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RESUMEN

El presente documento es un estudio investigativo, de tipo cualitativo desde un
enfoque interpretativo, acerca de los imaginarios sociales sobre si mismo que construye u
grupo denifios conformado parna nifiay dos nifiosen condicion de enfermedades crénica
gue padecede cancer y asma crénieatre los 9 a 12 afioka poblacion estudipertenece

a diferentes localidade®e Bogota, comdSuba, Engativa y Kennedy

Dado que, ellogivencian experiencias afines por su condicién de enfermedad que se
caracterizan por cambios fisicos y emocionales, como: caida del cabello, exceso de vello
pubico, caida de las cejas, resequedad excesiva en la piel, prolongaciones hospitalarias a
causa ddos tratamientos médicos, que ocasionan alteraciones en los estados de animos,
dificultades para continuar escolarizados y presencia de sintomas de anhedonia que limitan

la interaccién con el otro.

De acuerdo a lo anterior, se desarrollaron técnicasaddeccion de la informacion e
instrumentos, tales como: observacion participativa, entrevistasesemnituradas y talleres
iconograficos; que buscan entender a traves de la voz de los nifios y la nifafieacsayres
imaginarias sobrgi mismo, pargromover sugerencias de acompafamiento en el campo
social, que posibilite en esta poblacion mejorar la calidad deendias diferentes entornos

donde se desenvuelvaerada uno de ellos.



De modo que, los avances desde la medicina en su afan de nzeganadicion fisica
de los nifios y las nifias por la patologia presentada, los sujetos crean imaginarios de si mismo
en las que se configuran como objetos de estudio que deben seguir tratamientos meédicos y

cuidados rigurosos por lo que sensideran como ses anormales.

Para ello, la investigacion se orientd desde la teoria de los imaginarios sociales de
Cornelius Castoriadis, que permite identificar desde la psique y la sociedad la construccién
de las significaciones imaginarias a través de creenciaspsfeatociones, sentimientos y
deseos que se transforman dia a dia a través de la relacion con el otro. En ese sentido, la
revision tedrica permitio interpretar las significaciones imaginarias de los nifios y lalnifia,
cual,posibilité generarestrategiasle acompafiamiento para fomentar la participaciéon de los
sujetos durante su enfermedad y mejore su calidad de vida, sin ser re victimizados.

Palabras clave:Imaginarios sociales, si misnmaofancia, enfermedades cronicas.



ABSTRACT

This paper is gualitative investigative study from an interpretive approach on social
imaginaries about themselves that builds a group of boys and a girls in chronic diseases of
cancer and asthmiaetween ages &and 12 The study population belongs to different towns

from Bogotéd Suba, Engativa and Kennedy,

Since they experience similar situations due to their disease condition that are
characterized by physical and emotional changes, such as: hair loss, excessrpiddlmga
eyebrows, excessive dryness of the skirglonged hospitalizationsaused by medical
treatments, which cause mood disturbances, difficulties in continuing schooling, and the

presence of symptoms of anhedonia that limit interaction with eael. ot

According to the above, information collection techniques and instruments were
developed, such as: participatory observation, stractured interviews and iconographic
workshops; seeking to understand through the voice of children the imaginaringsean
about the concept to promote suggestions of accompaniment in the social field, which will
enable this population to improve the quality of life, from different environments where each

of them unfolds.

So, advances from medicine in their effort to ioy® the physical condition of
children by the pathology presented, subjects create imaginary of themselves in which they
are configured as objects of study that must follow medical treatments and care rigorously in

those who are considered abnormal beings.



To this end, the research was oriented from the theory of social imaginaries of
Cornelius Castoriadis, which allows to identify from the psyche and society the construction
of imaginary meanings through representations, beliefs, affections, emotiomgySeeid
desires that are transformed day by day through the relationship with each other. In this sense,
the theoretical review allowed to interpret the imaginary meanings of the children they build
in the different contexts in which it interacts, in wha&ccompanying strategies were created
that encourage the participation of subjects during their illness and improve their quality of

life, without revictimizing.
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INTRODUCCION

El impacto de las enfermedades crénicas en la infancia, ocasailamaticas en los
aspectos afectivos, cognitivos, fisicos, comunicativos y sociales, que cambia negativamente
el concepto de si mismo, Ante esto, es importante conocer el alcance que tienen estas
enfermedades en la vida de los nifios durante las prietayzes de desarrollo infantil, donde
afecta o reafirma, segun el caso, su propia autoimagen. Ocasionando, rupturas y
transformaciones en su vida cotidiana por los estilos de vida a los que estan acostumbrados

antes de poseer esta condicion de salud.

De ah que, durante el tipo de tratamiento se ven expuestos a diferentes procedimientos
como: quimioterapia, radioterapia, hospi#ationes prolongadas ynedicamentos,
generando situaciones estresantes acompafiados de mdultiples cambios en las dinamicas
familiares, dificultades en las relaciones entre pares y ausentismo escolar; siendo estas, un
factor determinante que ocasiona reacciones de ira, ansiedad, angustia e irritabilidad durante

y después de la misma.

Esta investigacion tiene como objetivo develar loaginarios sociales que elaboran
de si mismo una nifia y dos nifios entre los 9 a 12 afos en condicién de enfermedad cronica,
para sugerir estrategias de acompafiamiento durante la enfermedad. Donde los sentires,
valores, creencias, ideas, imagenes y deseeslas nifios manifiestan; juegan un papel

importante de acuerdo con el tipo de familia, las pautas de crianza y la escolaridad.

11



Es asi, como la Maestria en Infancia y Cultura en el énfasis de Historia, Imaginarios
y Representaciones Sociales permite avas a los diferentes contextos en los que se
desenvuelven la nifiez y reconocer la voz a través de las significaciones imaginarias que

construyen a partir de la experiencia de vida y reconocer la multiculturalidad.

A continuacion, se expone una brelescripcion de los capitulos que conforman la
investigacién. En el capitulo |, hace referencia a la problematizacién, pregunta problema y
los objetivos. Ya que, los nifios y nifias en condicion de enfermedad cronica por los
constantes seguimientos, trataniisnmédicos y cuidados rigurosos por parte de la familia,
se identifica desconocimiento por parte del otro frente a lo que piensan, sienten y desean ante
los diferentes contextos en los que se desenvuelve. De ahi que, el objetivo es develar los
imaginariossociales sobre si mismo que tiene los nifios y la nifia en condicion de enfermedad

cronica, para sugerir estrategias de acompafiamiento durante la enfermedad.

Capitulo I, da cuenta del estado del conocimiento que permite un rastreo bibliografico
de fuents académicas en relacion con la atencién en nifios y nifias con estas problematicas,
que aportaran al mismo, para identificar si existen investigaciones similares, que contribuyan
a entender cuales son los imaginarios de si mismo desde la propia vozyiriamid inciden
estas en los entornos donde son participes en su diario vivir. Capitulo Il describe el marco

tedrico en cuatro categorias relevantes para el presente estudio, tales como:

12



Infancia: huellas y transformacion, que brinda un breve recorratéritio, en el que
se retoman autores como: Philippe Ariés, DeMause y Pablo Rodriguez que permiten dar una
mirada global de las transformaciones que ha tenido la concepcion de infancia segun la época.
Finalmente, se analiza la multiculturalidad de los mwt® donde los nifios y nifias son
promotores de sus propias voces Yy se establece el concepto de infancia que responde a esta

investigacion.

Si mismo, el cual, permite al individuo descubrir, construir y crear significados de su
propia experiencia de acuerdon la adaptacion de las respuestas biologicas, conductuales y
afectivas del presente. Apoyado por la teoria de Lorena Fernanda Rodriguez fundadora del
centro de investigaciones de psicoterapia de Gestalt para nifios y adolescentes; quien a través
de su eperiencia brinda una premisa integral del concepto y su transformaeidién,
hace referencia a la teoria de Carl Rogers que nos permite dar una mirada del Si Mismo a
través del constructo fenomenoldgico que se va formando por medio de la interas@bn co

otro.

La enfermedad cronica infantil, en este apartado se realiza una descripcion general
sobre las principales problematicas, que conlleva el adquirir una enfermedad en los nifios y
nifias entre los 9 a 12 afios y como ella, desencadena factoreguia alalidad de vida de
cada uno de los sujetos. Asimismo, se da a conocer las fases de la enfermedad que debe
superar. Para ello, se retoma las diferentes apreciaciones por parte de la doctora Maria del
Pilar Palomo, quien ha dedicado su vida a estuliiar efectos secundarios de las

enfermedades en la infancia.
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Y por ultimo, Imaginarios Sociales en la infancia con enfermedades cronicas, esta
categoria hace referencia como pilar fundamental a la teoria del padre de los Imaginarios
Sociales, Cornelius Cumsiadis, aclarando que las significaciones del ser humano son
creadoras de sentido desde un dominio psiquico y social para la construccion de identidad

segun la experiencia propia en la sociedad.

En el capitulo IV, se muestra la ruta metodolégica bajocanmpo de estudide tipo
social, el enfoque y fatécnicas einstrumentos necesarios para la recoleccion de la
informacion de la presente investigacion, como: observacién participativa, entrevista semi
estructurada y talleres iconograficos con dos nifiasng nifia, que presentan cancer
osteosarcoma, leucemia linfoblastica aguda y asma cronica. Capitulo V, se evidencia el
andlisis de cada uno de los instrumentos aplicados por medio de matrices de sistematizacion
y las sugerencias a los profesionales muitigiinarios que atiende esta poblacion necesaria

para el acompafamiento durante la enfermedad.

Y para finalizar, el capitulo VI. Hallazgos y Conclusiones que permite evidenciar la
articulacion del marco tedérico con los resultados obtenidos en el adélsisvestigacion
esto, nos permitioidentificar las significaciones imaginarias de rechazo, desigualdad,
anormalidagentre otrosque presenta la poblacién estudio con enfermedad cr@hicaal,
da origen a la creacion de estrategias de acompafiamiento a esta poblacion a partir de las voz

de los nifios y nifias.

14



CAPITULO |. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1.Problematizacion

La nifiez al afrontar la condicién de enfermedad segun las patologiasdkggperativos
0 no transmisibledeterminan el grado de cuarentena hospitalaria segun el nivel de dificultad
de la fisiopatologia, desencadenando asi, aislamiento en los escenarios de socializacion entre
pares commnecanismalebioseguridadlos signosy sintomasieltratamientoy alteraciones
en los cambios fisicos, tales como: caida del cabello, inflamacion corporal, exceso de vello
pubico y dependencia de aparatos médicos, lo que provoca conflictos emodipeales

afectan en el concepto de si mismo.

Ocasionando, ausentismo escolar, cambios en las rutinas, efectos secundarios en la
farmacologia y probleméticas cognitivas afectando las funciones ejecutivas superiores
(atencién, concentracién, memoria y logica) que alteran el ciclo vital y la relacifuam

y adultos.

En las dindmicas familiares se identificaron transformaciones en las practicas y estilos de
crianza, encaminadas a suplir las necesidades especiales relacionadas al comportamiento y
las caracteristicas especificas de los hijos/as en a@mdie enfermedad cronica, lo que
conlleva a que la mayoria de las veces se deriven probleméticas en los estados emocionales
de la familia como:estrés, ansiedad y negaciéon por la gravedad de la patologia, que sufre
dificultades, en: la separacion entradpes, sindrome del hermano enfermo y bufnout

(Palomo, 2000, pag. 55)

! Burnout: fatiga por compasién

15



Sin embargpexisten diferentes profesionéses como: psicologos, médicosgpgogos
y trabajadores sociales, que brindan apeymcional socialy educativoparafomentarsu
calidad de viday asipromoverlos derechos fundamentala través de decref@70 del
2013, quebrindaprogramasalescomo: resiliencia infantjlapoyo a programas educativos
especiales de institucionpgblicas y privadas desde autesspitalarias y programas ludicos
Pero durante las practicas psicopedagdgicas con la poblacion estudio, se evidencia que
persiste un desconocimiento, por parte de los docentes en cuanto a la historia clinica, historia

demogéfica y afectiva, para abordar la integralidad del sujeto en esa condicién.

Existen avances desde los estudios investigativos de la Maestria en Infancia y Cultura
que dan cuenta de multiples escenarios de interaccion diferentes al aula escolar. ¥, es desd
alli, que se logra la construccion de sujetos dekdspecto histéricgocial y multicultural
que se configura a partir de los imaginarios sociales sobre si mismo a partiradicsin

cultural y la experiencia de vida de cada individuo.

Es por esto, que esta investigacion pretende indagar sobre los imaginarios sociales de si
mismo, que construyen dia a dia los nifios y nifias con enfermedades crénicas de acuerdo a
su situacion hospitalaria, familiar, escolar y social debido a que pordecicon se evidencia
revictimizacion, aislamiento y disminucion en la interaccion entre pares, por lo cual, se hace
necesario reconocer los imaginarios sobre si mismo que construyen durante el curso de su
patologia y entender la situacion de vida que ewalpadecer la enfermedad v, fasilitar

un acompafiamiento adecuado.

2 Decreto 1470 de 2013, por medio del cual se reglamenta el Apoyo Académico Especial a menor de 2018
regulado en la Ley 1384 del 2010 y Ley 1388 del 2010.
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En ese sdito, se requiere caracterizar las significaciones imaginguiasonstruyen los
nifos y nifias con enfermedades cronicas sobre si mismo. Ya que permite reconocer a los
nifos y nilas como sujetos sociales que a consecuencia de su enfermedad presentan
alteraciones en las dimensiones de desarrollo. Seguido a esto, es necesario ldentificar las
imagenes y los conceptos que tienen los nifios y nifias sobre su enfermedad, ya lger, perci
su propia realidad de manera distinta a consecuencia de su patologiail¥@oAnalizar
la construccion del concepto de si mistiedos nifios y nifias con enfermedades crénicas en
la interaccion con el otro, debido a que se generan en la mayeriasdveces

transformaciones sociales que cambian su propia realidad.

1.2.Pregunta problema

Es asi, como en el marco de la problematica anteriormente referida, surge la

siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cuales son los imaginarios quean elaborado sobre sinismo dosnifios yuna nifias

de 9 a 10 afios de edad en condicidon de enfermedades crénicas?

Con el fin de responder a la pregunta de investigacién, se guiara el analisis por medio de

las siglientes preguntas orientadoras.

1 ¢Coémo el nifilo/a en condicién de enfermedad crénica transforma su interaccion
socioculturaP
e (Cudles soras significaciones imaginariague presentan los nifios y nifias en

condicion de enfermedad sobre si mismos?

17



1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo General

Develar los imaginarios sociales que elaboran de si misimaifia ydosnifios entre
los 9 a 12 afos en condicion de enfermedad cronigaara sugerir estrategias de

acompa@mieno durante la enfermedad.

1.3.2. Objetivos Especificos
9 Caracterizatassignificaciones imaginariague construyen los nifios y nifias con
enfermedades cronicas sobre si mismo.
1 Identificar las imagenes y los conceptos que tidoe nifios y nifias sobre su
enfermedad.
1 Analizar la construccion del concepto de si mismdodenifis y nifias con
enfermedades cronicas en la interaccion con el otro
1.4. Justificacion
Los nifios y nifias construyen imaginarios sociales sobre si migraaon inseparables
de la psique y la sociedg@&ranco, 2003)lo que constituye la construcciéon de sentido
incesante de significaciones imaginarigge involucra afectos, deseos, emociones,
sentimientos, ideas y acciones que se incorporasdiotiamas de creacioén del ser y genera
comportamients colectivos en la sociedadEn este sentido, eselevante estudiar los
imaginarios sociales que tienen los nifios y nifias en condlei@mfermedad crénica sobre
simismaq con el finde reconocer al nifio y nifia estas condiciones como un sujeto histérico
social,que participan los diferentes entornasmo la familig hospitaly escuelay, a su vez

generapracticas de acompafamiento durante la enfermedad
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Puesto que, os nifios y nifias que adquieren enfermedades cronicas sufren
transformaciones significativgsor los signos ysintomas de la enfermedad. Asi mismo,
afecta en el aspectanocional, cognitivo y sodigor eldesconocimientade lapatologiay
el dolor que padecen, Igue provocamiedo, angus, ansiedad, estrés y dramdoa

constantes procedimientos médicBsgunStiven Blatt(2017)

Los problemas de salud crénicos son aquellos que duran mas de 12 meses y son lo
suficientemente graves como para crear algunas limitaciones en la actividad habitual. Los
problemas de salud crénicos suelen causar incluso mas angustia emocional questosgrobl

temporales(Parr. 1)
Lo que perjudica considerablemetdshabitos cotidianosen la vida de los nifios y nifias,
a causa de las estancias prolongattaggmientos médico$armacologicos y terapéuticos
gue ocasionan, cambios en las dinamicas familiares, ausencia en los procesos educativos,
interrupcidn en los procesos de socializacidon entre pares y pérdida de recreacion en espacios

abiertos de interaccién social, que difiawsignificativamente el desarrollo evolutivo.

A pesarde que durante la busqued®alizadade los trabajos investigativos a nivel
nacional e internacionaéxisten aportes cientificos desde las perspectivas cliicas
educativasno se evidencraregistios documentales en el campo de las ciencias sociales, que
reconozcan los imaginariosobre si mismo de los nifios y niflas en condicion de
enfermedaédscronicas; es decir, aquellos deseos, anhelos, imagenes y conceptos que tienen
a partir de la experienciaedvida con la enfermedad, al ser considerada como sujetos
histéricos— sociales inmersos en una cultura en la cual, experimentan, les suceden cosas,

sienten, desean y piensan acorde a las situaciones vieancial
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En este sentido, cabe anotar glienfasisde la Maestria en Infancia y Cultutaysca
indagar sobréos imaginarios socialege los nifios/apara conoceel concepto de si mismo
en los diferentes entornos en los que se desenvualtesvés desu propia vozy ser
reconocidos como sujet activos que a pesar de poseer una patologia pueden continuar

interactuando, sofiando, creando y verbalizando cada uno de sus.sentires

Ante esto, se busca que los resultados de esta investigacion aporte significativamente al
campo de la infancia en mgde la atencién con enfermedades cronicas, que permita generar
otros objetos de investigacién donde se encuentran los nifios y nifia$pstalster en los
profesionales herramientas sociales, emocionales y educativas articuladas con el equipo
multidisdplinario en la atencién con esta poblacior mediodel reconocimiento de los

imaginarios sociales.
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CAPITULO Il . ESTADO DE CONOCIMIENTO

Con el propésito de saber qué tipo de prodtes se han hecho en torno a los
Imaginarios Sociales de siismo en nifios y nifia en condicién de enfermedad crénica, se
realizd una indagacion de tipo fisico y digital, que dan cuenta de los ejes tematicos de la
presente investigacion, como: Infancia, Imaginarios Sociales, Enfermedades Cronicas y Si

Mismo.

Para ello, se inicia exponiendo algunas investigaciones a nivel internacional encontradas
en las bases de datos de Scielo y Dialgeg desarrollan la concepcion de enfermedad
cronica infantil y la atencion a esta poblacion a travésuneenfoque terapéat.
Posteriormente, a nivelocal se revisan investigaciones y articulos cientifices la
Universidad Francisco José de Caldas y Universidad Pedagogica Nagisnalbarca la
concepcion de los imaginarios socialesconcepcion de si mismo y la infandiesde las

ciencias sociales a nivel histérico y cultural em hifios y nifias.

2.1. Panorama Internacional: Investigaciones sobre enfermedad cronica y la
concepcidn de si mismo

La investigacion tituladda Resi | i enci a en ni fios enfer mos
realizado por Elsa Kenn de Castro y Fernando Moreno Jiménez de Madrid, Espafia de 2007,
encontrado en la base de datos Scifticulo académico que brindan panorama general
sobre las situaciosey circunstancias adversas a la enfermedad cronica pediatrica a través
del significado de la resiliencia como mecanismo de defensa para apoyar situaciones

altamente dolorosas. Actualmente existen pocos estudios sobre temas que abordan la
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enfermedad infailtcomo solucién a la inclusidon que generen alternativas de cambios para

mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

Elsa Kenn de Ca® afirma que existen alguna&videnciasque revelan los nifios
enfermos crénicoseadaptarteniendo en cuenta la crianza, las relaciones interpersonales y
la estabilidad emocional en la que se encuentran. Asimismdesgfica que para otros
casos, los infantes bajo una condicidredfermedad, presentdesajustes emocionales y de
conducta. Brestarazél os estudios de |l a “resili-encia”
psicceducativo relacionan la enfermedad crénica pediatrica como panorama de
supervivencia sociocultural, lgue significaun cambio de perspectiva ciclico en el campo
de la edicacion y de la salud, ya geeenfocaenel desarrollo positivo del nifio teniendo en

cuenta los entornos.

La mayoria de las enfermedades crénicas infantiles se enfrentan a dolencias, dificultades,
molestias y dafios con distintas caracteristicas. Eraly mr part e, “l as enf e
progresivas, causan deterioro fisico importante, perjudican el desarrollo del nifio y requieren
tratamientos dolorosos y largas hospitalizacon@®loreno Jimenez, 2007, pag. 8E)|
tratamiento médico ha desarrollado grandes evoluciones en los dltimos afios, pero pocos
estudios en Psicologia han enfocado su impacto sobre el bienestar y salud mental del nifio.
Sehacenecesario indagar qué tipo de imaginarios tienen los nifios sotwadigion y como
a partir de técnicas artisticas, ludicas y de aprendiij@nuyenos efectos secundarios en

los nifos.

Por lo anteriorlas investigaciones que apunten a mejorar las dimensiones del desarrollo

de los nifios/as enfermos crénicos, seepaian a través de los procesos evolutivos que
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caracterizan el periodo de la infancia y adolescencia en sus aspectos fisicos, emocionales,
cogniivos y socialeslo que permite que cada uno de los infantes se adapte y se transformen
a partir de los imaginarios reales que la sociedad emite para ser incluido, respetados y

aceptados independientemente a su condicion.

