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RESUMEN: La presente investigacion es un
proyecto innovador que favorece a
pacientes en oncologia pediatrica en un
hospital de Cd. Obregdn Sonora, este tiene
como objetivo: intervenir con un proyecto
psicoeducativo que involucre en forma
integral a la poblacién infantil vy
preadolescente en situacién de enfermedad
oncoldgica, asi como a sus cuidadores
primarios y secundarios, con el fin de
aumentar el nivel de calidad de vida de los
pacientes, al darles opciones de inclusidn
en sus aulas y en actividades propias de su
ciclo vital. El proyecto consta de cuatro
lineas de accion que estan en fases de
implementacién, la primera inicia con el
proyecto de escolarizacion a pacientes,
posteriormente se implementan los
talleres a cuidadores primarios,
actualmente se encuentra en gestion el
trabajo con los cuidadores secundarios y la
vinculacién; entre los resultados logrados
en escolarizacién se han atendido a 228
nifos, los cuales han recibido actividades

Introduccidn

del plan curricular de la SEP , mientras que
en relacién con los cuidadores primarios se
han implementado 12 horas de cursos, lo
cual favorece un mejor trato al paciente y
una dindmica familiar con una mayor
funcionalidad en sociedad, para concluir se
resalta la interdisciplinariedad del
proyecto, asi como el lograr la inclusion
educativa de los nifios al momento de salir
del hospital, permitiendo una integracién
social del nifio y la familia.

Palabras clave: inclusién, oncologia,
escolarizacion, cuidadores, vinculacion.

El mundo actual inmerso en situaciones cada vez mas complejas requiere
respuestas a los acontecimientos de los signos de los tiempos, es decir hechos
significativos y esperanzadores (CEM, 2012) a partir de intervenir con proyectos
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innovadores en beneficio a la comunidad sobre todo a quienes se encuentran en situacion

vulnerable (Plan maestro 2010 /2013 Universidad La Salle Noroeste).

Al tocar el tema de vulnerabilidad, se piensa en una situacion de indefension y
quien puede ser mas indefenso que un nifio al ser diagnosticado con cancer, pues
repentinamente, experimenta un cambio brusco y radical en su vida cotidiana. Su entorno
natural hasta ese momento - su casa, escuela, maestro, compafieros, sus actividades
extraescolares son  sustituidas por el hospital, doctores, enfermeras, comparfieros

pacientes, exdmenes médicos Yy tratamientos.

En esa situacion tan dificil, el nifio necesita contar con puntos de referencia que le
aseguren que sigue siendo él mismo, el nifilo que hasta ahora ha sido. Sus estancias en el
hospital, los cambios fisicos experimentados, la interrupcién de ciertas actividades son
temporales. La vida sigue y él tiene que continuar desarrollandose de forma integral,

aungue con ciertas limitaciones.

Considerando esta situacion se genera un proyecto innovador denominado
“Proyecto Psicoeducativo de Intervencion Integral en el éarea de oncologia pediatrica de
IMSS, Ciudad Obregdn, Sonora”; conocido por la comunidad con el lema “Apapuchi... No
me Sueltes”, el cual tiene como objetivo: Intervenir con un proyecto psicoeducativo que
involucre en forma integral a la poblacién infantil y preadolescente en situacion de
enfermedad oncoldgica, asi como a sus cuidadores primarios y secundarios, con el fin de
aumentar su nivel de calidad de vida, al darle opciones de inclusion en sus aulas y en

actividades propias de su ciclo vital.

La Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer (AMANC) (2012 ) refiere que
segun las estadisticas de salud, anualmente se presentan hasta siete mil casos nuevos de
cancer en menores de 20 afios; de estos siete mil solo cuatro mil 500 reciben ayuda en
instituciones de seguridad social. Esto no solamente afecta a los menores sino a su familia,
sobre todo a los cuidadores primarios que afrontan grandes niveles de vulnerabilidad
psicosocial. En 1999 la Organizacion mundial de la Salud (OMS) definié al cuidador
primario como “La persona del entorno del paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas

del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”. Alfaro, O (2007)
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Asi como el paciente oncolégico terminal, la familia del enfermo también pasa por
varias transformaciones, la interaccion que se genera se vuelve compleja ya que el enfermo
sufre por las alteraciones de la familia y la familia por las alteraciones del enfermo. En
investigacion realizada por Herrera y Blanco (2011) los resultados arrojan que los
cuidadores enfrentan una carga y estrés ineludible, por lo que el rol del cuidador puede ser
concebido como un riesgo ocupacional, colocando al cuidador en un lugar de peligro para el
desarrollo de problemas emocionales, fisicos y laborales, por eso es importante destacar la
necesidad de brindar apoyo al cuidador para evitar que se convierta en un enfermo
potencial al lidiar con la discapacidad y dependencia del enfermo.

