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RESUMEN

Este estudio analiza el impacto de una estrategia psicopedagogica basada en proyectos
de vida en el bienestar emocional y psicoldégico de pacientes pediatricos con
enfermedad renal cronica definitiva en la Clinica de Dialisis RenalPro C.A., Santa
Elena. La investigacion se realizd a través de un enfoque cualitativo y alcance
exploratorio, utiliz6 un disefio experimental con una muestra de tres pacientes de entre
10y 17 aios, quienes enfrentan desafios emocionales, académicos y sociales debido a
su enfermedad. Se identificaron experiencias de ansiedad, depresion, aislamiento y
desmotivacion escolar como efectos comunes de la enfermedad. A través de la
implementacion de una intervencion psicopedagogica centrada en proyectos de vida,
se promovi6 la motivacion, el crecimiento personal y la reinsercion escolar de los
nifios. Los resultados reflejan una mejora significativa en la adaptacion emocional, la
autoestima y la vision de futuro de los pacientes, destacando la importancia de una
atencion integral que incluya el ambito educativo como parte fundamental del

tratamiento.

Palabras claves: Bienestar emocional, enfermedad renal cronica, psicopedagogia,

proyectos de vida, adaptacion escolar.
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ABSTRAC

This study analyzes the impact of a psycho pedagogical strategy based on life projects
on the emotional and psychological well being of pediatric patients with end stage
chronic kidney disease at the RenalPro Dialysis Clinic, Santa Elena. The research used
a qualitative approach and exploratory scopep, with an experimental desig applied to
a sample of three patients aged 10 to 17. These children face significant emotional,
academic, and social challenges due to hemodialysis treatment. Common issues
identified include anxiety, depression, social isolation, and academica disengagement.
Through the implementation of a psycho — pedagogical intervention focused on life
projects, the strategy fostered motivation, personal growth, and school reintegration.
It enabled emotional management, the recovery of educational engagement, and
strengthened family and social support. Results show a notable improvement in
emotional adaptation, self — esteem, and future Outlook, highlighting the importance
o an integrated approach that includes educational support as a fundamental part of

treatment.

Keywords: Emotional well — being, chronic kidney disease, psychopedagogy, life

projects, school adaptation.
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1. INTRODUCCION

Las enfermedades catastroficas se manifiestan como una de las problematicas mas
complejas y costosas mundialmente, puesto que su tratamiento implica una gran demanda
econdmica como en el bienestar emocional de las personas que la sufren. Segin la
Organizaciéon Mundial de la Salud (2025), estas enfermedades presentan un desafio
significativo para los sistemas de salud, ya que suelen ser cronicas, graves, y requieren
atencion especializada, lo que las convierte en enfermedades potencialmente catastroficas

para las personas y sus familiares.

Dentro de las enfermedades que se ubican con caricter catastroficas estan las
patologias renales que se caracterizan por su progresion silenciosa, su dificultad econémica
y el impacto significativo que se genera en la calidad de vida de los pacientes. La enfermedad
renal cronica definitiva (ERCD) es la disfuncion de los rifiones, de manera progresiva e
irreversible, la funcion renal se ve comprometida en la eliminacion de liquidos, secretar
hormonas y la eliminacion de toxinas, esta condicién trae consecuencias clinicas y
pronosticas desencadenar otras patologias si no se realizan los controles médicos adecuados,
por lo cual se recomienda iniciar los tratamientos prolongados como la hemodidlisis, dialisis
peritoneal o el trasplante renal (Martin de Francisco y Sellarés, 2024). Su impacto es
especialmente profundo cuando se presenta en nifios, ya que interfiere con su desarrollo
fisico, emocional y social, imponiendo una carga considerable tanto para el paciente como

para su entorno familiar.

En Cuba en la Universidad de Ciencias Médicas de Villa Clara, se realizdo una
investigacion en donde explican que la enfermedad renal cronica y la hemodialisis que es el
tratamiento de la misma, afectan el bienestar fisico y psicoldgico de los pacientes. Las
limitaciones fisicas y los procedimientos invasivos, junto con la dependencia del tratamiento,
deterioran la calidad de vida y el estado emocional. La falta de apoyo familiar y el abandono

agravan la carga psicologica, aumentando la incertidumbre sobre el futuro (Cabrera, 2021).

A nivel nacional la enfermedad renal cronica definitiva (ERC) impone una demanda
econdmica y social sobre los sistemas de atencion médica, por ello, el trasplante renal se ha
consolidado como una alternativa de tratamiento esencial para los pacientes con ERC en

estadios avanzados. En el Ecuador durante el afo 2022, se registra que el 4% de pacientes



en didlisis estan en lista de espera para trasplante renal. La incertidumbre asociada con la
espera de la misma junto con la constante preocupacion por la evolucion de su enfermedad,
genera malestar emocional que se manifiesta de distintas formas, como pensamientos

intrusivos sobre la muerte y la pérdida de autonomia (Castillo et al., 2023).

En la ciudad de Milagro, Jaramillo et al., (2020) analizan sobre las consecuencias
fisicas y los dafios psicoldgicos para el individuo con enfermedad renal cronica definitiva
(ERCD), la depresion se manifiesta como un aspecto central del panorama clinico y
emocional de quienes padecen esta patologia, esta investigacion encontrd que existe una
relacion entre las variables ansiedad, depresion y las etapas de la enfermedad renal cronica.
Se observo que se pueden desarrollar trastornos emocionales y de ansiedad durante la etapa

inicial y final de la enfermedad renal.

A través de la experiencia practica se logra incluir una intervenciéon que no solo
unifica los aspectos clinicos y fisicos de la enfermedad renal, sino que también la salud
mental y emocionalidad de los nifios, un area que no siempre se le brinda la adecuada
importancia y participacion dentro de los tratamientos tradicionales. La intervencion integral
permitié contribuir al desarrollo personal de los pacientes pediatricos a fin de brindar una
mejor calidad de vida y las herramientas necesarias para enfrentar las adversidades
inherentes a su enfermedad. A esto se le unificd abordajes psicopedagdgicos para que los
niflos puedan reconectar con su ambito educativo, lograr su reinsercion escolar, creando
metas y aspiraciones que aporten en su desarrollo integral, brindandoles un propdsito mas
alld de su enfermedad. La estrategia de “proyectos de vida” favorece la adaptacion
emocional de los pacientes en tratamiento, refuerza la resiliencia, promoviendo un enfoque
positivo frente a los desafios de salud que enfrentan, esta iniciativa se convierte asi, en un
proceso hacia el fortalecimiento de su bienestar psicologico, permitiéndoles desarrollar
habilidades de afrontamiento que los acompaiien no solo en su tratamiento sino, a lo largo

de su vida.

Esta investigacion se realiza en la unidad de dialisis RenalPro C.A. Santa Elena, la
cual, propone que la practica psicopedagdgica centrada en los proyectos de vida, es una
herramienta clave dentro de la intervencion psicoldgica para mejorar la calidad de vida de
los pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica definitiva y su reinsercion escolar de

los pacientes seleccionados. Este enfoque favoreceria la adaptacion emocional, cognitiva y



social de los nifios, ayudandolos a enfrentar los retos de la enfermedad y potenciando su
resiliencia. La implementacion de estrategias psicopedagogicas basadas en proyectos de vida
contribuiria al desarrollo integral de los nifios, mejorando su adaptacion a los cambios fisicos

y emocionales y promoviendo un entorno familiar y social mas positivo.

1.1. Problema

(Como impacta la estrategia psicopedagogica a través de proyectos de vida en el
bienestar emocional y psicologico de pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica
definitiva?, el tema a tratar aborda como los pacientes pediatricos diagnosticados con
enfermedades catastroficas se enfrentan a una carga emocional, psicoldgica significativa y
una pausa en sus actividades académicas que incide directamente en su bienestar general.
Tanto el infante como su dindmica familiar y actividades sociales se ven afectadas por la
enfermedad provocando una irrupcion de su vida cotidiana debido a la implementacion del

tratamiento hemodialitico, lo que produce grandes desafios.