Ya que las experiencias sobre las dolencias, elstaal la impotencia, dafio organico y
tratamiento intrusivo provocan cambios y alteraciones en la representacién del @ierpo d
nifios y adolescentes enfern{dtoreno Jimenez, 2007¢Cada uno de esos cambios intimida,
limita y redaza la corporeidad, generando sufrimiento psiquico, que desencadena
sentimientos y emociones de inferioridad frente a las demas personas (el nifio se siente
“di stinto” por estar en un cuerpo diferente

Asimismo, es importante resaltar gles seres humanos interactian con el otro
adaptandose a los cambios durante las experiencias, pero también puede conllevar a la
inadaptacion en un periodo evolutivo, dificultando la capacidad del nifio/a que conlleve a
mejorar o disminuir su estado sociatela enfermedadPor lo anteriorgfectian estudios
desde el concepto de resiliencjae se refiere &como los nifios y jévenes se desarrollan
cuando tienen que enfrentar circunstancias adversas, valorizando los aspectos positivos de la
adaptacioh (Moreno Jimenez, 2007, pag. 82 resilienciaquebrinda la posibilidad de

superacion, sin que necesariamente represente la eliminaciéerderraedad.

La investigacion tituladdinfluencia de las enfermedadenicas en el rendimiento
académico y en la interaéch socio c ul tQlavea XXI. Reflexiones y a de
Experiencias en Educacidgealizado por Cristina Reina Cano de Villamartin en el 28%1.

un estudio que da cuenta de las implicaciones psicofgicamportamentales, asi como las

23



posibles implicaciones en el rendimiento escd&mifioga con enfermedades cronicas, que
tienen una edad comprendidas entre los 6 a 12 afos, para ello se utiliz6 un método
participativo, dondedesarrolla un trabajo corapativo de nifios/agnfernos cronicos y

ninogascompletamente sanos

Para lo anterigr deciden aplicar el cuestionarioBASC; que responde al sistema
de evaluacion de la conducta en nifios y adolescég@@so, 2011, pag. 9)evaluando las
dimensionesAdemasevallalos trastornos emocionales y problemas de personalidad, que
tambiénidentifica rasgos positivos que pueden ser Utiles en el proceso de tratamiento.
Asimismo, se utilizéun disefio experimental gyosfactor retrospectivo, con medida

independiente en la variable grupo de enfermedad crénica vs sin enfermedad cronica.

Mostrando parasteestudio andlisiencaminado #as estadisticagjuerevelan qudos
estudiantes con enfermedade$nicaspresentan mayoncidencia en laproblematicas que
afecta el desarrollo cognitivo, sogiabmunicativo y emocionakn comparacion colos
nifios que no presentan alguna condicion de s&&l vez es importante resaltaue la
poblacién con enfermedades crénicas,d@&ana presentatificultadescognitivas quese

deriva por cada una de la sintomatologia secundatratainiento médico

Se concluyeque el estudio da cuenta ldenecesidad devestigar desde el concepto de
si mismoa través de las significaciones inrayias Debido a quda poblacién estudio
experimenta cambiosmocionales, comportamentales y cognitivos, que a su vez interfiere
negativamenten el desarrolloevolutivo delos procesos escolares y en las interacciones

sociales con el otro.
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Otrainvestigacion que permite evidenciar desde la voz de las personas que presentan
enfermedades cronicass el articulo dela revistaCubana de salud publicétulado
“Enf er medades cr 0niedaizdapgy LovainellLadordbesdeld Hadbana ”
de2011, identificada ema base de datos ScieRrinda un panorama encaminado a reconocer
el proceso de la enfermedad desde los modos de expresion, intervencion y significacion por

medio de los aspectos individuales y socialesvipgncia el sujeto en estondicion.

Hoy en dia los nifios y adult@®n enfermedades crénicas tienen que lidiar de forma
permanente en las areas fisica, psiquica y simbdlica desde su individualidad y corporeidad
interna y externa en espacio muy alejados de la sociedad, per@ &la®t humano esta
permeao al contexto independientemente de su estado de salud, es un sujeto social que se
expresa y proyecta sus ideales en diferentes espacios de la vida cotidiana, por lo que esta
obligado a trascender dicha individualidad interna a la subjetividad sociocudhaeds del
mantenimiento de las relaciones interpersonales, desde un espejo fundamental el cual los
sujetos reconstruyen su imagen social y perdateates, 2011, pag. 488)

Las personas con enfermedades cronicas exttualidad hasido un retodebido al
estadade vulnerabilidad ante la limitacion en la calidad de yighestado funcional de las
personas que la padecen. Es por esto, que la investigacion aborda los impactos generados por
la enfermedad crénica soblas diferentes areas de vida y reflexiona sobre los ejes de
significacion.

Por lo siguiente se retoma las palabraRdea Pera en el debate, donde incluye que

Las enfermedades cronicas rebasan los marcos institucionales sanitarios y abarcan la
vida cotidana de la persona, asi como sus redes sociales. Una vez instauradas pueden

producir cambios psiquicos yomporales intensos y modificar areas de vida
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significativas, lo cual demanda de las ciencias de la salud superar el enfoque
exclusivamente centrado signos y sintomas fisicos para dirigir la atencion hacia la
repercusion de la enfermedad sobre los diferentes ambitos de vida de ser humano
enfermo, defendiendo un marco de comprension y abordaje cada vez mas holisticos
(Llanes, 2011, pag. 489)

De acuerdo con lo anteridg enfermedad no solo contribuye a alternar factisesos,
sinotambién psiquicos que alteran la calidad de vida en la interaccion con el otro, y no solo
centrarse en el componentesddud, sinanejorar las dimensiones del sEs poresto,que
la investigacion nos permite identificar un panorama de la atencion a las personas con
enfermedades cronicas desde el ser, que permita que a través del lenguaje el sujeto exprese
situaciones que afectan sm proceso socializacién en los diferentes contextos en los que se
desenvuelve desde una mirada psicologica y de resiliencia.

En los nifios las enfermedades crésicpueden conllevar a impactegativos dentro de
la heterogeneidad de las experienciasiad®s, culturales ycomunes, las cuales son
perceptivas de discutir partir de condiciones holisticas en las construcciones de género, los
significados del cuerpo y los sentidos construidos respecto al proceses@udedad.

En aras de continuar conr@sma lineallenas(2011)sostiene ques importante tener
una percepcion sobre lo que siente, analiza e identifica estas personas a partir de tres
componentes esenciales.

1 Significado de cuerpo como motor acarporeidad.
2 Significadode emociones

3 Significados de expresién social bajo esta conduccion
En conclusion la investigacién, permite identificar la necesidad de un estudio

encaminado a los imaginarios sociales sobre si mismo que peneifgetar e irdgriorizar
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las percepciones quienen losnifios, nifias Ap adolescentesn condicionenfermedades
cronicas durante su interaccion con los derdébido a quéas relaciones interpersonales
son las primeras aproximaciones que los seres humanos tieneiir, @eplas interacciones
ambientales, culturales, sociales, econdémicas y politicas en ambientes que traspasan los
afectos humanos.

Las personas con una enfermedad crbénica en algunos casos emiten respuestas de
aislamiento socialencubrimiento y manejo deecretos por saspectdisico, presentando
estigmas de rechazos o segregacion por no poder desarrollar las mismas actividades que los

demas sujetos das entornos sociales

2.2. Panorama Local: Investigaciones sobre imaginarios sociales y construccion

de identidad
“I maginarios sociales de infancia esta ni fios
investigacion fue realizada por Sandra Patricia Bastidas Santacruz en la Revitiade
e Imagenesle la Universidad Distrital Francisco José de Caldas de R&E3optar por el
titulo de Especializacion en Infancia, Cultura y Desarradl® destaca la concepcion de
infancia desde un recorrido histérico de los nifios y nifias con necesidadesvasiuca
especiales, ademas de encaminar una mirada de los imaginarios soctdeSadtariadis,
para pensar las capacidades diversas de los nifios yde$@ds un enfoque diferencial, ya

gue al dar una mirada hacia el nifio, sugiere pensar en el imaginario

Investigacion cualitativa que permite develar los imaginarios sobre infancia que tienen los
nifios y las nifias en situacion de discapacidad y estructurar las significaciones que dan cuenta

de la cultura a partir del lenguaje. La historia de infancia eni@ondde discapacidad es
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escasa lo que ha conllevado a desarrollaniaoquediferencial, el cual, se permite indagar

los sentimientos, creencias, significaciones determinantes en la infancia decakalos

nifos y niflasel objetivo de esta investigacion es explorar las significaciones imaginarias
que tienen los docentes de artes sobre el nifio en situacion de discapacidad en un municipio
de Cundinamarca.

El imaginario social permite identificar esas significaciones iddiaies a partir de una
construccion colectiva de los sentimientos, creencide gstamarera se comporta en la
sociedad. B investigacion se apoya con la teoria de Cornelius Castoriadis debido a que
“Todo lo quela sociedad representa, valora y hace tisgido gracias a los sistemas de
signi fi ca(Gantaanuz, 2042, pag.l52sdecir, aquellas significaciones que se
construyen en una colectividad.

La metodologia desarrollada en la investigacion permite comprender el fenbmeno que se
estudia y puede contribuir a una transformacion de la realidad o toma de decisiones. Durante
el desarrollo de la metodologia toman como referencia a Bartolomé (1992afjunea que
se pueden comprender patrones de tipo cultural de un grupo determinado a través de las
identificaciones de creencias y practicas concretas.

Para ello, se toma como instrumento la entrevista a los docentes de artes (danza, musica,
pintura, ente otros) que permita develar experiencias, creencias y sentimientos sobre la nifiez
en su situacién de discapacidad. En conclusion, los imaginarios sociales sobre un sujeto
especificamentka infancig permitenque la sociedad realice una mirada critieate a las
diferentes situaciones de la nifiez que estan permeados para provocar cambio en la sociedad.

Sin embargo, el rastreo investigativo nos permite evidenciarnquee encuentran

investigacionegncaminadas a los imaginarios que elaboran de si mik®mifios y nifias
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en condicién de enfermedad cronica, lo que dificulta pensarse en alternativas para la atencion
a la nifiez a través de la participacion de esta poblacion.

Por otro lado, se identifica investigaciones pa@nstruccion de identidad en condicion
de enfermedad crénica a través de la voz de las personas que presentan dicha patologia. A
fin, de identificar un panorama del si mismma investigaciortitulada nAgencia y
construccion de identidad en nifios coneemiedades cronicas r eal i zada por An
Garcia Mufioz, Marifio Salamanca y Karen Linette que pertenecen a la Universidad
Pedagogica Nacional para optar por el titulo de Maestria en Educacion y Desarrollo Humano.
Permite un estudio encaminado a la carcstion de identidad con enfermedades respiratorias
cronicas desde la voz de los participantes y sus familias en el afio 2014.

Se llevd a cabo en la Fundacion Hospital de la Misericordia (HOMI) y en el contexto
familiar de uno de los sujetos que participaren el estudio. Para ello, su desarrollo
metodolégico se fundamenta desde un estudio cualitativo y enfoque hermenéutico a partir de
relatos de vida, observacion participante y diario de campo.

El trabajo investigativo esta planteado desde la voz dekoifienfermedad crénica y sus
familias los aspectos que influyen en las practicas de agencia y los procesos de construccion
de identidad. Con el objetivo de, comprender la especificidad que presenta la agencia como
forma de actuacion questamediada cultalmente y la singularidad que caracteriza la
construccion de identidad como proceso constante deexdaocimiento.

Surge con la intencién de aportar en la comprensiéon de las implicaciones subjetivas y
sociales que la enfermedad conlleva, el cual, aatgh la siguiente pregunta problema
¢, Cudles son las practicas y los procesos de construccion de identidad que desarrollan los

nifios con enfermedades respiratorias cronigasdretende identificar las practicas a las
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qgue recurren los nifios para posicig@afrente a sus condiciones de salud y enfrentar las
barreras o dificultades que encuentran en el desarrollo de sus actiigadir dealli,
brindanrecomendaciones cuando egresa del hospital frente al cuddadtamente con el
adulto y no con el fio, en este sentido, elimina o ignora la presencia del nifio como aquel
sujeto que comprende las recomendaciones de proteccion.

En conclusién, el resultado de dicha investigac#salta la importancia de establecer
acciones frente al quehaapre eviden@nlos nifios y sus familiaal poseer esta condicion,
tambiéndegenerar redes de @y entre losnismos nifioy sus familias.

Otra investigaciont i t ul ada “ EI | enguaje corporal: S i
espacios de juego”’ reali zada por duasei er Ab &
desarrolla en el CEIP Pablo Picasso, de Valladolid, Espafia en el 2014. Con un grupo de nifios
de 4 afoslogra poner de manifiesto las diferentesracones sonoras que implemento este
grupo de estudio, a fitke identificarlas practica educativa que emergedesde elenguaje
corporal,

En este sentido, el cuerpo participa en la poética corporal en la acersa a su ser para
empezar un encuentro con el mundo a partir de gestos, acciones y movimientos universales
que posibilite laconstrucciéon de un lenguaje en si misrasgleguajese deriva de la
constitucién cultural encaminada principalmente por el@riacercamiento que el nifio tiene
con la madre, quien establece una comunicacidrverbalparaatender sus necesidades y
comprenderlo.

Por lo anteriorexisten diferenteslisciplinas dede las artegn las cualese utiliza al
cuerpo como instrumento de expresion de diferentes lenguajes en el que el cuerpo es una

conexién, sendo este unarepresentaciérdel (sujeto) y una construccién imaginaria,
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simbdlica eidentitaria,en la forma de relacién con etro, esto es llamadal cuerpo
colectivo. Segun el autor “la materialidad vy
representacion social, cultural tgmbién educativa, la que las artes colaboran para la
conformaciondeun ma gi nar i (Molinay 2084cpag. ¥0p ”

Es por eso que, | aeativad ycomaumicativas nleelgs leagiages t | v a s |
corporales afianzan | os c¢ on(bMdinap20le,pégoA) v su a
En la primera infancia la expresion corporal se convierte en una parte fundaaental
comunicacion con el mundo exterior.

De modo que, se considezhcuerpo como aquel que permite manifestar a la sociedad
sentimientos, emociones, sensaciones que ayubieaminar la identidad a partir de la
construccion de imaginarios sociatpge desarrolla los distintos procesos cognitivos, fisicos
y psicolégicos por aquella expresién corporal

Los lenguajes corporales en los nifios constituyen varios niveles en ehtiemto de su
propia imagen, tales como: cuerpo percibido, las vivenciagdas yel cuerpocomo
construccion de relacion psiquica. En este sentido, el cuerpo es aquel mediador del
conocimiento, la percepcion yn@emoria lo que puede ser percibido avés dejuega

En conclusion, el cuerpo y reconocimierde estepermite cautivar y desentrafar
emociones que se enriquecen a través de la experiencia vivida. Ademas, de una manera de
comunicacion hacia el otro para expresar movimientos, emocionesjiseis e identidad
gue desempefia en la sociedad.

Por altimo, la investigaciéhUn acercamiento a la experiencia de hospitalizacion de nifios
y niflas pacientes en la unidad de salud mental en el HiSpitahé n  Brealizada por ”

Lugdy Lizeth Padillaloncada de la Universidad Distrital Francisco José de Caldas de 2013
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paraoptar por el titulo d&specializacion en Infancia, Cultura y Desarradista encaminada
a comprender desde el relato de la experiencia de vida de los nifios y nifias durante su
hosptalizacion para generar recomendaciones al cuerpo médico.

Ya que,la hospitalizacion se convierés un dispositivo asistencial, lo que provoca una
pérdida de posibilidades evolutivas y de vida autonoma. Ademas, de una dificultad de la vida
relacional y faniliar. En estesentido,el objetivo de lanvestigacion esalidar las voces de
tres nifiosfrente a la experiencia de vida como pacientes de la Unidad de salud mental del
Hospital Simén Bolivar.ldentificado la importancia de rol familiar para mejorar
adecuadamente y detectar a tiempo dichas enfermedades mentafesnentain trabajo
interdisciplinario de manera conjunta con el equipo de profesionales.

Presenta uniamvestigacion cualitativa de tipo etnografigge indaga mediante los relatos
de vida la importancia de escuchlais sentimientos, emociones miedos, amarguras, el cual,
permite definir diferencias entre los pacientes en el que hay distintas significaciones de vida
y de la manera como son atendid&galzados mediante talleres iconogréficos y la
triangulacion en el analisis y definicién de las recomendaciones.

Se llevd a cabo, una observacion directa en aulas del que hacer del docente cotidiano,
entrevista, revision de materiales y registro de audidgov Para obtener la perspectiva de
los pacientes, el andlisis de contenido y asi obtener el analisis de categorizacién de las
entrevistas y relatos de vida.

Lo que permitid tener uacercarnos a los relatos de vida como fuente de interpretacion
de imaginarios en los cuales, los nifios y niflas expresan de manera espontanea los
sentimientos, emociones, lo que piensan frente a la situacién de enfermegdessgot, el

comportamiento Ya percepcion de los otros hacia los nifios/as en condicion de enfermedad
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La investigacion tituladalLos nifios y las nifias entre lo instituido e instituyente: desde la
politica publica a las practicas pedagodgidaue realizada por Cecilia Rincon Verdupata
la revista de infanciade la Universidad Distrital Francisco José de Caldas en el afio 2016
que logra desarrollar una aproximacioén a dados campos de investigacion de la maestria
en infancia y cultura, que permite abordar cuales son las dinagmiedsstituian la infancia,
en el que se destaca la interaccion entre sujetos, ya que juegan un papel fundamental en la
transformacion de practicaslturales dentro de la sociedathnde los imaginarios sociales
desde la teoria de Castoriadis, perragmprender que el hombre es hist&isozial desde
el nacimiento, es por esto que la infancia es una categoria holistica e integral de tipo social,
marcada por antecedentes relevantes que traspasan la multiculturalidad de los nifios y nifias.

En segundolugar esta investigacion,esta encaminadabajo un enfoque cualitativa
interpretativa, para hacer énfasis en los diferentes fendmenos que trasforman las
significacionesatravésdela voz deun grupode maestrosya que"la nifiezesunaformade
institucion imaginariaque ha llegado a configurarsecomo tal a partir de los complejos
procesosle aceptacionteconocinientoy sancionsocial” (Verdugo,2016,pag.12)

Paraello, sepropusoel usode técnicascomoentrevistasgruposde discusiony talleres
iconograficos,que permitieranrealizar puntosde encuentro,parala enmarcaciorde la
politica publica de infancia, que permitieron intercambiar significaciones entre el
investigadoty los sujetosestudiosFinalmenteserealizéunaproducciénunanarrativa,que
determinaral deciry hacerdentrode las practicaseducativasie los maestroy comoestas
influia en el quehaceestudiantgparatrasformany develarlos imaginariosde los nifiosy

nifiasy mirarseenrelacionconel otro.
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Estainvestigacionpermitié identificar cual es el rol de la infancia desdeel &mbito
educativoy cdmo las practicasde los maestroscondwcen al éxito de los estudiantes
independientea la condicionde vida en los que estanexpuestoya que las significaciones
imaginariasno solodependemlel autoyo comoun sersocial,sino alos multiplesentornos

enlos queinteractuamogsomosujetosactivos.
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CAPITULO Il l. MARCO TEORICO

A continuacion s desarrollan los referentes tedricos que permite dar una mirada desde
la concepcionhistérica de la infancia, la mirada desde las enfermedades cronioas y

imaginarios sociales de si mismo en nifios y nifias en condicién de enfermedad cronica

3.1. La infancia: huellas y transformaciones

Los conceptos y analisis para comprender la infanesalel el campo social, politico,
econdmico e institucional han sido investigados por mdultiples disciplinas, que permiten
categorzar particulares formas dentirla y escucharla, ya que no se puede ver la infancia
enuna sola rama de estudgnodesde un enfoque holistico e integral.

La nifiez se caracteriza desde una dimensiélbdica, que tiene como finalidad el
proceso evolutivo desde lo fisiolégico, neuroldgico, psiquico y las relaciones con los otros,
en el que se crean experiencias sigatfvas influenciadas pogl ambiente donde se
encuentranEstas son permeagiaor institucions, como: la familia, la escueléos aspectos
religiosos, las leyes y normague moldean culturalmente las practicas de socializacion e
interaccion.

Ahora bien, la infancia desde una mirada de estudio de sipcial se ha venido
transformando, dando prioridad a las particularidades del contexto en el que se sitla cada
epoca.En efecto, estanvestigacion se piendas nifios y nifiaxomo sujetos historico
sociaksdesde el ser integrajue conlleve a gibilizarse socialmente endatonomiale sus
propiosdeseos, anhelos, emociones y sentires de acuerdo a las experiencias particulares.

Para ello, seretoma lahistoria dela infancia de diferentes épocagor didintos

historiadoresUno de ellos es Phillipe Ari€d960)reconocido por los escrigalela historia
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de infancia a aavés de un estudio iconografién el que, sétomapara esta investigacidai
texto “EI ni Ao y | a vida f anmtonailasistoria desde |
Europa, que permite evidenciar por medioldsobras de arteel intento por retrair la vida
cotidiana de la época. Y, gkentifica que para el S. XVII el coapto de infancia no se habia
establecido como hoy en diainte esto, se considera que fue en esta época en la que la
infancia no tenia lugar en la sociedad, por lolgs@ifios y nifias ergsensadosomo adultos

en miniatura donde empleaban los mismdssrque los adultos

Cuando Ariég(1960) encuentra en las pinturas el retrato y la recreacion de la época
identifica la imagen de la infancéan la EdadMediaa través delos corrientes que marcaron
el rolen la sociedaden primer lugar, no hay conciencia, ni regulacién con el rol del nifio y
nifia ya que la infancia estaba mediada por el adkioeste sentiddps nifios dependian de
la figura materngarasatisfacer las necesidadassicasperq duranteel desarrollo mismo
los nifios y nifias a temprana edad debianasjactividadey tareas realizadas por el mundo
adulto.

