicamente o mentalmente.

+ ldentificacion: El infante adopta las actitudes de las figuras poderosas, como
los padres con el propoésito de volver parecido a ellas y asi reducir el

sentimiento que lo impotencia.

¢ Desplazamiento: Es la sustitucion de la fuente real de enojo o miedo por

alguien o algo.

¢ Negacion: Es cuando el nifio se rehusa a admitir que existe un problema,

situacion, pensamiento, sentimiento que lo esta aquejando.
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¢ Represion: El infante elimina completamente de su conciencia un problema,
situacion, pensamiento, sentimiento que lo esta aterrorizando.
J

¢ Regresion: Es el retroceso es una forma méas temprana o infantil de conducta

para afrontar una situacion de estres.

4.3  Marco legal

En este capitulo se evidencia una breve descripcion sobre las leyes, normas y
programas vigentes que manifiestan los derechos, oportunidades y vivencias a las cuales
los nifios y nifias con procesos oncoldgicos y sus cuidadores pueden acogerse para

garantizar su bienestar y el desarrollo 6ptimo e integral.

Dentro de la normatividad reglamentaria en relacion con los procesos de
lectura y la atencion integral en nifios y nifias con procesos oncoldgicos, de manera

detallada se tienen en cuenta los siguientes.
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4.3.1 Plan Decenal Para El Control Del Cancer En Colombia 2012-2021. El
plan decenal para el control de cancer emerge junto con el Sistema de Salud
Colombiano buscando orientar y organizar el quehacer y las actividades para el control
del cancer en el pais, acorde con los marcos conceptuales y enmarcado en el contexto
politico y normativo, se elabora en el 2009 la primera version del Plan Nacional Para El
Control Del Cancer En Colombia (2010-2019). Ademas, mediante el decreto 4107 de
2011 se reestructura el Instituto Nacional de Salud, con la consecuente organizacion de
un equipo de trabajo responsable en dar respuesta a la gestion del conocimiento y de la

vigilancia de las enfermedades no transmisibles.

Los hechos expuestos hacen necesaria la implementacion de estrategias para el
control del cancer entre 2010 y 2012 vy la consolidacién de un Plan Decenal para el
Control del Cancer proyectado para el periodo 2012-2021. El horizonte del plan es de
diez afos, bajo el concepto de que el cancer se comporta en su historia natural y en
consecuencia de las intervenciones para su control, como una enfermedad cronica, frente
a la cual deben proponerse acciones sostenidas en el tiempo con efectos medibles en
corto y mediano plazo, pero definitivamente con estrategias e impactos que se deben
desarrollar y valorar en el largo plazo. La implementacion de éste plan es una de las
metas del Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014 “Prosperidad para Todos” y da
respuesta a la reglamentacion de las leyes 1335 de 2009, 1355 de 2009, 1384 de 2010,

1388 de 2010 y 1438 de 2011.

En su estructura, el documento cuenta con cuatro capitulos. En el primer capitulo

se desarrolla una introduccion a la problematica y resalta los principales antecedentes al
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respecto. En el segundo capitulo presenta la situacion del cancer en Colombia,
organizada de acuerdo con los determinantes y la respuesta social. En el tercer capitulo
aborda los aspectos politicos y normativos mas relevantes con el tema, finalmente como
cuarto y ultimo capitulo lo constituyen las responsabilidades de distintos actores para el

desarrollo y puesta en marcha del plan.

El plan Decenal para el Control del Cancer busca a partir de la evidencia
cientifica existente y los lineamientos establecidos en el modelo para el Control del
Céancer en Colombia, sentar las bases para controlar los factores de riesgo, reducir la
mortandad evitable por cancer y mejorar la calidad de vida de los pacientes que padecen

esta enfermedad. (p.17)

De igual manera, el Plan Decenal para el Control del Céancer adopta los
principios del Plan Decenal de Salud Publica , los cuales estan orientados a garantizar
una adecuada gestion de los servicios a traves de la calidad, la eficiencia y la
responsabilidad; la proteccion y promocion de derechos fundamentales por medio de la
universalidad, la equidad y el respeto por la diversidad cultural y étnica y por ultimo, la
promocioén de una construccion colectiva de la salud publica basados en la participacion
social y la intersectorialidad, desde los enfoques de derechos y diferencial del ciclo de

vida.

En cuanto al interés investigativo se resalta la linea 3 del Plan Decenal Para El
Control Del Cancer En Colombia 2012-2021 que habla de la Atencion, recuperacion y

superacion de los dafios causados por el céancer, que afirma que los pacientes
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oncologicos, reciben tratamientos largos y complejos que involucran diversos elementos
que deben interactuar de forma precisa e integral durante todas las fases de la
enfermedad con el fin de alcanzar la cura, prolongar la vida util y mejorar la calidad de

vida. Esta linea pretende:

R/
0.0

Habilitar los servicios oncologicos.

< Fomentar espacios de participacion ciudadana frente a la definicion e

implementacidn de los criterios de habilitacion de servicios oncologicos.

< Sensibilizar a las familias de pacientes oncologicos y a la sociedad en los
diferentes aspectos relacionados con la atencion del cancer.

< Desarrollar estrategias basadas en el modelo de movilizacion social para el
control del cancer, orientado a garantizar la adherencia al tratamiento de los

cinco canceres con mortalidad prematura evitable.
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4.3.2 Ley 1384 de 2010. La Ley 1384 de 2010 surge a partir de la necesidad de
crear estrategias que posibiliten tener un control integral sobre la poblacién
colombiana con procesos oncologicos y de esta manera reducir la mortalidad
permitiendo asi mejorar la calidad de vida de los pacientes a través de la garantia que
brinda no solo el Estado sino también los actores que intervienen en el Sistema Social
en Salud, realizando la prestacion de todos los servicios que se requieran para su
prevencion, deteccion temprana, tratamiento integral y rehabilitacion. Es por ello que

esta Ley en su Articulo nimero 5 decreta que:

Control integral del cancer. Declarese el cancer como una enfermedad de
interés en salud publica y prioridad nacional para la Republica de
Colombia. El control integral del cancer de la poblacién colombiana
considerara los aspectos contemplados por el Instituto Nacional de
Cancerologia, apoyado con la asesoria permanente de las sociedades
cientificas clinicas y/o quirargicas relacionadas directamente con temas
de oncologia y un representante de las asociaciones de pacientes
debidamente organizadas y avalado por el Ministerio de Proteccién
Social, que determinara acciones de promocion y prevencién, deteccion

temprana, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos.
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4.3.3 Ley 1098 del 08 de Noviembre de 2006. La presente Ley 1098 del 08 de
Noviembre de 2006 hace parte del Cdédigo de La Infancia y Adolescencia el cual tiene
como Unica finalidad garantizar a los nifios, nifias y adolescentes un desarrollo pleno y
armonioso, les brinda la posibilidad de crecer en un ambiente de amor y comprensién ya
que en el presente cddigo, prevalece el derecho al reconocimiento, a la igualdad y a la

dignidad sin discriminacion alguna. De esta ley se destacan los siguientes articulos:

Articulo 7°. Proteccion integral. Se entiende por proteccién integral de
los nifios, nifias y adolescentes el reconocimiento como sujetos de
derechos, la garantia y cumplimiento de los mismos, la prevencién de su
amenaza o vulneracién y la seguridad de su restablecimiento inmediato en

desarrollo del principio del interés superior.

Articulo 17. Derecho a la vida, y a la calidad de vida y a un ambiente
sano. Los nifios, las nifias y los adolescentes tienen derecho a la vida, a
una buena calidad de vida y a un ambiente sano en condiciones de
dignidad y goce de todos sus derechos en forma prevalente. La calidad de
vida es esencial para su desarrollo integral acorde con la dignidad del ser
humano. Este derecho supone la generacién de condiciones que les
aseguren desde la concepcién cuidado, proteccién, alimentacion nutritiva
y equilibrada, acceso a los servicios de salud, educacion, vestuario
adecuado, recreacion y vivienda segura dotada de servicios publicos

esenciales en un ambiente sano.
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4.3.4  Derechos del nifio hospitalizado. La sociedad Colombiana de pediatria

es una entidad que retine a todos los pediatras en Colombia para trabajar en pro de una

mejor calidad de vida y salud para los nifios y nifias. Esta sociedad tiene como funcién

orientar y vigilar el derecho a una atencion en salud digna y completa para nifios y

nifias, para ello la Sociedad Colombiana convoca al Ministerio de Salud, a los directores

de Hospitales y Clinicas del pais, a todo su personal y en especial a los médicos

pediatras, a velar porque en todas y cada una de las instituciones hospitalarias de

Colombia se respeten los siguientes derechos a todos los nifios hospitalizados:

X/
L X4

X/
L X4

X/

L X4

X/
°

Ser hospitalizados durante el menor tiempo posible y sélo si el cuidado que

requieren no puede ser dado ambulatoriamente.

Ser atendidos tanto en urgencias como en hospitalizacion y cirugia en espacios
separados de los adultos, construidos teniendo en cuenta las necesidades de los

nifios, seguros, sefializados, con tamario, disefio y decoracion adecuados.

Ser hospitalizados con personas de su misma edad y si son adolescentes con
personas de su mismo sexo y edad, en espacios amplios, donde no haya

hacinamiento. Las madres adolescentes deben estar en espacios independientes.

Estar acompafiados por sus padres o acudientes todo el tiempo que permanezcan
internados, incluyendo los momentos de observacion en urgencias,

hospitalizacion y salas de recuperacion postquirdrgica. Los padres deben ser
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hospedados en condiciones adecuadas y no deben incurrir en costos adicionales

por compartir el cuidado de su hijo.

Tener oportunidades de juego, recreacion y educacién de acuerdo con su edad y

condiciones de salud.

Ser cuidado por personal capacitado, cuyo entrenamiento y habilidades les
permita responder a las necesidades fisicas y emocionales de los nifios y sus

familias y que sea conocedor y respetuoso de sus derechos.

Recibir atencion personalizada, trato digno, amable, comprensivo y respetuoso.

Su privacidad debe ser respetada en toda circunstancia.

Que sus padres y ellos mismos reciban informacion permanente, acorde con su
edad y entendimiento, con respecto a las condiciones de salud, examenes,
procedimientos y tratamientos, asi como con respecto a los procesos

administrativos.

Recibir informacion y preparacion previas, acordes con su nivel de comprension,
a todo procedimiento, sea diagnostico o curativo (se recomienda tener programas

de preparacion para cirugia).

Que sean tomadas todas las precauciones para mitigar el estrés y el dolor fisico y

emaocional.

Ser informado, verbalmente y por escrito, desde el momento de su ingreso, de

sus derechos y deberes durante la hospitalizacion.



ELLY LEE CONTIGO 86

% Que sus opiniones sean escuchadas y tenidas en cuenta durante toda la

hospitalizacion.

% Cuando estén en situacion critica tienen derecho a estar separados de la

contemplacion de otros nifios y, de ser posible, en compafiia de su familia.

% A que a sus padres y a ellos mismos se le solicite permiso para la realizacion de
procedimientos de investigacion, examenes educativos o informativos y no
terapéuticos. Asi como a negarse a la realizaciéon de dichos procedimientos, sin

desmedro de su relacion con la Institucion.

4.3.5 Organizaciones

4.3.5.1 Fundalectura. La organizacion para el fomento de la lectura
FUNDALECTURA, es una organizacion de caracter privado sin animo de lucro, creada
en el afio de 1990 con el propésito de hacer de Colombia un pais de lectores.
Fundalectura tiene como mision disefiar, construir y desarrollar programas y proyectos
para fomentar la lectura y escritura en el pais, estos proyectos van dirigidos a toda la

poblacién especialmente haciendo énfasis en la infancia.

Para ello, Fundalectura se asocia y articula con otras entidades publicas y
privadas, nacionales e internacionales, con las que coincide en campos del desarrollo

humano como la educacion, la cultura, la recreacion, los derechos de la familia y la
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nifiez, la salud, la formacion ciudadana y el trabajo; Una de estas organizaciones es la

Fundacién Sanar Nifios con Cancer.

4.3.5.2 Fundacion Sanar nifios con cancer. Esta es una organizacion
colombiana sin &nimo de lucro, que durante casi 30 afios se ha dedicado a apoyar al nifio
con cancer y a su familia en el diagndstico y cuidado integral de la enfermedad, tiene
como misién apoyar a nifios, nifias y adolescentes con cancer y a sus familias en su
lucha contra la enfermedad, re significando y transformando la esperanza y el sentido de

la vida.