La enfermedad prioriza el tratamiento hemodiéalitico y la adherencia del paciente a
este, en ocasiones las necesidades psicoldgicas que se presentan en el camino suelen ser
ignoradas, desde esta perspectiva, se reconoce que si bien, se garantiza el control de la
enfermedad, no se suele abordar de manera integral las repercusiones emocionales que la
enfermedad y el tratamiento tienen en la vida del nifio. Esta pausa que se genera en la vida
diaria de los nifios, marcada por un antes y un después de la enfermedad, repercute de manera
significativa en el infante. La falta de una atencion integral adecuada puede llevar a que
experimenten altos niveles de ansiedad, depresion, miedo, baja autoestima, aislamiento
social y, en muchos casos, interrumpen su proceso educativo, dejando de estudiar por largos
periodos, lo que agrava alin mas su situacion emocional y cognitiva. Estas dificultades
obstaculizan su reintegracion a los ambitos sociales, académicos y familiares que les
correspondes segin su edad, limitando su desarrollo emocional y social en un momento

critico de su vida.

1.2. Objetivo General

Implementar una estrategia psicopedagogica basada en proyectos de vida para
mejorar la calidad y el bienestar emocional de pacientes pediatricos con enfermedades

renales cronicas definitivas de la unidad de dialisis RenalPro C.A. Santa Elena.



1.3. Objetivos Especificos

1. Explorar las experiencias emocionales y psicologicas de los pacientes
pediatricos diagnosticados con enfermedad renal cronica definitiva de la unidad de
dialisis RenalPro C.A. Santa Elena

2. Identificar los principales factores que afectan su bienestar emocional de los
pacientes pediatricos diagnosticados con enfermedad renal cronica definitiva de la
unidad de didlisis RenalPro C.A. Santa Elena

3. Analizar el impacto de la implementacion de la estrategia psicopedagdgica de
“proyectos de vida” en la adaptacion emocional de los nifios en tratamiento

hemodialitico de la unidad de dialisis RenalPro C.A. Santa Elena.

2. REVISION DE LA LITERATURA

2.1. Impacto Psicoemocional de las enfermedades catastroficas en pacientes
pediatricos: un analisis de las vivencias en el tratamiento hemodialitico.

Para Lifschitz (2022) “Las enfermedades catastroficas son un conjunto limitado de
patologias que no solo matan o incapacitan a quienes las padecen, sino que ademas
empobrecen a estas personas y a sus familiares” (p.4). Estas enfermedades como el cancer,
las enfermedades neurologicas degenerativas, diabetes, enfermedades genéticas y la
enfermedad renal cronica definitiva representan un impacto multidimensional en la vida de
quienes la manifiestan. En el caso de los pacientes pediatricos al padecer de estas
enfermedades, sus vidas se ven afectadas en los ambitos sociales, fisico y emocional,

alterando su desarrollo personal.

El diagnostico de una enfermedad catastrofica en la infancia tiene un impacto
profundo tanto en el paciente como en su entorno cercano, ya que revela desafios
frecuentemente dificiles que la familia. Es fundamental reconocer que, tras el diagnostico de
una enfermedad grave en un nifio (o incluso durante su desarrollo), surgen y se intensifican

necesidades en los dmbitos psicoldgicos, fisico y socioecondomico (Salazar, 2021).

En este sentido, el grupo de edad que se clasifica como “pediatrico” es hasta los 18
afios debido a que, en términos médicos y legales, la infancia y la adolescencia comprende
los primeros afios de vida, en los cuales los individuos estan en pleno proceso de crecimiento

y desarrollo fisico, mental y emocional. A diferencia de los adultos, los nifios con



enfermedades catastréficas durante esta etapa presentan una vulnerabilidad particular al no

haber alcanzado su madurez bioldgica.

Camblor y Melgosa (2022) dentro de sus investigaciones clinicas, aluden que la
intervencion hacia los infantes con enfermedades cronicas debe de tener un enfoque
individualizado en el organismo del paciente, la clinica que manifiesta, su desarrollo

cognitivo y emocional, las indicaciones nutricionales, entre otros.

En el caso de las enfermedades catastroficas, los tratamientos son complejos y, a
menudo, deben ser adaptados para no interferir con los procesos de desarrollo del nifio o
adolescente. Ademas, los aspectos emocionales y psicosociales son esenciales en este grupo
de edad, ya que las enfermedades graves a una edad temprana afectan de manera significativa
su bienestar y calidad de vida, por ende, el limite de 18 afios para la clasificacion de pacientes
pediatricos esta basado tanto es aspectos bioldgicos como en un enfoque terapéutico que

busca cubrir de manera integral las necesidades especificas de este grupo etario.
Camblor y Melgosa (2022) explican que:

La enfermedad renal cronica (ERC) es un sindrome clinico definido por un dafio
renal irreversible y progresivo. Su aparicion en la infancia afade caracteristicas
especiales y particulares dada su repercusion en el crecimiento y desarrollo cognitivo

y en la calidad de vida, con un fuerte impacto social y familiar. (p. 437)

Mientras que la enfermedad renal cronica definitiva en infantes se caracteriza por la
pérdida progresiva e irreversible de la funcion renal, es decir, que los rifiones ya no pueden
realizar sus funciones de manera adecuada, como filtrar toxinas, regular los niveles de

liquidos y electrolitos en el cuerpo.

En los nifos la enfermedad renal es un término general que engloba diversas
condiciones, sus causas varian segin la edad: en menores de 4 afios predominan las
anomalias congénitas y enfermedades hereditarias sistémicas como el lupus; y de 15 a 19
afos, las afecciones que dafian los glomérulos son mas frecuentes (Restrepo et al., 2015).
Entre los multiples factores que contribuyen al desarrollo de la enfermedad renal cronica
definitiva, uno de los aspectos mas relevantes es la alteracion de la hormona del crecimiento,
la cual “Es una proteina producida por la hipofisis anterior que actlia directamente sobre

multiples tejidos y de forma indirecta a través del eje GH — IGF -1, regulando el crecimiento



somatico y el metabolismo” (Pérez et al., 2023). El rifidn al ir pendiente su funcionalidad va
afectando la produccion de esta hormona, generando complicaciones en el crecimiento del
infante, por lo cual su imagen fisica no vera reflejada a la misma contextura de su semejante,
lo que puede influir de manera negativa en la autoestima y la percepcion que tengan estos

nifios sobre si mismos.

La hemodialisis es un procedimiento de purificacion sanguinea extracorpdrea que
reemplaza parcialmente las funciones renales, como la eliminacion de agua y solutos, asi
como la regulacion del equilibrio acido base y electrolitico. Sin embargo, no reemplaza las
funciones endocrinas ni metabdlicas de los rifiones (Sellarés y Lopez, 2023). El tratamiento
hemodialitico que se brinda en la Clinica de Diélisis RenalPro C.A. Santa Elena, consiste en
dializar tres veces por semana a los pacientes en un periodo del cuatro de horas cada sesion.
El cumplimiento del tratamiento debe realizarse en un horario especifico para garantizar su

efectividad, manifestdndose como un desafio para los pacientes y sus familiares.

Debido a la demanda de tiempo que implica el tratamiento, los nifios se ven
restringidos a cumplir diferentes actividades recreativas, deportivas y sobre todo las
escolares. Al verse limitados en sus actividades, muchas veces se generan sentimientos de
aislamiento, frustracion, ansiedad y en algunos casos depresion, sobre todo cuando los nifios
no comprenden las razones de su tratamiento ni el por qué de su enfermedad. El impacto
psicoemocional en los pacientes pediatricos se extienda mas alla del propio infante, puesto
que la familia tiene una participacion directa desde el diagndstico hasta el tratamiento lo que
influye en el desarrollo de sentimientos de angustia, impotencia y preocupacion constante,

ademads, su rutina diaria se ve puesta en pausa para poder acompafiar a sus hijos a las dialisis.

2.2 Los factores que influyen en el bienestar emocional de los nifios con Enfermedades

catastrofica.

Dentro de las enfermedades catastroficas, como la enfermedad renal cronica
definitiva, en el caso de los pacientes pediatricos el bienestar emocional se ve influenciado
por varios factores, uno de ellos es la interrupcion de su vida cotidiana, tras la demanda del
tratamiento el nifio deja de lado su participacion en actividades escolares, lo cual afecta su
desenvolvimiento social. Esto puede desencadenar sentimientos de tristeza, frustracion e
incluso depresion, ya que los nifios se sienten alejados de sus compafieros y de la vida que

solian llevar antes de la enfermedad.