En segundo lugase destaca la rupturaldefio adulto para estableceducacion y vida
socialen el quese reconoag comoel centro de la familiadonde pasa a ser un sj@isible,
protegido y cuidadoAlli, los procesos de ensefiaragaendizajeestaban mediados por el
génerq queevidencia dos vértices que dan cuenta del patriarcalismo; donde los nifios eran
los Unicos que @stian a las escuelggara formar el cuerpo y el alma y las nifias
desempeiaban laborésl hogar

Cabe aclarar que, los estudiealizadosdesde la iconografieambian a partir del S.
XVII por retratos que las familias hacen de ld%os y nifias. En es&poca la infancia es

protagonista, el cual, ya no saonsiderados amo personajes secundarios sino, que

36

Ant



empiezan a ser reconocidos en la socieadkse sentido, el autor profundiza no solo en las
pinturas sino en su vestimenta, ameias, significado de muerte en la infancia, entre .otras
Conllevandoauna infancia visibilizada como un adulto pequefio

Por otro lado,Lloyd DeMausehistoriador estadounidensglateaque esta nocion de
infancia que postula Phillipriés, hacearte de las consideracioneda®adultos hacia los
nifios Para ellodesarrollaseis etapas caracteristicas de las practicas de crianza, tales como:
primero, en la Antigliledad hasta el S. pfedominala muerte de los nifios que no son
perfectos y padecian algun tipo de enfermedad o mal formadibnes.e | t ext o “ L a
de | a mentiama&enexdlondeafirma que

A los perros locos les damos un golpe en la cabeza, al buey fiero y salvaje lo
sacrificamos; a la oveja enferma la degollamos para que no contagie al rebafo;
matamos a los engendros; ahogamos incluso a los nifios que nacen débiles y
anormales. Pero no es la ira, sino la razén la que separa lo malo de lo bueno
(DeMause, 1974, pag. 29)

Segundo, en los Siglos IV al XIlI, los nifios y nifias son entregados a nodrizas hasta
los 5afios el cual, se identificaron casos de abandono. Tercero, en el Siglo XIV abXVII
apuesta a manuales de educacion infantil, encaminado al castigo fisico y cuidado dgel cuerpo
al impedir movilizar con libertals extremidades través de fajasotros elementouarto,
en el Siglo XVIII se identifica transformaciones significatiescuanto al cuidado de los
nifios y nifias directamente por los padres de familia y los cagtigdsminaren aspectos
psicolégicos.

Ante estgla concepcion de infancia que se destat&uropa segun lineagas, saisla

de las condiciones de infancia en Latino Amédebido a que en la actualidad la infancia es
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una mezcla de creencias, valores, culturas y tradiciones en la so€edaal referencia el

texto* Los hijos del sol: U n Anaédca prehigpariaeenPaldo a | a
Rodriguez,que permite dentifica la infancia a partir de lasscrituras de los sacerdotes o
misioneros europeos; quienes al llegar al territorio se encuentran con indigenas de diferentes
creencias, estilos dei@nza entre idtintas culturastales como: Mayas y Aztecas en el que
desarrollaban ciertos uidlesy cuidados de la madre aste&urante y después del parto.

Estohace una fuerte relacion al momento del nacimiento del nifio o nidaneelas
condiciones de vida gendiande los cuidados paravitar procrear nifios con deftos
corporales y enfermedadess decir, que el adulto adquiere temor del nifio en condicion de
enfermedad y para ello se enfrenta a rituales de sanacion; en este sentido, el bautismo es una
fuente indispensabléle defensa ante algun tipo de hechizo, enfermedad o conductas
inadecuadasn la comunidad.

De ahi que, durante el crecimiento del nifio y nifia se utilizaba el castigo fisico y
psicolégico como forma de crianza para mantener disgjpdontrol del cuerpo y el alma
(Rodriguez P. , 2007, pag. 1@8neste sentido, este tipo de castigos se utilizé6 como medio
deensefianza para recordar lo aprendisopor esto, que la concepcion de infancia ha estado
marcada por el constante abandono, la muerte, castigo, desigualdad, entre otros

Se evidencia quenientras Phillipe Ariés realiza un recorrido historico a través de
registros y visibiliza una concepcién de infancia desde la Edad Media, DeMause refuta esta
concepcion debido a que la infancia gg&ausente e invisibilizada e escritde suceden
cosas draveés de las diferentes acciones de cuidado que las familias hacen hacia los nifios y

ninas.
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Y es ahi,como la historia se establece a partir de la cultura, la vida cotidiana, la
economia, las creencias y las significaciones del colectivo que permitdifidgde la
construccion social y su evoluciors por estogue seobservajuela concepcion de infancia
cambia segun la imagen de los sujetos y la sociedad que lo define.

Ahora bien yde acuerdo con ekcorrido historicola infanciacontemporaneae ha
reconstruido como sujeto de derechge implementan diferentes politicas con eld@n
proteger y cuidar la nifie2or lo quese establecda Convencion De Los Derechos
Fundamentales De La Niffezjuepromueven otras formas de practicas de crianza en la que
se empiezan a restringir todo tipo de maltratos desde las difeiresttegciones, en las que
se crean estrategias para el reconociefdandancia desde la diversiddde acuerdo colo
anterpr, Jiménez2012)afirma:

El sujeto hace parte de una experiencia institucional. De tal manera, no se puede leer
el devenir del sujeto sin la presencia de las instituciones que hacen parte de la sociedad
disciplinar. Eneste caso, en principio la familia, y la escuela desempefian un papel
fundamental en el proceso de naturalizacion de nuevos discursos y en la generacion
de nuevas practicas de socializacién y de nuevos procesosetesanidn que vive

la infancia(pag. 41)

Es asi, que la infanche sido transformadsinstaura institucionegjue ejercen el control
del cuidado de los nifios y las nifias y asi garantizar los derechos fundamentales. De ahi que,
hace parte de una experiencia institucional donde las dinamiodsarfas, educativas y
socialespermiten mantener y cumplir los derech®or esta razon, el interés de esta

investigacion al centrar la atencion a nifios y nifias en condicion de enfermedad crénica desde

3 Convencidn sobre los derechos del nifio, 1946 — 2006, tomado de:
https://www.un.org/es/events/childrenday/pdf/derechos.pdf
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los imaginarios sobre si mismos, permite destacar las relaciones con el meldipese
estasocializando, para comprendas ldimensiones del desarraflentro de sus procesos de

significaciones necesariaenlas interaccionesnlos demas.

Siguiendo con la linea tedrica, se tuvo como planteamiento principal para esta

investigacion, el sujeto histérico social, quien se emdue a i nmer so en una
recogida desde el acontecimiento y la experiencia de todos los hombres que habitan un lugar

en una época determinada, donde [Rocom&ti di anc
Trivifio, 2015, pag. 78y es por esto que a partir de las narrativas y expresiones iconograficas

de los nifios y las nifias en condicion de enfermedad cronica, viven diferentes experiencias

de formas particulares en la sociedad que se constituye segun Bauman de una cultura solida

de normas, leyes, creencias a una cultura liquida que se transforma de acuerdo a la percepcion

de la realidad de cada sujeto.

Incluso, la infancia se configura a través de la voz, los sentires, deseos, pensamientos,
tradiciones, creencias para dar sentdpercibir la realidad, por tanto, aquella actividad

humana que determina su propia historia.

De ahi que, la infancia es un sujeto activo social en cuanto a que tiene acontecimientos y
experiencias particulares, que vive en sociedad y es asi que @gaabttimana se configura
como fuente de histor{&incon & Trivifio, 2015)igado a la cultura, generando asi, vinculos

en la forma de relacionarse y expresarse con el otro.
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3.2. Si mismo

Para retomar el objetivé\nalizar la costruccion del concepto de si mismdakenifios
y nifias con enfermedades cronicas en la interaccién con elSetioma las teorias de la
concepcion de si mismo y la construccion colectiva de acuerdo a la experiencia de vida que
tienen los nifios y nifiaon esta patologia.

Cadasujeto forma su propio auto concepto ¢cémo y cuando se forma este concepto? Pues
bien, cada uno de estos procesos integrales, nacen a través de las interacciones en la infancia,
periodo primario por el cual cada uno de los seres humanos de acuerdaradesisticas,
vaformando el caracter para ir generando ideas nuevas sobre lo que se piensa de cada uno,
es por esto que los estimulos que se reciben del medio ambiente, juega un papel importante
en la trasformacién de la imagen propia.

Segun Freu@2013)

“el i ndividuo es un ser soci al o al menos,

relaciones con otros, tanto en el plano interpersonal de las relaciones familiares o directas

como en el de | a perteneci(pdg.d22agr egados soc

Es asi, que lamagendel sujetova creando una identidad con actitygensamientos y
rasgosque hacen que se distinga del resto, ya que esta identidad va teniendo una
trasformacion gradual, desde lpsmeros meses de vida, donde son los padres quienes a
través de la percepcion que emite el bebé, pueden dar un concepto descamaien se
parece y quizas odo sera mas adelante, gracias a cada una de las caracteristicas fisicas,

cognitivas y emocionias que conduce a generar conocimientos de la personalidad.

Antes esto, vale la pena aclarar que después los 7 meses, el bebé empieza a desarrollar

el sentido de si mismo, como entidad fisica separado de su rAgulnetir de este
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momentocempiezaatenercapacidagaradarsecuentade queél tieneunamentey los
demasgste momento evolutivo, es capaz de compartir el foco de atencion. Esto es,
cuando el adulto le sefiala un objeto, el bebé mira la mano del adulto y seguidamente

mira al objeto. Y después elve a mirar al adultdGémez, 2012)

Dicho lo anterior, los nifios y nifias desde los primeros meses de vida, inician el
proceso de aprendizaje, descubrimiento y asombro, a partir del concepto de si mismo, el cual,
se establecéesde el imaginario segun la interaccion cambiante. Pero, cuando el nifio/a
presenta dificultades fisiologicas, afecta psicolégicamente el desarrollo evolutivo,
blogueando la autorregulacion; es decir, la ruptura de la capacidad para manejar las
situacionesy es desde alli que el sujeto crea nuevas formas de ser, enmarcadas en las
significaciones imaginarias sociales que llevan a la formulacion de nuevas logicas y
realidades culturales de acuerdo a las emociones, sentimientos, deseos, ideas e imagenes de

lo que piensan y sientefRincon & Trivifio, 2015)

Es asicomo esta imagen propia parte principalmente de las vivencias exploradas en cada
uno de los entornos donde el ser se desenvuelve, y es ahi donde la personalidad va
adquiriendo herramientas necesarias para actuar, relesgoexpresarseinteractuarcon
nuevos vinculos evida. Pero cuando los nifios y nifjaesentan enfermedades crénisas
presenta rupturas, en sus relaciones interpersonales, de espacio y de participacion con el
mundo externomostrardo alteraciones que modifican o dificultan las relaciones con la
sociedad. En este sentjdorena Fernanda Rodrigug@008)defineel concepto de si mismo,

como:.

El sistema de contactos y la forma de organizar la experiencia en el momento presente

gue integra todas las areas de los sujetos corporales, mentales y sociales. Cada sentido
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del si mismo emerge en un periodo sendileledesarrollo y se va consolidando en un

proceso continuo a lo largo de las distintas etapas de desguagId25)

De ahi, se considera qlees emociones y sentimientos que se vivencia con el actuar
diario, favore@r o perjudicar las connotaciones que se tienen de si mismo, pero, a su vez,
estas permiten identificar, mencionar, relatar o justificar todo aquello que agrada, apasiona o
todo aquello que duele, lastima y que trae recuerdos de tristeza, ralgastizade ¢,como
me veo? y ¢cOmo me ven? promoviendo estados de animo de satisfaccibn con nosotros

mismos, o por el contrario desconsolados, agredidos o distraidos.

Ya que los seres humanos a través de las experiencias evolutivas, tienen la capacidad de
auo disciplinarse a las condiciones de vida, para regular los estados de animo que hacen que
actué de diferentes maneras, dependiendo del espacio, los tipos de crianza, la constitucion
familiar, los valores y entornos, independientemente a las dificulbbgateblematicas en las
gue se encuentran dentro del ciclo vital. Por esta razén se retoma tres apreciaciones esenciales

que emerge el concepto de si mismo

Para ello, se retoma desde el psicoanaliSgmund Freud, que describe la estructura

de la mentelonde los seres humanos construyen y vivencias cada uno de sus actuares.

1. “ L a menscterese produce todos los procesos del pensamiento consiente, es la
fuente de las ideas y el conocimiento.

2. El inconsciente,hace parte de la mente que esta reprim@ajugar donde
depositamos todo aquello que nuestra educacién no nos permite admitir.

3. El preconsciente, region de la mente entre el consciente t el inconsciente, donde el

mat eri al al macena(@Berry,81lpagi4l) r ecuper abl e.”
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Por lo anterior, es importante resaltar que estas caracteristicas, forman el paso a paso de
la trasformacion del concepto de si mismo desde las primeras etapas de desarrollo, que parte
principalmente de la propia exploracion y de las formaedacion con el entorno y como
estas se ven direccionadas de acuerdo a la multiculturalidad de relaciones que forma un todo.
Dondela construccion de si mismo se da a través de las interacciones con los distintos
entornos sociales, que permiten al indixd descubrir, construir y crear significados de su
propia experiencia de acuerdda adaptacion de las respuestas biol&gicanductuales y

afectivas.

En efecto, los seres humanos van formando su auto concepto a partir de habilidades o
rasgos fisicosya que es la imagen, la percepcion o la deliberacion que un sujeto tiene de si
mismo, donde las ideas, valores, sentimiento, creencias y opiniones que cada persona se van
formando y se conforma a partir de las significaciones imaginarias sociales, al&dags
cuales el sujeto construye significaciones sobre si mismo, de esta manera la sociedad induce
y dirige sus discursos, rituales, relaciones y formas de comportamiento. Asi, la identidad se
transforma, en uno de los mecanismos privilegiados de éjedatpoder, a través del cual

se busca el control de las acciones posibles de los sujetos

Al crear su propio Yo, cada uno de los seres humanos, tienen la capacidad de auto
disciplinarse a las condiciones de vida, para regular los estados de animoeajuguease
actué de diferentes maneras, ya que el YO depende de un espacio, de los tipos de crianza, de
la constitucion familiar, los valores y entornos en los que pese a las dificultades sobre llevan

cargas emocionales.
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Por lo anterior, se describen cirmmmpetencias del ser, que permiten la concientizacion
de estados mentales, para afrontar cada una de las circuastanogjorar la capacidad de
introspeccioney resolucion de problemas, ante determinadas situaciones en las que el Yo,
Super Yo y el Elleestan relacionados de acuerdo a su condicion fisica, emocional, politica 'y
cultural.Que fortalece y regula segun el caso los estados mentales, para afrontar cada una de
las circunstancias y mejorar la capacidad de introspeccion y resolucion de prohlemas,

determinadas situaciones de acuerdo a su condicion fisica, emocional, politica y cultural.

1. Conciencia emocionalcapacidad para tomar conciencia de las propias emociones y

de las emociones de los demas.
2. Regulacion emocionalcapacidad para manejaslemociones de forma apropiada.
3. Autonomia emocional capacidad de sentir, pensar y tomar decisiones por si mismo.

4. Competencia social capacidad para mantener relaciones adecuadas con otras

personas.

5. Competencias para la vida y el bienestarcapacidad € adoptar comportamientos
apropiados y responsables para afrontar satisfactoriamente los desafios del dia a dia.
(Escoda, 2007)

Estas competencias toman relevancia y alternativas que permiten evidenciar cambios
sustanciales frascendentales para la construccion de las significaciones imaginarias de
si mismo, debido a que emerge dentro de las habilidades psiquicas del ser. Por esto la
infancia permite replantear, recrear, experimentar y actuar con el otro y como a pesar de
las circunstancias de vida en las cuales no se esta adwanora vivir. El concepto de

simismo toma nuevos rumbos de supervivencia y automotivacion.
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El niflo es considerado un ser que tiende a la evolucion (autorregulacion) cuyo si
mismo en formacion esf@asando por etapas de transicion. Un ser que siente piensa,
investiga, innova, aprende y, por lo tanto, cuenta con recursos propios que, al estar en
constante movimiento, requiere de experiencias que le permitan incrementar su
potencialidad para ir confomndo su identidad- como ser diferenciadcen un
ambiente. Debido a su inherente necesidad de desarrollarse que requiere medios para

expresarse y crecdRodriguez L. F., 2008, pag. 26)

En aras de continuar con el misnrmdassis, el nifio y nifia con el pask tiempo adquiere
y desarrolla cualidades y herramientas internas para gustarse a si mismo, muchos de esos
factores dependen de las etapas de desarrollo que se dan a través de la imitacion por el adulto,
ya que su imagn la construye en funcion del lenguaje verbal y corporal, guiado por un
mentor que satisfaga cada una de sus necesidades y potencien en ellos, relaciones protectoras

seguras con las personas que consideran importantes.

Es por esto, que los nifios y nifi@pdndiendo de su credo, raza, condicion, estrato o edad
va desarrollar un concepto de si mismo que pendemkas etapas del ser y se transforma, de
acuerdo a la percepcion de vida en la que estén expuestos y sobre todo a la seguridad, que
emite el nacledamiliar primario, en el que cada uno de los nifios se sienta amado, aceptado,
respetado, valorado y util, para que a partir de ello, reafirme cada una de las singularidades

para afrontar confianza en su interior como un individuo social.

Esasicomo *“ el Ssujeto puedenodos re@imd, pgustemec on s u
conoci mient o de (franso, 20@3t pag. 99¢s nexic conectarse ton las
instituciones imaginarias que lo constituyen era $sociedad; las creencias, tradiciones,

normas y leyes para dar sentido a su propia realidad a través de la concepcién de si mismo.
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Cuando se derivan probleméaticas cambiantes, un ejemplo es pasar de estar sano a una
condicion de enfermedad, probablemesgederivaran conflictos internos, generando del
contexto de la infancia temprana, sentimientos de culpabilidad rechazo, burlas e
inseguridades, que afectara la forma de relacion y las respuestas con el mundo exterior, que

dificultara la percepcion de la agen propia

3.3. Enfermedad Cronica infantil

El objetivo, Identificar las imagenes y los conceptos que tienen los nifios y nifias sobre
su enfermedad, se hace necesario retomar las multiples dificultades que conllevan a adquirir

una patologia Jasfasesde la misma segun la cronicidad.

En el quelas enfermedades son acontecimientos comunes en la vida del ser humano que
afectan el desarrollo del ciclo vital. Alli, estan expuestos a experimentar sensaciones internas
inusuales y un repentino desconocimiende los cambios corporales. Asimismo,
dependiendo de la gravedgda sintomatologia, puede ocasionar factores de riesgo que
conll evan a desencadenar enfermedades croni
organico funcional que obliga a la modificatide los estilos de vida de una persona y que

tiende a persi st (Montabvo, 2002, daga 13g)o de su vi da”

En este sentido, las enfermedadiependiendo de la fisiopatologia las reacciones y
experiencias de las mismaxnllevan a estancias hospitalarias promedio o recurrentes,
produciendo efectos secundarios en los nifios/as como: problemas de alimentacion, alteraciéon
del suefio, conductas malaptativas; es decir, dificultades comportamentales, emocionales

y cognitivas, pérdida de los niveles adquiridos del aprendizaje y dificultades en la conducta
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social provocando mutismo selectiyBlanco, 2000, pag. 3l)es decir, quebrandoak

relaciones con el exterior.

Por esta razonas situaciones de los nifios y las nifa$iacen cada vez mas complejas
en las relaciones interpersonales, debido al riguroso proceso de proteccidén sanitaria en el
hogar y en el hospitaya que
Las enfermedades crénicas son prolongadas, su prondstico es incierto, algunas son de caracter
intermitente o episddico. Quienes las padecen han de aprender a vivir con los sintomas asi
como con los efectos secundarios de los procedimientos mésitasscondiciones conducen
a que se establezca un vinculo de parentesco y afectivo importante, central en la relacién de

cuidado, la cual es una fuente de sufrimiento emocional y fisico que acompanfa a la persona

que padece la enfermedad y a su fanfM@ntalvo, 2012, pag. 137)

En este sentido estas enfermedades cronafastan negativamente la integralidad
individual y participacion en la sociedad. Sin embargo, al considerar los imaginarios de si
mismos, quéiene esta poblacion en su devenipreiceso de enfermedad atribuye diferentes
caracteristicas relacionadas con sus modos de expresion, intervencion, y significacion, asi
comolos aspectos individuales y sociales que juegan un rol importante en la derierg
para convertirlas en un verdadero reto desde lo emocional, lo economico y lo personal
intentando disminuir lasrechas causadas poa&lamiento, el cual, los sujetos reconstruyen

su imagen social y personal segin su experiencia.

Llenas (2007)mencion qudos nifios/as con enfermades cronicas se adaptan a la
condicion rapidamenta la que se esperaria teniendo en cuenta la crianza, las relaciones

interpersonales y la estabilidad emocional en la que se encuentran. Mientras que, para otros
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casos bajo la misma condicion, presentan desajustes emocionales y de conducta muy

pronunciada, lo que no permite desarrollar suficientes mecanismos de afrontamiento.

Ya que, la enfermedad cronica involucra una carga emocional y sentimental de
frustracions, incertidumbres y miedos; que conllevan a cambiar sus habitos a partir de
rutinas de internamiento hospitalario pyocedimientos médicos, esteg vuelven su
cotidianidad que pueden llegar a ocasionar ansiedad, ira y depresion, asociado a sintomas de
anhedonia; es decir, la perdida de motivacion en actividad de recreacion, tiempo libre y ocio,

por la falta de reactividad de los estimulos habitualmente placenteros en los seres humanos.

De esta manera, se considera que las personas en esta condicioedieattas como
seres holisticos, ya que existen repercusiones secundarias a su condicion de salud, que afecta
gradualmente alteraciones en los estados fisicos, cognitivos, comunicativos y emocionales.

En el qugambién se generaegun Kissane:

El sindrane de desmoralizacién como la desesperanza, la pérdida de sentido de vida,
las actitudes pesimistas, la indefension, la sensacion de entrampamiento, entre otros.
Se ha encontrado que algunos de los asuntos que contribuyen al sufrimiento
existencial son lpérdida de la autonomia, la baja autoestima y la desesperanza, asi
como problemas referidos a la dignidad y la autoimagen, el aislamiento social, la falta
de acceso a recursos y apoyo, la culpa, la pobre salud espiritual y la falta de sentido
(Montalvo, 2012, pag. 139)

En efecto, ste sindrome de desmbraciénse produce por una ruptura en los procesos
de interaccion con los diferentes contextos. Uno de ellos, son las entidades educativas que

por desconocimiento desarrollan adaptaciones curriculares que en la mayoria de las veces no
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responden a lasecesidademtegralesde la infanciaen estas condicioneBs por estpque

se genera un distanciamiento con pares y agentes educativos.