4.3.5.3 Hospitales Méderi. La Corporacion Hospitalaria Juan Ciudad (Méderi)
es el resultado de un proyecto social que agrupa a tres importantes entidades;
Compensar, Universidad del Rosario y la Orden Hospitalaria San Juan de Dios; con el
fin ultimo de plantear escenarios de administracion conjunta que construyan un modelo

de gestion, ejemplo para el pais, a través de la experiencia de las tres organizaciones.

La red de hospitales MEDERI siendo conocedores del papel que cumple la
lectura durante los procesos de recuperacion de los pacientes hospitalizados surge en el
afio 2011 como iniciativa de la red de hospitales MEDERI, debido a su necesidad de
ofrecer a los pacientes en sus dos sedes, opciones de lectura , que contribuyan al alivio y
a su recuperacion. Tiene como propuesta un promotor de Lectura capacitado por
Fundalectura, el cual tiene a su disposicion una coleccién de libros de literatura y otros
géneros, seleccionados especialmente para apoyar a los pacientes y sus familias en el

aprovechamiento del tiempo libre.
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En relacion con lo anterior Fundalectura, La Fundacion Sanar y la Red de
Hospitales Mederi organizaron el programa de LECTURA SANAR- HOMI. Este
proyecto ha sido disefiado para fomentar la lectura en los hospitales como una forma de
contribuir con la atencion integral de los pacientes que se encuentran hospitalizados y
sus familias en pro de la recuperacion de los mismos, a fin de brindar seguridad y alivio
durante este periodo de pérdida de autonomia. Con esto se aporta al mejoramiento de su
rendimiento cognitivo y funcional, evitando la desconexion del entorno y fortaleciendo

las relaciones sociales.
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5 Disefio metodoldgico

El disefio metodoldgico consiste en una relacion clara y especifica de cada una de las
etapas de la intervencion, describe paso a paso como se va a realizar la propuesta de
intervencion. Lo metodolégico debe estar soportado por posturas epistemologicas, y
conceptuales; es decir el disefio metodoldgico ha de responder con coherencia los
principios pedagogicos que orientan el tema de investigacion. Pefia (2009). En el
desarrollo metodoldgico de esta investigacion se toma como punto de partida el

reconocimiento de una necesidad a la cual pretende darse una respuesta.

El presente capitulo da a conocer el disefio metodoldgico que es importante
implementar durante la realizacion del proyecto, el tipo de investigacion sobre el cual se
enmarca la investigacion que es de tipo mixto, seguido de unas fases de investigacion
siendo componentes importantes de la investigacién; se hace necesario la especificacién
de unos instrumentos de recoleccion de datos (antes y después de cada intervencion) que
aportan de manera significativa al conocimiento del contexto y la poblacién y por ende a

la valoracién de resultados obtenidos en futuras intervenciones.

5.1 Tipo de investigacion

El presente trabajo se caracteriza por ser de tipo mixto, el cual es un proceso en
donde se recolecta, analiza y se vincula datos cualitativos y cuantitativos en el mismo
estudio para dar respuesta al planteamiento de un problema. Este enfoque se sustenta en

la triangulacion de métodos.
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Es importante resaltar, que el enfoque mixto no simplemente recoge los datos de
diferentes maneras sobre el fenémeno de estudio, sino que desde el planteamiento del
problema mezcla la I6gica deductiva e inductiva para llegar a la respuesta. De acuerdo a
los autores Teddlie y Tashakkori (2003), un estudio mixto lo es en el planteamiento del

problema, la recoleccidon y andlisis de los datos, y en el reporte del estudio.

Es asi, como el presente proyecto de investigacion utilizard técnicas e
instrumentos de recoleccién de la informacién propios de este enfoque. Esta
investigacion tiene mayor prevalencia en el método cualitativo, el cual, permitird
comprender la perspectiva de los nifios, nifias, padres de familia y cuidadores sobre los

aportes de la lectura en este ambiente.

De lo dicho anteriormente, sera posible evidenciar a partir de la aplicacion y
adaptacion de instrumentos de recoleccion de datos tales como: observacion
participante, historias de vida, encuestas semi-estructuradas y entrevistas. Llegando

finalmente a una descripcion de las diferentes situaciones y conclusiones de los aportes.

5.2 Alcance de la investigacion

Esta investigacion tendra un alcance descriptivo porque se busca al finalizar el
proceso de investigacion, brindar a la comunidad una informacién compuesta de detalle
sobre las caracteristicas del fendmeno estudiado y las personas involucradas en la
investigacion. Asi mismo, se busca especificar los aportes de la lectura en diversos

aspectos y dimensiones desde el punto de vista pedagogico.
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5.3 Poblacion y muestra

La poblacion que va acompariar este proceso investigativo seran nifios y nifias entre los
cuatro y ocho afios de edad que estén teniendo algin proceso oncoldgico. La presente
investigacion se desarrollara en una entidad que atiende a este tipo de poblacion y la
muestra seleccionada es de quince nifios y nifias. ES importante resaltar que para
seleccionar esta muestra se debe de tener en cuenta los criterios de inclusion y exclusion.

(Ver tabla 2)

Tabla 2 Criterios de exclusion e inclusién

+« Laenfermedad del infante esté % La enfermedad genere una
en fase terminal. vulnerabilidad al que la padece
¢ El tiempo de estadia en el lugar (nifio-familia).
seleccionado sea de corto plazo. % El infante este entre la edad
+ El tipo de cancer que tenga el establecida.
nifio sea diferente a leucemia 'y % Durante la estancia en el lugar
linfoma. seleccionado, €l nifio o nifia este

acompafado de algin padre de
familia o cuidador.

% El infante tenga un pronostico
favorable.

% El nifio y la nifia tenga una

integralidad neurologica.
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5.4 Fases de la investigacion

X/
°

X/
°e

D

D

L)

<3

K/
L X4

Fase 1: Rastreo de informacién tedrica relevante con el tema de

investigacion.

Fase 2: Disefio de los instrumentos de recoleccion de informacion
(acercamiento-evaluacion). Asi mismo, el disefio de manera general de la
propuesta pedagogica basada en la lectura de cuentos infantiles para la

futura intervencion con la poblacién seleccionada.

Fase 3: Validacién de los instrumentos de acercamiento.

Fase 4: Seleccidn de la institucion participante de la investigacion.

Fase 5: Pedir el consentimiento a padres o cuidadores para la
participacién de los menores en el proyecto de investigacion. Asi mismo,

el asentimiento a los infantes participantes.

Fase 6: Capacitacion a equipo interdisciplinario en la estrategia

pedagdgica y de los instrumentos de acercamiento y evaluacion.

Fase 7: Iniciacion y finalizacién del proceso de intervencion (sesiones de

lectura) desde el pedagogo hacia los infantes.

Fase 8: Recoleccion de informacion cuantitativa y cualitativa.
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% Fase 9: Analisis cualitativo y cuantitativo (triangulacion de la

informacion).

R/

% Fase 10: Conclusiones, recomendaciones de estudio y resultados

esperados.

5.5 Procedimiento de la intervencion

Se propone una estructura de ejecucion del momento de intervencion (sesiones
de lectura) que va a realizar la pedagoga con la muestra seleccionada en el lugar elegido.
Este debe realizarse en cuatro fases, las cuales, fueron disefiadas para tener una

intervencion exitosa y acorde a los objetivos propuestos.

La primera es la fase de preparacion, esta se encuentra dividida en tres

categorias:

% Aplicacién de instrumentos de acercamiento (historia de vida, encuestas,
entrevista) a los padres de familia e infantes que van a participar en el proceso

investigativo.

+ Realizar el anélisis cualitativo y cuantitativo de la informacion obtenida de los

instrumentos mencionados anteriormente.

«+ Escritura de los resultados obtenidos a partir del analisis.
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La segunda es la fase de intervencion la cual tiene solo una categoria. Dentro de esta

se da:

¢ El inicio de la intervencion de lectura: En esta parte las investigadoras deben
realizar:

1. El equipo que va a estar presente en este proceso, debe de leer y

entender el disefio de la propuesta general (estrategia (cinco pasos),

recursos y cronograma).

2. Retomar de forma individual la informacion obtenida del anélisis de

los instrumentos de acercamiento con dos propdsitos:

2.1 Conocer la perspectiva de la familia (infante-padre), el
ambiente en el que ellos se estdn desenvolviendo y las
necesidades que ellos manifiestan.

2.2 Con esa informacion plantearse las metas terapéuticas para la

primera sesion de la intervencion.

3. Durante las diez (10) sesiones de intervencion, la pedagoga debe de
diligenciar  previamente el instrumento denominado “Formato de
intervencion” con el fin de organizar los pasos del momento de
lectura del cuento infantil. Esta sera la propuesta de trabajo que
mostrara la pedagoga infantil a los padres de familia, a la institucion
participante y a la Universidad de La Sabana, la cual evidencia la

labor pedagdgica que se va a realizar con el nifio(a).
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4. Durante las diez (10) sesiones de intervencion, el investigador debe de
observar y describir en el instrumento denominado “Diario de campo”
el antes, durante y después de la intervencion, en donde se consignen
todos los aspectos que se perciben cuando se esta llevando a cabo este

proceso.

5. La pedagoga debe de leer y aplicar en su respectivo momento las
pautas expuestas en el instrumento conocido como “Fichas de
secuencia didactica”, el cual ayudard a organizar la labor del

pedagogo Yy del trabajo de intervencion.

6. De la siguiente manera se va a desarrollar el espacio de lectura:

6.1 Utilizar uno de los cuentos seleccionados para este proyecto
investigativo.

6.2 La primera sesion de intervencion sera disefiada a partir de los
resultados encontrados en la aplicacion de los instrumentos de
acercamiento y en la medida en que avanza el proceso, la
seleccion de la literatura infantil para las sesiones de la
numero dos a la numero diez se hard a través de lo observado
y descrito en el diario de campo de la sesion anterior y de los
resultados que fueron arrojados de la aplicacion del
instrumento denominado “Malla de valoracion” de esa sesion

anterior.



ELLY LEE CONTIGO 96

6.3 Realizar la lectura del cuento seleccionado y ejecutar en orden
cada paso de la estrategia apoyandose de los recursos

establecidos en la propuesta.

7. Al final de cada intervencion, aplicar el instrumento “Malla de

valoracion” para conocer cOmo se siente en infante en ese momento.

La tercera es la fase de analisis, compuesta por tres categorias:

% Establecimiento de categorias de andlisis del proyecto.
% Andlisis de la informacion arrojada de los instrumentos de evaluacién de
las diez sesiones.

¢+ Triangulacioén de la informacién de los dos tipos de instrumentos.

Por altimo, est4 la fase de resultados dividida en cuatro categorias:

X4

Escritura de resultados.

L)

% Presentacion de conclusiones.

L)

% Exposicion de recomendaciones.

% Limitaciones del trabajo investigativo.



ELLY LEE CONTIGO 97

5.6 Instrumentos de recoleccién de datos

5.6.1 Instrumentos de acercamiento. Durante el proceso de recoleccion de la
informacion, se utilizard instrumentos que permitan obtener informacion detalla y
concisa sobre el fendmeno de estudio. Estos instrumentos fueron seleccionados de
acuerdo al marco tedrico y objetivos propuestos. Uno de los principales propésitos de
los instrumentos que verd a continuacion es poder tener un primer acercamiento con la
poblacion de estudio para conocer su perspectiva frente al tema, lo que sienten del
ambiente en donde estan actualmente y todo lo relacionado con la enfermedad. Esto
ayudard a comprender y dar significatividad a los pensamientos, emociones y estados de
animo de los infantes y de las personas que estan a su alrededor como los padres de

familia o cuidadores y equipo profesional de la salud.

5.6.1.1 Historia de vida. Este instrumento permitird reunir los acontecimientos
mas importantes de la vida de los infantes y de sus familias con el propésito de adquirir
aspectos que ayuden a comprender el fendmeno de estudio. Esto se hard a través del
establecimiento de una conversacion en donde las personas expresaran los detalles mas

significativos desde el proceso de gestacion hasta ese momento.
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HISTORIA DE VIDA

T y tu hijo (a) van a participar de la investigacion: “ELLY LEE CONTIGO”, en la
cual se pretende aportar a la dimensidn socio afectiva de los nifios y nifias que estén
viviendo un proceso oncologico. La informacion que nos proporciones sera
confidencial, de acuerdo con las regulaciones existentes respecto a proteccion de
datos, y la informacion sera sélo utilizada para fines de investigativos.