En un primer momento el médico reporta la experiencia de la prefigura de un
terreno fértil para sobre carga del cuidador en pacientes con padecimientos crénicos. Al
abordar a 37 padres de nifios en diferentes condiciones, se encontr6 que existe una
tendencia a considerarlos vulnerables y poco resilientes, dependiente del tipo de patologia,
edad, escolarizada e ingresos econdémicos, mostrando una tendencia de actitudes de mayor
deseabilidad social. Por lo se concluyé que la percepcion de las potencialidades y
limitaciones de este tipo de pacientes es un reflejo de la ansiedad y el estrés bajo el que se
encuentran sujetos estos familiares, es decir, marcan de manera indirecta un fenémeno de

sobrecarga hasta el momento no tomando en cuenta.

La proporcion de nifios y adolescentes afectados de enfermedades cronicas es de
un 10 al 12%, para estos nifios su curacién en ocasiones no es viable y lo mejor que se
puede hacer es ofrecerles un contexto que promueve el alivio de los sintomas que los
aguejan, con el fin de brindarles la oportunidad en la medida que les sea posible en las

actividades de su cotidianidad (Herrera, Blanco, J).

Estos datos llevan a pensar en la importancia de que los cuidadores secundarios
tengan una intervencién mas integral ya que la OMS sefiala que la salud es un estado de
bienestar biopsicosocial y deberan estar capacitados para una atencion y seguimiento
interdisciplinar con competencias desde la psicologia, desarrollo evolutivo del ciclo vita,
terapia familiar, proceso de muerte y duelo, calidad de vida, cambios en los estilos de vida,
comunicacion, inteligencia emocional, Burnout , neuropsicologia, perfil psicologico del nifio
con cancer; con el fin de mejorar la calidad de vida de sus paciente; Herrera J.y Blanco J
(2011) comentan en su trabajo de investigacion “Nivel de sobrecarga del cuidador en

familiares de pacientes con padecimientos cronicos y su relacion con deseabilidad social de
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los nifios” la dualidad que existe en los dos mundos que viven esos nifios y adolescentes, el
mundo hospitalario y de tratamiento, el cual absorbe la mayor parte de su tiempo y que
tiene que ser compartido con su mundo escolar y familiar , lo que lleva a pensar que el
cuidador secundario también tiene una gran responsabilidad en el tratamiento integral de
estos pacientes , no solo en el médico. Debido a la sobrecarga de estrés, cansancio,
problemas personales y familiares que presentan los cuidadores primarios pues sacrifican
sus propias actividades, su tiempo, su descanso, se hace imprescindible brindarles
programas de apoyo ya que existen estudios que han encontrado que entre el 46 y 59% de
los cuidadores estan deprimidos y consumen medicamentos para depresion, ansiedad e
insomnio, esto equivale a dos veces mas incidencia que el resto de la poblacién. Alfaro, O.
(2007)

Asi mismo es sumamente importante aplicar programas de apoyo a los nifios
hospitalizados para que sigan incluidos en los procesos educativos escolares, de ahi que
la Secretaria de Salud de los estados seleccionan las unidades de atencion a enfermos de
acuerdo a las caracteristicas de estancia y hospitalizacion de pacientes y familiares,
determinan la factibilidad y conveniencia de tener un aula hospitalaria y formar parte del

programa, para la atencion de nifios, nifias, jovenes y adultos.

El aula hospitalaria de pacientes pediatricos, se encuentra en pisos de
hospitalizacion, generalmente en las areas de Pediatria, y/o Nefrologia, Quimioterapia,
Hematologia; las cuales son conocidas como sigamos aprendiendo en el hospital,
también existe atencion en camas para quienes tienen dificultad de desplazamiento esto de

acuerdo al proyecto de escolarizacion que se gestiona para apoyar a dichos estudiantes.