En consideracigra infanda hace referenciala transversalidad entre lo bioldgico y lo
social; debido a que el ser humano r®rganismo vivo, que presentan cambios fisiologicos
de acuerdo a la edad. Acompafiado por el desarrollo psiquico; que significa la actividad

mental, con el fin de ser social

Se debe aclarar, que las enfermedades cronicas infantiles, son un grupo metetdegé
dol encias, dificultades, mo | e s tsongregregivasl a i 0 s
causan deterioro fisico importante, perjudican el desarrollo del nifio y requieren tratamientos
dolorosos y largas hospitalizaciorfe@vioreno Jimenez, 2007, pag. 8Ppr lo cual, séa
identificadodiferentes investigaciones para mejorar el tratamiento mégimayuden a

aumentar la calidad de vida de los mismos.

Perq dentro del desarrollemocional son pocas las que apuntan a generar estrategias de
cambios, ya que las experiencias sobre dafios, incomodidad, impgtdificialtad organica
provocanalteraciones en la representacion del cusrp concepto de si mismo desde
imaginario socih presentandmtimidacion, limitacion, probleméticake relacion yechazo
a la corporeidad, que a su vez genera sufrimiento psiquico, donde desencadena sentimientos

y emocionesle inferiordad frente a las demas personas.

Ocasionand@uelos nifios y lagiifias en esta condici@e sienta“ di sst i mo o est ar

en un cuerpo diferente al acostumbrado, lo que permitiria que cada uno de los infantes se

adapte, se comprenda, se respeten y se trasforme a partir de los imaginarios reales que la
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sociedad emite pa ser ncluido, respetados y aceptadiodependientemente a su condicion

(Llanes, 2007parr §.

Es necesario mencionape durante estos transitos de la vida bajo esta condicion, los
nifios/a deben recibiproteccion individual, para generar autonoraltg autoestima y auto
concepto positiveon suenfermedad, que le permita poseer habilidad derafiexién para
que tengan la capacidad de pensar y actuar de manera independiente e ir generando

habilidades de solucion de problemas para mejorar la &dajzd

Aunque, existen factores altamente estresagtesen ocasiones no permiten guesda
enfrentar la enfermedad, no significa que los nifElsansuperar cada uno de los procesos
de duelo ante sus experiencias traumaticas, ya que las etapas de la enfermedad no son un
proceso lineakino, al contrario, son desarrollos fluctuantes que dependen del grado de la

patologia y de la reaccion del cuerpoeagittratamiento.

A continuacion, Pumar y Garrido (199tescriba las fases de las enfeggtades cronicas
de la nifiez, para comprender cada uno dealmmtecimientos nuevos que provocan

curiosidad, incertidumbre y sensaciones internas. Estas son:

Negacionde la realidad transitoria  La propia angustia ante la nueva situacion amena:

hace que los afectos nieguen esta realidad

Proyeccién Busca culpables externos para dar una explica
razonable ante la nueva situacion

Auto culpabilidad Al no tener culpables afuera, se entiende al autoca
y auto agresion, al sentirse causante de la n
realidad.

Regresion Se produce al no ser capaz de asumir los sentimit

gue provoca la nueva situacion
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Represion Supresion de cualquier tipte sentimiento positive
y/o negativos que pueda ser causado por la n
situacion

Reparacion Se asume los posibles errores previos y se bu

soluciones para mejorar la situacion.

Tabla 1 Muestra seis categorias con sespectivas variables de las etapas de la enfermedad
cronica infantil de Pumar y Garrido

Los nifios y nifias con enfermedades cronicagrde la etapa escolar presentan
situaciones estresantes generadas por la permanencia en los hospitales y por los efectos
secundarios a los tratamientos médicos, lo que ocasiona poca participacion y dificultades en:
“Ai sl amiento, rechazo y burlas. Depresioén,
padres, dificultades para establecer una imagen positiva de si mistacignes de apego

seguras ¢ on (Rana,2600, pag.r94)onas”

A pesar, que existdecrets para la atenciéen lainfanciacomo semenciord en lineas
atrascon nuevas formas de concebir la condicion de enfermedad a través del enfoque
diferencial. Se establedesde lasulashospitalaria, apoyo educativo especidéntro de
algunos hospitale®or lo tanto, cada una de las relaciones se puede estructurapones
a través deedes de apoyo, para mejorar las dimensiones del desaermtie las que cabe
mencionar a los amigos, vecinos, compaferos, y otras personas que sostienen vinculos
ocasionales y en general donde el individuo se incluya de manera grasluastado de
salud, ya que en la mayoria de los casos los nifios/as en condicién de enfermedad generan
somatizacion por la situacion; es decir, cambios inusuales en su comportamiento, debido a
que

El ser humano en condicién de enfermedad se encuentraaearisis en muchos

planos de su vida, en ese momento se da cuenta que no conocia muchos de sus estados
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emocionales, mentales y fisicos que lo llevan a actuar de diferentes maneras, sin poder

controlar las situaciones en muchos cgdantalvo, 2012, pag. 29)

Finalmente esta situacion presenta a través de multiples lenguajes interpretaciones de
cuerpo y mente ya que, reaccionan de manera particular y es alli elonide/a se ve
envueltoendiferentes situaciones que permea sus formas de interaccion, de vivenciar y de

explorar su mundo desde su autoimagen.

3.4. Imaginarios sociales en la infancia con enfermedades cronicas

El estudio retoma el objetivo, Caracterilesy significaciones imaginasgue construyen
los nifios y niflas con enfermedades cronicas sobre si nid@ade la teoria de las ciencias
sociales, que permite develar las significaciones imaginarias de los sujetos desde el contexto

histérico- social.

Ante esto,ds imaginariosociales se establecen poedio dda psique y el contacto con
la sociedad, en el que posee un sistema de significaciones inagotables, donde el ser humano
tiene la capacidad creadora del dominio psiquico, historico y social que lo instituye a si

mismo; apartir de formas, figuras e imagenes que dota de sentido su mundo.

Castoriadis afirma que:

No son los que los individuos se represert@@amodo consiente e inconscienta tampoco lo
que piensa: pero por medio y a partir de ella son formados comadumbvsociales; esto les
permite participar en el hacer y el representar social, ser compatibles con su cultura, aunque sea

de modo conflictual, en oposicion, eteranco, 2003, pag. 143)

Es por esto, quiws nifios ynifiascuando presentan enfermedad cronicenelginario
social se transformao por las condiciones en las que viven, sino por las formas en que

perciben su propio contexto y su sociedabdido a que estdn expuestos a factores externos
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como los farmacoslas terapias, los seguimientos constantes entre equipo meédico y

psicoldgico y los cambios en las rutinas en el hogar.

De ahi que, Castoriadis (1983) vincula el término histéricmcial, a las formas de
determinacion social, y los procesos de creaciannpedio de los cuales los sujetos se
inventan sus propios mundok&s asi, que los imaginarios sociales son magmas de
significaciones, que se desarrolla a trades la I6gica identitari@onjuntistade dos
institucionesellegeinque consiste €h p e ir,distinguir, elegir, poner, reunir contar, decir,
gue se manifiesta a través del (ArteeRnAg, 8043, e y | o
pag. 33) es decir, que permite al sujeto referirse a objetos distirdefinidos produciendo
al lenguaje como cédigd, elteukheinc o n s i s t e-adaptar fdbricar,.constries dar
existencia como.. a partir de..(Chstoriadisy h983, a adec

pag. 304es decir, el actuar en la sociedad.

Estas domstituciones elLegeiny el Teukheirsan inseparables, que cuandarssituyen,
creanla realidaddesde la psique y lo social; esto se denomina imaginario sBniaste
sentido, a causa de la condicion eldfermedad del sujeto se estableceujatura de la
monada; es decir, la primera representacion del nifio y nifia en la psique, que da lugar al
imaginario radial que se caracteriza por crearto representacion. Y, es desde alli, que la
fase triadicaespomle a una jerarquizacion de impulsos en el que da lugar a la fantasia y al

poder de | a significaci én omnipotente el ni

o b j €Rrancd, 2003, pag. 128)

La fase triadica hace referencia al nifio que utiliza como fuente de placer el pecho de la

madre; es decir, aquel objeto parcial como la segunda fase triadica, el cual, es temporal y le
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es ajeno a su propio cuerpo. Por ultimo, la madre quien es la quegbad®geto, al ser
retirado, obliga al sujeto a desarrollarse en las distintas instituciones para intercambiar las

diferentes significaciones de la socie@&chnco, 2003, pag. 98)

Cuando el nifio/a presenta la ruptura de las fases mencionadas anteriormente, surge la
necesidad de relacionarse con el otro, para incorporar las significaciones imaginarias de la
sociedad en la que la psique rompe, quiebra y libera su propio sentingzarsentido a lo
que siente y hace. Esta ruptuganera caos en los nifios/as y empieza a presentarse
alucinaciones, provocando asi una exploracién de representaciones, afectos, deseos que el
mundo le impone a la psiquis de los sujetos desdertmesos € colectividad que generan

transformaciones sociales.

Es asi queglimaginario radicabegun Anzaldua:

“es la capacidad de hacer surgir como imagen algo que no es, es la capacidad creativa de
la invencién y del desplazamiento de sentido para crear nsigwéfscaciones. Magma
incandescente que transforma lo que existe y crea nuevas figuraciones. Es la dimensién

i nstituyente de@AlceR. Aa20l2,pagrs0)o soci al ”

Lo que creanuevas significacionedesde la psique a través de las representaciones,
deseos y afecto®or lo anterior, la sociedad esta llena de significaciones que desarrollan
cada uno de los seres humanos en las cuales, constituyen la cultura; aquellos imaginarios
sociales en los que skesenvuelven a partir de creencias, valores, ideologia, emociones,
sentimientos, objetos; que juegan un papel importante y son cambiantes de manera particular,
lo que hace que sean construidos colectivamente haciendo de ellos, un imaginario a partir de

laracionalidad.
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3.4.1. Significaciones Imaginarias

Los deseos, afectos, emociones y acciones son el resultades deégtaficaciones
imaginariascondensaciones que produce la psique constantemepie son relacionadas
entre si lagepresentaciones que se elasizan y son independientes, sin considerar como
Gnica o de un solo modan el que las significaciones imaginasisonla creacidérdeaquellos

deseos que se deriva de los afectos, que crea sentido de su propia realidad.

Uno de los referentes asstainvestigacion es conseautemente Cornelius Castoriadis
ya que hace referencia al i maginario radical
y deseos luego sometidos a la l6gica identitaria y de conjuntos, lo que nos permite pensar y
ser, constryendo clausuras identitariapie podranromperse para dar lugar a nuevas
cr eac (AR A."2012, p4g. 16dpnde lagunciones colectivas son fundamentales,

para los procesos de socializaciéon y transformacion del sujeto.

Las significaciones imaginariade creacion incesante depresentaciones, actos y
afectos que influyen en el aueto set censtelye ure n | a
mundo psiquico y sodihistorico, para si en el que encuentra sentido su existencia y sus
acci qAmce R.”A., 2012, pag. 35En ese sentido, se requiere definir cada uno de los

componentes de |asgnificaciones imaginarias:

La representacion hace referencia ankencion del sujeto deanagenescreencias

figuracién, etcéterakn el que se deriva$ ceseos u e es el motor de | as
el anhelo que poneenelactosaat i sf acci ones a travédAdcede | a r
R. A, 2012, p4g. 45)os dectosson aquellaseacciones que manifiesta el sujattvavés de

los sentimients que acompafia a la representaci¥npor ultimo, los actos, que hace

56



referencia a las practicas que ejecuta de acuerdo a las significaciones imaginarias que ha

creado. Esto es, lo que Castoriadeis denomina dotar de sentido el mundo.

Por esta razon, el presente estudio busca indagar desde la psique de los nifios/as con
enfermedades cronicas la mirada de si mismos, a través las significaciones imaginarias
cuando el cuerpo y la mente reaccionan ante los diferentes cambios que prodictedéap
en un momento dado, en el que se enfrentan a una institucion diferente como lo es el Hospital,
lo que constituye un nuevo contexto sociocultural que en algunos casos no son entendidos
como espacio fisico, sino a entornos dindmicos heterogéneute de crean relaciones

sociales y de auto reconocimientos de situaciones socioculturales.

Asi como lo afirma Baumaf2013)la sociedad presenta transformaciones ciclicas de una
cultura solida de reglas, estructurasijguicas y normas a una cultura liquida, donde las
interacciones son el eje fundamental en los procesos de autonomia, personalidad,

caracteristicas personales dentro del quehacer diario.

Lo cual se complementa con Castoriadis quien plantea que:

-La psiqueno puede hallar existencia si no le es provisto algin sentiga los
elementos que permiten la aparicion de significaciones imaginarias sociales (que son los
gue dan vida a una sociedad) las que su vez, mediante el trabajo del colectivo y sus

institudones son incorporadas y retrabajadas por la ps{gtemco, 2003, pag. 105)

En este sentido, el circulo de creacion hace parte del trabajo mental que desarrolla el
sujeto para crear otras instituciones a partiodeafectos, emociones, sentimientos, deseos,

creencias y valores, para obtener un dominio histérico social en la vida y asimismo
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representarlo en la sociedad. Es asi, como este proceso de creacion individual y colectiva se

llama, significaciones imaginarigsociales

Se considera que cuando los nifios y nifias identifican algun factor que afecta
biolégicamente su integridad, la psique automaticamente empieza a tener fluctuacién en sus
estados de &nimos que son totalmente desconocidos e inciertos parasltesde alli, que
los sentimientos, emociones y pensamientos cambian los elementos del imaginario, es decir,

la representacion, los afectos y las ideas de la sociedad en la que esta experimentando.

En definitiva, se toma como concepto central el imagnde los nifios y nifias con
enfermedades cronicas, ante la preocupacion de conocer y reconocer la construccion de si
mismos, con miras de, ofrecer sugerencias de acompafiamiento, que posibiliten dar respuesta
para comprender cémo se configura su sentirsgreyactuar en su condicién, puesto que su
contexto cercano (familia, vecinos, escuela) transforma sus modos de actuar, repercutiendo
en la construccion de su identidad y evitar #sire-victimizacién debido a la condicion de

enfermedad
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CAPITULO IV.RUTA METODOLOGICA

Esta investigacion asto encaminada andagarlos imaginarios que elaboran de si
mismo los nifios y las nifias 8a 12 afios en condicion de enfermedad cronieaiante la
ejecucion de entrevista semiestructuraday talleres iconograficossiendo la infancia
protagonista para reconocer su identidad y asi generar sugerencias de acompafiamiento en

las fases de la enfermedad a los profesionales que atiende esta poblacion

De acuerdo coro anterior,el campo deestudioes de tipo social,a partir de una
investigacidncualitativa, ya que permite develar las emociones, sentimientos, acciones,
ideasjméagenesafectos, deseos y representaciones que tienen los nifios y nifias de si mismos.
Es por esto, que se establece bajenfoque interpretativalebido a que es un proceso que
permite construila imagen de la realidad de Idsstintos espacios de socializacidtales
como: familia, hospital, colegio, entre otras; siendo rmétddico en el analisis de los

diferentes contd¢os donde el nifio/a se desenvuelve.

En lo referente a la investigacion cualitativa se asumié lo dicho por Vasilachis (2006)

citado por Marshall y Rossman afirma que:

La investigacién cualitativa es pragmatica, interpretativa y estd basada en las
experiacias de las personas. Es una amplia aproximacién al estudio de los fenébmenos
sociales, sus varios generos son naturalistas e interpretativos y recurre a mdultiples
métodos de investigacion. De esta forma el proceso de investigacion cualitativa supone:
a) la inmersion de la vida cotidiana de las situaciones seleccionadas para el estudio, b) la
valoracion y el intento por descubrir la perspectiva de los participantes sobre sus propios
mundos y c) la consideracion de la investigacion como un proceso interactie el

investigador y esos participantes, como descriptiva, analitica y que privilegia la palabra
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de las personas y su comportamiento observable como datos primdasitachis,
2006, @g. 2)

La voz de los nifios y las nifias es el eje eseparal develar los imaginarios de si mismo
a través de experiencias propias por medio de las construcciones iconicas para responder a la
pregunta de esta investigacion; lo que a su vez expresa la vida propia desde su condicién de
enfermedad, las relacionescgles entre pares y adultos, el entorno cultural y fisico para el

reconocimiento de si mismo a su condicion.

En este sentido, el enfoque interpretativo permite identificar las imagenes y los conceptos
gue tienen los nifios y niflas desde el contexto péatie imaginario de si mismo para
recoger informacion sobre los sentires, afectos e ideas con los cuales construye su realidad y
realizan su experiencia de vida. Asimismo, el enfoquéay establecéas significaciones
imaginarias desde la incursiorteénpretativa para el analizar y explicar el imaginario sobre
si mismos desde las dinamicas en las cuales se desenvuelven, los cambios del contexto de

acuerdm la condicion de enfermedad.

Es por esto, que la investigacion cualitafivierpretativa bajo & tres items
mencionados anteriormente, para este proceso de investigacion en su desarrollo
metodoldgico es de vital importancia la participacion de una nifia y dos nifios erfire los
hasta losl2 afios en condicion de enfermedad crénica, ya que, se praveégiego vy la
literatura para hablar e intercambiar sergidae concibe la poblacién estudio de la realidad
y desimismo, encaminado a realizar Ueatura de los significados, imagenes y signos que
surgen ddos instrumentos de esta investigacigne permite desde la etnometodolqgia

como un método indispensable para analizar, interpretar y caracterizar aquellos imaginarios
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de si mismos entendiendo asi, quetfmetodologia segun Paz San(if03) abor da |
cuestion de cémo las personas construyen la realidad social en y a través de procesos
interactivos y se centra en el estudio de los empleados por aquéllas para dar sentido a sus

practicas sofagabPes cotidianas"”

4.1. Técnicas e instrumentogle investigacion

Las técnicasnecesarios para la recoleccién de la informacion de la presente
investigacién, como: observacién participativa, entre\dstaiestructuraday talleres
iconograficos permite a travégiue la voz de los nifios y las nifias con enfermedades
cronicas, comprender las significaciones imaginarias sobre si mismo cuando elycuerpo
la menteadquiere la enfermedad y requiere una mirada desde la psique para entender esa

ruptura.

4.1.1. Observacionparticipante

Para la recoleccion de datos se utilizalteservacion participanteomo primera
herramienta, donde la observacion permite identificar perspectivas diferentes de la
realidad, con la finalidad de comprender el sentido y las do@nde cada situacion

socioculturaldel participante.
Carlos SandovgR002)define:

La observacién participante emplea, para definir el problema de investigacion con
referencia a la vida cotidiana de las personas, una estrategia flexible de apertura y
cierre. Esto quiere decir que puede comenzar con un problema general, para mas tarde
definir unos escenarios especificos de analisis. O puede, en cambio, iniciar con un

escenario cultural o una situacion humana, para de alli generar problemas que se

61

a



conviertan en objeto de investigacion. En uno u otro caso, el estudio de los problemas
dependede la forma en que las preguntas sean dirigidas, refinadas, elaboradas y

focalizadas a través del proceso de recoleccion de (oégs.141)

Segun lo anterior, el investigador establece un vinculo pcevi@l sujeto a investigar, el
cual, se desarrolla habilidades interpersonales para interpretar el sentido y analizar las
significaciones imaginarias desde el contexto escolar, hospitalario, social y familiar.
Aquellas significaciones imaginarias que s@&stoiyen colectivamente y se transforman
segun la experiencia para identificar los estados de animo, opiniones, sentimientos,

emociones y demas compuestos de la subjetividad

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las
nifas, sobresi mismos con enfermedades cronicas
Ficha de Observacion y analisis del taller iconogréfico

UNIVERSIDAD vn;Sllllll
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Propésito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el
desarrollo del taller iconografico.

Descripcion: Se registrara la hora de imgy de finalizacion de la actividad. Durante
todo el desarrollo del proceso, el cual, se tendra en cuenta el diligenciamiento de |
diferentes expresiones de los nifios y las nifias y que no puedan quedar registradg
mediante los otros instrumentos.

HORA DE HORA FINALIZACION FRASES CLAVES DE LOS
INICIO NINOS
ACCIONES DEL NINO O NINA OBSERVACION

Tabla 2 Ficha de observacior4.1.2.  Entrevista SemtEstructurada
Como segunda herramienta para la recoleccién de datos, se utilizara la ergeswista

estructuradague permite conocer la poblacion desde su consadioculturaly emocional
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a través de preguntas estructuradas y preguntas abiertas que posibilitdizaoftm en el

campo de investigacion de los imaginarios sociales. La entrevista se define como:

Esuna estrategia para hacer que la gente hable sobre lo que sabe, piensay cree (Spradley,
1979: 9), una situacién en la cual (el investigasttrevistador) obtiene informacién

sobre algo interrogando a otra persona (entrevistado, respondiente, inforfaatee)
informacion suele referirse a la biografia, al sentido de los hechos, a sentimientos,
opiniones y emociones, a las normas o standards de accion, y a los valores o conductas
ideales(Guber, 2011, pag. 69)

De acuerdoa lo anterior, la entrevista permite ampliar la recoleccion de datos con
preguntas que posibilite generar ldigo conel sujeto investigado y evitar la-véctimizacion
debido a la condicién de enfermedad con una entrevista mixta que responde a gstietraba

investigacion.

ENTREVISTA SEMI -ESTRUCTURADA

FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Nombre Edad
Grado de escolaridad ¢Con quién
vive?

¢,Cudl es tu hobbies preferido?
¢, Cudl es tu superhéroe preferido?
Por qué

Si fuera un superhéroe ¢,qué
poderes tendrias?

¢, Qué objetomaterial aprecia? Por
qué

Cuéntame ¢,Qué opina sobre la
escuela?
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¢La escuela ha generado
sentimientos o cambios frente a las
actitudes tuyas?

¢, Como te has sentido en tu casa?
¢,Qué cosas han cambiado en tu
vida?