Lopez et al., (2019) subrayan que, en el &mbito escolar, las relaciones interpersonales
juegan un papel clave al crear climas efectivos que influyen directamente en como cada nifio
y nifia vive y le da sentido a su experiencia educativa. Segun su perspectiva, el aprendizaje
socioemocional en la escuela implica la adquisicion de habilidades, conocimientos y valores
que fortalecen la capacidad de los estudiantes para conocerse a si mismos y a los otros, lo

cual les permite enfrentar desafios de manera flexible y creativa (p. 61).

Noruega (2020), menciona que los padres de familia tienen la responsabilidad de
brindar apoyo emocional desde los primeros afos, transmitiendo amor, respeto y seguridad
que sientan las bases del bienestar emocional infantil. El apoyo familiar es otro factor clave
en el bienestar emocional de los nifios con enfermedades catastroficas. Los padres y
cuidadores tienen un papel crucial en la adaptacion del nifio al tratamiento y en la gestion de

las emociones relacionadas con la enfermedad.

Debido a la sobrecarga emocional que se genera en los padres, puede desencadenar
tensiones familiares y dificultar la creacion de un ambiente calido y seguro para el nifio, a lo

que Hernandez refiere que:

Cuando surge la negacion de la enfermedad se corre el riesgo que se vuelva tema
tabll no so6lo en el paciente, sino también en la familia. En este sentido, el reto que
tienen los profesionales de la salud es que la ERC se debe incluir en el discurso

cotidiano, con el objetivo de vivir la enfermedad mas amigable. (2024)

La falta de comprension y la estigmatizacion social también representan barreras para
la adaptacion de los nifios con enfermedades catastroficas. A menudo, los nifios no
comprenden completamente la naturaleza de su enfermedad y pueden sentirse diferentes o
excluidos de sus compaiieros debido a su condicion de salud. Ademas, el desconocimiento
sobre enfermedades raras o cronicas en la comunidad puede generar un estigma que afecta
la autoestima del nifio. El miedo al rechazo o la burla por parte de otros nifos puede hacer
que el nifio se retraiga emocionalmente, lo que puede resultar en una mayor ansiedad y
depresion. La integracion social y escolar del nifio se ve afectada, lo que agrava aun mas los

efectos negativos de la enfermedad en su bienestar emocional.

Es fundamental atender de inmediato cualquier alteracion emocional en los
estudiantes, ya que su estabilidad emocional influye directamente en su disposicion para

participar activamente en el proceso de enseflanza — aprendizaje. Es esencial que reciban un
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apoyo socioemocional s6lido desde el entorno familiar, junto con motivacién y bienestar

general como base para su éxito académico (Sanchez y Davila, 2022).

2.3 Estrategia psicopedagoégica de proyectos de vida: un camino hacia la resiliencia y

la adaptacion emocional de los nifios en tratamiento hemodialitico.

La psicopedagogia es una disciplina que combina conocimientos de la psicologia y
la pedagogia, se ocupa de comprender e intervenir en los procesos de ensefianza y estrategia,
especialmente cuando existen dificultades que afectan el desarrollo educativo de los
estudiantes (Castillo y Nufez, 2023). En este sentido, la educacion y el proceso de
aprendizaje suele verse interrumpido por priorizar el tratamiento de la enfermedad renal,

limitando sus oportunidades a futuro.

Las estrategias psicopedagdgicas son una tactica esencial que permite al docente
desenvolverse de manera eficaz dentro del aula, logrando trabajar con acciones planificadas
que buscan facilitar el aprendizaje de los estudiantes, considerando sus particularidades

(Causil, 2024).

En el caso de los pacientes pediatricos con enfermedad renal crénica definitiva, la
implementacion de estrategias psicopedagdgicas ha sido esencial para fortalecer no solo su
adaptacion emocional, sino también para fomentar el retorno y la permanencia en sus
actividades académicas. El tratamiento médico constante y prolongado puede generar
desconexion del entorno escolar, aislamiento social y sentimientos de frustracion o pérdida
de sentido. Por ello, reintegrar a los nifios al &mbito educativo no solo es un derecho, sino

una necesidad fundamental para su desarrollo cognitivo, emocional y social.

Las estrategias psicopedagogicas en los estudiantes estan orientadas a promover el
desarrollo integral, fortaleciendo habilidades cognitivas, emocionales y sociales, ademas de
facilitar procesos de aprendizaje mas significativos y adaptados a sus necesidades

individuales (Aguirre et al., 2022).

Pineda (2023) indic6 que el desarrollo de un proyecto de vida es crucial para los
infantes, ya que en esta etapa deben tomar decisiones que influirdn de manera significativa
en su futuro, llevandolos hacia la satisfaccion o el fracaso. El proyecto de vida actua como
un método que guia el crecimiento personal, permitiendo a cada individuo identificar sus

habilidades, fortalezas, debilidades, motivaciones e intereses. La estrategia psicopedagogica



de proyectos de vida se presenta como una herramienta fundamental en el proceso de
adaptacion emocional de los nifios que se encuentran en tratamiento hemodialitico debido a

una enfermedad renal cronica.

Esta intervencion permite que los nifios puedan visualizar un futuro y ponerlo en
practica a través de metas personales a corto, mediano y largo plazo, brindandoles un
propdsito en medio de las dificultades que se presentan en su enfermedad. Realizar proyectos
de vida con los infantes permite un espacio para la autorreflexion y la creatividad, enfocando

su energia en el desarrollo personal, promoviendo optimismo frente a la enfermedad.

“El proyecto de vida es una herramienta que pretende orientar y dirigir el crecimiento
personal, identificando las habilidades, capacidades, aptitudes, debilidades, motivaciones,
intereses que tiene cada individuo” (Pineda, 2023, p.9). Esta estrategia se implementa en un
proceso gradual, comenzando con la identificacion de los intereses y suefios del nifio. Como
primer paso es necesario conocer los gustos del nifio, que quisiera alcanzar o experimentar,
desde un enfoque personal y social. Asi, el infante podrd tomar un rol activo en su proceso
de recuperacion siendo el eje de la creacion de su propio camino. Esta herramienta también
permite que logren descubrir sus fortalezas, priorizando lo que, si pueden hacer y dejando
de enfrascarse en lo que ya no y aunque la enfermedad sea una parte significativa en su vida,

no es la Unica.

A medida que se avanzan en los proyectos de vida, se promueve el establecimiento
de metas claras y alcanzables. Los nifios, guiados por los psicopedagogos, pueden aprender
a dividir sus objetivos a largo plazo en metas mas pequefias y concretas. Este enfoque gradual
no solo hace que las metas sean mas alcanzables, sino que también proporciona un sentido
de logro continuo. Cada pequefio éxito obtenido, como la superacion de una dificultad o la
realizacion de una actividad dentro de sus posibilidades, fortalece la autoestima del nifio y
contribuye a una vision positiva de si mismo y de su situacion. Al lograr estas metas, los

niflos experimentan un sentimiento de empoderamiento que refuerza su resiliencia.
En relacion a esto, el Ministerio de Educacion (2018) indica que:

Proyectos de vida son aquellos planes o proyecciones que una persona construye en
torno a lo que quiere hacer con su vida en la actualidad y con miras al futuro, con el

fin de lograr sus metas personales, sociales y profesionales, a corto, mediano y largo



plazo. Se considera que los proyectos de vida se van redisefando conforme el

desarrollo y cambio de expectativas de vida. (p. 12)

La dindmica familiar juega un papel importante dentro de la implementacion de esta
estrategia, ya que son la red de apoyo principal del nifio. Incluir a la familia dentro de la
intervencion psicopedagogica motiva al nifio a implicarse en la elaboracion de sus metas,

sintiéndose respaldados, lo que fortalece sus habilidades para enfrentar la enfermedad.

