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RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcion sobre pedagogia hospitalaria de los cuidadores familiares de pacientes
pediatricos oncoldgicos en el Departamento de Cérdoba, Colombia.

Método: estudio de naturaleza cualitativa con enfoque etnografico cuyos resultados fueron obtenidos por
medio de entrevistas, observacion participante y grupos focales con 25 cuidadores familiares inscritos en la
base de datos del Programa de apoyo escolar del voluntariado UNICOS de la Universidad de Cérdoba. Los
datos fueron recolectados entre febrero y junio de 2017, codificados y organizados en tres ejes: concepciones
de pedagogia hospitalaria, actividades y didacticas y valores del pedagogo hospitalario; y analizados bajo la
técnica de la triangulacion multiple.

Resultados: todos los cuidadores pertenecen al género femenino, entre los 20-40 afios, secundaria
incompleta, unién libre y desempleadas; la pedagogia es concebida como un acto de amor que se ve limitada
por la falta de espacios y materiales adecuados; las actividades grafico-plasticas y las didacticas interactivas
que incluyen musica, lecturas dirigidas y videos son las mayores preferencias de los nifios; ademas el
pedagogo hospitalario es concebido como una persona especial, con calidez humana, buen trato y capacidad
de escucha.

Conclusién: la pedagogia hospitalaria es una estrategia que permite el afrontamiento de la enfermedad,
reconocimiento de los nifios y cuidadores como sujetos de derechos y oportunidades, y la consolidacién del
trabajo intersectorial e interdisciplinar para el desarrollo de la salud del menor.

DESCRIPTORES: Nifio. Cuidadores. Hospitales de ensefanza. Materiales de ensefianza. Maestros.
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HOSPITAL PEDAGOGY: A SPACE OF LOVE AND RECOGNITION FOR THE
ONCOLOGICAL PEDIATRIC PATIENT

ABSTRACT

Objective: to understand the perception on hospital pedagogy of family caregivers of pediatric cancer patients
in the Department of Cérdoba, Colombia.

Method: a qualitative study with an ethnographic approach whose results were obtained through interviews,
participant observation and focus groups with 25 family caregivers enrolled in the database of the UNICOS,
Volunteer School Support Program, of the University of Cérdoba. Data was collected between February and
Jun 2017, coded and organized in three axes: conceptions of hospital pedagogy, activities and didactics and
values of the hospital pedagogue; and analyzed under the technique of multiple triangulation.

Results: all caregivers belong to the female gender, between 20-40 years old, incomplete high school level,
in a consensual union and unemployed; pedagogy is conceived as an act of love that is limited by the lack of
adequate spaces and materials; the graphic-plastic activities and the interactive didactics that include music,
directed readings and videos are the children’s biggest preferences; in addition, the hospital pedagogue is
conceived as a special person, with human warmth, sympathy and listening skills.

Conclusion: hospital pedagogy is a strategy that allows coping with the disease, recognition of children and
caregivers as subjects of rights and opportunities, and consolidation of inter-sectorial and interdisciplinary
work for the development of the child’s health.

DESCRIPTORS: Children. Caregivers. Hospitals, teaching. Teaching materials. School teachers.

A PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESPACO DE AMOR E RECONHECIMENTO
PARA O PACIENTE PEDIATRICO ONCOLOGICO

RESUMO

Objetivo: compreender a percepgéo sobre a pedagogia hospitalar dos cuidadores familiares de pacientes
pediatricos oncolégicos no Departamento de Coérdoba, Coldmbia.

Método: estudo de natureza qualitativa com abordagem etnografica, cujos resultados foram obtidos por meio
de entrevistas, observagao participante e grupos focais com 25 cuidadores familiares registrados na base
de dados do Programa de apoio escolar voluntario UNICOS da Universidade de Cérdoba. Os dados foram
coletados entre fevereiro e junho de 2017, codificados e organizados segundo trés eixos: Concepgdes da
pedagogia hospitalar, atividades e didaticas, e valores do pedagogo hospitalar; e analisados sob a técnica da
triangulagéo mudltipla.

Resultados: todos os cuidadores pertencem ao género feminino, entre 20 e 40 anos, com ensino médio
incompleto, unido de facto e desempregadas. A pedagogia é concebida como um ato de amor que é limitado
pela falta de espagos e materiais adequados; as atividades gréficas e plasticas e a didatica interativa - masica,
leituras dirigidas e videos - sdo as maiores preferéncias das criangas. Além disso, o pedagogo do hospital é
concebido como uma pessoa especial, com calor humano, bom tratamento e habilidades de escuta.
Conclusao: a pedagogia hospitalar € uma estratégia que permite afrontar a doenga, reconhecer as criangas e
cuidadores como pessoas com direitos e oportunidades, e consolidar o trabalho intersetorial e interdisciplinar
para o desenvolvimento da saude da crianga.