Atentamente,

Elliany Lorena Zapata Rodriguez (Q.E.P.D) y Lina Maria Luque Céspedes.

Fecha de aplicacién

Nombre del padre o

cuidador

Nombre del nifio (a)

Edad

Diagnostico

Figura 1 Historia de vida
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5.6.1.2 Encuesta para infantes sobre su percepcion frente a la lectura y los
cuentos infantiles. Este instrumento es implementado para la recolecciéon de datos de
manera sistematica a una poblacion definida para el estudio del fenémeno. La encuesta
se utiliza para adquirir un gran flujo de informacién a partir del contacto directo con las
personas involucradas en el proceso investigativo con el fin de obtener informacion
significante para la investigacion. Esta herramienta se usa cuando la informacién

requerida se debe de recolectar de manera masiva.

El proposito de cada encuesta es adquirir informacion frente al fendomeno de
estudio para conocerlo mas a fondo y asi poder continuar con la siguiente fase del

proceso investigativo.
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ENCUESTA PARA INFANTES #1

Ta y tu hijo (a) van a participar de la investigacion: “ELLY LEE CONTIGO”, en la cual se
pretende aportar al fortalecimiento de la dimensidn socio afectiva de los nifios y nifias que
estén viviendo un proceso oncologico. La informacion que nos proporciones sera
confidencial, de acuerdo con las regulaciones existentes respecto a proteccion de datos, y la
informacidn sera solo utilizada para fines de investigativos.

Atentamente,

Elliany Lorena Zapata Rodriguez (Q.E.P.D) y Lina Maria Lugue Céspedes.

Fecha de aplicacion:

Nombre del nifio(a):

Edad del encuestado: Escolaridad:

1. ¢Ud. qué hace en el momento de la estadia en la entidad?

RTA:

2. ¢AUd. qué le gusta hacer en su tiempo libre?

RTA:

3. ¢A Ud. le gustan los cuentos infantiles?

RTA: Si: No:

4. ¢Qué cuentos Ud. conoce?

RTA:

5. ¢Por qué a Ud. le gusta mucho ese(os) cuento(s)?

RTA:
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6. ¢Qué personajes a Ud. le gustan mas? ¢Se parece a él/ella? ¢ Por qué?

RTA:

7. ¢ Qué personajes le gustan que aparezcan en los cuentos infantiles?

A. Principes y princesa.

B. Animales

C. Dragones, monstruos y brujas.
D. Nifios como tu

E. Otro(s):

8. ¢En qué momento | e gusta mas que le lean los cuentos infantiles?

A. Antes de dormir.

B. Cuando esta cansado.

C. Cuando esta preocupado, con miedo o con alguna emocién o estado emocional.
D. En cualquier momento

E.Otro(s):

9. ¢Cdémo se siente Ud. cuando llega a la entidad?

RTA:

10. ¢En qué momento Ud. se siente més feliz? y ¢ Por que?

RTA:

11. ¢ En qué momento Ud. se siente mas triste? y ¢Por qué?

RTA:

12. ¢Ud. qué lee? y/o ¢ Qué le gustaria leer?

RTA:

13. ¢ Cuél es el su lugar preferido para leer?

A. En la cama.

B. El sofé.

C. En el colegio.

D. En cualquier lugar.
E.Otro(s):
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14. ;Quién prefiere que le lea?

A. La maméa

B. El papé.

C. La abuela.

D. El profesor.

E. Ud. mismo.

F. Cualquier persona
G.Otro(s):

15. ¢Cual es su rutina cuando esta en la casa?

RTA:

16. ¢Cual es su rutina cuando esta en la entidad?

RTA:

OBSERVACIONES

Figura 2 Encuesta para infantes #1



ELLY LEE CONTIGO 103

5.6.1.3 Encuesta para infantes sobre sus miedos y preocupaciones.

ENCUESTA PARA INFANTES #2

TG y tu hijo (a) van a participar de la investigacion: “ELLY LEE CONTIGO”, en la cual se
pretende aportar al fortalecimiento de la dimensidn socio afectiva de los nifios y nifias que estén
viviendo un proceso oncoldgico. La informacion que nos proporciones sera confidencial, de
acuerdo con las regulaciones existentes respecto a proteccion de datos, y la informacion sera sélo
utilizada para fines de investigativos.

Atentamente,

Elliany Lorena Zapata Rodriguez (Q.E.P.D) y Lina Maria Luque Céspedes.

Fecha de aplicacién:

Nombre del nifio(a):

Edad del encuestado: Escolaridad:

Las preguntas que se encuentran consignadas en el presente formato fueron extraidas de la tesis
doctoral titulada: “Estudio del Valor Terapéutico de la Literatura Infantil en Nifios
Hospitalizados” desarrollada por Pilar Carrasco Lluch en la Universidad de Murcia- Facultad de
Educacion/Departamento de Didactica de la Lengua y la Literatura. Por otro lado, el equipo
investigativo ha decidido que el encuestado puede elegir una o varias opciones de respuesta.

1. ¢Como se siente Ud. desde que el ingreso en esta entidad?

Triste. K. Preocupado.
Alegre. L. Miedoso.
Nervioso. M. Sorprendido.
Tranquilo.

Asustado.

Confiado.

Enfadado.

Sereno.

Aburrido.

Entretenido.

CTIEMMUOW

2. Antes de estar enfermo nos puede contar si habia algo que lo asustara.

La oscuridad. I. A las tormentas

Los ataques de otras personas o animales. J. A los monstruos y a las brujas
Los examenes del colegio. K. A estar solos

Estar solo.

El agua (ahogarte)

La altura (caerte).
Algunos animales.

A los espacios cerrados.

ITOMMODOw>
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3. ¢Qué cosas le dan miedo o le preocupan en este momento?

Tener dolor.

Los pinchazos.

Los médicos y las enfermeras.

El quirdfano.

No poder hacer las cosas por si solo.

No estar en el colegio.

Estar o poder estar sin pelo.

Que los padres o cuidador puedan estar preocupados.
Otro(s):

~I®@TMUO®)

4. ¢Cuando vuelva a su casay al colegio, qué cosas le preocupan?

No entenderle al profesor.

Que los comparieros lo hayan olvidado.
Que se rian o se burlen de uno.

No poder hacer los deberes.

Otro(s):

moow»

OBSERVACIONES

Figura 3 Encuesta para infantes #2
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5.6.1.4 Encuesta para padres de familia o cuidadores sobre su percepcion frente
a la lecturay los cuentos infantiles

ENCUESTA PARA PADRES DE FAMILIA O CUIDADORES #1

Ta y tu hijo (a) van a participar de la investigacion: “ELLY LEE CONTIGO”, en la cual se
pretende aportar al fortalecimiento de la dimension socio afectiva de los nifios y nifias que estén
viviendo un proceso oncoldgico. La informacion que nos proporciones serd confidencial, de
acuerdo con las regulaciones existentes respecto a proteccion de datos, y la informacion sera sélo
utilizada para fines de investigativos.

Atentamente,

Elliany Lorena Zapata Rodriguez (Q.E.P.D) y Lina Maria Luque Céspedes.

Fecha de aplicacién:

Nombre del nifio:

Edad:

Género:

¢Quién diligencia el formulario?

¢Con quién vive el nifo(a)?

Es importante resaltar que el encuestado puede seleccionar varias opciones de respuesta

1. Antes de que su hijo(a) estuviese enfermo, ¢Como definirian su caracter?

Reservado.

Abierto.
Emocionalmente estable.
Sumiso.

Dominante.

Seguro.

Timido.

Alegre.

Entusiasta.

Serio.
Otro(s):

A" IOMMOO TP

2. ¢Como percibe que su hijo(a) se encuentre actualmente?

Triste.
Alegre.
Nervioso.
Tranquilo.
Asustado.
Confiado.
Aburrido.
Entretenido.
Otro(s)

T ITOmMmMOOw>
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Antes de que el infante estuviera enfermo, a él o ella le asustaba algo como:
La oscuridad.

El colegio.

Estar solo.

Algunos animales.

Los monstruos.

Estar sin tus padres.

Mmoo w»

¢QuE cosas Ud. puede percibir que a su hijo(a) le dan miedo o le preocupan actualmente?
Tener dolor.

Los pinchazos.

El personal de salud.

El quir6fano.

No poder hacer las cosas solo.

No estar en el colegio.

Estar o poder estar sin pelo.

La enfermedad en si.

Los efectos colaterales de la enfermedad.

—ITOmMmMOOm>

Y Uds. ;,Como se sienten?:
Ansiosos.

Serenos.

Confundidos.
Decididos.

Indefensos.

Ayudados

Abatido.

Con animo.
Asustados.

Confiados

Otro(s):

A" IOMMOO TP

Con respecto a la estadia de su hijo(a) en la entidad, ¢Qué actividades Ud. ha realizado para que
su pequefio(a) se encuentre mejor?

Traerle juegos.

Ver peliculaso T.V.

Llevarle actividades escolares.

Lectura de cuentos, historias, leyendas, mitos.

Otro(s)

moow>

El equipo de investigacion quisiera saber si Ud. lee algun libro y con qué frecuencia lo hace.

Sl: NO:

A. A menudo. C. No muy frecuente.
B. Algunas veces. D. Nunca.
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8. ¢Cuantas veces Ud. le leyo a su hijo (a) estando o no en la entidad?

Una (1) lectura por semana.

Dos (2) lecturas por semana.

Mas de tres (3) lecturas por semana.
Nunca.

Cow>»

9. ¢Qué tipo de lecturas Ud. le ha leido a su hijo (a) estando o no en la entidad?

Cuentos.

Fabulas.

Mitos y leyendas.

Libros escolares “unidades tematicas”.
Otro(s):

moowmry

10. ¢Qué perspectivas tiene Ud. sobre los aportes que tiene la lectura en un nifio (a)?

De distraccion.

De conocimiento.

Permite controlar y expresar emociones.
Disminuye el estrés.

Crea un ambiente agradable para el nifio(a).
Otro(s):

mmoow»

OBSERVACIONES

Figura 4 Encuesta para padres de familia o cuidadores #1
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5.6.1.5 Entrevista a personal de salud sobre su perspectiva frente a la lectura 'y
la implementacion de cuentos infantiles. El proposito de este instrumento es que a
partir de preguntas especificas se pueda obtener una informacion detallada. Con este
recurso, el investigador puede adquirir mayor informacion que la que se obtiene a través
de la observacion porgue se puede conocer la perspectiva del entrevistado frente al tema

de estudio.

La metodologia que se maneja con este instrumento es el establecimiento de una
conversacion entre dos personas en donde se dialoga y se permite expresar ideas frente a
un aspecto. Es importante resaltar, que la entrevista en la investigacion cumple las

siguientes dos funciones basicas y principales:

¢+ Obtener informacion de individuos y grupos.

+¢+ Facilitar opiniones.

Para que este instrumento pueda cumplir su objetivo debe ser desarrollado como un

proceso de dar y recibir informacién, de preguntar y contestar y de emisor y receptor.

En suma, este instrumento se caracteriza por ser una entrevista focalizada ya que se
concentra en un solo tema y contenido, y esto se puede evidenciar a través de las
preguntas que estan disefiadas para adquirir informacion puntual y relacionada con el

fenémeno de estudio.
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ENTREVISTA AL PERSONAL DE SALUD

Ud. va a participar en la investigacion: “ELLY LEE CONTIGO”, en la cual se pretende
aportar al fortalecimiento de la dimension socio afectiva de los nifios y nifias que estén
viviendo un proceso oncoldgico. La informacion que nos proporciones sera confidencial,
de acuerdo con las regulaciones existentes respecto a proteccién de datos, y la
informacidn sera solo utilizada para fines de investigativos.

Atentamente,

Elliany Lorena Zapata Rodriguez (Q.E.P.D) y Lina Maria Lugue Céspedes.

Fecha de aplicacion:

Nombre del entrevistado:

Edad del entrevistado: Profesion:

Pregunta Respuesta

¢ Cuénto tiempo ha trabajado aqui?

A partir de su experiencia y/o conocimiento
de los nifios que vienen realizando un
tratamiento de quimioterapia o de algun tipo
¢ Cuales cree que son las necesidades que se

evidencian en un primer momento?
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¢Cual es su perspectiva frente a la lectura de

cuentos infantiles?

En el lugar donde trabaja o ha trabajado,
estos nifios han tenido acceso a espacios

donde puedan leer.