Para poder realizar una intervencion psicopedagogica exitosa, es necesario que exista
innovacion educativa. Camacho et al., (2024) menciona que este es el proceso de elaboracion
de nuevas metodologias, tecnologias y practicas en la ensefanza, que tiene como objetivo
mejorar la calidad del aprendizaje, adaptandose a las necesidades de los estudiantes y lo que
implique su entorno. Por ello, el implementar la estrategia de proyectos de vida permite
fomentar la identificacion con actividades y logros que los nifios en medio de su enfermedad
puedan disfrutar y realizar, conectdndolos con su entorno y evitando el aislamiento social.
Este enfoque en el presente ayuda a los nifios a disfrutar del momento, cultivando una actitud

positiva y reduciendo la ansiedad y el estrés que suelen generar los tratamientos médicos.

Una de las bases de la estrategia de proyectos de vida es la promocion de la
resiliencia, entendida como la capacidad de los nifios para adaptarse y superar las
adversidades. Los nifios con enfermedades cronicas, como la enfermedad renal, enfrentan
desafios constantes, el trabajo en sus proyectos de vida les permite desarrollar habilidades
de afrontamiento que les ayudan a manejar el estrés, las frustraciones y las emociones
negativas asociadas con su enfermedad, ademas, la implementacion de esta estrategia
permite que los nifios puedan realizar resolucion de problemas, planificacion de metas y la

autorreflexion (Pineda, 2023).

Los nifios que participan en proyectos de vida logran mejorar su identidad,
desarrollando una personalidad resiliente que les permite poder lograr las metas que se han
elaborado, al definir metas, ellos pueden compartir sus suefios y logros con quienes los
rodena, reconociendo que sus suefios y aspiraciones también pueden cumplirse. Esto les
permite enfrentar la enfermedad con esperanza y menos miedo, ya que sienten que tienen
algo por lo cual luchar, lo que fomenta la adaptacion emocional al tratamiento y a los

cambios que implica vivir con una enfermedad renal.
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Para la reintegracion educativa, esta estrategia permite que los nifios quieran retomar
las actividades escolares y seguir adelante, que se sientan motivas en querer continuar con
su escolaridad en medio de la enfermedad, priorizando tanto su tratamiento hemodialitico
como sus estudios, reconociendo que el adquirir conocimientos es un derecho importante
que le permitira crear herramientas necesarias para mejor los desafios de la enfermedad. En
este contexto, la educacion pasa a ser fuente de deseo, motivacion y desarrollo personal, al
integrar metas del ambito académico en su proyecto de vida, los nifios refuerzan su sentido
de normalidad, reconstruyendo su identidad como estudiantes y recuperando el deseo por
aprender y superarse. Asi, el enfoque psicopedagdgico no solo ayuda a sostener su salud
emocional, sino que también impulsa su continuidad educativa, permitiendo que la escuela

sea una aliada en su proceso de sanacion, adaptacion y crecimiento.

3 METODOLOGIA

El objeto de estudio de esta experiencia es la Clinica de Didlisis RenalPro C.A. Santa
Elena, un espacio especializado en el tratamiento de pacientes con enfermedades renales
cronicas, y especificamente, en este estudio, se centrd en tres pacientes pediatricos que

padecen enfermedad renal cronica definitiva.

Se utiliz6 un disefio experimental, lo que permitié explorar los efectos y resultados
de la intervencion aplicada. Esta investigacion es con un enfoque cualitativo, porque busca
la comprension de los procesos, las vivencias y las experiencias por parte de los pacientes y
familiares. El alcance es exploratorio, porque buscd una aproximacion inicial para analizar
el impacto de la intervencion psicopedagdgica como una estrategia para el desarrollo de

proyectos de vida de los pacientes pediatricos con enfermedad renal crénica definitiva.

La unidad de analisis es la Clinica de Dialisis RenalPro C.A. Santa Elena, dentro de
sus areas de trabajo se encuentra psicologia, nutricion, enfermeria, nefrologia y los médicos
residentes. Cada éarea de atencién es fundamental para la adherencia al tratamiento
hemodialitico, en medio de la intervencion psicologica se pude evidenciar poca implicacion
en el ambito educativo por parte de los pacientes, por lo cual, también se implementod un
abordaje psicopedagogico orientado en la creacion de proyectos de vida para que los nifios
puedan retomar sus actividades académicas, trabajando en su presente, gestionando su
pasado y estableciendo metas que permita su bienestar a futuro. La muestra estuvo

conformada por tres pacientes de las siguientes edades y niveles escolares: el primero tiene
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10 afios y se encuentra cursando cuarto afio de educacion basica; la siguiente paciente tiene
11 afios y estd en quinto grado; y la tercera tiene 17 afios y finaliza el tercer afio de

bachillerato.

Finalmente, la intervencion psicopedagogica fomentd la motivacion y el crecimiento
personal del paciente ante la enfermedad, promovi6 la importancia de la educacion en su
desarrollo individual. Los pacientes, junto a la participacion de la familia, fueron guiados
con motivacion para que puedan seguir aprendiendo en el contexto escolar. Ademas, se instod
a que los pacientes encontraran un proposito de vida, establecieran metas y se movilizaran a
la practica de las mismas. El apoyo académico y psicopedagogico brindado durante las
intervenciones psicoldgicas y el tratamiento hemodialitico permitié que los nifios se sintieran
alentados y con un sentido de logro, contribuyendo positivamente a su proceso de adaptacion

y superacion.

3.1 Métodos y Técnicas Empleadas

Para la recoleccion de datos y el andlisis de la informacion, se emplearon diversos
métodos y técnicas que permitieron una aproximacion detallada a las necesidades y
respuestas de los pacientes, familiares y el personal médico. Los métodos empleados
incluyeron observacion directa, entrevistas con las madres de los pacientes y entrevistas con

el personal médico de la clinica.
3.2.1 Observacion Directa

Aldana (2020), refiere que la observacion es la estrategia fundamental del método
cientifico, ya que “supone una conducta deliberada del observador, cuyos objetivos van en
la linea de recoger datos en base a los cuales poder formular o verificar hipotesis” (p.135).
La observacion directa fue clave en la investigacion, permitié comprender y analizar el
comportamiento de los pacientes, su relacion con el tratamiento dialitico, las emociones que

surgian durante las sesiones didlisis y su deseo de retomar actividades escolares.
3.2.2 Técnica de Recoleccion y Analisis de Datos

Se utilizo esta técnica para recopilar informacidon de manera sistémica y detallada de
los pacientes. Permiti6 ademas identificar las necesidades emocionales y el miedo a retomar

sus actividades correspondientes por la enfermedad. Se realizé un andlisis de los siguientes
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datos de manera cualitativa, con un enfoque centrado en identificar patrones en el discurso

de los pacientes.
3.2.3 Entrevista a familiares y Personal Médico

Se elaboraron entrevistas que permitieran una vision mas amplia de las percepciones,
preocupaciones y expectativas de los pacientes, las madres y el médico sobre la enfermedad.

Se entrevistd a los pacientes pediatricos seleccionados, a sus madres y al médico tratante.

4 RESULTADOS Y DISCUSION
Este proceso se desarrollo a lo largo de tres etapas fundamentales:

1. Entrevista a la madre
2. Entrevista al médico tratante

3. Implementacion de estrategia psicopedagogica

4.1 Paciente A
El paciente A tiene 10 afios de edad y ha estado diagnosticado con ERCD durante 5

afos. Su tratamiento ha consistido en 2 afios de dialisis peritoneal y, mas recientemente, 3

anos de hemodialisis en RenalPro C.A. en Santa Elena.

La técnica de recoleccion de datos dio a conocer que el paciente A habia suspendido
sus estudios debido a su condicion médica. Segln su situacion escolar, le corresponderia
estar cursando el cuarto afio de educacion basica; sin embargo, en el afio 2023 se encontraba
matriculado en el tercer afio de educacion basica. Dentro del discurso de la madre, clla
expreso que no enviaba a su hijo a la escuela porque consideraba que “no puede hacer nada
porque estd enfermo”. Ante esta situacion, se realizé un didlogo con el personal médico
encargado del tratamiento hemodialitico del paciente A, quienes confirmaron que el paciente

presenta una “buena condicion clinica para poder reintegrarse a sus actividades escolares”

Con base a esta observacion, se decidid realizar una entrevista con la madre para
obtener una comprension mas profunda sobre su conocimiento y percepcion acerca de la
enfermedad renal y el tratamiento hemodialitico que el paciente A recibe. Esta entrevista
tuvo como objetivo brindar el apoyo necesario para mejorar la adherencia al tratamiento y
facilitar la reintegracion del paciente a sus actividades cotidianas, incluida la educacion
formal.
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Analisis de las entrevistas:

Durante la entrevista con la madre del paciente A, se recopila que percibe el
tratamiento de la enfermedad de su hijo como lo mas importante para su recuperacion clinica,
sin embargo, se le hace hincapi¢ de la importancia de la participacion del nifio en sus

actividades educativas, y como estas aportaran en su bienestar emocional.