Tabla3 Ficha de Entrevista Seriistructurada

4.1.3. Taller iconografico:

Para ejecutar cada uno de los tallammograficos fue indispensable definir el
mismo como

Una descripciéde textos o signos que se capmde imagenes, iconos, lingagntosy color

que dejan un mensaje al igual que el texto esS#dee de formdistintaa los textos escritgps

esto se debe a su estructurpictografia en este sentido son las obras de arte plastico
ilustraciones y fotografias artisticé&uillén, 2019)

Estospermiten que los nifios y nifias a partir del arte, el uso de los colores, las formas y
los tamafios de sareacion,lograran expresar demanera espontdnea sus emociones,
sentimientos y pensamient@iendo los mas adecuados para crear empatigperceko de

recoleccion de informacion.

En este sentidse planearon tres talleres los cuales se enfocaron en indagar la perspectiva

de los nifios frente a si mismos y el contexto, dividiéndolos de iesigumanera:

T ¢Coémo me veo?:

El cual se realizo con el fin de identificar la perspeagwa tienesl nifio sobre si mismo en

relacion con su enfermedad
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Taller Iconografico
CAPACIDAD DE SUPERAR MIEDOS Lo
(;Cémo me VeO? FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Objetivo:

Caracterizar logfectos, emociones, sentimientos, ideas y creencias que construyen |c
y nifias con enfermedades crénicas.

Desarrollo de la actividad

Primer Momento.

1 Bienvenida: Saludo y presentacion ludica de los y las participantes.

1 Rompe hielo: Juego depardinacion visemanual; en el cual los nifios y las nif]
realizaran ejercicio con los dedos de las manos siguiendo cada una de las instr
dadas por las investigadoras acomparfadas con la cancion jpalo, palo bonito e
vincula al mismo tiempoan movimientos corporales dirigida.

1 Actividad introductoria denominada el juego de los espejos, cada nifio se miral
espejo e intentara plasmar su imagen respondiendo a: ¢, Que ve?, ¢ Como se sig
ha cambiado?

1 Luego de la actividad introductatise realiza el acercamiento a la literatura inf
con el l' i bro “el sonido de | os col o
de educacion emocional, a partir de creacién artistica libre. Inicialmente se in
nifio y las nifias, a ukacse en el espacio segln su criterio, previamente en la m
encuentra material dispuesto para el desarrollo de la actividad como lapices, te
pinceles, acuarelas, lienzo y cartulinas. Como punto central de la explicacion f
ejercicio, seacializa el propdsito, el cual consiste en realizar una creacion artisti
responda a la siguiente pregunta: ¢ Co6mo me veo?

1 Socializacion: Al finalizar la propuesta los nifios y las nifias socializan su creaci

Segundo Momento.

1 Conciencia emocional: se invita ubicarse en el espacio elegido, previamente en
se encuentra material dispuesto como: alimentos para preparar, computador,
temperas, vinilos, papel, 1apiz, libros, material para armas objetos. Como purdb
de la explicacion frente a la actividad, se socializa el propésito, que consiste en €
los temores, angustias y miedos frente a la enfermedad, para liberar las em
negativas e invitarlo enriquecer emociones positivas que respondan a gqo&en?

1 Reflexion: cada participante expresara los sentimientos y emociones que contr
actividad y la experiencia.

1 Cierre: Agradecimientos a los nifos y las nifias por su participacion.

Tabla 4 Taller iconogréfico deCapacidad de superar los miedc
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T ¢Cémo me ven?
Este talleteniacomo finalidad reconocer la postura que tenian las otras personas de los nifios

en esta condicion.

VIDAS NARRADAS CON LA IMAGEN
¢, Coémo me ven los demas?

By
UNIVERSIDAD DISTRITAL
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Objetivo

Identificar las imagenes y los conceptos que tienen los nifios y nifias sobre su enferrn
Desarrollo de la actividad

Bienvenida: Saludo y presentacién ludica de los y las participantes.

Rompe hielo: Juego de percepcion de figura fondo, en el que los nifios y nifia

miran unas imagenes abstractas para adivinar el tipo de animales, personas

gue representa glictograma. Con esta esta actividad se trabajara proces
concentracion, atencion y resolucion de problemas.

1 Introduccion: se desarrollard un acercamiento a la literatura infantil con el lik
“Frida Kahl o” de | a aut cacaraientyl paraiidentifieg
las caracteristicas similares entre el entorno social del protagonista del lib
entorno vivencial de los nifios y nifias participantes.

1 Actividad: Se dispone en el espacio hojas de diferentes colores, cartulina, ti
pegante, en el que los nifios, cortaran las hojas iris en diferentes formas y manif
verbalmentg, Cdmo me ven los demasAl finalizar con su narracién se dispone
cartulina y el pegante para que responda a la pregunta ¢,coOmo quiero que me g
a través de la construccibn de un universo con la utilizacion de los pq
anteriormente cortados.

1 Socializacion: Al finalizar los nifios socializara la experiencia del mundo idea
enfrentar su enfermedad.

9 Cierre: Agradecimientos a los nifios y las sipar su participacion.

)l
)l

Tabla 5 Taller iconografico: Vidas narradas con la image

1 ¢Quépercepcion tengo sobed context@

Con el fin de indagar la construccion individual en relacion con el otro.
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CUERPO SONORO
¢, Qué sentimientos percibe de su contexto?

UNIVERSI| ,DI-S“"M.
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Objetivo:
Identificar las significacionesmaginarias de si mismos que tiene los nifios y nifias co
enfermedades cronicas.

Desarrollo de la actividad

Bienvenida: Saludo y presentacién ludica de los y las participantes.

Ejercicio Rompe hielo: Juego de movimiento corporal denominado “mimica encuentra tu

respuesta, el cual, los nifios y las nifias realizaran un ejercicio para identificar el

pictograma y como ellos expresan ese tipo de emociones.

9 Actividad introductoria denominada las fichas “Miedos” y “body — up”: consiste en
observar diferentes tarjetas con frases relacionadas de sentimientos y emociones que
provoca al interactuar con diferentes contextos respondiendo a la pregunta de éQué
percibo del mundo?

9 Luego de la actividad introductoria, cada participante decidira cual de las tres opciones
desea utilizar para ejecutar la actividad central denominada cuerpo sonoro, entre sesion
de chocolate corporal, sesion de expresién musical corporal o sesion de yoga corporal.
Esto con el fin de partir de los intereses de cada participante.

9 Al escoger las herramientas que mds les gusta a los nifios y nifa, se invita a ubicarse en el
espacio elegido, previamente en la mesa se encuentra material dispuesto como:
chocolate derretido, bombas de colores, equipo de sonido, musica instrumental con
sonidos de la naturaleza e hindu provocando un estado de tranquilidad, relajacion y
armonia frente a su situacién con velas y cojin. Como punto central de la explicacidn
frente a la actividad se socializa el propédsito del ejercicio para identificar el lenguaje
verbal y no verbal de la situacién que expresan la poblacién éCémo me veo antes y
después del ejercicio?

9 Reflexién: literatura para finalizar cada participante expresara en papeles de colores los
sentimientos o emociones que tuvieron al desarrollar el ejercicio.

9 Cierre: Agradecimientos a los nifios y las nifias por su participacion.

= =

Tabla6 Taller iconogréafice Cuerpo sonoro

La ejecucion de estos, permitié que los nifios se expresaran con mayor libertad a travées de la
creacion plastica y su corporalidad, que conduworsstruir lazos de confianza y seguridad

para la manifestacion de sus imaginarios.
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4.2. Fases metodoldgicas

4.2.1. Fase |

En esta fase se preparan los instrumentos metodolégico de acuerdo a la poblacion a
atender a partir de los intereses de cada uno de los niaasfjglidentificados duranté&a
labor profesionalpara nayenerar la revictimizacion por medio de acompafiamientos ltdico

pedagogico.

4.2.2. Fasell .

En esta fase se aplicaron las técnicas e instrumentos de recoleccion de informacion,
que permitierondentificar las significaciones imaginarias sobre si mismos de los nifios y las
nifias con enfermedades croénicas, poblacion participante en esta investigacién; a partir de

alli, se dio lugar a la caracterizacion de la poblacion, sededlizonograma dectividades

4.2.3. Fase Il

En esta fase se sistematidas resultados de la recoleccién de informacion, que se
constituyeron en el insumo central para la construccion del andlisis, como momento que
aporta al conocimiento de la infancia a partir de la reflexién y agcarsformacion de los

imaginarios de losifios y las nifias de si mismos con enfermedades cronicas.

4.2.4. Fase IV

En esta fase de interpretacion se analiza las sdjiflasistematizaciéon encaminadas a la
identificacién de las significaciones imaginarias de cada uno de los sujetos sobre si mismo.

Ademas, nos permite dar cuenta de estrategias de acompafiamiento durante la enfermedad.
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4.3. Caracterizacion

El acercamient@ue setuvo condosnifiosy unanifiaen condicionde enfermedad
cronica, se dio a travésde visitas domiciliarias; labor desempefiadpor parte de Laura
Mufioz, en el lugar de trabajo, permitié establecewinculos preliminarespor medio de
atencionpsicopedagogicaamaqueseenargade estudiaios procesopsicoeducativosle
lainfancia,por mediodemodalidade$ormalesy noformales.Cadaunadeestagornadasie
atencion se realizabantres dias a la semana,estos encuentrospermitieron evidenciar
necesidadeg particularexoncretagomo:ausentismaocial,dificultadesenla autoimagen,
cambiosenla dinamicafamiliarespor la condiciénde saludy estréscronicoporlos cambios
ambientaley fisicos.

Durantelos encuentrogpsicopedagdgicosse llevan a cabo procesosde atencion
integral, con el fin de potenciar las dimensionesdel desarrollo (fisica, cognitiva,
comunicativa,emocionaly social), lograndoasi, articular redesde apoyoy espaciosde
recreaciony manejoadecuadalel tiempo libre, a travésde talleresque se desarrollala
segundainvestigadora Angélica Rubio en su labor profesional Estosacercamientose
hacian con la intencion de satisfaceralgunas dificultades observadasa lo largo del
acompafnamientpsicopedagogicqarapermitir quelos nifios/atuvieranotrosespaciosie
socializacion.

Sinembargeseevidenciagueunadelasproblematicagjuepredominagsla faltade
procesosle socializaciénentreparescuandose aislancomomecanismale bioseguridach
los signosy sintomaglel tratamiento enlos contextossocialesdificultadesemocionalesjue
alteranel conceptode si mismo, por las dinamicasde la enfermedadgue desmejoranla

condicionde saludy la adherencial tratamiento.
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La poblacion actualmente se encuentra recibigratamiento médico en diferentes
instituciones prestadoras de salud que atienden sus necesidades fisicas para mejorar la
condicion de enfermedad, pero no presentan permanencia hospitalaria. Asi mismo, se
contextualiza el nivel educativo, social, familiacytural de cada uno de los nifios y nifias.

Para esta contextualizacion, los nifios y la nifia a travgeetgp de roleslisefiaron
espontaneamenseudonimosle acuerdo colos intereses de cada uno, con el fin de proteger
su identidad y evitare victimizaciéndebido a su condicion.

A continuacionse contextualizaadaunode los sujetode estudio:

En primer Jlugar, “La bailarina”, una ni
guimioterapia, de acuerdo a los ciclos de desarrollo defeamedad poun diagndstico de
osteosarcoma; es decir, cancer en los huesos que esta ubicado en la rodilla de la pierna
derecha. Este diagnéstico, fue identificado por multiples dothresnte dos meses y ante
una caida en el colegio fue remitida al hospital domdgaaon estos resultadoEn el
procesode hospitalizacionla nifia presento altos niveles de dolor, inflacion y hematomas,
gue fue tratado con multiples medicamentos, vale la pena resaltar que las hospitalizaciones
son recurrentes afectando considerable® el sistema inmunologico. Lo que ocasiona
cambios fisicos como la caida del cabello, dificultad en la ingesta de alimentacion a causa
del reflejo de las nduseas y alteracion en el patron del suefio. Para ello, requiere de aislamiento

permanentg debido a esto, la nifia debe recibir 12 ciclos de quimioterapia para reducir el

tumor durante 9 meses y posterior a esto, ser intervenida quirargicamente.

Ella actualmente vive en la localidad de Suba, barrio bosques de Suba con estrato
socioeconOmicale tecer nivel. Hace parte de una familia nuclear, que estd compuesta por
papa, mama y hermana de 15 afios de edad. Durante el proceso de tratamiento médico, las
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dinamicas en ehogarpresentarcambios en las rutinas laborales por el largo periodo del
tratamieno. Ante esto, el padre de familia renuncia al empleo para permanecer durante su

proceso y la madre es la principal proveedora en los gastos econdmicos.

A nivel educativo, la bailarina debe interrumpir su proceso de escolarizacion, por lo que
recibe atenién psicopedagdgica de tipo domiciliario, que permita estimwdhr
acondicionamientoen sus habilidades basicas de desarrollo, ya que se encuentra

desescolarizada.

En segunddugar,elni Ao con seudodni maiosquien preaenttini st a”
diagndésico de leucemia linfoblastica aguda. Para ello, debe recibir tratamiento de
quimioterapia en 15 sesiones durante afio y medio y posterior a esto, ser intervenido

quirdrgicamente para trasplante de medula 6sea.

En este proceso primario a su diagnostitartesta tuvauna estancihospitalaria mayor
a los tres meses a causa del rechazo continuo del tratamiento, durant@essesse
presentaron altos cuadros febriles por las multiples infecciones en mlasistaunolégico,
lo que ocasiondin mutismo selctivo; es decir incapacidad para mantener habilidades
sociales a causa de un episodio trauméatibesgonocido parél. Asimismo, cambios fisicos
como la caida del cabello, dificultad en la ingesta de alimentacion y alteracion en el patrén

del suefio.

Vive en la localidad de Engativarrio Normandia con un estrato socio economico de
tercer nivel, hace parte de ufamilia monoparentamaternala relacion con el padre de

familia es lejana y se logra comunicacion soOlo cuando presenta hospitalizaciones

71



prolongadas. La madre cabeza de familia presenta apoyo por parte de la abuela materna para

el cuidado y proteccién del nifio en el hogar, mientras se encuentra laborando.

A nivel académico, él se encuentra escolarizado en quinto de primaria a través de una
flexibilizacion curricular, pero durante la misma se evidencia que no existe un seguimiento,
ni retroalimentacion del proceso académico, puesto que fue la madre quien envié un radicado
al colegio exigiendo el derecho de educacién para dar continuidadrestoksa, debido a
la gravedad de su condicion inmunosuprimido; es decir, que presenta bajas defensas, lo que
ocasiona cuadro hematico alterado. En este caso, los maestros establecen comunicacion con
el nifio por medio de guias y calificaciones, pero nistexina interaccion decializacion

presencial

~

Y, por ultimo, e | ni Ao con el s e wah® afosnpeeseriteaEun  Ar q U |
diagnostico de asma cronica de tipo infecciosa, o que ocasiona hospitalizaciones recurrentes
con oxigenoterapia, micronebzgiciones e inhalo terapia constante. Lo que ocasiona,
ausentismo escolar, cambios en las dinAmicas en el hogar y cambios fluctuantes de tipo
emocional.

Vive en la localidad de Kennedy, barrio Villa Adriana con un estrato socio
econdmico de tercer niveConvive con familia monoparentaktensa, que esta compuesta
por tia, abuelos maternos, mama y hermano de 5 afios. Durante el proceso de tratamiento
médico la abuela materna esapoyo en el proceso hospitalario del nifio mienteasiadre
desempenia labes profesionales.

A nivel educativo, El Arquitecto se encuentra actualmente estudiando en una

institucion privada en grado 5to de primaria. Durantéabor académica, los maestros por
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desconocimiento de su enfermedad, se dificulta establecer estrategias curriculares flexibles a
la condicion de saludje acuerdo con gllan curricular de asignaturas que requieran la
implementacion de motricidad gruesa (actividad fisica) y las asignateraseas basicas
impedian realizar algun tipo de juego con pares, ya que permanecia con mascara de
nebulizacion para mejorar la respiracion en las vias aébeaacuerdo como anterior,

ocasiono alteracion en las conductas emocionales de autoimadgeignreon el otro.
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CAPITULO V. ANALISIS DE RESULTADOS

Con el fin, de dar respuesta a los objetivos planteados se analizé la informacion a partir
de una matrizde analisis,que permite evidenciar los hallazgos relevantes durante la
interaccion en las diferentes actividades tmifia y los dos nifios. También, permite
evidenciar sugerencias de acompafiamiento durante la enfermedad a los profesionales que
atiende a esta poblido de acuerdo coias particularidades por medio de la voz de los

participantes a esta investigacion frente a las significaciones imaginarias del si mismo.

De acuerdo a lo anterior, las significaciones imaginarias estan compuestas de
representaciones qe®n las imagenes, creencias y los conceptos que tiene el sujeto y es
desde alli que se deriva los deseos; aquellas percepciones que se generan a partir de esas
representaciones. Es asi que se genera los afectos, aspecto que hace referencia a las
reaccionesgjue tiene el sujeto frente a las representaciones y deseos frente a los que manifiesta

para llevarlo da practica y dar sentido al mundo.
A continuacioén, se analiza cadaade las matrices:

5.1. Imaginarios sociales sobre la enfermedad
En esta fase de analisis para la entrewstatestructuradae realizo una rejilla a partir
de las preguntas formuladas las significaciones imagirdgsisnismo sobre su enfermedad,
el cual, da como resultadas seudonimogue se asigneada uno deok participantesAsi
mismo, esponder al objetivo especifico, conaentificar las imagenes y los conceptos que

tienen los nifios y niflas sobre su enfermedad
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Paraidentificar las caracteristicas reiteradas de los nifios y nifias durante el distweso
suspreferemias, sentimientos y sensaciones. Es por esto, gestaadece porolores cada

uno de los hallazgos que la poblacion repite con frecuencia, de la siguiente manera:

1 El color Azul corresponde a las expresiones de afenté contexto esolar.

91 EIl color verde, corresponde a expresiones que manifiesta prevencion, cuidado y
proteccion frente a la enfermedad

1 El color morado, corresponde a las expresiones de afecto en el contexto familiar

1 El color amarillo, corresponde a expresion relaciomadalas limitaciones en la
alimentacion y habitos de vida.

1 El color naranja, corresponde a expresiones frecuentes de si mismo

5.1.1. Entrevista Semiestructurada

Aportes a nifios y nifias de la entrevista serastructurada S

Pregunta de Agente 1 Agente 2 Agente 3
entrevista
semi
estructurada
¢, Cudl es tu Dibujar Bailar Dibujar
hobbie
preferido?
¢,Cuélestu Superman, porque vuelg Dios y losangeles Iron Man—porque utiliza
superhéroe y es bueno su super inteligencia

preferido? Por

Expresan poderes con | Expresan poderes | Expresan poderes con lg

qge la intensionde evitar el | con la intension de | intension de evitar el

Si fuera, un sufrimiento evitar el sufrimiento | sufrimiento

superhéroe “me g walarysseri | “Volar (risas) porque| “ sUper i nte
¢quépoderes |[i nvi si bl e” podriaquitar el velocidad y fuerza porqu
tendrias? hambred e | mu | evitaria que los edificios

se derrumben gvitar que
las personas mueran y
sufran accidentseria
chévere no
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¢, Qué djeto
material
aprecia?Por
qué

Mi baul de témperas

Mi osito Tedy- me
acompanfa en las
noches

“mi perro
Tyson..porqu
perrito muy bonito

¢, Qué opina Rememoran los habitos | Expresion de Rememoran los habitos
sobre la escolares antes dia rechazo y ruptura escolares antes d&a
escuela? enfermedad en las relaciones enfermedad

“Di ver si O0me, | sociales escolares | Hacer amigos,

gusta est ar|“Extrafio muchoa | Aprendizaje

Expresion de rechazo y | mis compafier® ”

ruptura en las Rememoran los

relaciones sociales hébitos escolares

escolares antes dela

“No puedo volver al enfermedad

col egi o” Aprendo mucho

“Al egria vy

“no voy en ocasiones

ellos me envian tareas | “Alegriay diversion

i pero nunca |“no pudo “Felicidad”

¢Que “no puedo hacer lo
sentimientos te mismoque los demas
genera la ni Aios hacen
escuela?
Cuéntame Apego materno Apego seguro: Apego seguro por

¢, Como te has
sentido en tu
casa?

Cuéntame

¢, Qué cosas
han cambiado
en tu vida?

temporal:
“Cuandno mens t
mesi ent o tr g

Sentimiento de
abandono afectivo
materno, por la poca
red de apoyo:
“cuando mi
estd mmmnme siento
sol o y muy

Habitos alimenticios
cambian

yano como lo mismo
Cambios en las rutinas
diarias:

“no puedo ir a mi
escuel a,
Cambios en habitos de
vida por los efectos de
la hospitalizacion

“Me siento bien
porquecomparto con
mi s padre
Sentimiento de
tristeza al no poder
realizar acciones de
la vida cotidiana:
“nNo como
empanadas,
eeed... no salgo al
pargue eeeee no
tengpc abel | o
no puedo

Cambios en habitos
de vida por los
efectos de la
hospitalizacion
“Cami no e
Ruptura en las
relaciones entre
pares:

q
4

I

miembros de lafamilia;
“Bien porquecomparto
con mis ser

Cambios en habitos de
vida por los efectos de Ig
hospitalizacién

“en ocasion
quedarme sentadaendo
como mis comparfieros
hacen ejerc
“debo llegar tarde tres
dias a la semana eee
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“siempre me estadando|“ y no he | porque me toca aplicarm
medicamentds colegid unas vacuna
“tengo un a “I'l evar med
pecha..(si | enci|“ya no pycol egi o’
puedo salir|volver al|“ya no pod
“ya no pue en la tarde al centro
jugar con mis amigos comercial, porquene
en el pargq da el sereny me
enfer mo”
Rupt_ura en las “ y a no pue
EeIaC|ones entre pares: correr porque me agito
no me veo cE)n mis dems i ado”
ami gas

Tabla 7 Sistematizacion de Entrevista Sesstructurada

Durante el desarrollo de la entrevista debido a la condicién de enfermedad los nifios y la
nifia en su discurso son breves y concretos en las respuestas de las preguntas, para esto al
sistematizar se tuvencuenta el lenguaje no verbal. Pharaitres caso$a poblacion estudio
presenta un apego protector al manifestar tranquilidad en el hogar con los padres de familia,

ya que, se evidem palabras repetitivas commmpartq tranquilo, me siento bien

Cuando est mi mami mesiento tranquildArtista), Me siento bien porque comparton

mis padregBailarina)Bien porque compartoon mis seres queridgérquitecto)

Lo anterior, permit@gescatar queurante el tratamiento médieb nucleo familiajuega
un papelndispensablen la adaptacion y curso de la patologia, que permite afiginzaitcs
socio afectivpquegenere en los nifios y nifias ambierseguras/ confiables para mejorar
la calidad de vidaPor esta razon, es importante resaltar que el acompafiamiento fasniliar e
la fuente esencial en el campo emocional y de cuidéalgue, ssepresenta separacidiel
niio hacia sus padrgsor las diversas dificultades de la enfermedad provoca ansiedad,
perturbacion, desconfianza, amenaza y miedo a ser abandonado arsi€uasitan que

dificulta mejorar el estado emocional de esta pobla@tanco, 2000)
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Las dindmicasamiliaressufren algunas trasformaciones a consecuencia del tratamiento
médico. Ante esto, el artistia, bailarinay el arqutecto, comunicguepermanecen la mayor
parte del tiempo en casahgspital, proceso que interrumpe las actividades de recreacion y

tiempo libre entre pares, adultos y momentos en familia gue estaban acostumbrados.

