&
= evista
S endenor

Pedagdgicos

Practicas de cuidado implementadas
por los ninos, ninas, adolescentes y sus
familias durante la enfermedad’

Care practices implemented by children, adolescents and
their families during the disease

Autoras:

Manuela Arrubla Gutiérrez?, Jennifer
Giraldo Mesa3, Valentina Monsalve
Mejiat, Magdalena Sanchez Vélezs,
Nadia Milena Henao Garcia>

Recibido: 01/07/2020
Aprobado: 28/10/2020

1 Articulo de investigacion.

2 Licenciada en Educacién Preescolar del Tecnolégico
de Antioquia, Institucién Universitaria.
manu2034@hotmail.com

3 Licenciada en Educacién Preescolar del Tecnolégico
de Antioquia, Institucién Universitaria.
jeny.1016@hotmail.com

4 Licenciada en Educacién Preescolar del Tecnoldgico
de Antioquia, Institucién Universitaria.
valmonme@gmail.com

5 Licenciada en Educacién Preescolar del Tecnolégico
de Antioquia, Institucién Universitaria.
magdag613@hotmail.com

6 Magister en Educacién de la Universidad de San
Buenaventura Medellin, Licenciada en Educacién
Preescolar del Tecnoldgico de Antioquia,
Institucién Universitaria. Coordinadora de la
linea de investigacion sobre infancias del Grupo
Senderos y de la Licenciatura en Educacién
Infantil del Tecnoldgico de Antioquia, Institucién
Universitaria. nmhenaog@tdea.edu.co,
milenaho2@gmail.com.

Resumen:

El articulo presenta los resultados del
proyecto investigativo y pedagdgico sobre
las précticas de cuidado implementadas
por las familias de nifios, nifias y
adolescentes (NNA) con Enfermedades
Croénicas No Transmisibles (ECNT), en
tres instituciones de salud en Medellin,
Colombia. Esta investigacién cualitativa,
desde la perspectiva interpretativa y con
enfoque narrativo, implementé como
técnica los relatos de vida; la propuesta
pedagdgica se sustenté desde el taller,
cuyas actividades rectoras: juego y arte,
se registraron en diarios pedagdgicos. Los
datos se sistematizaron en una matriz
de andlisis cuyas unidades de sentido,
pre-categorfas y categorias emergentes
fueron: emociones, juego y experiencias de
aprendizaje; proceso de cuidado durante
la enfermedad; hdbitos de cuidado y
autocuidado durante la enfermedad; y
aprendizajes respecto al cuidado ante
la enfermedad. Entre los resultados
mas importantes estdn la identificacién
de cambios en las rutinas debido a la
alteracion de la salud y la implementacién
de nuevas practicas de cuidado.
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Abstract

The article presents the results of the
research and pedagogical project on
the care practices implemented by the
families of children and adolescents
(NNA, for its abbreviation in Spanish)
with chronicnon-communicable diseases
(NCD) in three health institutions in
Medellin, Colombia. This qualitative
research, from an interpretative
perspective and with a narrative
approach, implemented life stories as a
technique; the pedagogical proposal was

guiding activities, play and art, were
recorded in pedagogical journals. The
data were systematized in an analysis
matrix whose emerging units of meaning,
pre-categories, and categories were:
emotions, play and learning experiences;
process of care during the disease; habits
of care and self-care during the disease;
and learning about care for the disease.
Among the most important results
are the identification of changes in
routines due to health alteration and the
implementation of new care practices.

Keywords: childhood, family, practices,
care, disease.

supported from the workshop whose

Introduccion

El proyecto investigativo y pedagogico surgié con el proposito de analizar las practicas
de cuidado implementadas por las familias de nifios, nifias y adolescentes (NNA)
con Enfermedades Crénicas No Transmisibles (ECNT). A partir del estudio de los
relatos de vida se pudo comprender, por un lado, como implementaron acciones que
modificaron los estilos de vida; por otro, los aprendizajes sobre cdmo llevar, cuidarse
y protegerse de la mejor manera antes, durante y después de la enfermedad.

Esta investigacion se realizo en tres instituciones de salud de Medellin con
NNA en condicién de enfermedad: Hospital Infantil Concejo de Medellin, Clinica
Las Américas y Clinica Universitaria Bolivariana. Estas instituciones han adecuado
sus espacios, para que los NNA que asisten alli, por un diagndstico o condicion de
enfermedad, se les ofrezca un acompafiamiento educativo-pedagdgico.