Luego de que se disipen dudas en torno a los tabues que existen sobre el tratamiento
hemodialitico, la madre se muestra participativa e interesada en que su hijo pueda superar
ciertas limitaciones impuestas por su enfermedad, lo que abre la puerta a nuevas expectativas

para su reintegracion social y escolar.

A partir de la entrevista con el doctor se pudo evidenciar el impacto significativo que
se tuvo en la madre del paciente A, ya que le permiti6 acceder a informacion clara y precisa
sobre el estado clinico de su hijo. Este tipo de informacion es crucial, pues la madre, al estar
mas informada sobre el tratamiento y las capacidades del paciente, pudo disipar muchas de
las dudas y temores que albergaba respecto a la condicion de su hijo y las posibilidades de
reintegracion a sus actividades cotidianas, como la escuela. Por parte del area de psicologia,
se realiz6 intervenciones psicoeducativas dirigidas a la madre, para disipar miedos y mitos
sobre la enfermedad renal cronica. El acceso a informacion adecuada, junto con el apoyo
emocional proporcionado por el equipo médico y psicologico, favorecié un cambio en la
percepcion de la madre, lo que a su vez contribuy6 a mejorar la calidad de vida del paciente
A, se promovid la motivacion tanto en la madre como en el paciente, facilitando la
adherencia al tratamiento y el bienestar emocional del paciente quien puede comenzar a ver
su situacion desde una mejor perspectiva y con mayor confianza en su capacidad de

participar en actividades cotidianas a pesar de su condicion.
Etapa 3

Tabla 1 Implementacion de Estrategia Psicopedagogica con el Paciente A

Fortalecimiento Académico — Psicopedagoégico

El acompafiamiento psicopedagogico fue esencial para reforzar las competencias

escolares del paciente. Se disefiaron acciones especificas centradas en:

1. Planificacion académica adaptada:
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1. Horarios escolares adaptados en funcion de las sesiones de hemodialisis.
2. Asistencia parcial a las clases con el apoyo del docente como elemento
complementario.
3. Establecimiento de rutinas de estudio en casa, con descanso planificados.
2. Apoyo tutorial personalizado:
4. Refuerzo en las areas basicas como la lectura compresiva, matematicas y
escritura.
5. Uso de recursos tecnoldgicos para facilitar el aprendizaje asincronico cuando
no pueda asistir a clases.
6. casa, con descansos planificados.
7. Acompanamiento emocional durante las tareas escolares para reducir
emociones negativas que puedan surgir por la reinsercion escolar.
3. Intervencidon emocional para fortalecer la autoestima académica:
8. Actividades orientadas a reconocer sus logros y capacidades a pesar de la
enfermedad.
9. Fomento del sentido de logro y superacion personal.
10. Técnicas de motivacion intrinseca, reconociendo el estudio como medio para

proyectar un futuro viable y autdbnomo.

Estrategia Psicopedagogica: Enfoque Académico dentro del Plan de Vida

La estrategia desarrollada para el paciente A estuvo articulada con su plan de vida,
considerando sus deseos, potencialidades y necesidades médicas. En ese sentido, se
trabajo en:

4. Vision educativa del futuro: Se le ayudé a construir un proyecto de vida donde la
educacion tuviese un rol central. El paciente expreso su deseo de "ser alguien que
ayude a otros enfermos", manifestando interés en carreras relacionadas con la
salud o la tecnologia, lo cual se incorpor6 a sus metas a largo plazo.

5. Plan de vida adaptado a la realidad médica: Se incorpord la posibilidad de un
trasplante como una meta médica importante que puede potenciar su rendimiento

escolar y permitirle una vida mas activa.

6. Metas integradas académicamente:
- Corto plazo: asistir regularmente a clases los dias sin tratamiento y cumplir con

tareas escolares basicas.
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- Mediano plazo: alcanzar el nivel académico correspondiente a su edad mediante
nivelacion y apoyo educativo.
- Largo plazo: culminar la secundaria y proyectarse hacia una formacion técnica o

profesional.

Resultados de la Implementacion de Estrategia Psicopedagégica con el Paciente A

En el caso del paciente A, los resultados obtenidos fueron muy favorables gracias a
la implementacion de proyectos de vida como estrategia psicopedagogica. Esta intervencion
permitié que tanto el paciente como su familia adquirieran un conocimiento mas profundo
sobre la enfermedad renal cronica, lo que les permitio dejar de verla como una limitacion
absoluta. En lugar de enfocarse inicamente en las restricciones impuestas por la enfermedad,
se logré que se concentraran en las capacidades y potenciales que el paciente ain conserva.
A través de este enfoque, el paciente A pudo superar varias barreras y reintegrarse
exitosamente al &mbito educativo. Actualmente, se encuentra finalizando su quinto afo de
educacion basica, un logro significativo que refleja su esfuerzo y el apoyo constante de su
familia, mediante una intervencion psicopedagogica adecuada, el paciente A logrd retomar
sus actividades académicas y se pudo nivelar en los conocimientos correspondientes a su

edad y grado a través de la elaboracion de estrategias psicopedagogicas.

4.2 Paciente B

La paciente B tiene 11 afos y lleva 5 afos diagnosticada con Enfermedad Renal
Cronica Definitiva (ERCD), de los cuales 3 afios los ha pasado recibiendo dialisis peritoneal
y los 2 afios mas recientes ha estado sometida a hemodialisis. En el contexto de su
tratamiento, la madre de la paciente expresa: "Es que ella no quiere hacer nada", lo que indica
una percepcion de desinterés o falta de motivacion por parte de la paciente. El médico refiere
que, aunque la paciente no se encuentra del todo adherida por las ganancias interdialiticas
con las que se suele presentar a sus sesiones de didlisis, esto no es un limitando a que no

pueda incorporarse poco a poco en sus actividades educativas.

La inasistencia escolar de la paciente se ve influenciada a la falta de motivacién ya
que refiere que “no le gusta ir”. La madre al principio no visualiza la educacion como un eje
importante para la vida de la paciente, por lo cual se interviene de manera activa que fomente

la motivacién de la paciente.

16



Analisis de las entrevistas:

A través de la entrevista se observa como la madre minimiza las demas actividades

necesarias para el desarrollo de la paciente B por priorizar el tratamiento, sin embargo, se le

hace hincapié de que tampoco hay un compromiso al cumplir adecuadamente el tratamiento.

Se realiza intervenciones psicoeducativas focalizadas en que tanto la paciente B

como la madre logren conocer la importancia del tratamiento y trabajar en ello. Ademas,

estas intervenciones dieron pauta para evaluar las razones de la pausa escolar de la paciente.

Tabla 2 Implementacion de Estrategia Psicopedagogica con la Paciente B

Fortalecimiento Académico — Psicopedagdgico

El

trabajo interdisciplinario permiti6 implementar acciones especificas para el

fortalecimiento académico de la paciente, entre las que destacan:

10

11
12

13

1. Adaptacion Curricular y Flexibilidad Escolar:

Se coordinaron horarios escolares flexibles en funcion de sus dias de hemodialisis.
Se otorgod la posibilidad de realizar pausas durante la jornada escolar y completar
tareas en casa sin penalizacion.

El equipo docente ofreci6 tutorias individualizadas para reforzar contenidos clave.

2. Reeducacion de Hébitos Escolares:

Se establecio una rutina de estudio adaptada a su nivel de energia postratamiento.

Se trabajo con la paciente en técnicas de autorregulacion emocional y planificacion
del tiempo.

Se aplicaron estrategias de aprendizaje activo para fortalecer su concentracion y
mantener el interés.

3. Motivacién Académica y Autoestima:

La paciente participd en talleres motivacionales y sesiones de orientacion vocacional.
Se reforzd positivamente cada pequefio logro académico, lo que fortalecid su
autoconfianza.

Se trabajo la resignificacion del rol del estudio dentro de su plan de vida, alineando su

proyecto personal con metas escolares concretas.

Estrategia Psicopedagogica: Enfoque Académico dentro del Plan de Vida
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El enfoque psicopedagdgico aplicado permitié que la paciente B desarrollara una vision

mas estructurada y esperanzadora sobre su futuro, vinculando sus metas personales con la

necesidad de adherencia al tratamiento y continuidad educativa. Esta estrategia incluyo:

5 Metas a corto plazo (1-2 meses):

14 Comprender mejor su enfermedad.

15 Asistir a la escuela al menos dos veces por semana.

16 Participar activamente en las sesiones de tratamiento y aceptar acompafiamiento
psicologico.

6 Metas a mediano plazo (3-6 meses):

17 Aumentar su asistencia escolar a 4-5 dias por semana.

18 Establecer una rutina diaria con apoyo materno y autocontrol del consumo de liquidos.

19 Asumir tareas escolares con mayor autonomia.

7 Metas a largo plazo (6-12 meses):

20 Mantener una adherencia total al tratamiento hemodialitico.

21 Alcanzar niveles académicos acordes a su curso escolar.

22 Prepararse emocional y fisicamente para un eventual trasplante renal, concibiéndolo

como parte de su plan de vida saludable.

Resultados de la Implementacion de Estrategia Psicopedagogica con la Paciente B

La paciente B cumplié con las metas trazadas y eso se puso ver reflejando en sus
asistencias a clases, pasando de una participacion esporadica y desmotivada a alguien con
una vision de un futuro prometedor. En la actualidad la paciente se encuentra cursando el
sexto grado de educacion basica, continuando con la practica de las estrategias
psicopedagogicas desarrolladas. Ha mejorado su rendimiento académico en asignaturas
basicas como Lenguaje y Matematicas, asi como su nivel de participacion en clases y
actividades escolares, logrando establecer relaciones mas estables con sus pares. Estos
avances reflejan no solo una reintegracion académica sino también una reconexion
emocional con su identidad como estudiante y su entorno social, elementos clave en la

construccion de su proyecto de vida.

4.3 Paciente C

La paciente C, de 17 afios, le diagnosticaron ERCD hace dos afios, y desde entonces

ha estado recibiendo tratamiento de hemodialisis durante el mismo periodo. A pesar de su
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diagnostico, la paciente ha logrado mantenerse activa dentro de su escolaridad, cursando el
tercer afo de bachillerato, lo que refleja un esfuerzo notable por continuar con sus estudios
a pesar de las dificultades que implica su enfermedad. A lo largo de su tratamiento, ha
mostrado una notable resiliencia, adaptdndose al régimen de hemodialisis sin que esto
interrumpa su proceso educativo, lo cual es un reflejo de su compromiso con su futuro

académico.
Analisis de las entrevistas:

La madre de la paciente, al ser entrevistada, expresoé una firme conviccion sobre la
importancia de que su hija continie con sus estudios a pesar de los desafios que enfrenta
debido a la enfermedad. Refiere que “ella debe continuar estudiando y cumpliendo con el
tratamiento de su enfermedad”, esta participacion directa de la madre en la vida de la
paciente ha reflejado compromiso en ambos aspectos de su vida a las que el medico tratante

durante su entrevista logra corroborar.

Sin embargo, durante la recoleccion de datos, se evidencia que la paciente mantiene
una personalidad de seguir indicaciones y cuando se le pregunta acerca de sus suefios y metas
ella no logra responder. La paciente no tiene un conocimiento claro sobre sus metas futuras
0 como le gustaria continuar con su vida a largo plazo. Aunque esta consciente de su
enfermedad, atin no ha explorado profundamente qué opciones tiene para el futuro, ni como
puede involucrarse activamente en su propio proceso de salud mas alla de cumplir con las

indicaciones de su tratamiento.

Tabla 3 Implementacion de Estrategia Psicopedagogica con la Paciente C

Fortalecimiento Académico — Psicopedagdgico

Desde la implementacion del plan psicopedagogico basado en proyectos de vida, se
identificé la necesidad de fortalecer el vinculo de la paciente con su proceso educativo, no
solo desde el cumplimiento, sino desde la motivacion intrinseca y la proyeccion de futuro.

Para ello, se aplicaron las siguientes estrategias y técnicas psicopedagdgicas académicas:

1. Ajuste Curricular Flexible y Coordinacion con la Institucion Escolar:
4 Se gestiond con la escuela un plan de acompafiamiento que incluye tareas adaptadas,

mayor flexibilidad en las entregas y evaluaciones diferenciadas.
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10

11

12

13

La escuela colabord en el ajuste de horarios para permitir que la paciente asista o
participe en clases virtuales los dias que tiene dialisis.
2. Técnicas de Planificacion del Estudio Personal:
Se trabajo con la paciente una agenda personalizada que distribuye sus tiempos de
estudio, tratamiento y descanso.
Se ensenaron técnicas de estudio activo (resumenes, mapas mentales,
autocomprobaciones) enfocadas en los dias de mejor energia fisica.

a. Orientacion Vocacional Temprana:
A través de sesiones de orientacion vocacional, se identifico el interés de la paciente
en la tecnologia y la programacion.
Esto derivo en la meta concreta de estudiar Ingenieria en Software, lo que fortalecio
su motivacion académica y compromiso con el bachillerato.

b. Proyectos Integradores:
Se promovio6 la elaboracidon de un proyecto final de grado vinculado a la tecnologia,
como disefio basico de una app de autocuidado para jovenes en tratamiento médico,
que ademas fortalecid su autoestima académica.

c. Técnicas de Visualizacion de Futuro Académico:
A través del uso de mapas de suefios y lineas del tiempo, se ayudo a la paciente a
construir una narrativa positiva donde su carrera profesional era alcanzable y
motivadora.
Esta técnica le permitio visualizar la universidad no como un lugar lejano, sino como
su proximo paso logico.

d. Reforzamiento Positivo por Logros Académicos:
Se instaur6 un sistema de reconocimientos personales (cartas motivacionales,
pequefios premios simbodlicos) cada vez que la paciente alcanzaba metas escolares,

como entregar una tarea importante o mejorar una calificacion.

Resultados de la Implementacion de Estrategia Psicopedagogica con la Paciente C

Esta intervencion permitio a la paciente no solo visualizar un futuro esperanzador,

sino también trabajar activamente hacia ¢€l, lo que foment6 una mayor motivacion y

responsabilidad en el cumplimiento de su tratamiento. La estrategia psicopedagdgica facilito

la creacion de una narrativa positiva y realista sobre su vida, centrada en sus capacidades y

aspiraciones, pudo visualizar que le gustaria hacer y en la actualidad se encuentra cursando
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el pre universitario para la carrera de Ingeniera en Software, este paso hacia su carrera
profesional puede evidenciar como la implementacion de esta estrategia permitié que
desarrollara motivacion y metas a alcanzar. La paciente logro ser trasplantada en evidencia
de su resiliencia y compromiso, ademas asumio la importancia de su bienestar emocional e

integral.

Analisis Final de la Implementacion de la Estrategia Psicopedagdgica en los Pacientes

A,BYC

La implementacion de la estrategia psicopedagdgica basada en proyectos de vida en
los pacientes pediatricos en tratamiento hemodialitico de la Clinica de Dialisis RenalPro
C.A. Santa Elena logr6 ser eficiente en el bienestar emocional y en el retorno a sus

actividades académicas, reforzando la autonomia personal y educativa.

En el caso del paciente A, se elaboraron técnicas de motivacion académica
personalizada, sesiones de refuerzo escolar, establecimiento de rutinas de estudio adaptadas
a los dias de tratamiento, a partir de estas estrategias implementadas, el paciente logr6 regular
sus conocimientos, recuperar sus materias pendientes y retomar por completo sus actividades
escolares. En la paciente B se implementd como estrategia psicopedagogica técnicas de
aprendizaje autorregulado, reinsercion educativa progresiva y apoyo familiar en el
seguimiento académico, lo que insidid en que la paciente retomara sus estudios con
regularidad y mostrara interés por participar en actividades escolares extracurriculares. Por
su parte en la paciente C se trabaja con orientacion vocacional y proyectos educativos
integradores, contribuyendo en que terminara exitosamente sus estudios y se encuentre

rumbo a su etapa Universitaria.
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5. CONCLUSIONES

Conclusiones

La enfermedad renal cronica definitiva presenta una serie de dificultades
emocionales y psicoldgicas en los pacientes que la padecen, en especial los nifios, ya que
esta experiencia trae consigo sentimientos de frustracion, ansiedad, aislamiento y en muchos
casos miedo. Por ende, la comprension y el andlisis de estas vivencias es esencial para la
elaboracion de intervenciones que aborden no solo las necesidades emocionales sino también
los &mbitos que se ven afectados en los pacientes pediatricos como el educativo. Asi se ayuda
a que los infantes puedan gestionar las dificultades propias de la enfermedad sin sentirse

limitados en el desenvolvimiento de su desarrollo integral.