Uno de los discursos gumnstantmente refiererson:ya no puedo volver a la piscina
(Bailarina) ya no puedo volver a jugar con mis amigos en el paf4ttesta), ya no podemos
salir en la tarde al centro comercial, porquoee da el sereng me enferm@Arquitecto)y ya
no puedo volver aorrer porque me agito demasiadde acuerdo colo anterior, cuandel
arquitecto refier¢ me da el serenbse evidencia que am discursanfluenciado por el

adulto, con la intensidn que el nifio no ejecute esa accion que perjudica su calidad de vida

Al establecer la caracterizacion de las emociones y sentimientos en los nifios y la nifia en
condicién de enfermedad desde el contexto escolar. Se interpreta un sentimiento de tristeza
cuando el arquitectocomunica no puedo hacer lo mismo que los demas sifiacen
Asimismo, se considera un sentimiento de rechazo e indiferencia por parte de los agentes
educativoscuando manifiestao voy en ocasiones, ellos me envian tareas, pero nunca me
visitan (Artista) y la bailarna cuando diceo pudo volverEs poresto, que el acercamiento
es minimo debido al desconocimiento de cada una de las particularidades de acuerdo al

diagndéstico médico

El artista y la bailarina cuandelatancon llantome siento solo/a porque los profesores
no me visitan evidencia la ne@sidad de establecer procesos académico acorde con la
condicion de dad de cada una de los nifioséatravés de un acompafamiento riguroso,

seguimiento académico de dialogo sea virtual o presencial, lo que posibilita mejorar su
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condicion de vida y mantenuna percepcion positiva de si mismo al sentirse participes en
la sociedad, no solo desde lo académico, sino social y afectivo; que permiten mediar entre

el dolor de la enfermedad los sentimientos negativos a positivos.

El arquitecto y eartista manifestardurante la entrevista en la pregunta No.2 preferencias
de superhéroes animados como: Supernfsanoynan Al indagar el porqué de su respuesta,
refieren interés por los poderes que posee desde una mirada de sanacion, cuando los nifios
dicen losiguientepara que la gente no se enferme y la gente no se nitiecansecuencia,
lo anteriorse interpreta que el imaginario que posee el artista y arquitecto hace alusion a su
condicién de salud, no desde la individualidad sino, desde lo colectivpecsonas que
tienen la misma condicion. Mientras que la Bailarina en su discurso posee un imaginario
desde lo espiritual al expresar preferencias desde el Dios y los angeles como poder divino

para curar la enfermedad individual y colectiva.

Cuando los nif® y la nifla responden a la pregunta No. 5 que hace referencia a la
perspectiva de la escuela tales comxtrafio la escuelaextraiio mis amiggsaprendo
muchq hace referencia a una experiencia vivida en tiempo pasado, dordistaea
sentimientode angustia, tristeza y olvido, al no interactuar con este medio pese a su

condicion de salud, lo que afecta significativamente el desarrollo cognitivo y social.

5.2. Si mismo y enfermedad crénica

5.2.1. Talleres Iconograficos y fichas de observacion

El analisisde las actividades propuestas en el marc@deohografia, seegistranpor
medioderejillas que permiten identificar hallazgos significativos dentro de las similitudes y

comparaciones de acuerdo al uso del color, las palabrasgdan Asi mismg en lasfichas
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de observacion de cada una de las sesiones desarroflatdage identificar expresiones
corporales y verbales que no son visibles en los dibujos para identificar las significaciones
imaginarias frente a los deseos, sentimientos, emociodesa® [@2bido a que, durante las
sesiones los nifios y las nifias manifiestan narrativas espontaneas que permite evidenciar los
imaginarios de si mismo. Para elb@ selecciona a travds coloredos discursos repetidos

por parte de los nifios y la nifia deuerdo a las categorias de enfermedad y si mydiamo

relacion entre ellas de la siguiente manera:

1 El color Azul, corresponde a las perspectivas del contexto social.

1 El colornaranja corresponde a sentimientos negativos de la imagen que evocan a
causale la enfermedad

1 El color morado, corresponde a sentimientos positivos de la imagen.

1 El color rojo, corresponde a expresiones frecuentes de si mismo

A continuacién, se identifica la sistematizacion y andlisis del taller iconografico de
Capacidad de superdos miedosy ¢Como me veo? Que fueron desarrollados en dos
momentos Este taller permite responder al siguiente objetivo especifico: Caracterizar los
afectos, emociones, sentimientos, ideas y creenciasanqnstruyen los nifios y nifias con
enfermedades cnicas sobre si mismo. También, este analisis se desarrollé a partir de las
fichas de observacion de cada uno de los participgaesada taller, los cuales, se

encuentran en los anexos
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COMPARACION DE HALLAZGOS

PARTICIPANTES
VARIABLE

ARTISTA

BAILARINA

ARQUITECTO

¢, Como me veo’

Elementos en

comun

La imagen revela
movimiento del ojo derech
y una sonrisaPresenta ul
nino creado a través «
medios electronicos €
condiciones de salud sanc

El dibujo evidencia
colores azul claro, rojg
blanco, amatrillo, el cual
corresponde acolores
calidos que revelal
alegriay Movimiento
corporal a través de |
danza. Dibujo de una
mujer en condicion de
buena salud.

El dibujo revela las misma
caracteristas del artista en ¢
gue se evidencia expresion
felicidad a través de un
sonrisa dibujada en el rostrn
El uso del color en el traje ¢
célido que dan apariencia
felicidad y tranquilidad. Sg¢
identifica que en laimagen uf
figura humana de un nifmon
buena condicion de salud.

Sentimientos y

Felicidad tranquilidad vy

Esperanzaglegrig amor

alegria,entusiasmo, tristeza

emociones motivacion
Deseos Se evidencia una imagen ( Bailar en diferenteg Participar en actividad fisig
) .. | contextos. en el contexto escolar
esperanzaon la intensior
de mantener unabuena
salud.
Accion Sonrisa Movimientos de tronco Risas motivacion cansancio
brazos, manos y cabez
Durante su expresio
verbal en ocasione
cierra los ojos vy realiz
distintos movimientos
Pinta al son de metifas.
Creencias Se identifica en |l

imagen mirada hacil
arriba y durante [q
creacion realizc

manifiesta verbal Bios.

Tabla8. Rejilla de sistematizacion ¢ Como me ve
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COMPARACION DE HALLAZGOS

PARTICIPANTES

ARTISTA

BAILARINA

ARQUITECTO

VARIABLE:

¢Capacidad de
superar los
miedos?

Elementos en
comun

Colores oscuros y
palabras alrededor
de la pintura que
manifiestan
emociones
negativasa causa dj
la enfermedad

Colores frios que
revelatristeza y
desesperacion
colores calidos que
reflejan esperanza a
través dekimbolo de
Dios representada pq
la cruz y el titulo de
Su creacion artistica

Se evidencia palabrg
delimitacion fisicaa
causa de su
enfermedad para
realizar actividades
de la vida cotidiana
en el contexto
escolar.

Sentimientos y
Emociones

Dolor al comer y al
realizar
movimientos.

(lagrimas de la
imagen)esperanza,
alegria

Deseos

Esperanza, buena
salud.

Esperanza,
tranquilidada través
de sus creencias.

Volver a jugar, plane
familiares, buena
saludy libertad

Accion

El nifilo rompe las
hojas de colores
como simbolo del

Manifiestacreencias
religiosascomo
simbolo de=speranzg

Moldeado de dibujos

Creencias

Segun entrevista:

“ D (abse sus ojos
expresion facial de
tranquilidad al
nombrar su
superhéroe), porque
me ayudd en mi
proceso y es lo mas
I mportant

(miradas hacia el
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cielo), somos
angel es

Analisis

Para el artista |
situacion de
enfermedad, es
expresada en su
imagen co
multiples factoreg
de dolor, angustia
tristeza, por i
ruptura con €
mundo exterior.

=

Para la bailarinda
situacion de
enfermedad.es
expresada a traves g
Su pintura con
significaciones
de:miedo dolor y
llanto frecuente a
causa del ambiente
hospitalariogncierro
en casa Ya pérdida
de cabello.

Para el arquitectola
situacion dq
enfermedad, €
expresada a traves
su pintura col
significaciones d
angustia y desolacio
a causa deo hacer la
cosas que antes hac

El artista mencion
gueno quiere morir

Refiere queoda su

vidacambio.
comer

fresas,

tener cabello, sentil

el viento en el

parque y volver al

colegio.

La artista refiere qug
Dios es la Unica
persona que la pueq
curar

El arquitecto refier

sentir  miedo g
incomodidad por los
constantes
procedimientos
médicos para|
respirar.

Manifiesta

inseguridad por ser
rechazad@&nel aula y
porno podeir al
colegio todos los dia
menciona que tiene
porque sabe que nq
va ser para siempre

Para ello, se establecié el apoyo de las fichas de observacion ya que, permiten demarcar

las frases clave que losios y la nifila manifestaban durante la creacion artistica, los

Tabla 9. Rejilla de sistematizaciong Cémo me ven los dema:

siguientes aspectos por cada uno de los participantes y marcas del gdesudsoir, las

palabras repetidas durante su didlogo espontaneo
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Las creaciones artisticas en el taller iconografievelan desdeas significaciones
imaginariasexpresiones de rechaaote los cambios fisicabruptos pola enfermedadue
padecenprovocando sentimientos y emociones negativas frenteradepto de si mismo
acorde a las percepciones pagpgue experimentan del entorno. En este sentido, se evidencia
en los dibujogristeza y desesperaciobdilarina),encierro(Arquitecto),angustia y tristeza,
por la ruptura con el mundo exterioMe siento prisionerdArtista). Todas estas frases,
partan de la representacion e imagen propia de la enfermedad, el chalcesaecesario
establece un acompafamientante diversos estilos de afrontamiento a la enfermedad

independiente al entorno donde se encuentre esta pobjaai@ampo disciplinar

Al expresamno puedo comer doritos y jugo fre@arquitecto) no puedo comer salpicén
(Bailarina) y no puedo comer fresas con crerffatista). Se evidencia que existe una
problematica alimentaria a causa del tratamiento y del tipo de dieta que se lleva durante el
proceso de la enfermedad. Lo que afecta considerablemente la pérdida del sentido gustativo,

a causa del reflejo excesivo de la ndupeael efecto secundario de la quimioterapia.

Asimismo, se interpreta que para los tres casngrencambiosabruptos en los habitos

alimenticios, generandasi irritabilidad en los estados de animo.

Cuando & bailarina expresa con llanga no pued@aminar como antes y jugar con mis
amigas se identifica una imagen de rechazo al cuerpo por estos cahiblogicos,

asimismo, a consecuencia de las miradas de los adultos hacia los nifios/as.
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SISTEMATIZACION DE FICHAS DE OBSERVACION
Actividad- ¢ Como me veo?

Similitudes/Suj | Artista Bailarina Arquitecto
etos
Palabras Triste Me veo Cansado
repetidas Olvido No puedo Triste
No puedo Cansancio No me dejan
Carcel Carcel Dolor
Morir Triste
Dolor

Expresion de si
mismo

“Me siento triste”

“No te olvidaste de mi”

“Me gustaria ser un gran cheff
y un gran artista”

“me veo a mi, mas delgada y sin
cabello”

“Me veo tranquila, mas feliz pero
sin enfermedad”

“Me veo fuerte”

Narrativas de
la enfermedad

No puedo comer fresas, uvas ni
embutidos no puedo comer
normal

“Odio, rabia, triste en una
carcel de mi cuerpo”

“no puedo comer fresas con
crema”

“yo ya no pienso como antes, me
canso muy rapido”

“No puedo caminar en ocasiones
me canso”

“Yo me siento atrapada en mi
propio cuerpo”

“no puedo comer salpicon”

“Me siento limitado, triste y
cansado”

“no puedo comer doritos y
jugo fresa”

Narrativas de

Durante el encuentro con las

Durante la actividad desarrollada,

“Mi mami siempre me

emociones y investigadoras, el nifio se la nifia se encuentra con el padre. llevaba al hospital y
sentimientos encontraba con la abuela permanecia mucho tiempo
familiar materna para sus cuidados. allg”

Narrativas de “ya no voy al colegio mmmm lo | “No puedo salir a ver a mis amigos, | “Me siento triste porque el
emociones y profesores me envian guias debo estar en el hospital” profe de educaciodn fisica no
sentimientos (silencio) pero no me visitan, me deja hacer nada y me
escolar no hablan conmigo” manda a estar sentado a un

“ya no juego con mis amigas”

lado”

“Tuve que dejar de
participar la clase de
educacion fisica, ni danzas”

Narrativas de

“Me siento prisionero no

“ya no puedo hacer lo

emociones y puedo ir al parque ni al centro mismo que antes, me canso

sentimientos comerciales, no quiero esta mucho”

en otros vida extrafio mi vida de antes”

contextos

Narrativas de No puedo correr jugar y poder “en ocasiones me siento triste y “Cuando tomaba onces

emociones y ser libre otra vez otra normal” siempre me tocaba estar

sentimientos “Yo quisiera morir, no quiero sentado porque me sentia

de la mds quimioterapias” cansado”

enfermedad “Muchas veces estaba con
mucho dolor y no podia
dormir porque me sentia
ahogado”

Acciones Se evidencia motivaciény Se pone pensativa cuando el juego

entrega por el ejercicio

es complejo

Expresiones

Risas

Independiente de que estuviera
enfermo se alegraba por la
visita

Se evidencia risa entre algunas
acciones

Su estado de animo es muy
fluctuante

Risas
Alegria
Entusiasmo
Ansiedad
Angustia

Observaciones
de las
investigadoras

Al plasmar la creacidn artistica
con pintura siembre utiliza
colores oscuros como el negro,
morado y azul.

Realiza en sus pinturas una cruz y
con muchas espirales en sus
pinceladas

Al iniciar con sus
manifestaciones de
sentimiento, se evidencia
dolor al describir los
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durante la Se evidencia interés. Sin embargo, momentos vividos en la
sesion cuando se vuelve complejo siente escuela y hospital
angustia por no desarrollarlo bien Las cosas que requiere de
Al realizar acercamiento a la construir y armar son de su
literatura infantil, la nifia se mayor interés.
muestra atenta a la narracion del En sus versiones evidencia
cuento y observa en detalle las que fue aislado por parte
ilustraciones del docente y compafieros

Tabla 10 Rejilla desistematizacién Ficha de observacior

A continuacidn, se desarrolla la interpretacion de la sesiGueigpo Sonorencaminado
a la pregunta orientadoggCémo el nifio/a en condicién de enfermedad cronica transforma
su interacciorsocioculturaP; es desde alli, que la sesion permite responder al siguiente
objetivo Analizar la construccion de identidad de los nifios y nifias con enfermedades
cronicas a través la relacion con el otro

Debidoa que durante la actividad ejercen acciones que requierefidad del cuerpo a
través de la musica y/o ejercicios de meditacién sdgsirgustosde cada uno de los
participantes.

Igualmente, se desarrolld la rejilla de sistematizacion de las fichalssdevacion que
permitieron evidenciar las marcas del drisoudebido a que, durante expresion corporal, los
nifios y la nifia manifiestan a través del lenguaje verbal y no vedpaintdneamente
sentimientos, emociones sobre si mismo por la enfermedad con relacién a la percepcién con

el otro. Para ello, se estaldemlores que determinan el discurspetitivqg las cuales son:

1 El color Azul, corresponde a la interaccion con el contexto social.

1 El color naranja, corresponde a las palabras repetidas con frecuencia
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COMPARACION DE HALLAZGOS

PARTICIPANTES

ARTISTA

BAILARINA

ARQUITECTO

VARIABLE:

¢, Qué sentimientos
percibe de su
contexto?

"W’(/lv
! " ) i
7 N

LB

-
&

Elementos en
comUn

Habilidad de expresar a través

de la corporeidad. Mientras

realizar ejercicios que involucrg

cuerpo.

Intento y satisfaccion al
involucrar ejercicios de
cuerpo a través de la pintura

Habilidad de expresior
corporal a través de la
danza

Sentimientos y

Alegria. Asi mismo, con

Alegria wiando comparte en

Alegria ytranquilidad.

Emociones palabras espontaneas manifieq familia durante la creacion | A pesar de que durant
exclusion de los demas pers | artistica y, se evidencia la entrevista manifiests
miradasque percibe debido a I ansiedadl manifestar que es| que:
apariencia fisica capaz de realizar movimientd “no puedchacer lo

corporales con libertad, para| mismo que los demas
seraceptadzon adultosenellni iflos hace
contexto escolar para ejercer

labores académicas.

Deseos

Accion Ansiedadcada vez que toma el| Movimientos corporales con | Danza creativa;
chocolate para untar en el pinceles y temperas a través| movimientos
cuerpo. Explora y reconoce el | del lienzo en compafiia de | espontaneode
cuerpo comanedio de padres de familia. acuerdo a musica
expresiorde la enfermedad que instrumental
padece

Creencias Dios Dios

Tabla 11 Rejilla de sistematizaciénCuerpo sonoro
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SISTEMATIZACION DE FICHAS DE OBSERVACION
Actividad - ¢ Cémo me ven los demas?

Similitudes/Sujetos | Artista Bailarina Arquitecto
Palabras repetidas Dolor, Morir, Tonto, Sufro | Me miran tantpNo tengo Fuerte
No quierg Normal Aburrida Dolor
Expresion de si “A pesar del|“ a nmigusta mucho pintar porquemel “ Los ni
mismo veo algoporelquedebo |[puedo expresar’” siempre
luchat’ fuertes
si ellos son
fuertes
pueden
mej or ar
Narrativas de la “Osea queyacy|“yo me parezco a e|l“Si y o
enfermedad morir? ” ella duro mucho tiempo en la cama, mucho dolor
“Solamente yo suffo tambiénestuve mucho tiempo en la cam{ porqueno
“No quiero e|por |l as cirugias” puedo hacer
enfer mo” “A ella I e col ocar|lomismoque
mi me col ocar on unj|losdemas
como sera
Frida que
estuvo tanto
tiempo en la
cama’
Narrativas de “l e pregunt o @emmi

emociones y
sentimientos familiar

tanto y mi mami me responde que porqu
soy muy bell a”

Narrativas de
emocionesy
sentimientos escolar

“ Mi s armmivegcorso
un nifio tontg porque iba
muy abrigado con
tapabocas gorro y era
extrafio para ellds

“ Miamigos no se
acercabamu c ho”

“La gent eirasdiemcauangod a
llego a la casa o salgo para el hospital
porqueestoyen silla de ruedas y no teng
cabelld

Narrativas de “Qui ero que [“Yo qui si@eeraaomyp une ning
emociones y comoun nifo gue puedo caminar

sentimientos en otros| normar

contextos

Narrativas de “ de esto ya, “cuando hsspithlgna seidtie |

emociones y
sentimientos dda

quiero que mi vidaruelva a
ser como antes”

aburridaporque no puedo hacer lo que n
gusta”

enfermedad
Acciones Motivaciéon Motivacién
Expresiones Risas Risas

Tabla 12. Rejilla de sistematizaciéne, Cémo me ven los dema:
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De acuerdo corlas sesiones de taller iconografico, los nifios y la nifia presentan
interés por la literatura nelacionan su vida con el personaje fantéstico de la histosizdo
manifiestanA ella le colocaron algo en el pecho y a mi me colocaron un hueso en la rodilla
(Bailarina),Si yo siento mucho dolor porque puedo hacer lo mismo que los demas como
sera Frida que estuvo tanto tiempo en la careg(itecto). Esto penite, evideniar la
necesidad de identificarse conodfo bajo la misma experiencidsi mismo, se identifica
que no son los nifilos y nifias lamicos que sufren a consecuencia de su condicion de

enfermedad, logrando a través de la literabun@erse etos zapatos de los demas.

Lasemociones y sentimientos encontrados en el estudio son simulares y muy variados
de acuerdo cofa etapa de la enfermedaml manifestaSolamente ysufro (Artista), Mis
amigos me ven como un nifio tonto, porque iba atrgado con tapabocas gorro y era
extrafio para ellos(Artista), Quiero que mis amigos me vean como un nifio normal

(Arquitecb)

El Artista durante la actividad evidencia rechazo para establecer contacto con el
cuerpo debido a la enfermedad, ya que, saledayiban a realizar un trasplante de medula
Osea después de la actividad. Mientras transcurria el taller, el nifio manifiesta dolor y miedo
por los tratamientos a los que se debe enfrentar. Asi mismo, manifiesta que las miradas que
percibe de los adultgspares en diferentes contextos lo hacen sentir excluido y pesar por la

condicion fisica.