Problema de investigacion

Actualmente en el area de oncologia pediatrica del IMSS (Instituto Mexicano del
Seguro Social) se presenta un problema de comportamiento inadecuado por parte de los
cuidadores de los pacientes, de ahi se deriva el comportamiento impropio de otras
personas que tienen contacto con el paciente como son médicos, enfermeros, area de

limpieza etc.

Asi como la necesidad de apoyar en escolarizaciéon a los nifios hospitalizados

durante su estancia en el hospital con el fin de que los que se recuperan puedan ser

TEMATICA 7 Educacion en espacios no escolares



incluidos nuevamente en los espacios escolarizados, habiendo tenido un apoyo

académico.
Objetivo general

Intervenir con un proyecto psicoeducativo que involucre en forma integral a la
poblacion infantil y preadolescente en situacién de enfermedad oncolégica, asi como a sus
cuidadores primarios y secundarios, con el fin de aumentar su nivel de calidad de vida, al

darle opciones de inclusion en sus aulas y en actividades propias de su ciclo vital.
Objetivos especificos

Proporcionar a los pacientes del area de oncologia pediatrica las herramientas
necesarias para que tengan una educacion integral; reducir el riesgo de atraso escolar entre
nifios, niflas y jovenes que tienen que hospitalizarse a consecuencia de padecimientos que
los incapacita de forma temporal o definitiva para asistir a una escuela regular y ofrecerles
la oportunidad de continuar sus estudios durante este lapso.

Disefiar, implementar y evaluar talleres para los familiares de los nifios con cancer,
brindandoles las herramientas de afrontamiento y estrategias de readaptacion familiar para
el manejo asertivo en la comunicacion y promocién de una dindmica familiar mas sana y

funcional a cuidadores primarios de pacientes de oncologia pediatrica.

Disefar, implementar y evaluar talleres para cuidadores secundarios, como lo son

médicos, enfermeras, docentes, de los pacientes en oncologia pediatrica.

Gestionar vinculacién con organismos de apoyo a personas en situacion oncologica
pediatrica para coadyuvar en los proceso del servicio que se presta la comunidad

implicada.
Metodologia

Sujetos
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El proyecto se realiza con las alumnas de la Universidad La Salle Noroeste que
trabajaron en conjunto con el Dr. Jorge Carlos Herrera, encargado del &rea de Oncologia
Pediatrica en el IMSS, donde se encuentran los nifios hospitalizados y los cuidadores
primarios y secundarios, los catedraticos responsables Mtra. Ménica B. Ruiz Armenta
responsable de la linea de accion de escolarizacion, Mtra. Consuelo Guadalupe Martin
del Campo De la Colina responsable del programa de apoyo para el cuidador primario; en
la parte de cuidadores secundarios y en vinculacion con diferentes asociaciones Mtra. Ana
Myriam Valenzuela Araiza.

Procedimiento

La investigacion es de tipo longitudinal, con resultados cualitativos y cuantitativos, la

cual se gestiona a largo plazo, y con potencializacién de un proyecto permanente.

FASE I: Deteccion de necesidades: que los nifios reciban escolarizacion mientras
gue estan internos. Se gestiona en la SEC del Estado de Sonora los programas de clase
y la utilizacién del espacio en el hospital. Se asigha como materia ancla la asignatura

Funcion Docente, con el fin de que los alumnos intervinieran en el factor académico.

Actualizacion en herramientas didacticas virtuales a dos maestras de planta de la

SEC, asignadas al aula “sigamos aprendiendo”

Formar en competencias humanas, sociales y de conocimiento tanto a los
cuidadores primarios, secundarios y docentes con un programa psicoeducativo que
incluyera talleres, manuales conferencias seminarios. Se asignaron materias anclas las
asignaturas: asesoria familiar, consejeria, y disefio de programas de orientacion

psicopedagdgica para el disefio de estos programas.
FASE II: Disefio de intervencién

1.-Programa educativo de actividades de ensefianza y aprendizaje dirigido a nifios
durante la estancia en el hospital desde la materia ancla de funciéon docente, practicas del

ejercicio docente y herramientas tecnolégicas en educacion superior.
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El programa educativo con lineas de inclusion educativa se ha sistematizado desde
el proyecto curricular de la SEP, donde se generaron manuales de trabajo para cada una
de las etapas de los estudiantes de acuerdo al grado escolar, aplicando ejercicios de
aprendizaje, partiendo de las necesidades educativas del nifio pero siempre alineado a las
competencias que debe lograr el estudiante en el ciclo escolar correspondiente.