El bienestar emocional de los nifios con enfermedades catastroficas, esta
condicionada por diversos factores: la interrupcion de su vida cotidiana, el aislamiento
social, el estrés debido al tratamiento hemodialitico y la escasa comprension de su situacion
médica. Estos factores no solo afectan su estabilidad emocional, sino que repercuten de
forma directa en su desarrollo académico, sometiéndose, en muchos casos, a la interrupcion
o el completo abandono de la escuela. Esta ruptura del entorno escolar afecta su autoestima,
su sentido de pertenencia y vision de futuro. Ante esta problematica, la instauracion de la
estrategia psicopedagogica de “proyectos de vida” ha demostrado ser una herramienta clave
y efectiva para motivar y asegurar la continuidad de sus estudios. A través de esta
intervencion los infantes pudieron reconstruir sus pensamientos, metas y suefios focalizada
en la esperanza, el proposito y el crecimiento, integrando sus experiencias médicas dentro

de un plan de vida realista y motivador.

La implementacién de la estrategia psicopedagdgica de “proyectos de vida” demostrd
fortalecer la resiliencia, la motivacion, la adaptacion emocional y la continuidad educativa
de los pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica que se encuentran en tratamiento
hemodialitico. Al permitirles visualizar un futuro posible y establecer metas personales y
académicas, esta intervencion les brinda un propdsito claro que impulsa su motivacion y
esperanza, ayudandoles a enfrentar los desafios emocionales propios de una enfermedad
cronica. Gracias a este enfoque, muchos pacientes lograron mantener su vinculo con el
sistema educativo, adaptarse a sus ritmos escolares, avanzar de grado y proyectarse hacia la

educacion superior, demostrando que la enfermedad no representa un limite insuperable para
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el aprendizaje ni para el desarrollo personal. Ademas, el acompafiamiento activo de la
familia refuerza una red de apoyo emocional y educativo creando un entorno positivo,
esencial para mejorar la calidad de vida durante el tratamiento y fomentar una vivencia mas

constructiva del proceso de salud y enfermedad.
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7. ANEXOS

Anexo 1 Ficha de observacion

FICHA DE OBSERVACION PARA EL SEGUIMIENTO EDUCATIVO DE

PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA DEFINITIVA

Nombre: Fecha:
Grado correspondiente: Hora de inicio:
Grado Actual: Hora de terminacion:

Centro de Tratamiento:

Objetivo:

Observar y registrar el comportamiento, disposicion e indicadores asociados al interés por
retomar actividades escolares en un paciente con ERCD, con el fin de orientar su

reintegracion educativa.

Interés y disposicion hacia la reintegracion escolar

Indicador

Descripcion

Observacion

Actitud hacia el estudio

Expresa deseos de
retomar la escuela o
muestra motivacion

por aprender.

Reacciones emocionales

Muestra emociones
positivas o negativas
al hablar de la
escuela.

Nivel de interaccion

Se comunica con
claridad sobre sus
experiencias
escolares previas.

Apoyo familiar

Nivel de disposicion
y creencias del
entorno familiar
respecto a la
educacion.

Autonomia e iniciativa

Manifiesta deseos de
realizar tareas por si
mismo o participar
en actividades
escolares.

Condiciones médicas y compatibilidad con el entorno escolar




Indicador

Descripcion

Observacion

Estado fisico observable

Condiciones fisicas
que permiten o
limitan la
participacion escolar.

Adaptabilidad del tratamiento

Posibilidad de
adaptar el tratamiento
a los horarios
escolares.

Opinién del personal médico

Valoracién médica
sobre la reintegracion
educativa del
paciente.

Ritmo de actividad

Capacidad del
paciente para
sostener rutinas
cotidianas
compatibles con la
escolaridad.

Necesidades especiales

Identificacion de
apoyos o
adaptaciones
requeridas en el
contexto educativo.

Seguimiento familiar y orientacion

Indicador

Descripcion

Observacion

Conocimiento de la enfermedad

Nivel de
comprension de la
madre sobre la
ERCD y el
tratamiento.

Percepcion sobre la educacion

Creencias y actitudes
de la madre respecto
al valor de la
educacion.

Disposicion al cambio

Apertura de la madre
a recibir orientacion

y apoyo para
reintegrar al nifio.




Participacion en entrevistas

Colaboracion en los
espacios de diadlogo

con profesionales de
salud y educacion.

Anexo 2 Entrevistas

Etapa 1

Entrevista: madre del paciente A

1.

(Qué sabe usted acerca de la enfermedad renal cronica y su impacto en la salud
de su hijo?

Respuesta: Es una enfermedad que afecta a los rifiones, y sé que mi hijo estara
enfermo para siempre. Entiendo que no puede curarse, pero tiene que seguir el
tratamiento para mantenerse lo mejor posible.

(Como percibe usted la relacion entre la salud de su hijo y su reintegracion a
las actividades escolares?

Respuesta: Para mi, lo primero es su salud, y luego lo demads. La escuela es
importante, pero la salud es lo mas esencial.

(Considera que la enfermedad renal de su hijo es un impedimento para que
pueda realizar sus actividades cotidianas, como asistir a la escuela o participar
en otras actividades?

Respuesta: Si, lo considero un impedimento, porque tiene que venir a dialisis
y eso consume mucho tiempo. Ademas, a veces se siente cansado o no tiene la
energia suficiente después de cada sesion, lo que le dificulta seguir con otras
actividades.

(Como visualiza usted el futuro de su hijo, considerando su enfermedad y
tratamiento actual?

Respuesta: Me gustaria que pudiera ser trasplantado algin dia, porque eso le
daria una mejor calidad de vida y podria hacer muchas més cosas. Pero, por
encima de todo, lo que mas deseo es que siga con nosotros, aqui, saludable y
viviendo lo mejor posible. Aunque sé que su enfermedad es grave, mi mayor

esperanza es verlo bien y disfrutando de la vida junto a su familia.

Etapa 2



Entrevista: Doctor

1.

(Considera que el paciente estd adherido a su tratamiento hemodialitico?
Respuesta: Si, es un paciente que asiste regularmente a todas sus sesiones de
hemodialisis, y se comporta de manera responsable con su tratamiento. No
presenta comportamientos transgresores, como no cumplir con las
recomendaciones médicas, ni consume cantidades excesivas de liquidos, lo que
demuestra su compromiso con el proceso y su bienestar.

(Qué tan bien cree que el paciente maneja las exigencias del tratamiento y sus
efectos secundarios, si es que los tiene?

Respuesta: El paciente maneja bien las exigencias del tratamiento, a pesar de
que a veces puede sentirse cansado o con poca energia. Sin embargo, se ha
adaptado a las sesiones de hemodidlisis, y en general no presenta efectos
secundarios graves que interfieran demasiado con su vida diaria. Se esfuerza
por mantener una rutina lo méas normal posible, teniendo en cuenta sus
limitaciones.

(Existen situaciones clinicas o complicaciones asociadas a la enfermedad que
dificulten la reintegracion del paciente a sus actividades diarias, como la
escuela?

Respuesta: No, empre que el paciente esté clinicamente estable, puede
adaptarse a sus actividades cotidianas, incluyendo la escuela. Los dias en que
no tiene didlisis, puede asistir a clases y participar en otras actividades sin
mayores inconvenientes. Si bien la fatiga puede ser un factor ocasional, no se
presenta como un obstaculo permanente.

(Qué recomendaciones o apoyos considera que serian Utiles para mejorar la
adaptacion del paciente a su tratamiento y su reintegracion a la escuela?
Respuesta: Creo que un seguimiento mas cercano y personalizado, tanto en el
ambito médico como educativo, podria ser util. Ademas, seria beneficioso que
la escuela estuviera mas informada sobre las necesidades del paciente, como la
posibilidad de realizar descansos o adaptar sus horarios en los dias de
tratamiento, para que pueda participar sin que su salud se vea comprometida.
Un enfoque mas flexible podria ayudar a mejorar su adaptacion tanto al

tratamiento como a la rutina escolar.



Etapa 1

Entrevista: madre de la paciente B

1.

(Qué sabe usted acerca de la enfermedad renal cronica y su impacto en la salud
de su hija?

Respuesta: S¢ que es una enfermedad que afecta a los rifiones, y me parece que
no le permite hacer nada. Ella estd limitada por la condicion y a veces siento
que no puede hacer muchas cosas por si misma debido a la enfermedad.
(Como percibe usted la relacion entre la salud de su hija y su reintegracion a
las actividades escolares?

Respuesta: La escuela no es lo mas importante mientras ella se sienta bien. No
Creo que sea tan necesario que asista si no tiene ganas o si no se siente bien. Si
ella estd en condiciones de ir, entonces esta bien, pero si no, no pasa nada.
(Considera que la enfermedad renal de su hija es un impedimento para que
pueda realizar sus actividades cotidianas, como asistir a la escuela o participar
en otras actividades?

Respuesta: Siy no. Si bien la enfermedad limita algunas cosas, preferimos que
sea ella quien decida lo que quiere hacer. No la presionamos para que asista a
la escuela si no se siente con ganas, ya que su bienestar es lo mas importante
para nosotros.

(Como visualiza usted el futuro de su hija, considerando su enfermedad y
tratamiento actual?

Respuesta: Me gustaria que algin dia pudiera ser trasplantada, porque creo que
eso le daria una mejor calidad de vida y la posibilidad de hacer muchas mas
cosas, de vivir de manera mas normal. Mi mayor deseo es que se sienta mejor

y pueda tener una vida lo mas plena posible.

Etapa 2

Entrevista: Doctor

1.

(Considera que la paciente esta adherido a su tratamiento hemodialitico?



Respuesta: No, la paciente no esta completamente adherida a su tratamiento.
Aunque tiene una personalidad tranquila, ha mostrado algunas dificultades
para seguir las indicaciones de manera estricta. En algunas ocasiones, llega a
sus sesiones de hemodidlisis con ganancias de liquido, lo que indica que no
esta cumpliendo al 100% con las pautas establecidas. Por lo tanto, no podria
considerarse que esta completamente adherida al tratamiento.

(Qué tan bien cree que la paciente maneja las exigencias del tratamiento y sus
efectos secundarios, si es que los tiene?

Respuesta: L a paciente no maneja bien las exigencias del tratamiento. Aunque
tiene una actitud tranquila, no cuenta con el apoyo adecuado en casa, lo que
dificulta su cumplimiento. Los padres tienden a ser muy permisivos con ella y,
en ocasiones, la complacen en exceso, lo que impacta negativamente en su
adherencia. Es fundamental que haya una estructura mas firme en casa que le
permita seguir las indicaciones médicas de manera consistente.

(Existen situaciones clinicas o complicaciones asociadas a la enfermedad que
dificulten la reintegracion de la paciente a sus actividades diarias, como la
escuela?

Respuesta: No existen complicaciones graves que impidan su reintegracion a
la escuela o a otras actividades. En los dias en que no tiene sesiones de dialisis,
la paciente puede asistir a clases y participar sin mayores inconvenientes.
Aunque la fatiga puede ser un factor ocasional, no se presenta como un
obstaculo permanente que el limite de manera significativa.

(Qué recomendaciones o apoyos considera que serian utiles para mejorar la
adaptacion de la paciente a su tratamiento y su reintegracion a la escuela?
Respuesta: Creo que seria fundamental realizar un seguimiento mas cercano y
personalizado de la paciente, tanto desde el &mbito médico como educativo.
Un mayor involucramiento de la escuela en el proceso seria clave,
asegurandose de que estén al tanto de las necesidades especificas de la
paciente, como la posibilidad de hacer pausas o ajustar horarios durante los
dias de tratamiento. Un enfoque mas flexible y comprensivo por parte de la
institucion educativa podria facilitar mucho su adaptacion tanto al tratamiento

como a la escuela, permitiéndole participar sin comprometer su salud.



Etapa 1
Entrevista: madre de la paciente C

1. (Qué sabe usted acerca de la enfermedad renal cronica y su impacto en la salud
de su hija?
Respuesta: Sé que es una enfermedad que afecta los rifilones y que no tiene
cura, pero si tratamiento. Mi hija necesita didlisis para poder estar bien, y yo
estoy con ella en todo momento para que no se sienta sola. Sé que esto la va a
acompafiar por mucho tiempo, pero mientras siga su tratamiento, puede llevar

una vida estable.

2. (Como percibe usted la relacion entre la salud de su hija y su reintegracion a
las actividades escolares?
Respuesta: Para mi, ambas cosas son igual de importantes. Su salud siempre
va a ser una prioridad, pero también quiero que estudie y no se quede atras.
Ella es una nifia muy comprometida y, mientras pueda, va a seguir estudiando.

Yo la apoyo en todo para que logre mantenerse al dia con la escuela.

3. (Considera que la enfermedad renal de su hija es un impedimento para que
pueda realizar sus actividades cotidianas, como asistir a la escuela o participar
en otras actividades?
Respuesta: En parte si, porque la dialisis ocupa mucho tiempo y a veces se
cansa después de las sesiones. Pero no la veo como una limitacion total. Ella
es una nifia muy fuerte y se esfuerza por seguir adelante. Con el apoyo
adecuado y organizando bien sus tiempos, puede seguir haciendo muchas de

sus actividades.

4. (Como visualiza usted el futuro de su hija, considerando su enfermedad y
tratamiento actual?
Respuesta: Yo tengo mucha esperanza en el futuro de mi hija. Ella es una buena
paciente, muy responsable, y mientras siga cuidandose, s¢ que podra lograr
muchas cosas. Me gustaria que algiin dia pueda recibir un trasplante, pero
mientras tanto, deseo que siga estudiando, creciendo y disfrutando de la vida.

Yo voy a seguir acompaiandola en cada paso.



Etapa 2

Entrevista: Doctor

5.

(Considera que la paciente esta adherida a su tratamiento hemodialitico?
Respuesta: Si, la paciente C es muy cumplida con su tratamiento. Asiste de
manera puntual a todas sus sesiones y sigue las indicaciones médicas de forma
adecuada. Ademas, cuenta con el apoyo constante de su madre, lo que refuerza

su adherencia y compromiso.

(Qué tan bien cree que la paciente maneja las exigencias del tratamiento y sus
efectos secundarios, si es que los tiene?
Respuesta: Ella maneja bastante bien las exigencias del tratamiento. Aunque
en ocasiones puede sentirse fatigada, especialmente después de las sesiones,
muestra una buena actitud y resiliencia. Su adaptacion ha sido positiva, en gran

parte gracias al acompafiamiento familiar.

(Existen situaciones clinicas o complicaciones asociadas a la enfermedad que
dificulten la reintegracion del paciente a sus actividades diarias, como la
escuela?

Respuesta: No hay complicaciones clinicas que impidan su reintegracion,
siempre y cuando esté clinicamente estable. Ella puede asistir a clases en los
dias que no tiene dialisis. La principal barrera suele ser la fatiga, pero no es un
obstaculo permanente. La paciente estd muy motivada a continuar con su

educacion.

(Qué recomendaciones o apoyos considera que serian utiles para mejorar la
adaptacion del paciente a su tratamiento y su reintegracion a la escuela?
Respuesta: Un trabajo conjunto entre el equipo médico, la familia y la escuela
es clave. Seria muy util que el centro educativo adapte sus horarios en funcién
de las sesiones de didlisis, y que se le permita tener momentos de descanso
cuando sea necesario. El compromiso de su madre es un factor muy positivo,
y si se acompafia con una flexibilidad escolar, la paciente podra continuar su

tratamiento y sus estudios sin que uno interfiera con el otro.
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