DESCRITORES: Crianga. Cuidadores. Hospitais de ensino. Materiais de ensino. Professores escolares.
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud' refiere que el cancer infantil representa entre 0,5% y
4.6% de la carga total de morbilidad relacionada a esta causa, cuya tasa de incidencia oscila entre
50 y 200 por cada millén de nifios en el mundo ubicandolo dentro de la categoria de poco frecuente
si se compara con el cancer en adultos. La presencia de cancer en un nifio exige el acompanamiento
permanente de uno o varios cuidadores familiares que constituyen la columna vertebral del proceso
salud enfermedad porque a partir de las practicas de cuidado, los sentimientos y la construccion
cultural que estos poseen frente a la enfermedad se tejen una serie de elementos que redundara en
beneficios para la adherencia a los tratamientos y recuperacion de la salud del menor.

El cuidador familiar requiere de la participacion de otros actores sociales para generar ambientes
idoneos donde se establezcan redes de confianza, solidaridad y cooperacion que incrementen las
potencialidades del sujeto de cuidado frente a la enfermedad, asi las cosas no hay discusién alguna
al afirmar que la escuela posee ciertos atributos que benefician el proceso de aprendizaje social de
los nifios pero las condiciones de temporal, formal y presencial que las caracteriza limitan el disfrute
de dichos beneficios por parte del menor en condiciones de enfermedad. En esta direccién, la United
Nation Educational, Scientific and Cultural Organization (UNESCO)? sugiere que las escuelas deben
transformarse en redes de espacios de aprendizaje donde se produzca la sinergia entre lo informal y
lo formal con el animo de ofrecer oportunidades y reconciliar todos los entornos educativos posibles
que promuevan la inclusidén humanistica de todas las personas sin importar etnia, edad, género o
la condicion de salud.

En coherencia con lo anterior, existen experiencias a nivel mundial que sefalan la pedagogia
hospitalaria como un proceso que trasciende la instruccion de contenidos formales para asumir formas
de expresiones y manifestaciones humanas que hacen parte de la evolucion y perfeccionamiento
integral de las personas;® ademas, otros estudios*® concluyen que las respuestas educativas a los
estudiantes que tienen problemas de salud deben involucrar perspectivas interdisciplinares que
garanticen la inclusién social y donde los aprendizajes se puedan contextualizar y responder a las
necesidades de los estudiantes.

Este tipo de pedagogias emergentes han sido reflexionadas desde diferentes perspectivas, que
si bien han arrojado resultados satisfactorios, aun presenta retos para su implementacién que exige
conocer las especificidades del paciente oncoldgico pediatrico para potenciar un proceso formativo
que vaya ligado a las necesidades educativas y de salud de los mismos. Por tanto, es imprescindible
tener presente que no existe un camino predeterminado para desarrollar un programa educativo, pero
lo que si se conoce con certeza es que las largas estancias hospitalarias tienen efectos psicosociales
en los pacientes que van desde la falta de motivacién, estados de ansiedad y angustia,® deterioro de
la autoestima, trastornos del suefo, preocupacion ante lo desconocido, tristeza, apatia, desinterés
frente a las actividades propias de la infancia y ruptura del menor con su medio natural.”®

Otro desafio que enfrenta este tipo de modalidad educativa es la necesidad de profesionalizar
y formalizar la vinculacion laboral de los pedagogos sociales que hacen presencia en los centros
hospitalarios.? En primera instancia, porque no es factible llegar a los nifios en situacion de enfermedad
de modo general como se hace con el resto de la poblacion, por la necesidad de ofrecer un servicio
educativo tridimensional que incluya los factores de salud, las condiciones del entorno hospitalario y
las necesidades formativas, y por el otro lado, porque el pedagogo hospitalario debe ser reconocido en
el ambito educativo con las mismas condiciones laborales de los otros maestros de la jornada regular.

Ademas, se requiere de un mayor esfuerzo gubernamental que propicie la toma de decisiones
frente a la unificacion de criterios que permitan la adopcién de intervenciones integrales donde
participen activamente maestros y profesionales del equipo de salud.'’ Es decir, los desafios que
enfrenta la pedagogia hospitalaria se convierten en el motor que moviliza a los agentes corresponsables
implicados en este proceso a trabajar mancomunadamente por la inclusién social de los nifios en
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condiciones de enfermedad, movilizando los recursos necesarios para la atencién educativa integral
que requiere de la retroalimentacion permanente del que hacer pedagdgico hospitalario, procesos
investigativos y la creacién de programas educativos que respondan a estas exigencias.