¢Ud. cree que los nifios con cancer pueden
obtener algun(os) beneficio a partir de la

lectura?

OBSERVACIONES

Figura 5 Entrevista al personal de salud




ELLY LEE CONTIGO 111

5.6.2 Instrumentos de evaluacion de la dimension socio afectiva. Durante el
proceso de recoleccion de datos, se utilizara dos instrumentos que permitiran conocer si
después de una intervencion de lectura hubo un aporte en el fortalecimiento de la
dimensidén socio afectiva. Estos instrumentos van a obtener informacién cuantitativa y
cualitativa, los cuales, permitirdn agrupar datos y de esa manera extraer informacién

significativa para la investigacion.

5.6.2.1 Malla de valoracion. Este instrumento se presenta como una forma de
realizar un diagnéstico post intervencion con el objetivo de evaluar el estado emocional
que presenta el infante una vez que se finalice el momento de lectura y de esta manera,
saber el impacto que ha podido llegar a tener la implementacion de un cuento infantil
especifico en su dimensidn socio afectiva. El presente instrumento puede ser modificado

de acuerdo a avances tedricos encontrados en futuras investigaciones.

Este instrumento se va a medir de forma cuantitativa con nimeros del 1 al 3
donde el 1 es la categoria nada, 2 es algo y 3 es mucho. Esta malla se le entregara a cada
nifio o nifia después de cada intervencion, al finalizar las investigadoras haran un analisis
valorativo de cada una de las mallas y determinaran cuales cuentos tuvieron mayor
aceptacién en la poblacion, también lograran establecer cobmo se sintieron los nifios y

nifias después de la lectura de cada cuento a nivel socio-afectivo.
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Tabla 3 Malla de valoracion

MALLA DE VALORACION

Las frases que se encuentran consignadas en el presente formato fueron extraidas de la tesis doctoral titulada:
“Estudio del Valor Terapéutico de la Literatura Infantil en Nifios Hospitalizados” desarrollada por Pilar
Carrasco Lluch en la Universidad de Murcia- Facultad de Educacién/Departamento de Didactica de la Lengua
y la Literatura.

Fecha de aplicacion:

Nombre del nifio(a):

Nombre del cuento utilizado en la intervencion:
Numero de la intervencion:

A continuacién, Ud. encontrard unas frases que seran usadas para decir algo de usted mismo. Por favor lea cada frase y
sefiale con una X la respuesta que diga mejor como UD SE SIENTE AHORA MISMO, en este momento. Es importante
decir que no hay respuestas buenas ni malas, lo importante es que sefiale la frase que le diga mejor cémo se encuentra Ud.
AHORA.

NADA ALGO MUCHO
1.Me siento calmado 1 2 3
2. Me encuentro inquieto 1 2 3
3.Me siento nervioso 1 2 3
4, Me encuentro 1 2 3
descansado
5.Tengo miedo 1 2 3
6. Estoy relajado 1 2 3
7. Estoy preocupado 1 2 3
8. Me encuentro satisfecho 1 2 3
9. Me siento feliz 1 2 3
10. Me siento seguro 1 2 3
11. Me encuentro bien 1 2 3
12.Me siento molesto 1 2 3
13. Me siento 1 2 3
agradablemente
14.Me encuentro 1 2 3
atemorizado
15.Me encuentro confuso 1 2 3
16. Me siento animoso 1 2 3
17. Me siento angustiado 1 2 3
18. Me encuentro alegre 1 2 3
19. Me encuentro 1 2 3
contrariado
20. Me siento triste 1 2 3
21. Puedo hablar con 1 2 3
alguien en unos minutos
22. Puedo compartir con 1 2 3
alguien un aspecto personal
23. Puedo reirme con 1 2 3
alguien si me cuenta algo
gracioso
24. Puedo facilitar el 1 2 3
trabajo que realiza el
personal de salud sobre mi
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5.6.2.2 Diario de campo. Para este proceso investigativo, este instrumento nos
servira para describir y reflexionar acerca de los aspectos observados durante situaciones
especificas. Por esta razon, el registro de la informacion sera de manera detallada pues
las investigadoras desean adquirir elementos esenciales para la interpretacion o

explicacion del fenomeno.

Tabla 4 Diario de campo

DIARIO DE CAMPO

Nombre del nifio(a)

Nombre de quién

observa

Fecha de aplicacion

NUmero de intervencion

Narrativa

Analisis de la parte

narrativa

Aspectos y situaciones

relevantes

Observaciones
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5.7 Propuesta de intervencion

El siguiente modelo ofrece a las personas que lo vayan a implementar en un
futuro cercano, una gama de elementos claves para hacer efectiva el proposito de
intervencion con cuentos infantiles a infantes con procesos oncoldgicos. Esta propuesta
esta organizada de manera que las acciones que se realicen logren tener un impacto en
los objetivos propuestos. Para lograr esto, se plantea una estrategia, unos recursos y un

cronograma para llevar el proceso a cabo.

5.7.1 Estrategia. De acuerdo a lo mencionado anteriormente, este proyecto
investigativo tiene como propoésito disefiar una estrategia pedagdgica. Para eso es
necesario definir este término, de acuerdo a Restrepo y Hurtado de la Universidad de
Antioquia (2010), se entiende por estrategias pedagogicas a las acciones que realiza el
pedagogo con el fin de posibilitar la formacion y el aprendizaje del estudiante. Esto
permite que el docente no se guie simplemente de las técnicas sino que parta y se apoye
de la formacién tedrica que es realmente donde se puede generar una creatividad para

potencializar el proceso de ensefianza-aprendizaje.

El tener una estrategia disefiada permite que el docente guie, controle y oriente
con calidad y eficacia la ensefianza de distintos conceptos, habilidades y capacidades
fundamentales en el proceso de formacion. Por otro lado, el autor Bravo (2008) de la
Universidad del Sina dijo que las estrategias pedagogicas hacen parte de los escenarios

curriculares para la organizacion de las correspondientes actividades o planeaciones en
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el proceso de interaccion de ensefianza y aprendizaje en donde se logra promover

conocimientos, practicas y procesos propios del campo de formacion.

Entonces se puede decir que las estrategias pedagdgicas son una manera de
organizar acciones, técnicas o métodos que permitan generar espacios en donde el
infante puede desarrollar y fortalecer sus diferentes dimensiones del desarrollo. A partir
de esto, se plantea en esta investigacion una estrategia compuesta de cinco pasos
direccionados al aporte del fortalecimiento de la dimension socio afectiva en los nifios y

nifas.

5.7.2 Cinco pasos para desarrollar la lectura terapéutica. Para esta
estrategia se va a implementar cinco pasos propuestos por los autores Rooke K. (1993) y
Ferreira (2003, p.43), quienes exponen que a partir de esa secuencia se debe de basar la

intervencion con la lectura que para este caso es con cuentos infantiles.

Es importante mencionar que cuando llegue el momento de la intervencién con
la poblacion de estudio y en el lugar seleccionado, las personas a cargo de esta labor
deberan de consignar la informacion pertinente de cada paso enunciado a continuacion
en el formato disefiado cada vez que se realice una intervencién con la lectura, y asi
mismo, ejecutar en el orden propuesto la secuencia de pasos para realizar de forma

efectiva este proceso.

1. Evaluacion: Se debe de estimar la edad, el género, las preferencias, la patologia y

el ambiente de la persona con la que se va a trabajar.
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2. Establecer las metas terapéuticas: Fijar las metas que queremos lograr y los
aspecto(s) especifico(s) que vamos a fortalecer con la implementacion de la
lectura. Esto surge a partir de la implementacion de los instrumentos de

acercamiento y se va alimentando de los diarios de campo de cada intervencion.

3. Seleccion del libro: Elegir el cuento infantil que mejor se ajuste a las metas
terapéuticas definidas en el segundo paso y ademas, a la situacion del paciente.

Se debe de tener en cuenta las pautas dadas en las fichas didacticas de lectura.

4. Lectura del libro: Se debe de leer el libro al nifio de una manera pausada, con
cambios en el tono de la voz para que él o ella vaya identificando y
comprendiendo en términos generales el contenido de trasfondo del cuento. Se

debe de tener en cuenta las pautas dadas en las fichas didacticas de lectura.

5. Momento de expresién: Comentar las diferentes situaciones que se pueden
presentar a lo largo y al final de la lectura, permitiendo la libre expresion y
compresion de la misma. Se debe de tener en cuenta las pautas dadas en las

fichas didacticas de lectura.

5.7.3 Materiales para la intervencion. Los instrumentos que aqui se
mencionan fueron disefiados para aplicar antes, durante y después de la intervencion de
lectura, con el ideal de que con ellos se pueda recolectar informacion que permita:
primero, hacer y guiar el proceso que se estd llevando acabo y segundo, adquirir
informacién para el andlisis y la muestra del resultado exponiendo si hubo o no un

impacto de aporte en el fortalecimiento de la dimension socio afectiva.
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El primer instrumento se conoce como “Formato de intervencion”, el cual, permite
organizar sistematicamente los cinco pasos de la estrategia con el propdsito de tener una
claridad y una imagen mental sobre la secuencia que se debe realizar en la intervencion.

A continuacion, se podré encontrar dicho elemento:

Figura 6 Formato de intervencion

FORMATO DE INTERVENCION

Nombre de quién realiza la intervencién:

Nombre de quién recibe la intervencién:

Fecha de la intervencién: Hora de inicio: Hora de finalizacion:

1. EVALUACION:

2. METAS TERAPEUTICAS:

3. SELECCION DEL LIBRO:

4. LECTURA DEL LIBRO:

5. MOMENTO DE EXPRESION (actividades):
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El segundo instrumento que se utilizara son las fichas de secuencia didactica, las
cuales contienen informacioén referente al cuento infantil. A través de este material, la

persona podré tener una pauta de accion antes, durante y después del proceso de lectura.

En suma, esta herramienta consta de trece categorias (titulo, autor, categoria, tiempo
aproximado de narracion, afio, ciudad, editorial, sinopsis, edad pertinente, objetivo, antes
de leer el cuento, narracion del cuento y actividades de expresion) que detallan los
aspectos relevantes de la intervencion. A continuacion, se presenta las diez fichas

disefiadas para este trabajo:
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Tabla 5 Ficha de secuencia didactica 1

LIna

La Pequeia Golondrina

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: Lina- la pequefia golondrina.

Autor: Proyecto realizado para hospital Universitario Araba.

Categoria. Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 20 Minutos.

Afo: 2014.

Ciudad: Espafia.

Editorial: No se observa.
Link:https://www.aecc.es/SobreElCancer/Cancerinfantil/Cancerinfantil/Cuentos/Documents/L ina.pdf

SINOPSIS: Este es un bonito cuento dirigido fundamentalmente a nifios y nifias que atraviesan por
una enfermedad oncolégica. Con esta historia, el infante podréd identificarse con la protagonista
principal, pues ella también acudird al arbol sabio (médico/a) y al abeto (hospital). Asi mismo, entrara
en el tronco hueco (resonancia), le colocardn un pifion (cirugia), tomard unos frutos rojos
(medicamentos) y le cuidaran y curaran otras golondrinas (enfermeras y auxiliares).

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Mediante una serie de metaforas el nifio puede poner palabras a sus emociones y a lo
que siente en el tratamiento de esta dura enfermedad.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide que tras
observar bien el dibujo, los colores y el titulo él o ella adivine de qué se va a tratar el cuento infantil
que se va a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la docente
procede a leer el cuento donde la protagonista principal narrara su proceso con la enfermedad. Al
finalizar, se le preguntara al nifio o nifias: (Cémo ha sido tu proceso con la enfermedad?

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Después de realizar la lectura de este cuento, el nifio realizara
por si solo o con ayuda de un adulto (padre de familia o cuidador) en hojas blancas y con crayolas un
dibujo en donde pueda expresar el proceso que ha tenido que vivir con la enfermedad.



https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/CancerInfantil/Cuentos/Documents/Lina.pdf
http://www.orientacionandujar.es/2014/10/01/cuentos-para-ninos-con-enfermedades-oncologicas-lina-la-pequena-golondrina/
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Tabla 6 Ficha de secuencia didactica 2

El Hada de
las Estrellas

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: El Hada De Las Estrellas.

Autor: Charo Garcia Velilla.

Categoria. Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 20 Minutos.

ARo: No se observa.

Ciudad: Espafia.