Al presentar contacto con chocolate, masajes, relajacion y comunicacion frente al
tratamiento que le iban a realizar, €l manifiesta tranquilidad y reconocimientos de |

tratamientos que debe llevar para mejorar su condicion de salud. Se evidencia que se baja la
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tension de los muasculos duranteclaocolaterapiaAl presentar contacto con chocolate,
masajes, relajacion y comunicacion frente al tratamiento que le ileatizar, él manifiesta
tranquilidad y reconocimiento de los tratamientos que debe llevar para mejorar su condicion

de salud. Se identifica que baja la tension musculos durasgsitm

La bailarina a través de la pintura ritmica; realizada con piegnosy permite
identificar destrezas de motricidad fina y gruesa. La cual, manifiesta durante su creacion el
deseo de ser aceptada en el contexto escolar para desarrollar las actividades académicas que
requiere movimiento y poder relacionarse con parewagrdel arte. Asi mismo, se evidencia
vinculos entre padres de familia, el cual, la nifia demuestra a la familia y comunica la

capacidad de ejercer destrezas fisicas, artisticas y mentales a pesar de la enfermedad

El Arquitecto a través de la danza creatn articulacion con la entrevista manifiesta
gue durante sus labores académicas, el maestro de educacion fisica lo mantiene sentado
durante la clase debido a su condicién de enfermedad para evitar riesgos que afecten a su
salud; en ese sentido, al reali movimientos a través de la musica instrumentabserva

interés al expresar dichas emociones de tristeza y exclusion

La Bailarina y el Arquitecto manifiestan la necesidad de comunicar las emociones y
los sentimientos través de movimientasporales. Ademas, expresan creencias construidas
colectivamente por las familias debido el acercamiento con la religggnnarraciones de
los nifios y nifia expresaniedoy ansiedad los tratamientos que debe llevar y al rechazo
por parte de los adukoen los diferentes contextos como: centro comercial y parques

publicos.
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El Artista constantementeanifiestahace referenciala muerte, debido al cansancio
fisico porel tratamiento intensivg medicamentogjue debe tomar. Al manifestgyo me
voy amorir?, Solamente yo sufro, No quiero estar mas enfeguiero mi vida de anteso8
expresionesgjueevidencian sentimientasegativos y preocupacion constante por la calidad

de vida.
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CAPITULO VI. HALLAZGOS

A continuacién, se dan a conocer los hallazgos relevantes de la presente investéyacion
tipo social, que da cuenta de las singularidades y particldees del procesade
acompafnamientalesde la voz de dos nifios y una nifia entre los 9 a 12 afios eciGoddi
enfermedad cronic&kespondienda las preguntas de ¢Como me ved@2omo me ven los
demas?¥ ¢Quésentimientos percibe de su contextfglas estas preguntas permitieron por
parte de las investigadorasomprender cada una de las realidades que vive la poblacion

estudio a través de las narraciones propias y credeigignificados.

En este sentidagse identifi@aron hallazgos significativos durante la recoleccide los
datos que dan cuentalad percepidn de la familia, la escuela y la relacién con el otro segun

la condicion de enfermedad.

6.1. Las significaciones imaginarias sobre si mismo y enfermedad

Se logra identificar a lo largo de esta investigacion los siguientes objetivos que se
articulan debido gue los nifios y la nifia a causa de la enfermddaasforman el concepto
de simismo de acuerdo a la percepcién que tiene del contexto y las condiciones de vida que

experimentan. Los cuales son:

V Caracterizalas significaciones imaginariagie construyen los nifios y nifias con
enfermedades cronicas sobre si mismo.

V Identificar las imagenes y los conceptos que tienen los nifios y niflas sobre su
enfermedad.
A través de la voz de la poblacién estueiiocondicion de enfermedad cronesael

que se identificé dificultadesle la imagen propia que deriva en algunos casos trastornos
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psiquiatricos, por los diferentes conflictos de auto dependenéaarelacion con el otro, al
presentar cambios fisicos como: alteraciones de peso, decoloracionesasyténatrices y

perdida de extremidadéRubio, 2004, pag. 37En el que la psique de los nifiokyifiase
construye a partir de las experiencias emitidas por los entornos donde se encuentran y estas

experiencias cambian significativamente dependiendo de la recuperacion de la enfermedad.

Seencontrdgue para ls tres casolas siguientesignificadonesson

V Muerte O8ea que ¢yo ‘TBelamerdeyosaffonbloi g@Fr er o est
ma s e n Mmanifestacionegue hace la poblacion estugior los constantes
procedimientogjuirtrgicosy dolores fisicos a los que se ven expuestos

V Anormalidad® ya nnorma-eyt oy en silla de “ruenig@ge y no
queutilizarunaméascargp a r a r relatgsque se dah a causa de dabios
corporales porlos efectossecundarios a la farmacologia, lo que genera
sentimientos de frustracion, tristezlianto, cuando seompararcon el otroy al
no desarrollar sus actividades habituale§ e g U n Castoriadi s (1
significaciones imaginarias crean un mundo propio para la sociedad considerada,
en realidad ellas son ese mundo; y ellas forman la psgueldos 1 ngdi vi duo:
por esto, que la emociones y sentimientcseatirse diferentea los demas es a
consecuencia de los multiples cambios corporales que son desconocidos para
ellos.

V Castigo divino y salvacion, alli los nifios y la nifia sienten que la enfermedad es
causa de algun comportamiento negativo que tuvieron a largo de su vida, cuando
manifiestaifpor que a m2, si wpsalvabi@ cuado reféren a nad

“solodiosmepedesalvab it engo f e quéSeradenciaquelat ar bi
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religion juegan un papel fundamental en los imaginarios ya que, relacionan el
poder divino a través los angeles, el cielo, Diaglyerhéroescon poderes de
sanacion como simbolo de espera para la recuperacion de la enfermedad.

De acuerdo a lo anteriorod sentimientos y emocionegue los nifios y nifas
experimentan favorecen y perjudican las connotaciones que tienen de si mismo. Es por esto,
quedurante la ejecucion de los talleres, permitié evidenciar significaciones imaginarias de:
Tristeza Olvido, dolor, cansancipangustia, desolacion, irritabilidad, llanto frecuente, ansiedad

y depresion

Asi mismo, la imagen y el concepto que la poblaegtudio tiene sobre la enfermedad
hace parte de un imaginario de castigo y carcel, lo que provoca una percepcién del mundo

incapaz y dependiente del qtem este sentido, el si mismo se define

El sistema de contactos y la forma de organizar la exp&ienel momento presente que integra
todas las areas de los sujetos corporales, mentales y sociales. Cada sentido del si mismo emerge
en un periodo sensible del desarrollo y se va consolidando en un proceso continuo a lo largo de

las distintas etapas deshrrollo(Rodriguez L. F., 2008, pag. 25)

De acuerdo a lo anterioe sonsidera que, el si mismo das experiencias que cada uno
de los sujetos experimentan en el trarseule su vida a través dadédacion con ebtro y la
interaccion en los diferentes contextos segun sus creencias, normas, leyes, jvdigeess

sentimientos, que son continuos y cambiantes de acuerdo a su evolucion.

Para lodres casos las significaciones imaginarias de los dos nifilosijalasoin:

V Céarcel:"Qui ero salir de esto ya, qgui efiuna que mi

c8rcel de fAnfio amneerspioeont o at r ap a tive siento mi pr
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prisionero no puedo ir al parque ni al centro comerciales, no quiero esta vida extrafio
mi v i da sahexprasiohes qu®los nifios hacen sobre su enfairabidicorporar
el cuerpo comaina prisionpor las dolencias y cambios fisico.
V Limitacibn:i Me si ento | imitadooo no puedo comer
antes, me canso muy r8pidoo Yo quisiera I

AMuchas veces estaba con mucho dolor y no

=]

No puedo corser | udpaasashtomaldsearmtpside los nifios
hace hincapié en los efectos secundarios que provocan los tratanmédioss ya que
las enfermedadesonicasson consideradgmtologiagle largaduraciony deprogresion
lenta que requiere de mnstantes hospitalizaciones medicacion y tratamientos
terapéuticos, que generan reacciones, tales como: cansancio, estrés, disminuciéon de
actividades, ausencia de intimidad y despmabpacion que tiene lugar durante la
hospitalizaciér(Palomo, 2000, pag. 54)

V No puedo comerEsta expresion hace referencia a las constantes verbalizaciones que
hacen los 3 nifiggoma “No puedo comer fresas, uvas ni embutidos no puedo comer
nor mal 0 A n o doptose jugo fres@fimear puedo c oEnelrquesal pi c -
nos permite identificar imaginarios sociales encaminados a la relacion que tenia con su
vida anterior ante la alimentacion y la situacion que pregaomtéa enfermedad. A
consecuencia de gues nifios y niflas durantea enfermedad crénica tienden a bajar de
peso afectando asi las defensas, requieren de dietas estrictas que muchas veces son

desconocidos para ellos.

De acuerdo a lo anterior, la alimentatbegun los gustogara los nifios y nifia es

fundamental debido a que “Contribuye a aumen
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experienciay hace mé probable las secueas e moci on al e(Blango, 2600,n duct u e
pag. 85) Es asi, omo también la alimentacion juega un papel importante dentro del
desarrollo de los nifios y la nifia generando seguridad, autonomia y deliberacion propia del

concepto de si mismo.

6.2. La mirada del otro
Al realizar la sistematizacion se logré identificar quendios y las nifias se miran a si

mismo a través de otro. En efecto, para responder al objetivo:

V Analizar la construccion del concepto de si mismolate nifios y niflas con
enfermedades crénicas en la interaccion con el otro
Seidentific que los discursos de los tres nifios/a y las relaciones sociales con el mundo
exterior, sufren rupturas significativas dentro de los procesos de socializacién, lo que refleja
una imagen de si mismo, que no logra ejecutar actividades autbnomas de expresion,

imaginacion y juego libre segun el entorno donde se encuentren.

Para los tres casos de manerardifte seevidenciadesde la escuelanaruptura de la
fase triadica como lo afirma Castoriadis, cuando los nifios y lasaifianenfrenados ala
separaon de la familia, al voler a involucrarse con la institucion educativa y su vida
cotidianadespués de largos periodos de hospitalizadignalli, que el imaginario siat
generauna transformacion de ver mundo de acuerdo a las significaciones ytides que
tiene sobre spropiaredidad, ocasionado paraalgunos casossintomas psicosomaticos,
generandofobias escolaes quepuede ser debido a la ansiedad de la separacion de la madre

despuéslel internamiento hospitalariBlanco, 2000, pag. 39)
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Asi mismo, se observa qukiranteel primer trimese del afio escolar la Bailarina,
procesa adecuadamenl& informacion emitida por los docentes, no se evidencia secuelas
en las funciones ejeduas superiores (atencidn, concentracion, memoria, légica), después

de casi un afo de estar desescolarizattpyesentar deacondiconamiento cognitivo.

Es por esto quéel éxito académico y la normal asistencia del nifio con enfermedad a
clase puede farecer la adaptacion de esteel qugpuede compensar su discapacidad fisica
0 psicoldgica para potenciar el empleo de otras habilidades y evitar caer un sentimiento de
inferioridad (Blanco, 2000, pag. 39%ara ello, ssugiere que la participacién del docente ante
este tipo de condiciones genere un impacto positivo en la adherencia del tratamiento, la
comprension a la enfermedad y en la ensefianza como mentor de nuevos conocimientos que

contribuyen a la recuperacion ptary flexibilizacion de nuevas metodologias de estudio.

Donde se utilice como mediacion pedagogica el juego , debido a que es la principal fuente
de comunicacion, aprendizaje e interacciones generando en ellos, plaetneniento y
recreacion, par&rear mundos encaminados a satisfacer su realidad, elparaijte
identificar las significaciones a través de las narrativas deflos ginifias de las experiencias
“la enfermedad y el tratamiento a menudo p
imaginacion y oportunidades de explorar y experimentar, dificultando, de este modo, su

s

esfuerzo por cons e g({Palamo,200(p pdg. 88 r se a si mi smo

Durante el 2019, la bailarina en su proceso de recuperaciémuntra escolarizada en
grado terceroSin embargo, al regresar al Colegio, se evidencia que genera sentimientos de

angustia y ansiedad, por las nuevas tematicas y la separderdmtente de los familiares.
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Vale la pena aclarar, que la Bailariaetualmente se encuentran recibiendo controles
médicos cada 15 dias por hematooncologia pediatrica y rehabilitacién fisica para fortalecer

la marcha y el equilibrio al caminar sin requerir equipos de apoyo.

Por otro lado, se destaca quérjuitectomensalmente debe asistir a controles y recibir
tratamiento médico, por parte de neumologia y terapia respiratoria. Es por esto, que los dos
nifios mencionados anteriormente ya no requierdmoslgitalizaciones prolongadaspuede
ejercer sus hébitos cotidianoSin obviar &s recomendaciones que emitante S8

patologia.

El Artista durante el proceso de tratamiento, fallece a consecuencia de una embolia. Lo
que interrumpe el proceso de investigacion por la complejidad fisica y psiquica, cuando
mencionabaconstantemente que estat@nsado,Y expresaba sentimientos, sensaciones de
Odio, rabia, trisezapor sentirel cuerpo en unaarcel Yo quisiera mori Ocasionando
mutismo selectivo; es decir, incapacidad para mantener una conversacion. Ante esto, es
importante tener en cuenta que, para el acercamiento a la poblacion con enfermedad crénica
se sugieréener adaptaciones durante@htacto con los nificad momento de la enferrmdad,
debido a losnultiples cambion los estados de animénte esto, kafrontamiento a esta
condicion depende de la edad y la etapa en que se encuentra la patologia, ya que muchas

veces se presenta estrés en los niBos/a
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/. CONCLUSIONES

En el capitulo anterior, se permite evidenciar significaciones imaginarias que construyen
los nifios y nifiasobre si mismo#n condicion de enfermedad crénica a través de la
experiencia de vida en los diferentes contextos en los que se ddgendnte esto, para dar
respuesta a la pregunta de investigagjQuales son los imaginarios qukan elaborado
sobre si mismo dosnifios y una nifia de 9 a 10 afios de edad en condicion de
enfermedades cronicasse evidencio un imaginario instituido endaado a las creencias
religiosas para superar la enfermedad a través de la fe a Dios y los angeles como un ser
superior en el que se pueden refugiar para mejorar su condicion de enfermedad. Ademas, se
identifica el imaginario de muerte debido a la constike con el otro y los efectos

secundarios a la farmacologia.

Asimismo, el imaginario instituyente que hace parte de la creacion del sujeto para darle
sentido a la realidad se concentrd en las experiencias vividas durante la enfermedad en los
diferentes cotextos en los que se desenvuadneel que los nifios y las nifias se sienten en
una carcel por la patologfaesentadael cual, se construyé un imaginario de si mismo

través de lo que sienten, piensan, actigano sujetogn una sociedad.

De acuerdo a lo anterior, se logré identificar los imaginarios soaales mismecen
nifios y nifias en condicion de enfetad cronica de: Merte a consecuencia de los cambios
corporales y las percepciones del os® perciben comanormalesdebido a 8 condicidn
fisica, las relaciones con pares y adultos es distinta debido a los requerimientos de
bioseguridad para el acercamiento con los nifios y refiassta condicidmpara evitar

infecciones o bacterias con sentimiento de rechazo e incapaz de esactvidades de
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recreacion y académicas con pares y adultos debido a la enfermedad y las constantes

hospitalizaciones.

Durante este largo recorrido de la investigacion, pudimos caracterizaetdssa
emociones, sentimientoideas que construyen los nifios y nifias con enfermedades cronicas
de si mismoYa quese evidencia cambios sustanciales en cada una de las significaciones
imaginariassobre si mismo,egin la predisposicién del contextdasformas de ver cada
una de lagealidades en las que se encuentran. En este sentido, cuando esta poblacion
adquieren enfermedades cronicas, para la mayoria de los casos, es un factor que altera
gradualmente cada ade las emociones, sentimientos y pensamientos, lo que conlleva a que
el concepto propio de si mismo, se derive de las interacciones sociales y la forma de pensar
del otro, dejando de lado cada uno de sus propios valores, creencias y sentires, puesto que las
imagenes y las relaciones entre pares se debilita a causa de kdirpi@atos médicos,
internamiento y aislamiento.

Por otro ladoal identificar las imagenes y los conceptos que tienen los nifios y nifias
sobre su enfermedadbservamos que lenfermedad altera gradualmente los periodos de
alimentacion efectos quepara los nifios y nifias generan frustraciones y establecen una
imagen de muerte y culpabilidad por la patologia y los cambios drasticos del tipo de dieta.

Se considera importante resaltar, quedrporeidad se trasforma negativamente por
los diferentes dereotipos que ellos crean como anormal, ya que se ven enfrentados a

cambios fisico tales como: caida del cabello, caida de las cejas, card dexiceso de bello

4 Cara de luna. Es una caracteristica en el sindrome de Cushing, el paciente se ve con cara redonda y roja, tal
cual como luna llena. Y se relaciona cuandosseglucocorticoides como la prednisona. Tomado de:
https://www.doctoralia.com.mx/preguntas-respuestas/que-es-la-cara-de-luna
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en el rostro y en brazos, debilidad muscular, exceso de fluidos mucosos y dependencia de
dispositivos electronicos de manera temporal como: catéter, inhaladores y mascarilla
Venturi, segun el caso lo que conlleva a generar perdida de la autonomia, debido a que la
enfermedad cronica es enfrentada por el nifio, la familia y/o cuidador.

Poresta razon, se identifica que la voz del nifio es restringida, debido a que los padres de
familia y equipo asistencial con el objetivo de mejorar la salud fisica, realizan intervenciones
la mayoria de veces sin su consentimiento frente a lo que piensayd&eate. A su vez,
segun la patologia los comportant@n varian y se transforman, es decir, aquellas
significaciones imaginarias de rechazo, culpabilidad y dolor.

Al analizar el lugar del otro en la construccion del concepto de si mismo se evidencio
gue cuando los nifios y nifias tienen la enfermedad se ven como anormales por la mirada del
otro. Pero, cuando se recuperan de su enfermedad; es decir, no tienen periodos largos de
hospitalizacion, ni restricciones alimenticias, contindan su vida cotidiguerécipacion de
los diferentes escenarios de socializacion de forma habitual antes de poseer la enfermedad.

Por otro lado, consideramos que el cuidado de la infancia en esta condicion de
enfermedad es fundamental a través de un trabajo riguroso, articulado con la familia y equipo
profesional que atafie principalmente a su formacion académica y emocional dasaeoel
psicopedagogico que requiere de la flexibilizacion curricular con docentes de las
instituciones en las que pertenecen los nifios, fortalecer los vinculos pedesosde
socializacion en los diferentes entornos reconociendo las significacioagsarias que
nifios y nifias elaboran sobre si mispava generar lazos de confianza y seguridad durante

el proceso de su enfermedad.
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Finalmente, llegamos a ser conscientes de la importancia que tiene la sistematizacion
en nuestro quehacer, pues éstauagddmental en el ejercicio de nuestra labor, en la medida
que nos permitid organizar, analizar, y reflexionar sobre el tipo de estrategias para el
acercamiento de la poblacion, sin utilizar la re victimizacion, que promuevan nuevas
alternativas para mejarau calidad de vida.

Ademas,permitio un crecimiento intelectual en nuestro desarrollo profesional para
entender a la infancia desde su propia voz, y desde alli establecer apadagegia
articuladas a través de los intereséssyecesidades des nifios y nifias, a pesar de padecer
una enfermedad crénicaer conscientes de las alteraciones fisicas y psicolégicas que
ocasiona la patologia y sensibilizarnos en los procesos de acompafiamiento efectivo y
adecuado para la atencion a esta poblagiémejorar lacalidad de vida a través de sus
significaciones imaginariade lo que sientes, piensan y hacen.

Desde laMaestriaen Infancia y Cultura esta investigacion aporta en la construccién
de infancia desde otros entornos socigleslturalesfuera dda escuela. Ademas, reconocer
a la infancia con enfermedades cronig@sa generar a través de las estrategias de
acompafiamiento, transformacion en la experiencia de vida de los niffie/de mejorar
la calidad de vida, garantizando sus derechos fuadtales. Es asi, que el énfasis de
Historia, Imaginarios y Representaciones Social permite posicionar a esta investigacion
desde la participacion de la nifiez en esta condicion de enfermedad pordemedmon
ludico-pedagogicas partiendo de la participacde los nifilos desde sus significaciones

imaginarios sobre si mismo para garantizar un efectivo acompafiamiento.

Es importante resaltar que también las nifios y niflas con enfermedades cronicas

hacen parte de la poblacion infantil que requieren de aywilazegucativas para fomentar

103



practicas que mejoren la calidad de vida dentro de los campos educativos, sociales y

psicolégicos.

El presente estudio permite abrir nuevas premisas investigativas que aporten a los
campos de las humiglades y potencien el alisis la reflexion y actuar de la historia clinica,

el curso de la enfermedad y los efectos secundarios que conlleva una enfermedad cronica
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8. SUGERENCIAS

A continuacion, se describe sugerencias que permite fomentar acercamiento a los nifios
y nifias en condicion de enfermedad cronica que permita mejorar el acompafiamiento durante
la fisiopatologia y asi determinadmolos nifios y nifias perciben diversos aegithientos
gue ocuren desde sus propias voceslpsrexperiencias des tratamientoyg la relacién con
el contexto. Lo que permite planificar diferentes herramientas encaminadas a e&isnular
funciones ejecutivas superiores, las relaciones interp@esory disminuir alteraciones

emocionales negativas.

Confianza: para iniciar el proceso de acompafamiento con los nifilos y nifias con
enfermedades crénicas es importante propiciar ambientes que geaerémn poblacion
seguridad y confianza con el entrevikig utilizando para ello actividades rontpelc® que
favorezcan la comunicacién, empatiaaglaptacion En el que se hace necesario un
acompafiamientcconstante que parte de la individualidad del nifio en relacion al
funcionamiento emocional, cognitivo y afectivo segun la condicién en la que se encuentra.

Una de estas actividades son:

F

1 Secuencias de ritmo y velocidad con manos y piesmo : “pallo ”p dlvietog
veo” chocol ate” Adi vi npgmidoadegimiasiecerep@, pr e s |

1 Rimasy trabalenguas dmemorizacion

T Rondas que requieren de coordinaci én y mo

5> Actividad rompe hielo: Son dindmicas ludicas que permite eliminar barreras de miedo, que limitan a las
personas a la confrontarse con la sociedad.

105

el bail e del espaplaét g’ “‘Sbyg entrencagsstes i e t



1 Actividades requieren de percepcion de figura fondo

Vinculossocicafectivos:Serequierevincular a las familiaslurante las actividades para
generarvinculosafectivos, entrenimiento, manejo de tiempo libigue permita propiciar
estrategiaflidicasde afrontamientde la enfermedaal los nifios y a los padres. Es asi, como
la familia es el referente principal para que los nifios y niflas mantengan equilibrio en cada
uno de los cambios secundarios al tratamiemédico, buscando asi multiples ayudas a nivel
emocionales, social y cognitivquie generean cada uno de ellos significaciones imaginarias

sobre si misma satisfactorio durante al¢cairso de la enfermedad.