Colombia, al igual que otros paises del mundo no atiende eficazmente las necesidades
educativas del menor enfermo; porque si bien se reconoce la existencia de aulas hospitalarias en el
pais también es cierto que estas se encuentran desvinculadas del contexto y son poco conocidas.
Existen evidencias de que la calidad de vida de los nifios hospitalizados mejora considerablemente
cuando tiene la oportunidad de participar en procesos educativos de esta naturaleza.

Una revisiéon del tema en Colombia, permitié establecer que existen algunas iniciativas de
aulas hospitalarias que han logrado la atencion de mas 13000 estudiantes cuyo proposito es ofrecerle
la oportunidad a los estudiantes que no han podido terminar sus estudios por causa de alguna
enfermedad que culminen su ciclo educativo satisfactoriamente. Pero a la vez propiciar un proceso
de transformacion en los niflos, maestros, profesionales de la salud, y en especial a la familia que
parta de la resignificacion del proceso salud enfermedad fortaleciendo sus emociones y brindando
esperanzas de mejores respuestas a los tratamientos.'?

Sin embargo, esta modalidad educativa se aborda tangencialmente en las politicas publicas
que sumado al desinterés en la formacion del futuro docente y la poca motivacién por parte de las
Instituciones Prestadoras de Salud podrian explicar la inexistencia de las aulas hospitalarias en la gran
mayoria de las regiones del territorio colombiano, como es el caso del Departamento de Cdérdoba,
escenario de la presente investigacion, donde también existen nifios con diagndstico de cancer cuyo
contexto sociocultural se muestra desfavorable para la recuperacion de su salud ameritandose la
atencion intersectorial e interdisciplinar que minimice el impacto que esta enfermedad ha traido a
sus vidas y la de sus cuidadores.

Bajo esta perspectiva, es vital que los pacientes pediatricos oncoldgicos establezcan conexiones
significativas con el entorno porque el cuidado ha de poseer caracteristicas particulares que visionen
la vida humana como una experiencia en contexto que se relaciona de forma permanente con los
entornos donde las personas crecen, se desarrollan y se curan dado que no es posible cuidar aislando
al paciente de su mundo cotidiano.™

Por tanto, el objetivo central del estudio buscé comprender la percepcién sobre pedagogia
hospitalaria de los cuidadores familiares de pacientes en el Departamento de Cérdoba, Colombia.

METODO

Estudio de naturaleza cualitativa con enfoque etnografico. Se optd por la etnografia porque
enfatiza en las creencias, cosmovision y valoraciones que las personas asignan a los diferentes
elementos culturales que incluye las practicas educativas. Por tanto, los hallazgos obtenidos permitieron
comprender las valoraciones que los cuidadores familiares de pacientes pediatricos con cancer
construyen frente a la pedagogia hospitalaria.

La poblacién universo son los cuidadores familiares adscritos al Voluntariado Unicordoba
Social (UNICOS) en cuya base de datos se registran un total de 48 familias. Una vez notificados
de la intencionalidad del estudio y conforme a la disponibilidad de tiempo se obtuvo una poblacién
participante de 25 cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico de cancer en el Departamento
de Cdérdoba, Colombia.

Se empled el protocolo de entrevista y de observacion los cuales en su conjunto permitieron
obtener informacion en profundidad sobre las categorias aprioristicas definidas para el estudio.
El protocolo de entrevista se estructurd en tres items, cada uno con cinco preguntas abiertas que
buscaban conocer: a) significado de pedagogia hospitalaria; b) tipos de didacticas y c) valores y
habilidades del profesional que ensefa.

La recoleccion de datos implicd una inmersién en el campo de terreno de 20 semanas entre
febrero y junio de 2017, obteniéndose 27 registros que fueron consignados en el diario de campo.
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Como criterio de inclusion se considerd ser cuidador familiar de nifios diagnosticados con
cancer que vivieran en el Departamento de Cérdoba y recibieran tratamiento en la ciudad de Monteria,
su capital. Ademas, se seleccionaron los cuidadores cuyos nifios recibieron apoyo escolar del
voluntariado social UNICOS que desarrollan estudiantes y docentes de la Universidad de Cérdoba,
Colombia. Se incluyé todos los cuidadores que manifestaron su deseo de participar en el estudio.

La primera técnica aplicada correspondio a la observacion participante la cual se concibio
como el eje articulador del proceso investigativo permitiendo obtener hallazgos correspondientes a
actitudes de los cuidadores sobre el proceso educativo. El proceso de observaciéon se estructurd en
dos etapas, un primer momento que registré aquellas percepciones, sentimientos e intuiciones que los
investigadores determinaron relevantes para el estudio en la cual se decidié qué, cuando, dénde y a
quiénes observar bajo las consideraciones de expandir una vision general que favoreciera la focalizacion
de los ejes investigativos; una segunda instancia sefalo el para qué de la observacion promoviendo
la profundizacion de los registros consignados en el diario de campo referentes a la organizacion en
las notas que se trabajaron bajo la modalidad de un registro unico, distinguiéndose las categorias
nativas de los participantes de las apreciaciones e interpretaciones del equipo de investigacion.

Por tanto, el qué correspondio a las actitudes de los cuidadores frente al proceso de formacion
recibido por los menores; el cuando se establecié como una linea paralela del estudio que involucré
la fase de ingreso y desplazamiento en el campo, la observacién y aplicacion de instrumentos de
recoleccion de datos, el registro y el procesamiento del diario de campo; el donde obedecié a la
unidad hospitalaria seleccionada y los cuidadores constituyeron el quiénes del estudio. Es necesario
precisar que el objetivo del proceso de observacién se centré en producir datos desde una mirada
reflexiva entre los participantes del estudio y el investigador que observa con miras a completar la
informacion recopilada en la entrevista y los grupos focales.

Se aplicaron 25 entrevistas en profundidad con una duracién aproximada de 45 minutos y 4
grupos focales con una duracion de 30 minutos aproximadamente hasta alcanzar la saturacion de la
informacion o dicho de otra forma se suspendid la aplicacién de los instrumentos cuando los investigadores
percibieron que las respuestas de los participantes se repetian y no realizaban ningun aporte nuevo.
Se procuré en todo momento la homogeneidad del proceso y el respeto por las opiniones de los otros.

La fase de procesamiento y organizacion se inicio con la lectura del registro consignado en
el diario de campo, la transcripcion de las entrevistas y los datos obtenidos en los grupos focales;
posteriormente, la informacién obtenida fue codificada con el fin de organizar y proceder a la construccion
de categoria significativas. El material de texto obtenido fue debidamente parcelado permitiendo
la extraccion del contenido tematico relacionado directamente con las categorias aprioristicas que
agrupaban las preguntas y respuestas del protocolo disefiado. Por cada categoria que se logré
identificar en los fragmentos seleccionados se les asigno codigos asociados a los temas aprioristicos
esenciales y los cédigos emergentes que surgieron en la interaccion con las cuidadoras.

La organizacion final se hizo mediante diagramas y matriz de codificaciéon que facilito la lectura
de las categorias y cédigos en un mismo plano visual facilitando la accesibilidad, seleccion de datos
y la posibilidad de trasegar entre los datos codificados y los significativos (Tabla 1).

Tabla 1 — Matriz de categorizacién y codificacion de la informacién. Monteria, Colombia, 2017

Categoria Unidades de significados
Expresiones de amor
Significado de la pedagogia hospitalaria Derechos de los nifios

Espacios idéneos para el aprendizaje
Actividades gréfico-plasticas
Didacticas interactivas
Calidez humana
Formacién pedagdégica especial

Actividades y didacticas

Valores y habilidades del profesional que ensefia
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Los resultados fueron analizados bajo las técnicas de la triangulacion multiple que permitié
la triangulacion de los datos primarios, de investigadores y de las teorias y metodologias bajo los
niveles de analisis individual, social e interactivo.

La investigacion se ajustd a los parametros establecidos en la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos de 1948, el Cédigo de Nuremberg de 1947, Declaracion de Helsinky de 1964 y
la Resolucion 8430 de 1993, por tanto se promovié una participacion informada y voluntaria donde
todos los sujetos de estudio tuvieron la opcidn de aceptar o negarse a participar durante el proceso
investigativo, se firmd el consentimiento informado no sin antes comunicar a los participantes el
compromiso ético de conservar el anonimato en la divulgacion de los resultados, razones por las
cuales los investigadores eligieron un pseuddnimo para cada participante y presentar los resultados.
Los participantes recibieron un trato cordial y se les dio la posibilidad de retirarse en cualquier fase
de la investigacion.

El proyecto macro del cual se desprenden estos resultados titulado - Conocimientos, actitudes y
practicas de cuidadores familiares de pacientes cronicos en el Departamento de Cérdoba, con registro
No. FCS-03-16 y Cddigo 13101 se sometié a evaluacion del Comité de ética de la investigacion de
la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Cérdoba mediante el Acta No. 20 del 20 de
noviembre de 2015; este organismo verificd que los riesgos éticos se pudiesen identificar faciimente
y que existiesen los mecanismos validos para su control y se aprobé mediante el registro institucional
400/FCS-032.

RESULTADOS
Caracteristicas socio familiares

Las condiciones de vida de los nifios con diagnéstico de cancer y sus cuidadores familiares
reflejan altos niveles de vulnerabilidad social relacionados con la carencia de recursos econdémicos
para satisfacer sus necesidades basicas y la falta de oportunidades del entorno que les permita
el desarrollo de capacidades humanas necesarias para el afrontamiento de los sentimientos de
indefension, inseguridad y la exposicién a los riesgos presentes en la mayoria de los participantes.

El perfil sociodemografico de los cuidadores correspondio a una totalidad de mujeres cuyos
rangos de edad oscilan entre los 20-40 anos; union libre y separadas constituyeron las tendencias
de la condicidn civil; asi como la primaria y secundaria incompleta fueron los niveles educativos que
predominaron en las participantes. El rango de ingresos familiares se ubicé en menos de un salario
minimo legal vigente y predomina el hecho de que todas tuvieron que abandonar sus actividades
econdmicas por centrarse en el cuidado del menor.

En lo que respecta a la edad de los nifios se obtuvo que el mayor rango se concentré en el
grupo de los menores de 5 anos, seguidos del grupo de edad entre los 10 y 15 afios y finaliza con
los nifios entre los 5 a 10 afios observandose un tiempo no mayor a un ano con la enfermedad. La
tendencia refiere que el tipo de cancer predominante es la leucemia y los sintomas que los alertaron
fueron la fiebre y moretones en el cuerpo.

Significado de pedagogia hospitalaria

Desde esta categoria, los cuidadores familiares participantes de este estudio relacionan la
pedagogia hospitalaria con el amor y mantuvieron una actitud positiva ante el proceso formativo que
suscité intercambios de emociones, muestras de afecto y respeto entre los participantes, al respecto,
Martha agrega: ensefiar en estas condiciones es un acto puro de amor. Desde esta perspectiva, la
pedagogia encierra un rostro muldisciplinar que trasciende los esquemas de la planeacion del acto
didactico para potenciar los sentimientos y las emociones humanas en ambientes inclusivos, como
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lo menciona Lucia: los nifios enfermos no deben ser excluidos del colegio, antes por el contrario, se
les debe ensefiar para que aprendan a superarse como personas y que sientan amados por todos.

La pedagogia hospitalaria se define desde el imaginario socio cultural de los cuidadores como
una experiencia humana que debe garantizarse a la luz de los derechos del nifios y del adolescente.
Carmen comenta: no entiendo porqué a los nifios enfermos no se les brinda la oportunidad de estudiar
para que no se atrasen en su proceso formativo, siempre me pregunto: ; dénde queda el derecho a
la educacion de los nifios?;

Percibir la violacién de los derechos humanos genero en las personas actitudes de rechazo,
indefension y desilusion visibilizadas mediante una gama de gestos, posturas y comportamientos
que asumieron los cuidadores a lo largo de todo el proceso investigativo.

Dentro de los factores que limitan para que se lleve a cabo un proceso de pedagogia hospitalaria
se obtuvo que los cuidadores familiares reconocen que hace falta un espacio idéneo en las clinicas
donde reciben su tratamiento dedicado a la ensefanza; Juana comenta: debe existir un aula dotada
con todos los elementos para que los profes puedan ejercer su labor de ensefianza.

Ademas algunas de las cuidadoras identifican que el profesional que se encuentra a cargo
del servicio no colabora con este tipo de labores porque temen que el proceso de recuperacion del
menor se puede ver afectado.

Tipo de actividades y didacticas que promueven el aprendizaje

Los nifios y nifias con diagnodstico de cancer beneficiarios del Voluntariado Social UNICOS
fueron sometidos a un proceso de acompafiamiento que involucré el desarrollo de diversas actividades
y aplicacién de didacticas educativas con miras a generar un proceso de reflexién en torno a las mismas
y valorar desde la perspectiva del cuidador aquellas que tuvieran mayor impacto en los infantes.

Acordes con las condiciones higiénicas exigidas y la disponibilidad de espacios y recursos
se propusieron como actividades principales: leer, colorear, rasgar, escuchar cuentos o canciones,
jugar, ver television entre otras. Como era de esperarse los gustos de los nifios varian de acuerdo
a la edad en la que se encuentran, por tanto los nifios del grupo de edad entre 0 y 5 anos prefieren
colorear, escuchar cuentos narrados o canciones infantiles, jugar y rasgar; los nifios entre 5y 10
mostraron preferencias por ver television, colorear y jugar. Finalmente, los nifios mayores entre los
10 y 15 afios manifiestan que se aburren mucho cuando estan hospitalizados y que la television los
distrae obteniéndose ademas que este grupo de edad se incline por el uso de dispositivos electrénicos.

Al indagarse sobre las didacticas educativas de mayor impacto se obtuvo que dentro de las
respuestas de los cuidadores familiares se hayan las lecturas dirigidas, videos juegos, espacios
ludicos y la musicoterapia, sus observaciones inéditas asi lo confirman: cuando los estudiantes traen
guitarra se nos olvida el problema que tenemos y los nifios se sienten mas atraidos por las actividades
educativas que proponen (Manuela). Los nifios se sienten atraidos por los videos juegos (Lucia).
Seria bueno disenar libros especiales para nuestros nifios donde se resuman los contenidos que se
dan en la escuela para que ellos puedan asimilarlos (Carmen).

Los cuidadores siempre mantuvieron una actitud positiva ante la implementacién de las
diferentes propuestas didacticas, la cual se vio reflejada mediante la alegria y participacion activa
en el marco de las actividades formativas facilitando el proceso de aprendizaje de los nifios.

Valores y habilidades del profesional que ensena

En relacion con esta categoria los hallazgos permiten visibilizar que los cuidadores esperan
que todos los profesionales que rodean el proceso de tratamiento y rehabilitacion de sus hijos sean
pedagogos hospitalarios, Carmen dice: educar debe ser una tarea de todos los que estamos aqui,

Texto & Contexto Enfermagem 2019, v. 28: e20180112 7/14

7 ISSN 1980-265X DOI http://dx.doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2018-0112 .



Juana: las enfermeras y médicos deben prepararse como educadores, porque si las demas personas
que vienen a educar no pueden entrar a las habitaciones como ellos, entonces deberian ellos asumir
esta funcion.

La calidez y el buen trato son valores fundamentales que permiten que los nifios aprendan
con mayor facilidad. Los nifios aprenden rapidisimo cuando se les trata bien, no se les regaria y se
les tiene paciencia (Carmen). Todo es cuestion de escuchar con atencion al nifio para descubrir qué
quieren aprender y como lo pueden hacer (Martha). Las personas que ensefian, sean profesores,
enfermeras o bachilleres deben tener la habilidad de transformar los contenidos de los libros, porque
un nifio hospitalizado no tiene las mismas energias que los otros nifios por tanto se cansa mas, asi
que los contenidos deben ser casi como una historia o un cuento infantil (Manuela).

Las respuestas cognitivas, afectivas y conductuales que se consignaron en el diario de campo
permitieron reconocer las sensaciones, disposiciones y percepciones que los cuidadores tejen en
torno al profesional que ensefian, lo contemplan bajo una mirada cargada de emociones que dejan
entrever el agradecimiento que sienten por la labor que estos imparten.

DISCUSION

La sociedad actual se caracteriza por la multiplicidad de retos que presenta en los ambitos
tecnologico, social, politico, cultural y econdmico que vienen siendo atendidos desde la politica
publica con mayor o menor énfasis segun los recursos disponibles, filosofia de los Gobiernos o los
intereses que puedan derivarse de los mismos; ahora bien, la educacion es una aspecto clave para el
desarrollo humano que ocupa las agendas publicas de todos los paises del mundo, pero la atencion
a la diversidad y la necesidad de adoptar una perspectiva inclusiva que eduque al sujeto sin distingo
de etnia, edad, sexo, condicion de salud o vulnerabilidad social donde todos sin excepciones puedan
desarrollar al maximo potencialidades individuales y colectivas permite la creacién de sociedades
mas democraticas y saludables.™

La pedagogia hospitalaria autopercibida por los cuidadores se inscribe en la perspectiva
de la inclusion social porque es un modo diferente de hacer pedagogia en el que las personas que
acompafa el proceso de recuperacion de la salud de los menores emplean una serie de actividades,
didacticas y habilidades para transformar la sensacién de vacio, soledad y frustracion del enfermo en
aprendizajes para la vida." Ademas, este tipo de pedagogia la conciben como un acto de amor porque
el que ensena no solo debe desarrollar contenidos de geografia, biologia, lenguaje sino ensenarle al
nifio el camino para reencontrarse consigo mismo identificando sus valores y potencialidades para
aprender en medio de la adversidad y debe aplicar un tipo de pedagogia orientada a la ternura'® para
que los menores tengan la posibilidad de aprender desde el mundo de sus emociones, haciendo
amigos y desarrollando sentimientos positivos que le aporten elementos para afrontar la enfermedad.

Otro punto que se encuentra anidado en la perspectiva del cuidador es el hecho de concebir que
los derechos del nifios no se cumplen en su totalidad porque no se les presta la debida atencion a sus
procesos formativos cuando estos no se producen en completa normalidad. Este vacio identificado en
la politica educativa de esta regidn colombiana esta en contravia con las declaraciones de UNICEF'”
quien ha enfatizado que todos los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a una educacion de
calidad que debe iniciar en el Primera Infancia porque es en esta etapa donde el nifio potencia con
mayor amplitud algunas habilidades y destrezas que son determinantes para la vida adulta. Por tanto,
los Objetivos de Desarrollo Sostenible instan a los Gobiernos a asumir la perspectiva del nifio como
sujeto de derechos en condiciones de igualdad que requiere del trabajo mancomundado del sector
educativo y de la salud para el logro de poblaciones mas sanas y présperas.

Bajo esta perspectiva se inscriben los argumentos que todos los profesionales sin importar
su especialidad han de trabajar por el desarrollo de la nifiez visibilizando la necesidad de un trabajo
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intersectorial e interdisciplinar que coadyuve al mejoramiento continuo de la calidad de vida del menor,
por tanto se ha de involucrar necesariamente la revision de las medidas de proteccion y educativas
que han de priorizar los nifios en situacion de riesgos o aquellos que presentan problemas en el
desarrollo de su salud.™

Ahora bien, para que se dé con éxito este tipo de procesos, la pedagogia hospitalaria requiere
de la implementacion de ambientes educativos diferentes donde se desarrollen modalidades flexibles
de educacion que comprendan actividades y didacticas acordes a las necesidades del sujeto que
aprende. Si bien existe reglamentacién en Colombia al respecto, hay regiones del pais donde no se
presentan las condiciones idoneas para ofrecer el apoyo académico especial en las Instituciones
Prestadoras de Salud porque no cuentan con docentes hospitalarios disponibles ni con un escenario
distinto a la habitacion para el desarrollo de actividades factores que limitan cualquier tipo de iniciativa
de esta naturaleza. He aqui, la importancia de fortalecer el papel de los profesionales de la salud
como agentes corresponsables en el proceso de desarrollo integral del menor dado que el desafio
consiste en ampliar las fronteras disciplinares, de tal forma que se apliquen propuestas incluyentes
que involucren las voces y miradas de los colectivos sociales entablando un dialogo como apuesta
a la diversidad de los procesos que se construyen en los ambientes hospitalarios.

Los cuidadores familiares conciben que las aulas hospitalarias dotadas de materiales didacticos
propicios y con la presencia permanente de docentes capacitados han de ser parte importante en
la atencion integral que se les presta a los nifios en las instituciones de salud, al igual que el apoyo
constante por parte de todo el personal de salud, porque no existe discusién alguna al afirmar que el
cuidado no debe aislarse de los mundos sociales y mucho menos se debe condenar a un nifio a la
soledad de su habitacion. En esta linea de resultados se inscriben algunas tendencias identificadas
en otros estudios’®2"cuando se refieren a las aulas hospitalarias como los espacios abiertos, flexibles
y especiales que permiten la interaccidn del nifio con pedagogos hospitalarios, personal de salud,
familiares y otros nifios mediante acciones pedagdgicas, ludicas, de ocio y tiempo libre; aclarandose
que si bien es necesario el abordaje de contenidos formales estos no pueden producirse de manera
rigida se han de transformar en conocimientos que el nifio necesite para comprender el tipo de
mundo que le tocé enfrentar.

Las actividades grafico-plasticas y didacticas interactivas referidas a la musicoterapia, videos,
lecturas dirigidas y construccién de textos se tornan como elementos centrales para el afrontamiento
de la enfermedad en nifios con diagnostico de cancer, preferencias que podrian explicarse desde
el tipo de situaciones dificiles que enfrentan los menores diariamente lo cual les motiva a inclinarse
por aquellos programas que contemplen espacios de crecimiento y desarrollo del pensamiento que
les permita manejar mejores niveles de comprensién de la enfermedad y las formas de afrontarla.
Otros estudios??2® sefialan que este tipo de actividades privilegiadas por los nifios obedece a la
concepcidn que se viene construyendo en torno a la pedagogia hospitalaria la cual se fundamenta
esencialmente en la ludica, juego y manejo del tiempo libre; y por otro lado, porque la educacion de
los cuidadores y nifios por parte del personal de salud es mondétona y obedece a explicarles en qué
consiste el tratamiento y otros aspectos de la intervencién alejandose de las estrategias alternativas y
ocupacionales que desde la autopercepcion del cuidador tendrian mayor impacto en los tratamientos
y aumentarian la respuesta frente a la enfermedad.

Desde esta perspectiva, los hallazgos de este estudio son convergentes con Luque y Zapata®
al considerar que el nifio no pierde su condicion de nifio por el hecho de estar hospitalizado o en
tratamiento oncolégico, por lo tanto, es necesario que el equipo de salud, pedagogos hospitalarios
y todos aquellos que tienen presencia directa o indirecta en el tratamiento empleen estrategias
educativas que conciban al nifio y su cuidador como sujetos activos de su propio desarrollo y no como
beneficiarios de un proceso formativo o personas a quienes se les debe explicar un tratamiento para
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cumplir con el protocolo establecido porque a partir del grado de conexién que se logre establecer
se obtendran mejores resultados.

Otro elemento central del proceso pedagdgico hospitalario alude a la presencia de un profesional
con capacidades para interactuar con los nifios mediante la pedagogia del amor y la ternura, dado
que los cuidadores perciben que este maestro ha de ser alguien especial que trate a los nifios con
calidez, que los escuche y que sea capaz de transformar los contenidos exigidos en el educacion
formal en saberes que apoyen la recuperacién del menor y les brinde herramientas para interactuar
en el mundo una vez sean declarados sanos y puedan volver a la escuela.

Una revision de este tema sehala que el pedagogo hospitalario debe cultivar habilidades y
destrezas que le permitan aprender a comunicarse con los nifios en situacién de enfermedad, manejar
tipos diversos de lecturas y escritura que promuevan la produccion textual acorde a las necesidades
de aprendizaje del menor, poseer capacidades de escucha, potenciar la creatividad y desarrollar
competencias para la resolucién de problemas, autocontrol, adaptabilidad;?-?" por otro lado, es vital
que el pedagogo hospitalario se mantenga actualizado sobre el diagnéstico de los nifios, aprenda
a interactuar con los equipos de salud y despliegue todo su potencial humano en pro de la salud de
los nifios.

Dentro de las limitaciones del presente estudio se detecta el hecho de no contar con la
percepcion de los nifios con diagndstico de cancer dada la restriccion emanada por los objetivos
del estudio, las condiciones de salud de algunos pacientes y la edad haciéndose necesario que a
futuro se vislumbre la posibilidad de hacer un estudio integral para obtener la panoramica global del
fendmeno abordado.

Por otra parte, los hallazgos identificados en este estudio abren posibilidades para continuar
fortaleciendo esta linea investigativa, especialmente en el analisis curricular de la educacion inicial y
de los programas de enfermeria que vislumbre la necesidad de incorporar en los planes de estudio
las competencias que permitan la formacion de profesionales en esta area de conocimiento; asi
mismo examinar las oportunidades de implementacion de aulas hospitalarias en el marco de la
politica publica de salud a nivel local y nacional con miras a integrar el talento humano y los recursos
disponibles como mecanismos para alcanzar avances en el campo de la pedagogia hospitalaria.

CONCLUSION

Comprender la percepcion sobre la pedagogia hospitalaria que tienen los cuidadores familiares
de nifios con diagndstico de cancer es profundizar en las conexiones que autoconstruyen de los
significados que le atribuyen al ejercicio de la pedagogia, las mediaciones didacticas y los valores
atribuibles al pedagogo hospitalario; en cuyas valoraciones se visibiliza la relevancia que tiene el
hecho de educar a los nifios sin importar su condicion de salud como una estrategia de potenciacién
de capacidades humanas para afrontar la enfermedad, pero también para que estos no pierdan su
condicion de sujetos de derechos y se les siga tomando en cuenta en todas las decisiones de las
politicas publicas.

La pedagogia hospitalaria se inscribe en las politicas de inclusion social que convoca la
mirada de las autoridades sanitarias, educadores y comunidad en general frente a la necesidad
de construir murallas que protejan a los niflos basadas en el amor, ternura, cohesion y la justicia
social que permitan repensar el tipo de sociedad que requieren los nifios para su desarrollo integral,
especialmente retomar la necesidad de implementar aulas hospitalarias en todas las regiones del pais
guiadas por escuelas inclusivas garantes de propuestas pedagodgicas de integracion, transformacién y
movilidad social que favorezca la inclusion de los pacientes pediatricos oncoldgicos al sistema social;
pero ante todo que sean capaces de consolidar engranajes con el sistema de salud para generar
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las sinergias requeridas entre todos los actores intervinientes en el proceso para la pronta y efectiva
recuperacion de la salud de los menores.

Por tanto, es necesario que los procesos curriculares sean flexibles, abiertos y acordes a los

gustos, intereses y estilos de aprendizajes de los nifios mediante la transformacién de actividades,
contenidos y didacticas que convoquen la creacion de escenarios hospitalarios alternos donde la risa,
el esparcimiento, creatividad, juego y la capacidad de amor y entrega del docente se constituyan en
dispositivos que potencien las herramientas y recursos de afrontamiento y se constituyan en bases
para el apoyo psicosocial del cuidador.
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