Editorial: No se observa.
Link:https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/Cancerinfantil/SaberMas/Documents/El_hada_e

strellas.pdf

SINOPSIS: Esta historia fue escrita por Charo Garcia Velilla para su hijo Victor de 4 afios. En este relato
Charo narra de manera creativa como fue su proceso de aceptacion y lucha contra el cancer.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Esta historia que narra de manera creativa hechos reales tiene como objetivo brindar una
ayuda a las familias especialmente a los padres y madres que se encuentran en la lucha con esta
enfermedad una posibilidad de contar a sus seres queridos especialmente a los nifios como es este proceso
de la lucha contra el cancer.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide que tras
observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a tratar el cuento que
van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la docente
procede a leer el cuento donde la protagonista de la historia narra su proceso con la enfermedad. Luego, se
le preguntara al pequefio si tiene algin familiar cercano que sufra de esta enfermedad o de otra
enfermedad.

ACTIVIDADES DE EXPRESION:

Después de leer este cuento el nifio o la nifia hara un dibujo de cédmo se imagin6 al hada de las estrellas,
mientras que sus padres o cuidador en una hoja blanca, realizardn una carta o cuento para su hijo(a) en
donde les manifiesten todo lo que han aprendido de él o ella durante el transcurso de la enfermedad.



https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/CancerInfantil/SaberMas/Documents/El_hada_estrellas.pdf
https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerInfantil/CancerInfantil/SaberMas/Documents/El_hada_estrellas.pdf
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Tabla 7 Ficha de secuencia didactica 3

Toby ficv.......
y la maquina
voladora

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: Toby y la maquina voladora.

Autor: Kidokom.

Categoria. Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 20 Minutos.

Afo: 2005

Ciudad: No se observa.

Editorial: No se observa.
Link:https://dl.dropboxusercontent.com/u/20658030/WEB_kidekom/400 visor_toby/start.html

SINOPSIS: Toby y la maquina voladora es un cuento de un conejito que con el que hacer de sus
actividades diarias se da cuenta que algo en su cuerpo no esta bien, es por ello que decide visitar a su
médico y alli le realizan los respectivos exdmenes, siempre en compafiia de sus padres.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Acompanfar al nifio enfermo en todos los cambios experimentados a raiz de su enfermedad
y de la hospitalizacion aportdndole una mayor seguridad y confianza.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide que tras
observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a tratar el cuento que
van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la docente
procede a leer el cuento donde el protagonista de la historia le contara que situaciones vivid antes de ser
diagnosticado de su enfermedad. Luego, se les preguntara al infante: ;De qué manera te enteraste de tu
enfermedad?

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Al terminar de leer el cuento, la docente le hara al nifio(a) las
siguientes preguntas: ¢;Qué es lo que mas te asusta de ir al hospital? ;Por qué? y ;Te gusta ir a las sesiones
de tratamientos? ¢Por qué? Partiendo de estas preguntas y de la participacion del pequefio, en una tira de
papel el infante escribird el miedo méas profundo que sienten al ir al hospital. Después de esto, la docente
inflard una bomba mediana y pediré al nifio(a) que sobre ella pegue la tira de papel para luego, soltar la
bomba para que esta se eleve al cielo y sea de esta manera, una representacion simbdlica de que no hay
que temerle a nada y que es importante enfrentar los retos de cada dia.



https://dl.dropboxusercontent.com/u/20658030/WEB_kidekom/400_visor_toby/start.html
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Tabla 8 Ficha de secuencia didactica 4

El
espejo que
embellece

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: El Espejo Que Embellece.

Autor: Desconocido.

Categoria: Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 15 Minutos.
Afio: 2005

Ciudad: No se observa.

Editorial: No se observa.

Link: http://foro.univision.com/t5/Juntos-contra-el-Cancer/Unas-reflexiones-para-levantar-el-
animo/td-p/57425808

SINOPSIS: Es un relato que hace referencia a la auto aceptacion y al carifio que debemos sentir
por nosotros Mismos.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Estimular en el nifio una imagen positiva de si mismo sin importar las
circunstancias, permitiendo que cada vez se reafirme mas su amor propio.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
que tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos. Luego, le pasara al pequefio un espejo y le
pedira que comparta con las personas que estan alli las cosas y partes que méas les gusta de su
cuerpo.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento donde el protagonista narra su historia y dice coémo logra él
aceptarse a si mismo.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Al terminar la lectura, la docente repartird una cartulina
para que el infante se dibuje a si mismo y con ayuda escriban las actitudes que consideran que lo
hacen bello ante los demas.



http://foro.univision.com/t5/Juntos-contra-el-Cancer/Unas-reflexiones-para-levantar-el-animo/td-p/57425808
http://foro.univision.com/t5/Juntos-contra-el-Cancer/Unas-reflexiones-para-levantar-el-animo/td-p/57425808
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Tabla 9 Ficha de secuencia didactica 5

Papa
Sumo

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: Papa Sumo.

Autor: Isabel Pin.

Categoria: Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 15 Minutos.
Afio: 2007.

Ciudad: Buenos Aires, Argentina.

Editorial: Norma- Buenas Noches.

SINOPSIS: El pequefio protagonista de este cuento descubre que su papa no es el mas fuerte ni
el mas habil, pero si todo un héroe dispuesto a viajar al otro lado del mundo para demostrarlo.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Re afianzar la confianza entre padre e hijo y descubrir que todos llevamos un
héroe adentro.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
que tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento donde el protagonista narra la historia de su papa para
demostrarle al mundo el héroe que es él.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Al terminar la lectura del cuento, la docente llevara
materiales como cartulina, escarcha, colbon, papeles de colores, marcadores, esferos,
escarchados para invitar al pequefio a realizar una tarjeta para su papa en la que plasmara un
mensaje de agradecimiento por todas las cosas que ha hecho por €l o ella.
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Tabla 10 Ficha de secuencia didéactica 6

Chocolate y
Felicidad

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: Chocolate y felicidad.

Autor: Pedro Pablo Sacristan.

Categoria: Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracion: 20 Minutos.

Afio: 2008.

Ciudad: Madrid, Espafia.

Editorial: Cuentos para dormir.

Link: http://cuentosparadormir.com/infantiles/cuento/chocolate-y-felicidad

SINOPSIS: EIl cuento se desarrolla en una tierra méagica junto una nifia y dos duendes, que
buscan el verdadero significado de la felicidad en los nifios.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Dar a conocer a los nifios las diferentes formas en las que se puede encontrar la
felicidad y el bienestar de los demas.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
gue tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento y para concluir diciendo que la felicidad que se consigue
recibiendo cosas es pasajera mientras que la verdadera felicidad se encuentra haciendo mas
felices a los demas.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Al terminar de leer el cuento, la docente entregara a la(s)
persona(s) que se encuentra(n) acompafiando al nifio(a) durante la intervencién una ficha
bibliogréfica para que en ella escriban un deseo, el cual serd pegado en el mural que lleva como
titulo: “Deseos hechos con amor™.



http://cuentosparadormir.com/infantiles/cuento/chocolate-y-felicidad
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Tabla 11 Ficha de secuencia didactica 7

La Cigarray la
Hormiga

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: La Cigarray la Hormiga

Autor: Guia Infantil.com

Categoria. Infantil

Tiempo Aproximado de Narracion: 15 Minutos

ARo: No se observa.

Ciudad: No se observa.

Editorial: No se observa.

Link: http://www.guiainfantil.com/1385/fabulas-para-ninos-la-cigarra-y-la-hormiga.html

SINOPSIS: En esta historia se narran las vivencias de dos animales muy diferentes el uno del
otro, demostrando que solo uno de ellos es mas dedicado, cuidadoso y aprovechador del tiempo
libre.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Dar a conocer al nifio que el esfuerzo a un trabajo determinado, siempre tendra
una gran recompensa.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
gue tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento dandoles a conocer los personajes pero sobre todo haciendo
principal énfasis en el buen uso del tiempo libre de tal manera que este no tenga repercusiones
mas adelante.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Después de leer la historia, la docente llevara impresas la
imagen de la cigarra y la hormiga, para que el pequefio recorte el personaje con el cual se
sintieron mas identificados. Luego, lo van a decorar con un material de preferencia y al lado de
su personaje, escribiran lo que més les gusta hacer en su tiempo libre.



http://www.guiainfantil.com/1385/fabulas-para-ninos-la-cigarra-y-la-hormiga.html
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Tabla 12 Ficha de secuencia didactica 8

El ratdn
campesino y el
raton cortesano

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: El raton campesino y el ratén cortesano.

Autor: Guia Infantil.com

Categoria: Infantil.

Tiempo Aproximado de Narracién: 15 Minutos

Afo: No se observa.

Ciudad: No se observa.

Editorial: No se observa.

Link: http://www.guiainfantil.com/1380/fabulas-para-ninos-el-raton-campesino-y-el-
rico-cortesano.html

SINOPSIS: Este cuento narra la historia de dos ratones hermanos que viven en distintos lugares
uno en la ciudad y otro en el campo, al decidir vivir juntos el raton del campo se da cuenta que
su hermano vive muy comodamente pero en situacion de riesgo y es por ello que decide retornar
a su hogar en donde aprecia el hecho de vivir con necesidades pero de una manera tranquila.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Ensefiar a los nifios que el esfuerzo y la dedicacion constante son la clave para
lograr grandes suefios.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
que tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento y haciendo énfasis de la comodidad de las cosas no es suficiente
para ser feliz.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Después de leer el cuento, la docente repartira al nifio
diferentes materiales para que cree un titere de raton y luego, utilizando este le de otro final a la
historia.



http://www.guiainfantil.com/1380/fabulas-para-ninos-el-raton-campesino-y-el-rico-cortesano.html
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ELLY LEE CONTIGO 127

Tabla 13 Ficha de secuencia didactica 9

Las sl
abejitas , A
juguetonas N

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: Las Abejitas Juguetonas

Autor: Cuentos de Adrian

Categoria. Infantil

Tiempo Aproximado de Narracién: 15 Minutos
Afio: No se observa.

Ciudad: No se observa.

Editorial: Cuentos de Adrian.

Link: http://www.cuentosdeadrian.com/cuentosdeadrian/leer-abeja.html

SINOPSIS: El cuento de “Las abejitas juguetonas” narra la historia de 3 abejitas que salieron
del panal con una especifica misién que era recolectar miel, pero al regresar de su aventura
descubrieron que tienen talentos para algo mas que recolectar miel.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a8 afios

OBJETIVOS: Descubrir con pequefias tareas en gue Somos mejores.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
gue tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento y a medida que hace este ejercicio va preguntandole al pequefio
los talentos que él o ella posee y cdmo los esta explotando.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Después de leer el cuento, la docente organiza con el nifio
y la(s) persona(s) que lo acomparfia(n) un show de talentos en donde cada uno presentara un acto
(cancin, chiste, retahila, anécdota, poema, o baile).



http://www.cuentosdeadrian.com/cuentosdeadrian/leer-abeja.html
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Tabla 14 Ficha de secuencia didactica 10

El angel de los
NIN0S

DATOS BIBLIOGRAFICOS:

Titulo: El &ngel de los nifios

Autor: Anénimo

Categoria. Infantil

Tiempo Aproximado de Narracion: 15 Minutos

ARo: No se observa.

Ciudad: No se observa

Editorial: No se observa.

Link: http://www.cuentosinfantilesadormir.com/cuento-elangeldelosninos.htm

SINOPSIS: En esta historia se narran la preocupacion de un angel, puesto que él no quiere dejar
de ser angel en el cielo, pero luego se entrega fervorosamente a la mision que le tiene Dios.

ACONSEJADO PARA NINOS ENTRE: 4 a 8 afios

OBJETIVOS: Dar a conocer al nifio que el don de espiritualidad y las misiones de la vida.

ANTES DE LEER EL CUENTO: La docente muestra la portada del cuento al infante y pide
que tras observar bien el dibujo, los colores y el titulo, él o ella pueda adivinar de qué se va a
tratar el cuento que van a leer en unos segundos.

NARRACION DEL CUENTO: Tras escuchar las diferentes ideas que expresa el infante, la
docente procede a leer el cuento, dandoles a conocer los personajes pero sobre todo haciendo
principal énfasis en que todos tienen un angel que los cuida y los protege en su diario vivir.