Gestién de bitacoras de trabajo con cada estudiante. Elaboracion de sesiones
fundamentadas en programas curriculares de matematicas, espafiol, ciencias, valores, de

acuerdo a los contenidos educativos que se plasman en los programas.

Disefiar un curso que desarrolle habilidades de manejo de la tecnologia educativa y

permita la eficiencia de los recursos disponibles.

2.- Disefio de programa de Intervencion para cuidadores primarios y secundarios,
desde las asignaturas anclas de asesoria familiar, consejeria y disefio de programas de

orientacion educativa

Disefio de 3 Talleres duplicados para cuidadores primarios con los temas: Cémo
ayudar a mi ser querido con cancer, la unién familiar ante la enfermedad del cancer y hay
un tiempo para cada cosa bajo el cielo; se disefiaron manuales Yy tripticos, la duracién

total es de 12 horas de trabajo directo con cuidadores primarios.
Disefio de un manual para cuidadores primarios.
3.- Establecer redes de vinculacion con diferentes organismos afines.

Convenio con la asociacion para enfermos de cancer y familiares “Estoy Contigo” y

]

“una Sonrisa Mas” grupo alumnos de Tecnoldgico de Monterrey.

Apoyo a asociaciones que buscan donaciones con el fin obtener recursos para los

nifios y su posada navidefa.

Capacitacion en competencias para atender pacientes oncolégicos impartida por

Hospicio de Phoenix Arizona.

4 .-Involucrar a diversas carreras de ULSA Noroeste.
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Disefio de carteles, programas computacionales y video, con el objetivo de
implementar una campafia de sensibilizacion para dar continuidad a las fases ya iniciadas,

y las que estan en proceso.
5.- Adecuar y poner en marcha un espacio fisico del hospital.

Se acondiciona el espacio del aula de ludoteca y del aula de “sigamos
aprendiendo” y se trabaja interdisciplinariamente para el disefio de mensajes positivos en

carteles, manuales y tripticos.
FASE III: Implementacion
1.-Programa Educativo

Implementacion del programa educativo con lineas de inclusion educativa

sistematizado desde el proyecto curricular de la SEP.

Generacion de manuales de trabajo para cada una de las etapas de los
estudiantes de acuerdo al grado escolar, donde se aplican ejercicios de aprendizaje,
partiendo de las necesidades educativas del nifio pero siempre alineado a las

competencias que debe lograr el estudiante en el ciclo escolar correspondiente.
Implementacién de curso “Tecnologia Educativa” dirigido a docentes de SEC.

Gestién y elaboracién de bitdcoras de trabajo con cada estudiante, se trabajan
programas curriculares de matematicas, espafol, ciencias, valores, de acuerdo a los

contenidos educativos que se plasman en los programas.
2.- Programa para cuidadores primarios:

Circulo de talleres en el que se imparten temas relacionados con el afrontamiento
de la enfermedad asi como espacios de asesoria psicolégica grupal. Disefio de manual y

tripticos.
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FASE IV: Realimentacién y evaluacion

En el sistema escolarizado, la evaluacion parte del proceso de trabajo que se ha
logrado, es el andlisis de los procesos educativos a partir de ejercicios que realizan los
estudiantes, durante las visitas de escolarizacion, el cual se representa en graficas de

resultados.

Para la evaluacion de talleres a cuidadores primarios, se hizo una reflexion como
evaluacién sumativa donde los participantes, expresaron en lo declarativo las herramientas
de afrontamiento, la concientizacion de su trato como cuidador, se dieron cuenta de la
importancia de tener un grupo de apoyo para interactuar con personas que padecen la
misma problematica, ademas se participé con apoyo de terapias individuales a tres de

las madres de familia.

Planeacion de la elaboracion disefio y rabricas de evaluacién, para las lineas de

accioén en proceso.

Resultados

Las fases y lineas de accién se encuentran en diferentes etapas de proceso de

gestion:

En el programa de escolarizacion se ha trabajado con 228 nifios, 108 hombres y
120 mujeres, quienes se encontraban en una edad entre 1 y 15 afios, y se trabajo con las
materias de espafiol mateméticas, valores, ciencias naturales, historia, geografia,

psicomotricidad y desarrollo de habilidades del pensamiento. (Grafica 1y 2)

Enero de 2010, programa educativo con los nifilos y capacitacion a docentes

enviados por la SEC.

Enero de 2013, programa de atencion a padres de familia, elaboracion de

manuales para cuidadores y adecuacion de espacio.

En disefio, programa de trabajo para las personas que tienen contacto con los

pacientes.
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Los talleres fueron impartidos a un total de 35 cuidadores entre los 27 y 56 afios de
edad, con escolaridad promedio de secundaria, el 85% de los cuidadores fueron mujeres y
el 15% hombres (Gréfica 3), el 80% era la madre, 15% el padre y el 5% abuelas. (Grafica
4)

Con respecto a los resultados de cuidadores primario en la imparticion de los
talleres, los asistentes compartieron y retroalimentaron los contenidos asi como el impacto
en su vida y el 94% compartié que entre las herramientas mas importantes que adquirieron
se encuentran: estrategias de relajacion en momentos de estrés, formacién de un grupo de
apoyo, identificacion de sentimientos relacionados con la sobrecarga fisica, emocional,
mental y social y el fortalecimiento en la comunicacién familiar. Agradecieron la
participacion y entrega de las impartidoras del taller. El 6% restante compartié que se les
dificulté concentrarse por la mortificacion de separarse de su enfermo aun cuando tuvieron
asistencia personalizada. Lo anterior se realiz6 mediante una bitacora de relatoria

durante el cierre del curso.

En vinculacién se han realizado convenios con Estoy Contigo (grupo de apoyo a
enfermos de cancer y familiares), y una Sonrisa Mas (grupo de apoyo ludico del
Tecnol6gico de Monterrey campus Cd. Obreg6n)

Se han realizado dos ponencias de investigacion una a nivel nacional y otra a
nivel internacional, presentado los avances del proyecto en escolarizacion, del Apapuchi...

no me sueltes.

Conclusion

Tomando en cuenta el Plan maestro 2010 /2013 Universidad La Salle Noroeste que
pretende en sus factores criticos, hacer equipos de intervencion, fortalecer la investigacion
y trabajar en forma disciplinaria con personas en situacion vulnerables, se ha permitido
implementar el proyecto “Apapuchi. No me sueltes” el cual ha brindado una formacion

como personas competentes con base a cuatro saberes de la UNESCO:

Saber convivir: Trabajo en equipo, tolerancia a la diversidad, comunicacion,

autorregulacion.
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Saber hacer: Disefios Instruccionales, manejo de grupos, asesoria familiar,

elaboracion de talleres, capacitacion a adultos.

Saber ser: empatia, confianza, responsabilidad, sensibilizar ante el dolor ajeno,
capacidad de asombro, manejo de emociones, estrés y ambigledad de situaciones,

resolucion de problemas y manejo de prioridades.

Saber aprender: Autorregulacién y autoestudio, investigar informacion extra clases

y aplicacion en escenarios reales.

El reto de apoyar a los mas necesitados como es el caso de estos nifios y sus
cuidadores ante las necesidades que mostraban las cuales han sido parcialmente
satisfechas con el proyecto pero todavia queda mucho por hacer ya que hay limitantes
como: Tiempo, estadia de los pacientes en el hospital, horarios de las alumnas y docentes,

mortalidad en el proceso de duelo y las actividades propias de un sistema hospitalario.

Los procesos de trabajo con respecto al objetivo en cuidadores primarios indican
gue se ha logrado dar apoyo al paciente en su calidad de vida desde el momento en que
el cuidador ha recibido asesoria y talleres para su relacion con el familiar hospitalizado
como lo es herramientas de afrontamiento saludable, estrategias de readaptacion y
favorecer la dinamica familiar; de tal forma que el cuidador primario tendra herramientas

para interactuar y concientizar al cuidador secundario.

Graficas

Gréfica 1
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Gréfica 2
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