Una de las principales herramientas que se detque fueron efectivas fue el juego, ya
que es la principal forma de expresiéon donde el nifio manifiesta las preocupaciones
emocionales, cognitivas y soeabectiva sin ser re victimizado. Asimismo, mediante estas
técnicas los nifios y nifias exploran pesmentan diferentes entornos aprendiendo sobre si
mismo, permitiendo adaptacion y recuperacion en los diferentes escenarios donde esta

inmerso.

Se sugiere establecer diferentes tipos de juego, con el objetivo de redescubrir las
habilidades motrices y cadivas, que los nifios y nifias con esta condicion posibiiitatar
la enfermedaddisminuir los efectos secundarios como: baja autoestima a consecuencia de
las limitaciones presentadas por multiples factores que alteran el apetito, los aspectos fisicos
alimentarios y la ruptura en la relacion con el gtqor Gltimo concientizarse frente a los

diferentes cambios a su situacion.
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Durante la interaccion con la poblacion estudio se desarrollaron tres tipos de juegos, que
permitieron re acondicionar y raapder habilidades que con el tiempo por la enfermedad

tienen a disminuir. Estos son:

1 Juego como recreacion, gpermitio una mejor comunicaciécon el nifio y genero
recreacion y entretenimiento, estos juegos estuvieron emaiosa juego de roles,
juegosimbdlico y de cuerpo como baile.

1 El juego como educacién, este permite en los nifios y las nifias estimular el adecuado
desarrollo cognitivo, para ello, se debe encaminar actividades como: juegos de
concentracién (tangram, loterias, jenga, domino, ajedrez, parques, juegos de
comparacion, facién, seriacion, clasificacion entre otro). vale la pena aclarar, que
este tipo de juego se desarrolla depende de la edad cronoldgica, estado de animo y su
fisiopatologia

1 El juego como terapia, sirve para que el nifio y la nifia logre expresar sentaniento
emociones y pensamientos de si mismo y la percepcion que tiene sobre el otro que
permita mejorar la conciencia emocional, regulacion emocional, empatia y relaciones
interpersonales. Estos juegos se derivan de: Yégaicha de relajaciénécnicas de

globos inflables, técnicas de respiracion entre otras.

Literatura y arte: en el proceso de acompafamieatolos nifios ylas nifias se
identifica que constantemente se perciben @ésrdel otro, el cual, se hace necesario
desarrollar actividades encamada a la literatura, ya que esadercamiento a la palabra
escritaque permite cautivar y lleva al lector a crear un nuevo mundo de seXtigoesto,

se sugiere utilizar literatura enfocada a disminuir cada uno de los efectos secundarios de las
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enfermedaés y llevarlos a interpretar un nuevo mundo. Para ello, se recomienda algunos
libros, tales como: Ramén preocupdn de Antonie Browne, El monstruo de colores de Anna
Llenas, el ledn de los 7 colores de Matha Rivera, Frida Kahlo de Nadia Fink, Soloman de

Ramd Garcia, entre otros.

El arte: Se requiere de un acercamiento hacia el arte plastico y estérieés de
diferentes técnicas como el teatro, el dibujo, la pintura, el moldeado, la danza, la musica que
facilita en los nifios y nifias la expresion de sus propias emociones, imaginacion y creatividad
de nuevos mundos posibles que posibilita habilidadésticas, corporales y sonoras para
generar en ellos autonomia e independencia en la toma de decisiones, sentimiento de
seguridad y disminuye el sentimiento de culpabilidad con los padres. En este sentido, permite
optimizar las estrategias de acompafantd durante la enfermedad para minimizar los

efectos adversos ante la condicion.

Se requiere identificar las particularidades de cada uno de los nifios y las nifias, ya
que, de acuerdo a la fase de la enfermedad no se debe forzar a la ejecucion ladesctivid

lGdicas porque puede generar estrés y frustracion.
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ENTREVISTAS.

9. ANEXOS

unrvs I
FRANCISCO J05E D CALDAS

ENTREVISTA SEMI -ESTRUCTURADA

Seuddnimo: Artista Edad 10
Grado de escolaridad 50 ¢,Con quién | Mama
vive?

¢,Cual es tu hobbies
preferido?

Me gusta mucho pintar, untarme de temperas porgque con
pintura expreso muchas cosas. También me gusta ser yo|

¢,Cual es tu superhéroe
preferido? Por qué

Superman, porque vuela

Si fuera un superhéroe ¢,qué
poderes tendrias?

Me gustariavolar y ser invisible para ver lo que la gente
piensa

¢, Qué objeto material
aprecia? Por qué

Mi baul de temperas. Porque es mi medio para comunical

Cuéntame ¢ Qué opina sobre
la escuela?

Para mi la escuela significa diversion alegria y me gusta ¢
con las nifias porque los nifios son groseros y yo siento el
escuela compaiferismo, amor porque mi mami no perman
en casa por su trabajo.

¢La escuela ha generado
sentimientos o cambios frente
a las actitudes tuyas?

Para mi, la escuela es mi todo portprego el carifio de mis
amigas y amor.

Cuéntame ¢ Como te has
sentido en tu casa?

Cuando esta la mama me siento tranquilo, es chebre. Per
cuando mi mama no esta me siento solo y muy aburrido

Cuéntame ¢ Qué cosas han
cambiado en tu vida?

Todo, ya no comto mismo, no puedo ir a mi escuela siem)|
estoy con inyecciones y aqui en el hospital.
No puedo salir de la casa y casi no me veo con mis amigg

Tablal3 Entrevista del Artista
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v .
FRANCISCO J05¢ DE CALDAS

ENTREVISTA SEMI -ESTRUCTURADA

Seudonimo

Bailarina

Edad 8

Grado de escolaridad

20

vive? hermana

¢ Con quién | Mama, papay

¢, Cual es tu hobbie preferido?

Jugar y bailar

cambiado en tu vida?

¢,Cual es tu superhéroe “Dios, porqgque me ayudo en

preferido? Por qué para mi’

Si fuera unsuperhéroe ¢qué |“ Vol ar, quitar el hambre d
poderes tendrias? sus enfermedades”

¢, Qué objeto material “ Mi osito Tedy porque es s
aprecia? Por qué noches”

Cuéntame ;Qué opinasobre|“ Extrafio mucho a mis compa
la escueh? y comparto con mis amigos”
¢La escuela ha generado “Si, porgque me gusta ir al
sentimientos o cambios frentg | eer 'y di buj ar”

a las actitudes tuyas?

Cuéntame¢, Como te has “Me siento bien porque con
sentido en tu casa?

Cuéntame ;Quécosashan |“ Cami |l o en mul etas y no he

Tablal4 Entrevista de la Bailarina
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ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Seuddnimo: Arquitecto | Edad 10
Grado de escolaridad 6 ¢,Con quién Mama, hermano meno|
vive? abuelos maternos y tia

¢, Cual es tu hobbies preferido?

Armar cosas, leer y dibujar

¢, Cual es tu superhéroe
preferido? Por qué

Airon Man- porque utiliza su super inteligencia para
construir cosas productivas con la tecnologia, y es my
inteligente.

Si fuera un superhéroe ¢,qué
poderes tendrias?

Utilizar la super inteligencia para construir, la super
velocidad y fuerza porque evitaria que éolficios se
derrumben y evitar que las personas mueran y sufran
accidente

¢, Qué objeto material aprecia?
Por qué

El perro taison porque es un perrito muy bonito y porc
lo tiene desde que esta en parvulos porque por mi
enfermedad no puedo terarimales por eso lo aprecio
mucho (peluche)

Cuéntame ¢ Qué opina sobre la
escuela?

Chebre, porque puedo hacer amigos puedo compartir
las personas, me ensefian cosas para servir a la soci
cuando sea adulto

¢La escuela ha generado
sentimientos o carbios frente a
las actitudes tuyas?

Siento triste porque me toca limitarme porque no pue
respirar me siento ahogado y a veces veo borroso las
cosas

Puedo esforzarme

Cuéntame ¢ Como te has sentido
en tu casa?

Bien porque comparto con mis seres queridos

Cuéntame ¢ Qué cosas han
cambiado en tu vida?

Estar en tratamiento cada mes y eso me ha ayudado
volver en mis crisis. Aunque a veces llego tarde al
colegio porque se demoran mucho o no puedo ir.

Tablal5 Entrevista del Arquitecto
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TALLERES ICONOGRAFICOS

TALLER - ¢Cbmo me veo?

ARTISTA.

llustracionl ; Coémo me veo~?Artista

BAILARINA

llustracion2 ¢ Cémo me veo?Bailarina

ARQUITECTO

llustracion3 ¢, Como me veo?Arquitecto
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FICHAS DE OBSERVACION - ¢ CA6mo me veo?

UNIVERS| vD|.$1lIHl
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, sobre s

Ficha de Observacion del taller iconografico

mismos con enfermedades croénicas

Propésito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el deteirraller

iconogréfico.

Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante todo el desal
del proceso, el cual, se tendra en cuenta el diligenciamiento de las diferentes expresiones de los
las nifias y quao puedan quedar registrados mediante los otros instrumentos.

HORA DE HORA
INICIO
10:00 am. Se desarroll6 en dos

FINALIZACION

sesiones de una hora
media

FRASES CLAVES DE LOS NINOS
- Retos

- ¢Qué ve? Rta: yo

- “Me siento triste”

- “No puedo c o miembutdosespacdq
comer nor mal”

- “Me siento prisionero n
centro comerciales, no quiero esta vida extrafio mi
de antes”

- No puedo correr jugar y poder ser libre otra vez

- No te olvidaste de mi

- “Asi como el me i artl o |
- “0Odi o, rabi a, triste en
- “Me gustaria ser un gr g
- “Yo quisiera morir, no
- “ya no voy al col egi o n

guias (silencio) pero no me visitan, ndokaa
conmi go”
- “ya no juego con mis an

ACCIONES DEL NINO O NINA

Risa por parte del participant
Tristeza

Se evidencia motivacion y
entrega por el ejercicio
Particip6 activamente con
buena actitud

Independiente de que estuvie
enfermo se alegraba plar
visita

OBSERVACION

Taller iconografice- Capacidad de superar los miedos ¢,corn
me veo?

- Artista

- Al plasmar la creacion artistica con pintura siembre

utiliza colores oscuros como el negro, morado y az

Tabla 16 Resultados di& observacion ;Como me veo? Artista
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Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias,
sobre si mismos con enfermedades cronicas
Ficha de Observacion del taller iconografico

UNIVERSIDAD DISTRITAL
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Proposito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarro
taller iconograéfico.

Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante todo ¢
desarrollo del proceso, el cual, se tendra entausrdiligenciamiento de las diferentes
expresiones de los nifios y las nifias y que no puedan quedar registrados mediante los ot
instrumentos.

HORA DE HORA ) FRASES CLAVES DE LOS NINOS

INICIO FINALIZACION - “el juego es chebre”
11:00 am. 1:00 pm. - “yo ya no pienso comg
Requirio de rapido”

dos dias para |

. 9 - me veo a mi, mas delgada y sin cabello
ejecucion de la

- en ocasiones me sien

actividad
- “No puedo salir a ver
el hospital?”

- “No poenionar en ocasi
- “"Yo me siento atrapad

Segundo momento
- “Me veo tranquil a, mé

enfermedad”

ACCIONES DEL NINO O NINA | OBSERVACION
- Se evidencia risa entre Taller iconografice- Capacidad de superar los miedos

algunas acciones ¢COmo me veo?

- Se pone pensativa cuando| - Bailarina _
juego es complejo - Se evidencia interés. Sin embargo, cuando se

- Suestado de animo es muy vuelve complejo siente angustia por no
fluctuante desarrollarlo bien.

- La nifia solicita musica par - Al realizar acercamiento a la literatura infantil,
poder pintar nifia se muestra atenta a la narracion del cuen

- Realiza en sus pinturas unz observa en detalle las ilustraciones

cruz y con muchas espirale
en sus pinceladas

Tablal7 Resultados de la observacion ¢ Como me veo? Bailarina
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Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, sok
4 si mismos con enfermedades cronicas

semmarina. Ficha de Observacion y analisis de las narrativas de logios y nifias del

taller iconografico

Proposito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarro
taller iconografico.
Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante todo ¢
desarrollo del proceso, el cual, se tendra en cuenta el diligenciamiento de las diferentes
expresiones de los nifios y las nifias y que no puedan quedar registrados mediante los ot
instrumentos.

HORA DE | HORA ) FRASES CLAVE DE LOS NINOS

INICIO ',i'_'\(‘)’*c')-'z/;(]:'o'\' - “Me siento |limitado, tri
11:00_6_;1[n. 9 pm. - “Me siento triste porgque
Requ[node me deja hacer nada y me

dos dias - “ya no puedogbhacant ks, mm
parala Segundo momento

g]efumn - “Tuve que dejar de parti
ela ; "

actividad n! danzas

nces si e

- “Cuando tomaba o
a cansado
S
a

porque me senti

- “Muchas veces estaba con
porque me senti ahogado
- Y Mi ma mi siempre me || ev
mucho tiempo all a”

- “Me veo fuerte”

ACCIONES DEL NINO OBSERVACION

O NINA Taller iconografice- Capacidad de superar los miedos ¢,como |
- Risas veo?
- Alegria - Arquitecto
- Entusiasmo - Al iniciar con sus manifestaciones de sentimiento, se
- Ansiedad evidencia dolor al describir los momentos vividos en I
- Angustia escuela y hospital
- Las cosas que requiere de constyuarmar es de su may
interés.

- En sus versiones evidencia que fue aislado por parte ¢
docente y compafieros

Tabla 18 Resultados de la observaciéon ¢ Como me veo? Arquit

TALLER - ¢;Cbmo me ven los demas?
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ARTISTA

llustracién4 ; Coémo me ven los demasArtista

BAILARINA

llustracion5 ¢ Como me ven los demasBailarina
ARQUITECTO

Fldlustracion6 ¢ CoOmame ven los demasArquitecto
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Tablal1l9 Resultados Ficha de observacion ¢ Como me ven los demdasfaitecto

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, ssibrésmos con
enfermedades crénicas
Ficha de Observacion del taller iconografico

FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Propésito:Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarrollo del taller
iconografico.

DescripcidnsSe registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante todo el desarrollo del
proceso, el cual, se tendrd en cuenta el diligenciamiento de las diferentes expresiones de los nifios y las nifias y
gue no puedan quedar registrados mediante los otros instrumentos.

HORA DE INICIO HORA FINALIZACION FRASES CLAVES DE LOS NINOS
2:00 pm. - Los nifios siempre deben estar fuerte, si ellos son fuertes

pueden mejorar

- “Siyo siento mucho dolor porque no puedo hacer lo
mismo que los demds como sera Frida que estuvo tanto
tiempo en la cama”

ACCIONES DEL NINO O NINA OBSERVACION

- Motivacién Taller iconografico — ¢ COmo me ven los demas?

- Interés al analizar las ilustraciones - Arquitecto
o pictogramas - Evidencia en sus narraciones que en el cologio lo

- Indaga por las ilustraciones e posicionan como “pobresito”
investiga - Logra construir el universo ideal, donde no existira la

- Secoloca en los zapatos de los maldad, la enfermedad, no existencia de medicamentos,
demads de acuerdo a la literatura ni rechazo.

Tabla20 Resultados Ficha de observacion ¢ Como me ven los demdas8ta
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Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, sobre si mism
con enfermedades cronicas
Ficha de Observacion del taller iconografico

UNIVERSIDAD DI‘STRITAL
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Propésito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarrollo del taller
iconogréfico.

Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacion de la actividad. Durante todo el desarrollo d¢
proceso, el cual, se tendré en daesi diligenciamiento de las diferentes expresiones de los nifios y las nifi
que no puedan quedar registrados mediante los otros instrumentos.

HORA DE HORA ) FRASES CLAVES DE LOS NINOS
INICIO FINALIZACION - A pesar del dolor siempre vetga por el que debo luchar,
2:00 pm. 3:30 pm - Osea que ¢yo me voy a morir?

- Solamente yo sufro

- Mis amigos me ven como un nifio tonto, porque iba mu
abrigado con tapabocas gorro y era extrafio para ellos.

- Mis amigos no se acercaban mucho

- Quiero salir de esto ya, quiero quevitia vuelva a ser
como antes.

- Quiero que mis amigos me vean como un nifio normal

- No quiero estar mas enfermo

ACCIONES DEL NINO O NINA OBSERVACION
- Risas Taller iconografice- ¢ Como me ven los demas?
- Motivacion - Artista
- Eljuego de percepcién de figuragntlo le gustaba muchi
al artista

- ldentifica que no es el Unico que sufre y logra ponerse
los zapatos de los demas.
- Muestra actitud de luchar para mejorar

TALLER ICONOGRAFICO - ¢Qué percepciones tengo sobre el contexto?
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ARTISTA

llustracion7 Resultados ¢, Qué percepciones tengo sobre el conteirti3ta

BAILARINA

llustracion8 Resultados ¢ Qué percepciones tengo sobre el conteRtilarina

ARQUITECTO

llustracion9 Resultados ¢ Qué percepciones tengo sobre el conteitgRitecto

FICHAS DE OBSERVACION - ¢ Qué percepcion tengo del contexto?

Tabla21 Resultado de Observacion ¢, Qué percepcion tengo del conteAttidta
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UNIVERSIDAD |
FRANCISCO JOSE

ISTRITAL
DE CALDAS

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias
sobre si mismos con enfermedades crénicas
Ficha de Observacion del taller iconografico

Propdsito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el des

del taller iconografico.

Descripcidn: Se registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante to
desarrollo del proceso, el cual, se tendra entawdrdiligenciamiento de las diferentes
expresiones de los nifios y las nifias y que no puedan quedar registrados mediante lo

instrumentos.

HORA | HORA FINALIZACION FRASES CLAVES DE LOS NINOS

DE - “me siento atr apaydaq
INICIO que no puedo hacer las cosas que hacen
grgo demas, en ocasiones no puedo expresar |

gue pienso, me gustaria contar con el apg
de mis comparieras y de mi colegio,
“nNo puedo caminar t
pero igual no todo es malo porque Dios m
cuidg yano haydiversit “ | a bai
atrapada”

ACCIONES DEL NINO O NINA

Le gusta actividad corporal
Se motiva y se evidencia
alegria

Cierra los ojos al conectarse
con la musica

Se evidencia tristeza al no sg
independiente con algunas
cosas

Durante laactividad se siente
tranquila, optimista para
aprender a manejar la rabia,
ira a través de la musica par4
ser independiente de su
cuerpo.

OBSERVACION
Taller iconografice- ¢, qué sentimientos percibe de
su contexto?

Bailarina

Se evidencia interés por dtraciones y las
analiza en detalle.

La nifia logra conexién con la masica, el
cual, cierra los ojos y muestra interés por
musica Indu. Sin embargo en la musica
instrumental se evidencia que caen lagrim
en sus ojos y hace con los brazos como s
quisiga volar, pero no anuncia ninguna
palabra.

Durante su conversacion en ocasiones se
posicionaba como tercera persona.
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FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, sobre si mism
con enfermedades crénicas
Ficha de Observacion del taller iconografico

Propésito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarrollo del taller

iconogréfico.

Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacién de la actividad. Durante todo el desarrollo
proceso, el cual, se tendra en daesl diligenciamiento de las diferentes expresiones de los nifios y las
gue no puedan quedar registrados mediante los otros instrumentos.

HORA DE HORA FINALIZACION

INICIO
3:00 pm.

FRASES CLAVES DE LOS NINOS

Ya no quiero hacer nada

Estoy aburridoguero salir de ese encierro jyal
El mundo es muy lindo, pero siento miedo

El mundo es egoiste porque no puedo volver a sentir
viento, no puedo jugar con los perros, no puedo esta
mi mami todo el tiempo porque debe trabajar
Me gusta mucho el cholete

ACCIONES DEL NINO O NINA

Tristeza

En ocasiones se evidencia
cansancion debido al esfuerzo
fisico

Se evidencia frustracién
Rabia, Ira, Llanto

(Desarrollo de yoga y
chocolaterapia) en primera medi
él estaba ansioso, tensionado
Después de la actividad se
evidencia tranquilo

OBSERVACION
Taller iconogréficoe- ¢, qué sentimientos percibe de su context

Artista

El nifios presenta anhedonia (falta de motivacion frer
algun tipo de actividad)

Se evidencia sensaciones de mie@mgustia

Tabla22 Resultado de Observacion ¢ Qué percepcion tengo del conteBéalarina
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Tabla23 Resultado de Observacion ¢, Qué percepcion tengo del contektqQ@itecto

Proyecto de investigacion: Imaginarios, que tienen los nifios y las nifias, sobre
mismos con enfermedades cronicas
R0 Ficha deObservacion del taller iconografico

UNIVERSIDAD ,DI‘S“"AL
FRANCISCO JOSE DE CALDAS

Propdsito: Obtener registro de las expresiones de los nifios y las nifias durante el desarrollo del
iconogréfico.

Descripcion: Se registrara la hora de inicio y de finalizacion de la actividad. Durante todo el des;
del proceso, el cual, se tendra en cuenta el diligenciamiento de las diferentes expresiones de Ic
las nifias y que no puedan quedar registrados medligndé&ros instrumentos.

HORA DE HORA ) FRASES CLAVES DE LOS NINOS
INICIO FINALIZACION - “"Los miedos estéan sol o
3:00 pm. - Me da miedo que mi mami faltara, mi hermano se
enfermera porque tiene
- " EI mundo es b o mXistirtas p ¢
enfermedades”
- “Después de |l a actividze
ACCIONES DEL NINO O NINA OBSERVACION
- Presenta mayor interés Taller iconografice- ¢ quésentimientos percibe de su

- Presenta mayor concentracior| contexto?

cuando son actividad de - Arquitecto o
concentracion, andlisis y - Muestra interés por yoga, el cual, se evidencia

ejecucion tranquilidad, sus movimientos y expresion corpora
cambia, la cual, logra movimiento con mayor libert
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