ACTIVIDADES DE EXPRESION: Después de leer el cuento, la docente le preguntara
pequefio: ¢ TU consideras a tu mama como un angel que te cuida y protege? Habiendo contestado
esta pregunta, la docente repartira material para que el infante realice creativamente una tarjeta
de agradecimiento a su mama por ser el mejor angel que han tenido en sus vidas.



http://www.cuentosinfantilesadormir.com/cuento-elangeldelosninos.htm
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El tercer instrumento se conoce como ‘“Malla de valoracion”, la cual, sera
implementada después de cada intervencidn para hacer el analisis de los aportes que
pudo haber tenido en ese momento la lectura del cuento infantil en la dimensién socio

afectiva del infante, todo ello a traves del formato presentado anteriormente.

También se encuentra el diario de campo como cuarto recurso, en donde se
consignara en el formato mencionado anteriormente los elementos méas importantes y

significativos de todo el proceso de intervencion (antes, durante, después).

Por ultimo, las personas utilizaran diez cuentos infantiles en formato fisico con
los cuales ellos haran la implementacion de la estrategia y trabajaran durante todo el

proceso investigativo.
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5.1.1 Cronograma de actividades

CRONOGRAMA DEPROCEDIMIENTO PROYECTO INVESTIGATIVO: ELLY LEECONTIGO

Febrero] Marzo | Abril | Mayo |Junio] Julio | Agosto| Sept.
FASES ACTIVIDADES 112|3(4] 1| 2| 3| 4] 1|2|3|4)11(2|3]|4 1|2|3(4]1]2|3|4

ENTREGA|

Figura 7 Cronograma de actividades
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6. Resultados

De acuerdo al cronograma propuesto, el equipo investigador en forma paralela a la
elaboracion de los instrumentos expuestos, inicio el proceso de seleccion y busqueda del

centro en donde se realizaria la intervencion.

La Institucion seleccionada que cumplia criterios para la realizacién del estudio por
el tipo de poblacion y la existencia de un convenio de practicas con la Universidad de La
Sabana fue la Clinica Universitaria Colombia, de la Fundacion Universitaria
UNISANITAS, es asi como se desarrolld la reunion interinstitucional para la
presentacion del protocolo para la realizacion del trabajo de campo, en agosto del 2014,

la cual, dio su respuesta positiva al estudio.

Lamentablemente por una situacién administrativa de la Clinica Colombia, se
retiraron de la institucion los pacientes oncoldgicos, hecho que limito la realizacion del

estudio.

Se presentd el protocolo de investigacion a dos Instituciones Hospitalarias y dos

Fundaciones que son un albergue para nifios con cancer:

¢ El Instituto Nacional de Cancerologia INC.

>

¢ EIl Hospital de la Misericordia.
% La Fundacion Proyecto Unién con su hogar Casa de Los Angeles.

++ La Fundacién Sanar nifios con cancer.
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Desafortunadamente el proceso de aprobacion toma un tiempo largo y hasta la fecha

aln esta en fase de estudio en las dos instituciones.

Para contribuir a la realizacion del estudio, mientras se recibia la respuesta o se
arreglaba la situacion de la Clinica se inicio una fase de validacion de los instrumentos
de acercamiento, desarrollando entrevistas al personal de la clinica, a una psicopedagoga

y dos nifios, con los resultados siguientes.
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Tabla 15 Categorizacion del formato de entrevista

CATEGORIA | SUBCATEGORIA PREGUNTAS
Al ¢ Cuantos afios ha trabajado aqui?
Tiempo de la
experiencia
A.

Caracteristicas del

entorno Estos nifios que viene a tratamiento de
guimioterapia, ¢Cuales con las necesidades que

A2 se evidencian en primer momento?

Percepcion frente al
tema

Tengo conocimiento que ustedes cuentan con
cuentos y lecturas que utilizan como una
actividad pedagdgica, ¢Esa lectura cobmo es
manejada?, ; CoOmo una lectura de una historia? o
¢Qué va mas alla de esa lectura?

B.1

Impacto del tema

planteado
B.
L Tengo conocimiento que ustedes cuentan con
Comunicacion de cuentos y lecturas que utilizan como una
la perspectiva B.2

actividad pedagdgica, ¢Esa lectura cobmo es
manejada?, ; CoOmo una lectura de una historia? o
¢Qué va mas alla de esa lectura?

Recursos utilizados

Al momento de comentar acerca de las
actividades pedagdgicas, ¢Considera que esas

C. cl actividades pedagdgicas solo aportan temas de
Propuesta Viabilidad de Ia aprendizaje en argas como cognitiva, Imotora flna
estrategia 0 gruesa o considera ?ﬁida un resultado mas
alla’

Tabla 16 Resultados de entrevista a psicopedagoga
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CATEGORIA

SUBCATEGORIA

FRASES CODIFICADAS

A.
Caracteristicas
del entorno

Al
Tiempo de la
experiencia

En clinica con el trabajo de psicopedagogia llevo 17 afos, es
un trabajo exclusivo para los nifios que estan hospitalizados, el
objetivo del trabajo en psicopedagogia es bajar los niveles de
estrés sobre todo paro los nifios que tiene una estancia
prolongada en la clinica.

Afortunadamente, en la Clinica Colsanitas no tenemos unas
estancias muy largas, muy rara vez que un nifio necesita un
estancia por ejemplo un mes. Pero si tenemos nifios que
vienen a tratamiento de quimioterapia entonces estos son
pacientes que ya se acostumbran a la clinica.

A2
Necesidades
identificadas

En primer momento, tener otra cosa diferente a estar acostado,
entonces ellos deben... lo primero que se les sugiere es que no
estén en pijama, si no en una ropa cémoda para que sientan
que no estan enfermos sino que simplemente viene a una
visita. Y lo segundo es que deben tener diferentes tipos de
actividades no simplemente ver television o jugar con el
computador si no tener otro tipo de actividades y ahi es
cuando se hace la intervencion de pedagogia. Entonces hay
diferentes tipos de actividades; actividades netamente
pedagdgicas donde se quiere que tenga un desarrollo
pedagogico pero también hay actividades de tipo recreativo
como por ejemplo jugar juegos de mesa, mmm eee hacer sopa
de letras ese tipo de cosas. Y adicional a eso pues nosotros
tenemos otro tipo de actividades que la hacemos en conjunto
con la Doctora Claud ellos vienen dos veces en el mes y
visitamos a cada nifio en su habitacion, ellos hacen una
intervencion donde realmente se ve el cambio de 4nimo que
tienen.

B.
Comunicacion
de la perspectiva

No, la lectura eeee primero, pues obviamente que le nifio entre
comillas se distraiga pero ademas tiene el componente de su

B.1 desarrollo del lenguaje, el desarrollo comprensivo de que sea
Impacto del tema capaz de expresar las ideas, de que un desarrollo una
planteado expresién grafica del cuento.
B.2 Cuentos en la Sala Infantil.

Recursos utilizados

C.
Propuesta

Cl1
Viabilidad de la
estrategia

Mas alld, més all& porque el nifio siente en un ambiente de
normalidad no estoy enfermo también puedo realizar las
actividades que hago en mi colegio, en la casa y las puedo
hacer en la clinica es asi que después de dos o tres
hostilizaciones ya ellos traen su material de trabajo para que
cuando no esté la pedagoga con ellos, las hacen con el pap4,
solos o con quien los esté acompafiando.
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Tabla 17 Resultados de entrevista a enfermera No. 1

CATEGORIA SUBCATEGORIA FRASES CODIFICADAS
Yo llevo trabajando en el Instituto alrededor de
Al veinte (20) afios en el pabellon de pediatria.
Tiempo de la
experiencia
A *Manejo de duelo.
Caracteristicas del *Manejo de emociones y sentimientos.
entorno *Manejo de las normas y principios porque los
A2 nifos se vuelven muy consentidos y por ende
Necesidades manipuladores con su enfermedad.
identificadas *El manejo del tiempo libre.
Si los obtienen, porque la lectura se convierte en
una manera de sobrellevar una carga emocional y
fisica.
B.1
Impacto del tema | Ademéds, a través de la lectura ellos pueden
planteado expresar todo lo que tienen guardado en sus
corazones y subir su autoestima y pensar en otras
Cosas.
B.
Comunicacion de Si, alld se cuenta con una biblioteca que tiene
la perspectiva B.2 muchos libros. Ademas, los nifios tienen un

Recursos utilizados

profesor que los ayuda a estudiar mientras estan
alli.

C.
Propuesta

C.l
Viabilidad de la
estrategia

Con la lectura ellos pueden aprender de su
enfermedad, de como enfrentarla y que espera de
ella.

También, esta estrategia fortalece todas las
debilidades que tiene el nifio, por ejemplo ser parte
de una familia disfuncional.

El leer cuentos no solo puede ayudar a los nifios
sino también a los papas para que empiecen
manejar el duelo y las emociones que esta
enfermedad genera en ellos.

La lectura puede ayudar a que el nifio asuma y
maneje la enfermedad.

La lectura es una estrategia que les ayuda a olvidar
el dolor, los hace sentir bien y lo desconecta de la
realidad que esta viviendo
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Tabla 18 Resultados de la entrevista a enfermera No.2

CATEGORIA SUBCATEGORIA FRASES CODIFICADAS
Llevo trabajando en este lugar cuatro (4) meses
Al pero dentro de mi formacion profesional tuve la
Tiempo de la oportunidad de tener variedad de experiencias con
experiencia este tema.
A.
Caracteristicas del *Motivacion.
entorno *Recreacion.
A2 *Esperanza.
Necesidades *Distraccion de la mente.
identificadas *Sentir que son parte de algo.
Si, alejarse por un momento de su realidad,
adquirir conocimientos, ver que no estan solos,
que hay otros como ellos, les permite abrir su
B.1 mente a cosas nuevas.
Impacto del tema
B. planteado
Comunicacion de
la perspectiva Si, hay salas de lectura y recreacion donde pueden
B.2 sentarse a hacerlo, sin embargo prefieren cuando

Recursos utilizados

una persona les lee.

C.
Propuesta

C.l
Viabilidad de la
estrategia

Me parece una buena alternativa para fortalecerlos
pues les permite crear esperanza, sofiar, explorar
otros espacios y abrir su imaginacion.




Tabla 19 Resultados de la entrevista a médico
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CATEGORIA | SUBCATEGORIA FRASES CODIFICADAS
Llevo trabajando en este lugar nueve (9) meses pero
dentro de mi formacion profesional tuve la
Al oportunidad de tener variedad de experiencias con
Tiempo de la este tema.
experiencia
*Entender de forma sencilla y no tan especifica la
situacion por la que estd pasando y el porqué de los
A procedimientos.
Caracteristicas *Acompafiamiento permanente de sus familiares.
del entorno *Tiempo de “diversion” donde puedan alejarse un
A2 poco de la situacion a la cual se estan enfrentando.
Necesidades *Seguir siendo nifios durante el momento de la
identificadas hospitalizacion para que no se conviertan en adultos
y no se vuelvan serios y amargados.
Si claro, porgue los cuentos les activan la
imaginacion, los hace reir, los hace sentirse
conectados con alguien, aprenden cosas, entienden
B.1 cosas, se vuelven mas sociables.
Impacto del tema
planteado
B.
Comunicacion de Si, hay un espacio conocido como ludoteca donde
la perspectiva B.2 ellos van a leer. En algunas ocasiones, van los

Recursos utilizados

voluntarios a las habitaciones llevando consigo el
carro viajero, el cual contiene literatura infantil.

C.
Propuesta

Cl1
Viabilidad de la
estrategia

Pienso que es una estrategia muy Util porque ayuda
a los nifios a que estén mas tranquilos, se vuelvan
mas sociables con los doctores y con el personal de
salud.
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Tabla 20 Categorizacion del formato de encuesta No. 1 a infante uno (nifio)

CATEGORIA SUBCATEGORIA PREGUNTAS
1. ¢ Qué te gusta hacer?
Al
Gusto 2. ¢ Te gustan los cuentos?
1. ;Qué cuentos conoces?
A A2 2. ¢Por qué te gusta mucho ese(os) cuento(s)?
Perspectiva de los Vision en general
cuentos
1. ;Qué personajes te gustan mas?
A3 3. ¢Qué personajes te gustan que aparezcan?
Personificacion
¢Cuando te gusta mas que te lean los cuentos?
A4
Tiempo de lectura
¢En qué momento te sientes mas feliz? Y ¢Por
B. B.1 qué?
Estado animico Feliz
¢En qué momento te sientes triste? Y ¢Por
B.2 qué?
Triste
¢Qué lees? oly ¢Qué te gustaria leer?
C.l
Acto de leer
C. ¢Cual es el lugar preferido para leer?
Lectura C.2
Lugar para leer
¢Quién prefieres que te lea?
C.3
Quién
¢Cual es tu rutina cuando estas en la casa?
D.1
D. Casa
Rutinas ¢Cudl es tu rutina en la clinica cuando tienes
D.2 que ir?