Como parte del desarrollo del proyecto, se determinaron conceptos tales
como: infancia, familias, practicas de cuidado y ECNT. La infancia, segun Jaramillo
(2007) y Casas (2006), tiene un caracter histérico, cultural y social que ha tenido
diferentes transformaciones a lo largo del tiempo vy, por lo tanto, se plantea la
necesidad de reconocer la pluralidad de infancias. Por su parte, la familia, de acuerdo
con Oliva y Villa (2014), es la unidad principal de las sociedades; su estructura ha
variado en cuanto a sus funciones y composiciones: la nuclear estd compuesta por
dos adultos, hombre y mujer con sus hijos; la extendida estd integrada por padres,
hijos, abuelos y otros familiares; la monoparental es aquella en la que los hijos viven
solamente con uno de sus padres.
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A su vez, las prdcticas de cuidado, tal como lo plantea Amar (2015) y la
Organizacion de Estados Iberoamericanos (OEI) (2018), son acciones que se basan
en las creencias, costumbres y hdbitos que los miembros de cada sociedad llevan
a cabo con sus hijos, con el fin de promover aprendizajes; la antropologia permite
comprender como desde cada cultura, se distingue lo que las personas sienten,
piensan y hacen en relacién con la propia atencién en salud (Mufioz y Vdsquez, 2007).
Por tultimo, las ECNT, desde los planteamientos de Moiso (2007) y la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) (2018), son padecimientos de larga duracion, entre los que
se encuentran las enfermedades cardiovasculares y respiratorias crénicas, el cdncer y
la diabetes. Segin Moiso (2007),

El término “enfermedades crénicas” abarca las “enfermedades
no transmisibles” tradicionales (vg. cardiopatia, diabetes, céncer
y asma), extendiéndose més alld de ellas. Las exigencias que estas
enfermedades generan en los pacientes, las familias y en el sistema
de atencién de salud son similares. Las estrategias de asistencia
son equivalentes y eficaces para todas las enfermedades cronicas,
haciéndolas parecer mucho mas similares que diferentes (p. 1).

La ruta metodoldgica se estructuré desde dos componentes: por un lado, la
investigacién cualitativa, con enfoque narrativo; en este caso, la técnica utilizada fue
la de los relatos de vida de NNA y cuidadores. Por otro, la propuesta pedagdgica se
sustent6 desde el taller, cuyas actividades rectoras: juego y arte, se registraron en
diarios pedagdgicos. Los datos se sistematizaron en una matriz de analisis a partir
de unidades de sentido, pre-categorias y categorias emergentes: emociones, juego y
experiencias de aprendizaje; proceso de cuidado durante la enfermedad; hébitos de
cuidado y autocuidado durante la enfermedad; y aprendizajes respecto al cuidado
ante la enfermedad.

Esta investigacion permitid llegar ala conclusion de que las practicas de cuidado
implementadas por las familias de NNA fueron pertinentes, pues se evidenciaron
cambios en las rutinas cotidianas; estas practicas se adaptaron a la experiencia de la
enfermedad, con el fin de garantizar el bienestar de NNA, compartiendo las experiencias
con otros desde el desarrollo de caracteristicas resilientes.
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Metodologia

La investigacién cualitativa, desde una perspectiva interpretativa, permiti6
comprender la realidad de los NNA con ECNT, ya que produjo datos descriptivos
tales como: “las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta
observable” (Quecedo y Castaflo, 2002). Desde el enfoque narrativo, fue posible
comprender: {quiénes son?, écudl es el entorno? y écudles son sus realidades? Ademas
de las relaciones interpersonales y comunicativas, al respecto Ricoeur afirma que:

Las acciones adquieren un nuevo sentido narrativamente, uno mucho
mas coherente que silas tomamos por si solas. Lo que se recompone es
justamente su relacion con el agente, con el “quién” del acto; la accién
se convierte de este modo en “interaccién”: Narrar es decir quién ha
hecho qué, por qué y como, desplegando en el tiempo la conexion
entre estos puntos de vista (Como se cité en Kosinski, 2015, p. 7).

La investigacion permitié recoger los discursos de los sujetos a investigar, las
percepciones y conductas observables que ofrecen descripciones de acontecimientos,
interacciones, comportamientos e incluso pensamientos mediante la técnica de relatos
de vida que hacen referencia a una situacion vivida; la guia utilizada se dividié en tres
aspectos: antes, durante y después de la enfermedad, cada uno con varios tépicos y
preguntas orientadoras. Mediante la implementacién de los diarios pedagogicos, se
sistematizaron las actividades observadas y realizadas. Mediante la triangulacién de
datos de estas dos técnicas, se determinaron categorias emergentes sobre las cuales
se realiz¢ el proceso de discusién de los resultados.

El proyecto conté también con la implementacién de una propuesta
pedagdgica y su enfoque fue el taller. Desde los planteamientos de Perdomo (s.f.),
el taller “es un ambiente educativo en el cual la interaccién con el conocimiento es
también interactiva e intersubjetiva entre los participantes” (p. 1). Desde el campo de
conocimiento de la pedagogia hospitalaria se implementaron estrategias didacticas
como el juego y el arte. El juego es la primera fuente de contacto del ser humano
con su entorno social o familiar, el nifio empieza a jugar desde el vientre con la
madre como por instinto o necesidad biolégica; es una actividad innata y placentera;
ademads, se considera una estrategia importante para conducir al nifio en el mundo del
conocimiento y a establecer relaciones sociales con otras personas. El arte permite
representar experiencias o deseos de diferentes maneras, a partir de los lenguajes
expresivos. Segun el Ministerio de Educacién Nacional (MEN) (2014):
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El arte se hace presente en la vida de cada persona y se comparte de
maneras diversas. Propicia la representacién de la experiencia a través
de simbolos que pueden ser verbales, corporales, sonoros, plasticos
o visuales, entre otros. De esta manera, impulsar la exploracion y
expresion por medio de diversos lenguajes artisticos para encontrar
aquello que no solo hace unicos a los individuos, sino que los
conecta con una colectividad, resulta fundamental en la primera
infancia, puesto que lleva a establecer numerosas conexiones: con
uno mismo, con los demaés, con el contexto y con la cultura (p. 13).

La poblacién participante de la investigacién fueron NNA, entre el primer
mes de vida hasta los 15 afios, en condicion de enfermedad, concretamente con
ECNT; los hospitales y clinicas en los que se llevaron a cabo los estudios fueron:
Hospital Infantil Concejo de Medellin, Clinica Las Américas y Clinica Universitaria
Bolivariana, instituciones ubicadas en la ciudad de Medellin.

También se utilizaron consentimientos informados para el trabajo con los
NNA, padres o cuidadores y registros fotograficos y de voz. Para la sistematizacion se
disefi6 una matriz de Excel, en la cual se organizaron los datos que posteriormente
permitieron extraer las unidades de sentido, pre-categorias y categorias, que dieron
como resultado las categorias emergentes.

Resultados y discusién

Para la discusion de resultados se definieron cuatro categorias; dos de ellas surgieron
de las mediaciones pedagdgicas realizadas con base en la propuesta pedagdgica:
emociones, juego y experiencias de aprendizaje y procesos de cuidado durante la
enfermedad; las otras dos surgen de la sistematizacién de los datos de los relatos de
vida de NNA y cuidadores: habitos de cuidado y autocuidado durante la enfermedad y
aprendizajes respecto a cuidados ante la enfermedad.

Emociones, juego y experiencias de aprendizaje

Estar en un contexto hospitalario no es una experiencia agradable; es una situacién
compleja que tiene un impacto social, que afecta tanto a quien la padece como a
su familia. Por esta razdn, en esta investigacidén se buscé implementar estrategias
diddcticas basadas en el juego y el arte, que permitieran evidenciar cambios en
los sujetos al momento de comunicarse, expresar sus emociones y relacionarse
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con los demds en el contexto hospitalario. Ademads, estas estrategias permitieron
potenciar y fortalecer los procesos de enseflanza y aprendizaje en cuanto a la
enfermedad, sus cuidados y sintomas, en pro de mediar en estos, para favorecer la
construccién e identificacién de autoesquemas, el fortalecimiento de relaciones intra
e interpersonales y las relaciones familiares.

Asi, el juego se determina como estrategia de mediacién pedagogica; de
acuerdo con Damidn (2014), “[...] el juego supone un medio esencial de interaccién
con los iguales y, sobre todo, induce al descubrimiento de nuevos sentimientos,
sensaciones, emociones y deseos que van a estar presentes en muchos momentos
del ciclo vital” (p. 121). Como lo menciona este autor, es importante generar estos
espacios, que mediados por el juego y el arte permiten la participacién de NNA y
los cambios en el contexto hospitalario, para que este se convierta en un espacio de
alegria y aprendizaje.

Algunas de las actividades que se llevaron a cabo fueron: “protejo mi cuerpo”,
“monstruo de las emociones”, “medalla para valientes”, “escudo protector”, entre
otras. Mediante estas experiencias se establecieron distintas relaciones con las demas
personas, lo que ayudd a que desarrollaran su imaginacion, a relacionarse con otros
nifios, a que tuvieran mds confianza al comunicarse, jugar, distraerse y aprender.
Con la implementacién de esta propuesta, se evidencié que el juego y las relaciones
sociales son parte fundamental del desarrollo y crecimiento de los NNA. Algunos de
los testimonios recolectados en el desarrollo de estas estrategias fueron:

e Cuidador de nifia de cinco afios: “las actividades permiten que la
imaginacion, suefios y pensamientos de nuestros hijos sean coadyuvantes
en la recuperacion. Nos permiten a nosotros como padres ver sus caritas de
nuevos con una sonrisa. Gracias” (Comunicacién personal, 2019).

¢ Cuidador de nifio de ocho afios: “las actividades me parecen muy apropiadas
para los niflos, los sacan de la rutina del hospital y les ayudan a aprender el
cuidado que deben tener con su cuerpo y la importancia de reconocer sus
emociones. Gracias” (Comunicacién personal, 2019).

¢ Nifia de 12 aflos con cdncer: “las actividades me han parecido muy relajantes,
entretenidas, ayudan a los nifios a olvidarse del hospital y su enfermedad
por un rato y nos mantiene alegres” (Comunicacion personal, 2019).

Las acciones realizadas estaban pensadas para los NNA de diferentes edades,
con distintas enfermedades tales como: asma, diabetes, cancer, entre otras, lo que
permitio que el contexto hospitalario se convirtiera en un espacio inclusivo y agradable,
propicio para fortalecer las habilidades sociales. Blanco (2009) afirma que: “[...] las
habilidades sociales son el arte de relacionarse con las demds personas y el mundo
que nos rodea. Son conductas destinadas a conseguir un objetivo, defender nuestros
derechos, ser asertivos en la expresién de nuestras emociones y deseos” (s.p.).
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En la implementacién de la propuesta, se logrd fortalecer las relaciones
interpersonales entre los NNA y sus cuidadores, con el fin de promover experiencias
positivas para el aprendizaje y la participacién en un contexto diferente, donde se
crean y fortalecen las relaciones sociales, pues como lo menciona Blanco (2009),
son fundamentales en el bienestar de los NNA en condicién de enfermedad y es mas
favorable para su recuperacion. Un cuidador de una nifia de diez afios expresa:

En lo personal me agradan mucho las actividades que hacen con los
nifios, se distraen un poco y comparten con los demds nifios, es una
labor muy hermosa al hacer sonreir y alegrarles un poco el paso por
el hospital a los nifios (Comunicaciéon personal, 2019).

Los espacios generados en cada actividad permitieron transformar el contexto
hospitalario, generando un clima mads favorable para el aprendizaje de los nifios y
los adolescentes, integrando a la familia al proceso de adaptacién. Permitieron que
cada persona que se encontraba en las habitaciones cambiara su estado de dnimo,
compartiera con otros que estaban a su alrededor, se distrajeran un pocoy aprendieran
a diferenciar y expresar sus emociones. Al respecto, Filella menciona que: “[...] la
educacién emocional debe ser considerada como un proceso educativo continuo y
permanente, que pretende potenciar el desarrollo emocional como complemento
indispensable del cognitivo. Ambos elementos son esenciales para el desarrollo de la
personalidad integral” (Como se cité en Oros et al., 2011, p. 496).

Mediante la actividad “el monstruo de las emociones” se pudo evidenciar que
los NNA al estar en el contexto hospitalario, sintieron todas las emociones; algunas
de las expresiones manifestadas fueron: “todas las emociones, porque no me gusta
el hospital” (Comunicacién personal, nifia de cinco afios, 2019); “a mi me gusta el
hospital porque parece un hotel de los de la playa, pero no me gusta cuando me
chuzan o me lastiman, por eso pongo todas las emociones” (Comunicacion personal,
nifio de ocho afios, 2019).

Ademads, se observé que, al momento de realizar las actividades propuestas,
los nifios se veian felices, pero algunos cuidadores manifestaban que en la habitacién
se aburrian, lloraban, se ponian muy tristes y solo se tranquilizaban cuando hacian
alguna actividad que les llamara la atencidén; sentian alegria al compartir con los
demads nifios, y miedo cuando las enfermeras entraban a la habitacién.

Finalmente, cabe resaltar que para transformar los contextos hospitalarios
es necesario determinar cudles son los efectos negativos de la hospitalizacién en
cuanto a las relaciones sociales, lo que ayudaria a disefiar estrategias que motiven
a la participacién de los NNA en cada una de las actividades, en las que logran
experimentar sensaciones diferentes y descubren capacidades o habilidades que no
sabian que tenian; de esta manera, las experiencias de aprendizaje serdn significativas.
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Procesos de cuidado durante la enfermedad

Los cuidados que brindan los padres, cuidadores y personal médico a los NNA
durante la enfermedad son pertinentes para su diagndstico, tratamiento y estancia
en las instituciones de salud. Los padres y cuidadores desempefian un rol importante
cuando incentivan a los NNA con précticas de cuidado que deben tener, a partir de su
enfermedad e ir implementado con ellos los cambios que se presenten en sus rutinas
diarias, como por ejemplo: modificacién de la hora de levantarse, ya que algunos deben
tomar medicamentos; o cuando estdn en el hospital deben despertarse temprano para
que el médico efectué la revision; en algunas ocasiones, se cambia el momento de
tomar el bafio, si antes lo hacian solos, ahora lo deben hacer acompafiados, o por el
contrario, si antes se bafiaban con agua fria, ahora lo deben hacer con agua caliente;
asimismo se presentan modificaciones en la dieta alimentaria, dependiendo del tipo
de enfermedad que presenten.

En los habitos cotidianos, los NNA que realizaban algin deporte, si su
enfermedad se lo impide, no pueden volver a practicarlo; otros deben quedarse en
sus casas, ya que no pueden salir si estd haciendo mucho frio o mucho calor; algunos
deben permanecer en sus hogares si tienen las defensas muy bajas, para evitar
posibles complicaciones en su tratamiento; unos cuantos deben dejar de asistir a la
escuela, porque su estadia permanente en el hospital no les permite seguir con el
proceso. También se presentan cambios en su aspecto fisico, por ejemplo: bajar de
peso, pérdida de cabello e inflamaciones en alguna parte del cuerpo.

La actividad “protejo mi cuerpo” fue muy enriquecedora, porque se notd
el compromiso y dedicacién tanto de los nifios como de los padres por el cuidado
del cuerpo, por mantenerlo sano, limpio y en las mejores condiciones; durante el
desarrollo, los participantes decidieron contar sus experiencias tanto positivas como
negativas, pues no todas las familias contaron al resto de grupo que habian escrito en
el escudo protector, pero aun asf se llegd a una conclusioén y aprendizaje de lo que se
debe ono hacer con NNA y ensefiar siempre que se debe trabajar por subienestar fisico
y psicoldgico. Con base en estos planteamientos, Falleiros et al. (2014) establecen que

La necesidad de relaciones sustentadoras continua se refiere a la
presencia del cuidador del nifio y al modo de interaccién constante
con ¢l, por medio de cuidados fisicos e interacciones afectivas.
La necesidad de proteccién fisica y seguridad objetiva garantizar
condiciones favorables para la manutencién de la integridad fisica
y fisiolégica del nifio, en la que participan: alimentacién, higiene,
suefio, proteccién, movimientos, acompafiamiento del crecimiento
y desarrollo, apoyo a los hébitos saludables, y proteccién contra
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infecciones y accidentes, asi como la reglamentacién con base en
legislacién y otras medidas que protejan al nifio de dafios fisicos,
sociales y ambientales (p. 605).

Se evidencié también que los padres brindan apoyo y cuidado en todo el
proceso de la enfermedad; comienzan a informarse, a investigar y a preguntar al
personal de salud sobre los padecimientos de sus hijos o hijas y cémo deben llevarlos;
se muestran interesados en saber coémo sobrellevarlos de la mejor manera y con los
cuidados pertinentes.

Al inicio de la enfermedad los padres se muestran con preocupacién y
tristeza, pero cuando empiezan a convivir con el padecimiento de sus hijos, intentan
manejarlo de la mejor forma posible, cambiando las rutinas y los habitos alimenticios;
inician un proceso en en el que se preocupan por el bienestar de sus descendientes y,
en todo momento, tratan de evitar sucesos que afecten su salud.

En este proceso de cuidado durante la enfermedad, algunas familias se vuelven
mads fuertes; mientras que, por el contrario, otras mds fragiles, pues lo que esperan
durante esta experiencia de enfermedad y tratamiento es una pronta recuperacion
y regresar a la vida como acostumbraban a llevarla, generando un sentimiento de
ansiedad. En este proceso de cuidado, durante el padecimiento, es fundamental
hablar con los padres y explicarles que va a ser un tiempo de ajustes continuos.

Conlarealizacion delaactividad “el monstruo de las emociones”, se evidencid
que los nifios, nifias, cuidadores y padres aprendieron a diferenciar y expresar sus
emociones a partir del monstruo de colores. Estaban felices con sus monstruos,
algunos empezaron a poner el azul, otros el amarillo o el rojo; al final, al observar las
creaciones de todos, el monstruo quedd de todos los colores. A los participantes se les
pregunté que emocién le habian puesto a su monstruo y decfan: “todos los colores”.

Al respecto, Oros et al. (2011) mencionan que la educacién emocional debe
ser considerada como un proceso educativo continuo y permanente, que pretende
potenciar el desarrollo emocional como complemento indispensable del cognitivo.
Ambos elementos son esenciales para el desarrollo de la personalidad integral. Las
emociones influyen en las decisiones que tomamos a lo largo de la vida, se manifiestan
en expresiones, ya sean faciales o corporales; por esto es importante saberlas maneja.

Los cuidados de los NNA varian dependiendo de su enfermedad; por ejemplo,
los nifios con algun tipo de cdncer y que estdn en el proceso de quimioterapia, deben
cuidarse al tener contacto con personas con virus o enfermedades contagiosas,
porque durante este proceso sus defensas son muy bajas; aquellos con enfermedades
respiratorias crénicas deben cuidarse de los climas frios, de los lugares en donde haya
mucho polvo o donde trabajen con sustancias quimicas que afecten su respiracion,
tampoco pueden tener mascotas; los que padecen enfermedades cardiovasculares
deben abstenerse de realizar actividades que impliquen agotamiento fisico; y los que
tienen diabetes, deben cambiar sus rutinas alimenticias omitiendo los azucares.
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En la experiencia se evidencié que los cuidados que se dan a los NNA
por parte de sus padres son oportunos y pertinentes, pues los que presentan
enfermedades agudas tienen una pronta recuperacién y aquellos que presentan
enfermedades crénicas, aprenden y comienzan a adaptarse a los cambios que deben
hacer para mantenerse en un buen estado de salud. Por tal motivo, se realizaron
diferentes tipos de actividades, enfocados en la identificacion de los aspectos propios
de la enfermedad, con los cuales se buscaba que las personas mejoraran précticas de
cuidado para que fuera mds fécil establecer signos o sintomas de alarma, cambios en
rutinas, entre otros aspectos directamente relacionados con la enfermedad. Durante
las entrevistas a NNA, padres y cuidadores surgieron algunos cuidados que ellos
practican durante la enfermedad, tales como:

e “Los nifios con las defensas bajas no pueden jugar con otros nifios”
(Comunicacién personal, 2019).

e “Siempre hay que estar pendientes ddndole vitaminas, puesto que ellos
dejan de comer mucho” (Comunicacién personal, 2019).

e “Cancelacion del estudio, les toca salirse de estudiar y también, en algunas
ocasiones, cancelar las salidas” (Comunicacion personal, 2019).

e “Evitar que el nifio o nifia se serene, evitar que tome cosas frias y cambiar
constantemente las cortinas ylas sdbanas” (Comunicacién personal, 2019).

Las practicas de cuidado que se les brinda a los NNA durante la enfermedad
son pertinentes, pues los padres aprenden cdmo deben llevarla y asimilan muy bien
los cambios; se puede decir que adoptan una nueva vida, donde todo cambia: los
hébitos de higiene y alimentacién, asi como las rutinas diarias. Los padres ademds
de adaptarse a la enfermedad ayudan y ensefian a sus NNA cudles deben ser las
atenciones mientras estdn en un tratamiento o, por el contrario, los cambios que se
deben implementar de por vida. En conclusidn, los cuidados durante la enfermedad
son muy importantes, pues facilitan el proceso de una pronta recuperacién y una
manera de llevar la enfermedad de buena manera, de tal forma que no empeoren.

Habitos de cuidado y autocuidado respecto a la enfermedad
Durante la implementacion del proyecto se realizé una recoleccién de datos mediante
narrativas, teniendo en cuenta la experiencia vivida por los NNA; accién que permitié

evidenciar los habitos de cuidado y autocuidado durante la enfermedad. Segin la OEI
(2018), este tipo de hébitos
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hacen parte de la cotidianidad [...] son de vital importancia en la
promocién del crecer bien, desarrollo y aprendizaje de las nifias, los
nifios al generar bienestar y enriquecer las experiencias pedagégicas
[...]. Cuidar implica reconocer, valorar, respetar, acoger y atender
de manera sensible y oportuna los llamados, requerimientos y
necesidades de nifias, nifios (p. 8).

Mientras que el autocuidado, de acuerdo con Prado et al. (2014), se
entiende como:

[...] el conjunto de acciones intencionadas que realiza la persona para
controlar los factores internos o externos, que pueden comprometer
su vida y desarrollo posterior. El autocuidado, por tanto, es una
conducta que realiza o deberia realizar la persona para si misma [...]
con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano, continuar,
ademas, con el desarrollo personal y el bienestar (p. 838).

Teniendo en cuenta lo planteado anteriormente por los autores y los datos
obtenidos en las narrativas, los habitos de cuidado y autocuidado se deben inculcar
desde temprana edad en los NNA, porque a medida que van creciendo, se vuelven
parte de su rutina diaria.

En los relatos de vida, las familias resaltan su papel fundamental en la
adquisicion de este tipo de hdbitos durante la crianza de los NNA; las conductas
aprendidas tienen que ver con las orientaciones brindadas por ellos, en las que
implementaron practicas de higiene, alimentacién y hdbitos, tales como tomar los
medicamentos diariamente, con la idea de mejorar el cuidado del cuerpo y la salud.
De acuerdo con el Ministerio de Salud (2018): “[...] el padecer ECNT afecta de forma
considerable la calidad de vida de la persona debido a las adaptaciones que deberd
hacer segtn el tipo de enfermedad” (s.p.).

Los hdabitos de cuidado y autocuidado involucran précticas saludables
que ayudan a los sujetos a sentirse bien; las familias y los nifios se adaptan a las
caracteristicas y fases de cada enfermedad e implementan las recomendaciones de los
médicos. Aunque el cuidador de un nifio de ocho afios reconoce que: “al principio de la
enfermedad lo querian tener en una urna de cristal” (Comunicacioén personal, 2019);
de igual manera, menciona realizar o implementar cuidados especiales, teniendo en
cuenta la enfermedad.

Para los NNA con asma se debe prestar mas atencion al aseo de la casa, no
pueden estar donde alguien estd fumando, deben evitar el sereno y tomar cosas frias,
tratar de cambiar constantemente las cortinas, las sdbanas para evitar que les dé
alergia y estar pendiente siempre por si les da gripe, ya que es una alarma instantdnea.
Al respecto, una nifia de siete afios expresa que:
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mi rutina es un puf cada vez que me siento mal y siempre que me va a
bafiar un bafio caliente, pues yo como de todo. Haciéndole caso a lo
que me dice mi papd y los medicamentos que necesito para cuidarme
(Comunicacién personal, 2019).

En cuanto a la diabetes se recomienda cambiar la alimentacién: la comida
debe ser saludable, no consumir gaseosas, dulces, entre otros. Ademads, los padres y
cuidadores deben estar pendientes de las aplicaciones de la insulina, caminar mucho.
Al respecto un nifio de 10 afios manifiesta que: “me toca consumir alimentos sin azucar,
también sin grasa y estarme aplicando la insulina” (Comunicacién personal, 2019).

En relacién con los cuidados de los nifios con cancer, como “mantienen las
defensas bajitas” es importante que no salgan, que no jueguen con otros nifios en
ese tiempo. Un cuidador de una nifia de dos afios refiere que: “ellos dejan de comer
mucho, entonces hay que estar pendientes ddndole vitaminas”, “evitar que tomen
cosas del suelo porque les puede dar alguna bacteria” (Comunicacién personal, 2019).

Y finalmente en las enfermedades cardiovasculares es importante
adaptarse al tipo de alimentaciéon que le recete el nutricionista, estar pendiente
de los medicamentos, tomarlos todos los dias, caminar, subir escaleras y evitar el
sedentarismo.

La atencidén que se debe brindar a los NNA con ECNT requiere dedicacion,
cuidados individuales y permanentes para evitar recaidas u hospitalizaciones. Aunque
los hédbitos de cuidado y autocuidado parezcan ser algo simple, en realidad involucra
reconocer la identidad de cdmo cuidar su propio cuerpo y el del otro, adquiriendo
habitos nuevos en sus rutinas.

Durante la implementacién del proyecto se logré evidenciar que las ECNT
en los NNA es algo que involucra a toda la familia, puesto que la hospitalizacién y
los tratamientos son un gran reto para la misma, pues hacen todo lo posible para
brindar los cuidados que necesitan sus hijos. Las familias aprenden a adaptarse a
las caracteristicas de cada enfermedad y sus diferentes fases; pero todo esto causa
alteraciones en las rutinas de todos sus integrantes, ya sea en el trabajo, escuela,
universidad, tiempo libre, entre otros. Algunos de los cambios que surgieron en las
rutinas de los cuidadores por la enfermedad de sus hijos fueron:

» Cuidadora de nifia de dos afios con diagndstico de cancer: “yo la tenfa en
ese programa de crecimiento y desarrollo, la tenfa en estimulacién y en
piscina, ya tuve que retirarla” (Comunicacién personal, 2019).

¢ Cuidadora de nifia de tres afios con diagndstico de cdncer: “me retiré del
estudio, me tocé salirme de estudiar, ya se empezaron a cancelar las salidas
con la nifia porque salia mucho con ella” (Comunicacién personal, 2019).
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Sufrir una ECNT conlleva a un cambio o alteracién en la vida cotidiana de
todas las personas alrededor de quien la padece, ademas de esfuerzos familiares con el
fin de garantizar la calidad de los cuidados antes, durante y después de la enfermedad.

Aprendizajes respecto a cuidados ante la enfermedad

La sistematizacién de la informacién obtenida de los relatos de vida de NNA y
cuidadores permitié evidenciar diferentes aprendizajes en relacién con las practicas
de cuidado, rutinas, entre otros aspectos. Al respecto, Gagné establece que

El aprendizaje es un proceso de cambios en la capacidad o conducta
de los organismos vivos, mds o menos estables y que persiste pese al
tiempo transcurrido, y que no puede ser explicado sencillamente por
procesos de crecimiento o maduracion (procesos internos), ni es
producto de estados patoldgicos, debe ser resultado de la interaccién
de su organismo con su medio externo. Es decir el aprendizaje es un
proceso y un producto (resultados), que pone énfasis en la naturaleza
de los procesos internos, en las situaciones ambientales o eventos
externos, en el tipo de conductas que pueden ser modificadas mediante
el aprendizaje y las caracterfsticas que resultan del mismo (Gonzdles et
al.,, 2006, p. 5).

Tomando como base lo anterior, y a partir de los relatos de vida tanto
de NNA como de cuidadores en los diferentes contextos hospitalarios, se pudo
evidenciar que ellos construyeron diversos aprendizajes a partir de las experiencias
que viven cotidianamente en relacion con la condicion de enfermedad. Cabe destacar
que estos aprendizajes no se evidencian de un dia para otro, puesto que involucran
diferentes procesos individuales e incluso familiares. Por ejemplo, algunas personas
manifestaron que el hecho de ir al hospital ya es parte de su cotidianidad; en cambio,
otros dicen que es complejo el tener que estar movilizdndose a la institucién de salud,
porque no es habitual que un familiar se enferme y que tengan que adaptar su rutina
para poder acompafiarlo y prestarle la atencién necesaria.

Los NNA y cuidadores construyen diferentes aprendizajes a partir de las
experiencias vividas, en este caso a partir de la enfermedad, los cuales van mas enfocados
a los cuidados que se deben tener para sobrellevar la situacion, ya sea por parte de los
mismos NNA como por la familia, puesto que se presentan casos en los que se evidencian
unas practicas de cuidado que han dado buenos resultados y otras no tanto; a partir
de esto, las personas optan por buscar mds informacién para mejorar esas practicas,
aprendiendo de lo realizado; tanto asi que luego lo vuelven a poner en practica con otras
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personas, contandoles lo que hacfan, lo que les funcioné y lo que no les dio buen resultado
para que otros decidan si también ponen en practica estas recomendaciones o toman las
que consideran utiles y las adaptan a sus contextos.

A partir de los aprendizajes obtenidos, las personas cambian algunos aspectos
de su vida y su cotidianidad para que el proceso de la enfermedad sea mds llevadero y
comprensible, puesto que los cambios que surgen a nivel fisico, emocional y psicolégico
son en la mayoria evidentes y otros no tanto, por lo que se realizan diferentes tipos de
actividades enfocadas en la identificacion de los aspectos propios de la enfermedad, con
los cuales se busca que las personas mejoren précticas de cuidado que implementen
para que sea mds fdcil identificar signos o sintomas de alarma, cambios en rutinas,
entre otros aspectos directamente relacionados con la enfermedad. Algunos de los
aprendizajes recolectados a partir de los relatos de vida fueron:

e Cuidador de nifio con diabetes: “[...] he aprendido que hay que estar
pendiente de los de uno y que no se le puede pasar a uno por lo minimo
que sea, no se le puede pasar a uno de sus hijos enfermedades [...] he
aprendido a conocer nuevas cosas como lo de la diabetes que no sabia nada
nada y he aprendido muchas cositas como la aplicacién de la insulina”
(Comunicacién personal, 2019).

e Cuidadora de nifia de dos afios: “[...] lo que pasa es que uno ya ve las
cosas de diferente manera, la vida ya es otro cueno [...] se vuelve uno mas
humano, ya lo material y lo que es en si lo fisico pasa a un segundo plano,
lo mds importante definitivamente es la salud” (Comunicacién personal,
2019).

¢ Nifio de 12 afios: “yo debo de llevar mi enfermedad con mucha paciencia,
no debo desesperarme ni darme rabias ni preocuparme” (Comunicacién
personal, 2019).

e Cuidadora nifia de tres afios: “que cuando uno estd bien se aleja mucho
de Dios, solo lo busca en las cosas malas y es donde mds se une la familia”
(Comunicacién personal, 2019).

Este tipo de aprendizajes se manifesta en las personas de diferentes maneras.
En ocasiones se evidencian casi inmediatamente luego que ocurre una situacién que
altera la cotidianidad; otras veces se tarda un poco mas debido a que viven un proceso
de duelo y de aceptacion de la situacion, ya que el estilo de vida se ve afectado. Los
aprendizajes se evidencian con mayor facilidad cuando las personas son colocadas a
prueba, ya sea siguiendo recomendaciones brindadas por el personal de salud que lleva
el caso del nifio, ampliando la informacién que se le brinda y haciendo preguntas al
respecto, implementando nuevas practicas de cuidado o simplemente acompafiando
a los pacientes durante la enfermedad.
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En este punto influye mucho la motivacién de las personas para superar
procesos que pueden ser adversos y el interés que tengan en continuar adelante,
segun la realidad y el contexto que afronten; puesto que hay factores que inciden
directa o indirectamente en los diferentes aspectos de su vida: personales, familiares
y comunitarios; factores que pueden llegar a ser de riesgo o de proteccién, los cuales
dejan diferentes tipos de aprendizaje en la persona que los experimente.

Conclusiones

La investigacién permitié adquirir nuevas experiencias mediante la implementacién
de mediaciones pedagégicas en los diferentes contextos hospitalarios; favorecié
los procesos de ensefianza y aprendizaje tanto de los NNA y cuidadores como de
las docentes. Se propicié un ambiente diferente que posibilité que el proceso de
hospitalizacién fuera mds ameno y, al mismo tiempo, que tuviera experiencias
significativas que los ayudara a mejorar sus practicas de cuidado en cuanto a la
alimentacién, higiene, habitos, ejercicio, entre otros; acciones que no solo estaban
disefiados para la estancia hospitalaria, sino para que se continuaran implementando
en los hogares.

También se logré llevar a cabo estrategias didacticas que motivaran a los NNA
a mejorar su salud; se lograron fortalecer los lazos familiares, ademds de promover el
bienestar en los nifios mediante experiencias que les posibilitaron relacionarse con
los demds, experimentar emociones y explorar su creatividad, lo que permitié que los
NNA vieran el hospital como un lugar mucho mds agradable, que ofrece oportunidades
para divertirse, jugar y aprender.

Finalmente, es pertinente resaltar que los diferentes elementos utilizados
durante las mediaciones pedagégicas en los contextos hospitalarios, como las actividades
de la propuesta pedagdgica y la guia para los relatos de vida para la identificacién y
descripcién de las practicas de cuidado que implementan los NNA con ECNT vy sus
familias, son adecuadas porque permiten que este proceso se realice de una forma mas
amigable, que no interfiere de forma abrupta en la vida de los NNA hospitalizados, sino
que por el contrario les facilitara un poco sobrellevar la situacién por la que atraviesan,
aprendiendo mas de s{ mismos, de sus familias y de quienes les rodean.
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