Clinica
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Tabla 21 Resultados del formato de encuesta No.1 a infante uno (nifio)

CATEGORIA | SUBCATEGORIA FRASES CODIFICADAS
1. Manillas y jugar con mis juguetes.
Al 2.Si
Gusto
1. Blanca Nieves y los 7 enanitos, los cuentos de franklin, El tesoro de
Oro, Amelia.
2. El tesoro de oro porque tiene muchas aventuras y descubrimientos.
Amelia porque es la historia de una nifia que le gustan las esculturas y
lucha mucho por tenerlas, hasta que lo logra.
A2
Vision en general
1. Los de aventuras. Mmm, no me parezco mucho porque yo no salgo
A3 afuera lejos y solo, alin no puedo son muy nifio.
Personificacion 2. Animales; Nifios como tu.
1. Antes de dormir.
A4 2. En cualquier momento.
A Tiempo de lectura
Perspectiva de
los cuentos
Cuando estoy jugando porque puedo hacer lo que yo quiera.
B.1
Feliz
B. Cuando me siento enfermo, porque me tengo que quedar acostado y no
Estado animico B.2 me dan ganas de hacer nada y me siento triste.
Triste
C.l A veces leo cuentos pero es que yo me demoro leyendo y me canso, me
Acto de leer gusta leer historias
El sofa
C. C.2
Lectura Lugar para leer
Tu mama y tu padre
C3
Quién
Me levanto, desayuno, me bafio, tengo clases, (va un profesor a la casa),
D.1 hago tareas con mi mama o mi papa si él esta. Luego, juego y si tengo
Casa manillas por hacer las hago y me acuesto temprano.
Veo television, hago algunas tareas cuando no estoy cansado, juego con
D.2 mi mama y mi papa, hago manillas para vender o para regalarlas a mis
Clinica amigos cuando cumplen afios y también hago las actividades que viene a
hacerme las nifias como tu.
D. Me levanto, desayuno (pero depende si me van a entrar al cuarto a hacer
Rutinas examenes cambia la hora del desayuno), me bafio, hago varias

actividades, si estoy cansado duermo. Siempre que salgo de un examen,
salgo cansado y me acuesto a dormir.

Tabla 22 Categorizacion del formato de encuesta No. 2 a infante uno (nifio)




ELLY LEE CONTIGO 140

CATEGORIA PREGUNTA
Emocional ¢ Como te sientes desde que estas
ingresado?
Miedos Antes de estar enfermo me puedes

contar si habia algo que te asustara

Preocupaciones actuales ¢ Qué cosas te dan miedo o te preocupan
ahora?
Preocupaciones futuras ¢Cuando vuelvas a la casa y al colegio,

qué cosas te preocuparan?

Tabla 23 Resultados del formato de encuesta No.2 a infante uno (nifio)

CATEGORIA FRASES CODIFICADAS
Emocional Triste; tranquilo; asustado; aburrido
Miedos Estar solo; monstruos y brujas; estar sin

tus padres

Preocupaciones actuales Tener dolor

Preocupaciones futuras No poder hacer los deberes; otro (que
no me mejore y tenga que volver aqui
(clinica) antes de la fecha propuesta)
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Tabla 24 Categorizacion del formato de encuesta No.1 a infante dos (nifia)

CATEGORIA SUBCATEGORIA PREGUNTAS
1. ;Qué te gusta hacer?
Al
Gusto 2. ¢ Te gustan los cuentos?
1. ;Qué cuentos conoces?
A A2 2. ¢Por qué te gusta mucho ese(0s) cuento(s)?
Perspectiva de los Vision en general
cuentos
1. ;Qué personajes te gustan mas?
A.3 3. ¢ Qué personajes te gustan que aparezcan?
Personificacion
¢Cuando te gusta mas que te lean los cuentos?
A4
Tiempo de lectura
¢En gué momento te sientes mas feliz? Y ¢Por
B. B.1 qué?
Estado animico Feliz
¢En qué momento te sientes triste? Y ¢Por
B.2 qué?
Triste
¢Qué lees? oy ¢Qué te gustaria leer?
Cl1
Acto de leer
C. ¢Cual es el lugar preferido para leer?
Lectura C.2
Lugar para leer
¢Quién prefieres que te lea?
C.3
Quien
¢Cual es tu rutina cuando estas en la casa?
D.1
D. Casa
Rutinas ¢Cual es tu rutina en la clinica cuando tienes
D.2 que ir?

Clinica
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Tabla 25 Resultados del formato de encuesta No. 1 a infante dos (nifia)

CATEGORIA | SUBCATEGORIA FRASES CODIFICADAS
1. Ver television; hacer tareas; comer helados de vainilla
Al 2.Si
Gusto
1. Toda la saga de “Escalofrios”; los futbolistas van al cielo;
Me Ilaman Sara tomate
2. Porque me Ilaman la atencidn por el drama y el suspenso.
A2
Visién en general
A.
Perspectiva de 1. Selena Gémez; Fanny Lu; Andrés Cépeda
los cuentos A3 2. Dragones, monstruos, brujas; Nifios como tu
Personificacion
1. En cualquier momento
A4
Tiempo de lectura
Me siento mas feliz cuando me dan las notas del colegio
porque me da tranquilidad de que no perdi materias. También
me siento mas tranquila cuando me toman una resonancia y
B.1 me dicen que mi tumor ha reducido
B. Feliz
Estado animico
B.2 Cuando estoy sola porque no siento compafiia y me da tristeza
Triste
C1l Varios cuentos nuevos de la saga “Escalofrios”.
Acto de leer
En la cama
C. C.2
Lectura Lugar para leer
Tu mama; tu padre; td sola
C.3
Quien
Me levanto; desayuno; me bafio; me tomo los medicamentos;
hago tareas; descanso en el tiempo que me sobra.
D.1
Casa
D.
Rutinas Me levanto; me bafio; desayuno; me bafio los dientes; me
acuesto a ver television. A veces salgo a caminar para visitar a
D.2 los otros nifios cuando me siento bien o ya he salido de la
Clinica guimioterapia.
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Tabla 26 Categorizacion del formato de encuesta No.2 a infante dos (nifia)

CATEGORIA PREGUNTA
Emocional ¢Como te sientes desde que estas
ingresado?
Miedos Antes de estar enfermo me puedes

contar si habia algo que te asustara

Preocupaciones actuales ¢ Qué cosas te dan miedo o te preocupan
ahora?
Preocupaciones futuras ¢Cuéndo vuelvas a la casa y al colegio,

qué cosas te preocuparan?

Tabla 27 Resultados del formato de encuesta No.2 a infante dos (nifia)

CATEGORIA FRASES CODIFICADAS
Nervioso; confiado; sereno; aburrido
Emocional
Miedos La oscuridad; los examenes del colegio;

estar solo; algunos animales (tigres;
tiburones; 0sos hormigueros); estar sin
tus padres

Preocupaciones actuales Tener dolor; no hacer las cosas por si
solo; que tus padres puedan estar
preocupados
No entenderle al profesor; que tus

Preocupaciones futuras comparieros te hayan olvidado




ELLY LEE CONTIGO 144

Tabla 28 Resultado de encuesta a padres de familia de infante uno (nifio) y dos (nifia)

PREGUNTA INFANTE UNO (NINO) INFAN'[E DOS
(NINA)

Antes de que su hijo(a) | Abierto; emocionalmente estable; | Abierto; SuUMiso;

estuviese enfermo, seguro; timido; alegre. seguro; alegre;
¢C6émo definirian su entusiasta.

caracter?

¢Como percibe que su | Nervioso; aburrido. Nervioso; triste;

hijo(a) se encuentre alegre; Nervioso;

actualmente? tranquilo;  asustado;

entretenido.

Antes de que el infante
estuviera enfermo, a él o
ella le asustaba algo

Estar solo; algunos animales.

El colegio; estar solo;
estar sin sus padres;
otro: la muerte de los
papas o0 de algln
familiar.

¢ Qué cosas Ud. puede
percibir que a su hijo(a)
le dan miedo o le
preocupan actualmente?

Tener dolor; los pinchazos; no estar
en el colegio; los efectos colaterales.

Tener dolor; no poder
hacer las cosas por si
solo; no estar en el
colegio; la enfermedad

en si; los efectos
colaterales.
Y Ustedes, ;Como se | Ansiosos, asustados. Ansiosos;  ayudados;
sienten? impotentes.
Traer juegos; ver peliculas y | Traer juegos;  ver
television; lectura; otro:  hemos | peliculas y television;
decidido motivarlo con trabajo, | lectura; otro: musica.

Con respecto a la estadia
de su hijo(a) en el
hospital, ;Qué
actividades Ud. ha
realizado para que su
pequefio(a) se encuentre
mejor?

(realizar manillas). Nosotros le dimos
la idea de aprender y luego venderlas.
Este ha sido un excelente recurso para
utilizar el tiempo y que él vea
resultados positivos al hacerlo.

El equipo de
investigacion quisiera
saber si Ud. lee algin

Si leo y algunas veces.

No
Veces.

leo y algunas
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libro y con qué
frecuencia lo hace.

Dos lecturas por semana. Una lectura por
¢Cuantas veces Ud. le semana.
lee a su hijo (a) estando
0 no en el hospital?
Libros escolares y cuentos. Cuentos.

¢Qué tipo de lecturas
Ud. le lee a su hijo (a)
estando o no en el
hospital?

¢Qué perspectivas tiene
Ud. sobre los efectos que
tiene la lectura en un
nifio (a)?

Conocimiento; disminuye el estrés

Permite controlar y
expresar  emociones;
disminuye el estrés;
crea un  ambiente
agradable para el nifio;
otro: crea imaginacion
en los nifios.

Tras el fallecimiento de una de las autoras de este trabajo investigativo, no se

pudo llevar a cabo el proceso de analisis de las respuestas que se encontraron tras la

aplicacion de los instrumentos. Por tal razon, solo se llegd a la delimitacion de

categorias y subcategorias y ademas, a la organizacion de la informacion en tablas. Es

importante decir que las futuras investigadoras deben de partir desde este punto con el

propdsito de tener mayor profundidad en el estudio y también, con el fin de que puedan

complementar la propuesta expresada en parrafos anteriores.

Por tal razon, a grandes rasgos podemos decir que el disefio de cada uno de los

formatos es pertinente porque la estructura de las preguntas permite que se pueda

recolectar de manera apropiada informacion significativa que ayude a entender el
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fendmeno de estudio de la investigacion. Ademas, la secuencia de los cuestionamientos

hace que exista un hilo conductor el cual facilita el proceso de comprension.

En suma, se hizo un ajuste en el nimero de preguntas en la encuesta para infantes
sobre su percepcion frente a la lectura y los cuentos infantiles porque se percibié que era

de gran cantidad lo que ocasionaba agotamiento en los pequefios.

También, en la encuesta para padres de familia o cuidadores sobre su percepcién
frente a la lectura y los cuentos infantiles, se agregd a las opciones de respuesta la
posibilidad de “otro(s)” puesto que, en el momento de la aplicacion los padres de familia

manifestaron aspectos que no estan incluidos dentro de la oferta de respuesta.

Asi mismo, en la entrevista al personal de salud sobre su perspectiva frente a la
lectura y la implementacion de cuentos infantiles, se hizo una modificacion en la

redaccion de la segunda pregunta que posee este instrumento.

Por afiadidura, se puede decir que desde la perspectiva de los dos padres de
familia que participaron en esta fase de validacion, las preguntas que se encuentran

consignadas son concretas y hablan del tema de la investigacion.

La aproximacion al trabajo de campo por medio de la fase de validacion muestra
la pertinencia de los instrumentos y la facilidad para su aplicacién, permitiendo emerger
categorias de andlisis que enriquecen la estrategia de lectura desarrollada por pasos pero
que permite que los nifios y las nifias con procesos oncologicos reciban una intervencion
basada en la lectura que tiene en cuenta la edad del nifio, su desarrollo, su situacién
socio afectiva en el momento de la intervencion y su contexto familiar, ademas

involucra activamente al personal de salud y su experiencia de vida.
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Ahora bien, como idea central que se puede extraer de las respuestas de la
psicopedagoga y del personal de salud son que los nifios durante su estadia en el hospital
deben estar activos realizando tareas diferentes a las cotidianas porque ellos necesitan

seguir siendo nifios.

En suma, los profesionales expresan que la lectura de cuentos infantiles resulta
ser una estrategia ideal ya que permite que los nifios imaginen, expresen emociones y
estados de animo, enriquezcan su mente y corazén, interactien con mayor frecuencia

con los padres de familia o cuidador y el equipo de salud.

Asimismo, dijeron que a través de los cuentos infantiles los nifios y nifias pueden
entender la situacion por la que estan pasando al comprender a través de este recurso

todo lo que rodea esta enfermedad.

Por dltimo, este equipo profesional dice que en los lugares donde estan
trabajando existen salas de lectura o ludotecas en donde los pequefios pueden ir y

realizar por si solos el proceso de lectura.

Por otro parte, de las encuestas realizadas a los dos infantes se puede extraer que
ellos estan en una etapa de expectativa por lo que pueda seguir pasando con su
enfermedad porque esperan no volver tan pronto a la clinica y que los resultados de los
examenes arrojen aspectos positivos. Otro dato que arrojé este instrumento, es que los
niflos han tenido cambios en su estado emocional y estdn expresando diferentes

emociones debido a toda la situacion por la que estan pasando.
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Los nifios que participaron en la fase de validacion demostraron en sus respuestas
que a pesar de estar enfermos quieren seguir con su vida y estar haciendo actividades

que los despejen y permitan compartir tiempo con sus seres queridos.

Con respecto al tema de lectura de literatura infantil se puede decir que a estos
dos infantes les gustan los cuentos que tienen magia, aventura y misterio. Asi mismo, les
agrada compartir este tiempo con alguien mas y en espacios comodos donde puedan

concentrarse y disfrutar de cada palabra del texto.

Para finalizar, de la encuesta a los padres de familia se puede resaltar que los
adultos han percibido cambios significativos en el caracter, estado de animo,
preocupaciones y miedos de sus hijos debido a todo lo que influye tener esta enfermad.
También, los padres han tenido cambios en su estado emocional puesto que ahorita se

sienten ansiosos, preocupados, impotentes y ayudados.

Estos padres expresaron que durante el tiempo de estadia ellos trataban de realizar
con los nifios diferentes actividades que permitieran distraer y amenizar el tiempo que
iban a estar en ese lugar. Con respecto al tema de lectura, ellos les leen ocasionalmente a

sus hijos porque tratan de dividir el tiempo en donde ellos puedan hacer varias cosas.

Para terminar, estos adultos piensan que los cuentos infantiles ayudan a obtener
conocimiento, a distraer, a expresar emociones, a crear un ambiente agradable y generar

imaginacion.
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7. Conclusiones

A partir del rastreo referencial, se puede concluir que muy pocas personas en
nuestro pais han hecho un recorrido de profundizacion del tema de estudio y al mismo
tiempo, existen pocos programas, acciones, técnicas y métodos que apunten a
fortalecimiento de la dimension socio-afectiva de estos nifios, ya que gran cantidad de
estrategias se enfocan en crear un espacio en donde la lectura de cuentos infantiles sea

una manera de distraerse y olvidarse de la enfermedad.

La propuesta pedagdgica que se establecid, tiene una finalidad puntual que permite
alcanzar objetivos propuestos desde la Pedagogia, en donde a traves de la didactica vista
en las fichas de secuencia, se logra tener una organizacién y esquematizacion de la labor

docente y al mismo tiempo, del trabajo que se va a desarrollar.

Es importante recordar que el nifio sigue siendo nifio asi esté hospitalizado o en
tratamiento y requiere que cualquier propuesta tengan en cuenta su condicion de nifio y
su desarrollo. Por esta razon, se disefid una propuesta de intervencion en donde el
infante fuese el maximo beneficiado con cada una de las acciones que realice el
pedagogo durante el proceso, puesto que, el docente debe de amar y valorar a ese Ser

como persona en cualquier circunstancia y etapa de vida.

Por otro lado, se puede concluir a partir de la fase de validacion que el disefio de

cada uno de los instrumentos permite que el pedagogo: conozca y entienda el fenémeno
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de estudio, realice un seguimiento al proceso que se esta elaborando y mida los aportes

que tiene en el campo afectivo y social, la lectura de cuentos infantiles.

De acuerdo al planteamiento de los objetivos tanto de forma general como
especifica, se puede decir que hubo un cumplimiento total de ellos, ya que a lo largo del
trabajo de grado se evidencia el desarrollo e integracion de cada uno de estos con las

diferentes partes del proyecto.

Este trabajo demuestra como desde la Pedagogia infantil se estructura un aporte
terapéutico para nifios con procesos oncoldgicos en el cual se interviene la dimensién
socio afectiva del infante y se involucra su familia y también sus cuidadores o personal

de salud, a través de uno de los pilares de la educacion que es la lectura.

En suma, la labor docente puede ir mas alla del aula, los espacios hospitalarios son
una excelente fuente de formacion personal y profesional, que poco a poco va ir
enriqueciendo la vida del pedagogo y al mismo tiempo la de los nifios, porque cada
accion se ve reflejada en una sonrisa de los participantes y en el agradecimiento desde el

corazén por la labor que se hace.

Este proyecto de investigacion es un paso para lograr una adecuada atencion,
oportuna y de calidad para el paciente oncologico en edad pediatrica y se constituye en

un gran académico articulado con una institucion de salud.
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Para finalizar, esta primera aproximacion nos abre el camino a la segunda fase que
es el trabajo de campo en la institucion participante con los nifios en tratamiento

oncologico y sus familias.
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ANEXos

1. Consentimiento informado

ELLY LEE CONTIGO: UNA PROPUESTA PEDAGOGICA PARA EL APORTE EN EL
FORTALECIMIENTO DE LA DIMENSION SOCIO-AFECTIVA A TRAVES DE LA LECTURA
TERAPEUTICA EN NINOS DE 4 A 8 ANOS EN PROCESOS ONCOLOGICOS

Informacion para Madres y Padres a quienes se les ha pedido que permitan a su hijo(a) participar en una investigacion
que tiene como proposito disefiar una estrategia desde la Pedagogia que permita utilizar la lectura como propuesta de
intervencién en nifios y nifias de cuatro a ocho afios de edad en procesos oncolégicos involucrando a sus cuidadores.

La informacién que se presenta a continuacion tiene como finalidad ayudarle(s) a decidir si usted(es) quieren permitir

que su hijo(a) participe en un estudio de investigaciéon que no involucra ningln riesgo.

Por favor léalo cuidadosamente. Si no entiende algo, o si tiene alguna duda, preguntele a la persona encargada del
estudio.

1. Sobre nombre del estudio: Elly lee contigo.

2. Personas a cargo del estudio: Estudiantes de Licenciatura en Pedagogia Infantil de la Universidad de La
Sabana.

3. Lugar del estudio: En la entidad donde se encuentre el infante.

A su hijo(a) se le ha pedido que participe en esta investigacion porque con este estudio se espera conocer el aporte
que hay en el fortalecimiento de la dimensién socio afectiva a partir de una intervencién pedagdgica basada en la

lectura de cuentos infantiles a nifios con cancer.

Plan del Estudio:

El estudio se desarrolla en varias fases. A su hijo(a) se le ha pedido que participe en la fase de recoleccion de datos
en donde a través de la aplicacién de unos instrumentos se espera adquirir informacion relevante para el estudio.
Posteriormente seran invitadas a participar padres de familia o cuidadores para que de forma voluntaria quieran

colaborar con el estudio.
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Confidencialidad y Privacidad de los Archivos de su Hijo(a):

Su privacidad y la de su hijo(a), asi como los archivos con informacion se mantendran de manera
confidencial. Sélo los investigadores pueden revisar los archivos resultantes de este proyecto. Los
resultados de este estudio pueden ser publicados. Sin embargo, la informacién que sus hijos brinden seré
combinada con la de otros participantes. Las publicaciones no incluiran el nombre de su hijo(a) o ninguna

otra informacion que permita identificarlos personalmente.
Participacion Voluntaria:
La decision de permitir que su hijo(a) participe en esta investigacion es completamente voluntaria.

Usted(es) es (son) libre(s) de permitir que su hijo(a) participe en este estudio asi como de retirarlo en
cualquier momento.

Consentimiento para que el Nifio (a) participe en esta Investigacion:

De manera libre doy mi consentimiento y permito que mi hijo(a) participe en este estudio. Entiendo que

esta es una investigacion. He recibido copia de esta forma de consentimiento informado.

Declaracion del Investigador:

De manera cuidadosa he explicado a los padres de familia o cuidador la naturaleza del protocolo arriba
enunciado. Certifico que, basada en lo mejor de mi conocimiento, los padres de familia o cuidador que leen
este consentimiento informado entienden la naturaleza, los requisitos y los beneficios involucrados por

participar en este estudio.

Firma del Investigador Firma del Padre/ Madre/Cuidador

Fecha: Fecha:




ELLY LEE CONTIGO 161

2. Asentimiento infantil

ELLY LEE CONTIGO: UNA PROPUESTA PEDAGOGICA PARA EL APORTE EN EL
FORTALECIMIENTO DE LA DIMENSION SOCIO-AFECTIVA A TRAVES DE LA
LECTURA TERAPEUTICA EN NINOS DE 4 A 8 ANOS EN PROCESOS
ONCOLOGICOS

Este documento de asentimiento informado es para nifios entre 4 a 8 afios, los cuales se les invita a
participar en la investigacion que tiene como sobre nombre: “Elly lee contigo”.

¢Quiénes somos y qué buscamos?:

Nosotras somos estudiantes del Programa de Pedagogia Infantil de la Universidad de La Sabana y nuestro
trabajo consiste en investigar y probar los aportes al fortalecimiento de la dimensidn socio afectiva a través
de la lectura de cuentos infantiles. Queremos saber si el leer lo ayuda a Ud. a mejorar su estado de animo,
a expresar sus emociones, la manera en como se comunica y se relaciona con los demas, entre otros mas.
Nosotras creemos que esta investigacion nos ayudara a poder descubrir eso.

La participacion es voluntaria:

Le vamos a dar informacién e invitarle a tomar parte de este estudio de investigacion. Puede elegir si
participa o no. Hemos discutido esta investigacién con sus padres/cuidador y ellos saben que le estamos
preguntando si acepta. Si va a participar en la investigacion, sus padres/cuidador también tienen que
aceptarlo. Pero si no desea tomar parte en la investigacién no tiene por qué hacerlo, aun cuando sus padres
lo hayan aceptado. Puede que haya algunas palabras que no entienda o cosas que quiera que le explique
mejor, puede pedirme que pare un momento y nos tomaremos el tiempo de explicarlo.

Eleccion de participantes:

Queremos implementar una estrategia pedagogica basada en la lectura de cuentos infantiles para el aporte
al fortalecimiento de la dimension socio afectiva para nifios y nifias entre los 4 y 8 afios que se encuentren
con un diagnostico oncoldgico.

Procedimiento:
VVamos a hacer una visita semanal durante dos meses y medio para:

e Aplicar unos instrumentos de acercamiento (historia de vida y encuestas).

e Hacer una intervencion de lectura con un cuento infantil previamente seleccionado y
ejecutar actividades pedagogicas planeadas con anterioridad.

e Aplicar unos instrumentos de valoracion (malla valorativa y diario de campo).
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Confidencialidad y riesgo:

La informacidn que nos va a brindar no serd comunicada a otras personas con su nombre, es decir, los
datos solo lo manejaran los investigadores. Ademas, no va a generarle ningln riesgo a nivel de salud y
seguridad.

Derecho a Negarse 0 a Retirarse de la investigacion:

No es obligatorio que participe en esta investigacion. Nadie se enfadard o molestara con usted si dice que
[IP"42]

no. Es libre de tomar la decision. Puede pensar en ello y responder mas tarde si quiere. Puedes decir “si
ahora y cambiar de idea mas tarde y también estara bien.

“Sé que puedo elegir participar en la investigacion o no hacerlo. Sé que puedo retirarme cuando quiera.
He leido esta informacion (o se me ha leido la informacién) y la entiendo. Me han respondido las
preguntas y sé que puedo hacer preguntas mas tarde si las tengo. Entiendo que cualquier cambio se

’

discutira conmigo. Acepto participar en la investigacion”.

Nombre del nifio/a:

Firma del nifo/a;

Fecha:




