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emna

Acompaiamiento emocional en nifios
pertenecientes a un hogar de paso en los

procesos sicoldgicos durante el tratamiento
del cancer infantil.



%bjetivos

Objetivo
general

Fortalecer el acompanamiento emocional en ninos
pertenecientes a un hogar de paso en los procesos
sicoldgicos durante el tratamiento del cancer infantil
a través de una estrategia de comunicacion, que
mejore la experiencia durante su recuperacion.

Objetivos

especificos
Analizar el comportamiento Identificar las inseguridades,
frente al cambio adaptativo y fortalezas y debilidades del nino
rutinario en el estilo de vida del durante la etapa de tratamiento
nino. del cancer.

Orientar las caracteristicas y

necesidades funcionales que

mejoren la experiencia en el
tratamiento del nino.



El céncer tanto en adultos como en nifos, se carac-
teriza por un proceso de crecimiento incontrolable
de células que puede presentarse en cualquier parte
del cuerpo. Los tumores generalmente invaden el
tejido circundante provocando que estas células se
desplacen a otras partes del cuerpo distintos al
punto inicial. No obstante, el cdncer infantil posee
ciertas caracteristicas y manifestaciones distintas al
de adultos por lo cual su debido tratamiento debe
ser guiado a ciertas necesidades especificas, las mas
comunes para este rango son la leucemia, el cancer
cerebral, el linfoma, los sarcomas de hueso y de
tejidos blandos.

Segun un articulo de la BBC (2018), el Global
Cancer Observatory, estima que, al ano, 8,2 millones
de personas fallecen a causa de esta enfermedad, es
decir un 13% de todas las muertes a nivel mundial.
Ahora bien, estas son cifras que incluyen a personas
de todas las edades, si hablamos Unicamente de los
casos de esta enfermedad en nifos, podemos
afirmar que “es una de las principales causas de
mor- talidad entre nifios y adolescentes en todo el
mundo; cada ano se diagnostica cancer a cerca de
400 000 ninos y adolescentes de entre O y 19 anos.”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2021).

En Colombia, un pais de medianos ingresos, se
presentan aproximadamente 1,322 nuevos casos de
cancer en menores de 18 afos cada afio (Ministerio
de Salud, 2018) y de acuerdo a las cifras arrojadas

ustificacion

por el Instituto Nacional de Cancerologia (INC), en
el pais se registran 500 muertes de nifios anual-
mente por esta enfermedad. Seguin un articulo del
periddico El Pais (2019), en donde se entrevistd al
médico Oscar Ramirez, hematoncdlogo pediatra
del Centro Médico Imbanaco y coordinador del
Sistema de Vigilancia de resultados clinicos de
Cali, en la ciudad de Cali, hay una gran preocupa-
cién por los casos de nifios con cancer que -no
logran recuperarse.

Segun las estadisticas arrojadas por el médico,
Unicamente entre un 52% vy un 53% de nifios
menores de 15 anos logran sobrevivir esta enfer-
medad. Cuando en otros paises mas desarrollados
la supervivencia se encuentra entre un 78 % y el 80
%. El médico afirma que “Esto pasa porque no
reciben tratamientos efectivos y oportunos. Solo
sobreviven la mitad, 50 %, cuando deberia de
sobrevivir el 80 %”.

Por otro lado, el especialista informa que en Cali se
atienden unos 80 casos al ano de ninos de la
ciudad, con cancer, pero también se atienden unos
200 ninos menores de 15 ainos, entre 27 % vy 30 %
provenientes de otros municipios del Valle del
Cauca. Adicional a esto, solo un 27% de nifios con
cancer y sin seguridad social, sobreviven. Muchas
de estas personas provenientes de otros lugares,
son de bajos recursos y deben quedarse en un
hogar de paso junto a su familia mientras reciben el



tratamiento. Segun Maria Fernanda Portela, directora de
la Fundacién Carlos Portela, en su hogar de paso ha
recibido familias de lugares muy remotos”. A pesar de
esta situacion, gracias a los avances en los tratamientos
médicos, un gran porcentaje de canceres pueden ser
tratados a través de cirugias, radioterapia o quimiotera-
pia obteniendo buenos resultados.

Como se menciond anteriormente, el cancer infantil es
una enfermedad que puede ser tratada recibiendo su
debido proceso. Sin embargo, es importante tener en
cuenta que estos procesos de tratamiento no se pueden
abarcar Unicamente desde un punto médico, ya que en
esta etapa de la enfermedad ademas de los aspectos
oncolégicos como la sintomatologia y repercusiones de
la enfermedad, estan en juego una gran cantidad de
emociones las cuales el nifio debera afrontar durante
este cambio adaptativo y rutinario. En este sentido, para
comprender la situacién, es fundamental generar estra-
tegias que fortalezcan el acompanamiento emocional
durante el proceso de tratamiento, que a su vez permi-
tan reforzar los procesos educativos, sociales y psicold-
gicos del nino.







lanteamiento
el problema

Padecer cancer infantil es una de las experiencias mas
dolorosas y angustiantes que puede enfrentar un ser
humano. En su debido proceso de tratamiento, los nifios
se enfrentan a una serie de nuevos procesos y sensacio-
nes desconocidas que deberan afrontar. Esto, implicara
atravesar por unos periodos de gran confusién, una
complejidad en sus pruebas diagndsticas, tratamientos,
desorientacién y mucha ansiedad. En este sentido, y
para afrontar la realidad que estan viviendo, el acompa-
Nnamiento y apoyo emocional es vital tanto para la recu-
peracion del nifio como para su sana estadia durante
todo su tratamiento.

Pregunta problema:

¢(De qué manera el acompafiamiento emocional puede
minimizar el impacto psicolégico en los procesos de
tratamiento de cancer en los nifios que deben despla-
zarse de sus hogares para recibir el tratamiento?



Usuario

Nifos y nifnas entre los 5 a los 10 aos de
edad pertenecientes al hogar de paso Nuevo
Amanecer acompafados generalmente por
un familiar de genero femenino.



RMarco de

(=yeferencias

El desarrollo del siguiente articulo brinda bases tedricas que permiten
comprender la estrecha relacién del cédncer infantil y las repercusiones
emocionales presentes en los procesos de tratamiento, asi como su
debida intervencion psicoldgica para mejorar la experiencia del nifio. Para
esto, se abarcara la teoria en cuatro ejes centrales importantes para el
desarrollo de la enfermedad: El cancer infantil, el impacto psicolégico que
tiene en el nifio, la intervencién que se le debe dar a estas repercusiones y
por ultimo el juego como un mecanismo de distraccion.

?o @a’ncer infantil y oncologia pediatrica

El articulo Aspectos Médicos, Psicoldégicos y Sociales del
Cancer Infantil (2009) de Lopez, Blanca afirma que, a pesar
de ser una enfermedad poco frecuente en la infancia, es
considerada una patologia grave cuyo diagndstico y trata-
miento se deben abarcar de forma multidisciplinar. Seguin
Blanca Lopez, la Unidad Oncologia Pediatrica “no es un
lugar, ni un departamento hospitalario. Es un equipo multi-
disciplinar que trabaja colocando al enfermo en el centro
para atender a sus necesidades meédicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales”, se debe tener en cuenta que la onco-
logia pediatrica ha evolucionado a lo largo de los afos y ha
pasado de curar al nino a toda costa, a buscar un proceso
integral en donde no solo se busca curar a nivel fisico sino
también reforzar su atencién psicosocial y la investigacion
de forma transversal.

Asi pues, la autora sugiere a lo largo del articulo que, ante
todo, el paciente es un nino y se encuentra en un proceso de
maduracién y reconocimiento de si mismo por lo que la
enfermedad debe ser integrada en su vida normal y la de su
familia.



?Oznfermo oncoldgico y sus sintomas

En el articulo Evaluacion de Sintomas en Nifios y adolescen-
tes con Céncer: Revision Integrativa (2019) de Sepulveda,-
Jennifer y Carrillo,Gloria, los autores se plantean como
objetivo de la inves- tigacion, “indagar el estado del aspecto
investigativo relaciona- do con la temdtica sobre evaluacion
de sintomas en nifios y ado- lescentes con cancer”. A partir
de lo anterior, exponen los diferen- tes cambios en ciertos
aspectos de la vida de los nifios y los sinto- mas fisicos y
psicosociales a los que se enfrentan a causa de la enferme-
dad y el tratamiento, afectando su calidad de vida y la de su
nucleo familiar (cuidadores).

Sepulveda,Jennifer y Carrillo,Gloria (2019) afirman que los
sintomas fisicos pueden manifestarse en diferentes niveles
de gravedad dependiendo del tipo de tratamiento que nece-
site el nino. Algunos de estos sintomas fisicos que mas se
evidencian durante el proceso son: “nauseas, alteraciones
del sueno, dolor, fatiga fisica, estrefiimiento, diarrea, falta de
apetito, pérdida de peso, somnolencia y boca seca”. Sin
embargo, los autores hacen énfasis en que la comprensién
sobre grupos de estos sintomas ha sido una tematica
ampliamente estudiada en adultos con cancer; no obstante,
ha ido surgiendo y tomando importancia su estudio en nifios
con la enfermedad. Por tal motivo, a medida que aumenta la
sobrevida, es necesario promover la curacion mientras se
minimiza la toxicidad”.

Por otro lado, existe una gran cantidad de sintomas
a nivel psicoldgico y social que pueden afectar
notablemente el estilo de vida del nifio y de sus
cuidadores. Los autores manifiestan que algunos de
estos sintomas con mayor ocurrencia son: “fatiga
mental, irritabilidad, nerviosismo, tristeza. La fatiga
en los nifos ha sido relacionada con una sensacién
fisica, mientras que en los adolescentes (13-18
anos) se manifiesta en componentes mentales,
emocionales v fisicos. La evidencia demuestra que
la presencia de estos sintomas se ha convertido en
un factor estresante para la vida del nifo con
cancer”.

Por ultimo, los autores sugieren que brindar una
atencién integral tanto al nifio como a su familia,
podra tener una influencia positiva en la tasa de
curacién y supervivencia, asi como también una
mayor compatibilidad con el tratamiento permi-
tiendo mejorar la experiencia durante el paso por
esta enfermedad.



703‘ ratamiento

Una vez comprendido el desarrollo de la enfermedad
y los sintomas presentados, es pertinente centrarse
en el tratamiento para conocer los procedimientos
que se llevan a cabo una vez esta enfermedad es
diagnosticada en un nifio. En el articulo Bases del
Tratamiento del Cancer en Pediatria: Principios de la
Terapia Multimodal de S.Fernandez y B.Reques
(2016), se evidencian los diferentes tipos de trata-
mientos que se le puede brindar a un niflo con cancer
dependiendo de las necesidades que requiera su
enfermedad. En un principio, los autores afirman que
hay un gran avance en los tratamientos terapéuticos,
logrando una disminucién de mortalidad “casi un
60% desde los anos sesenta hasta finales del siglo
pasado”. No obstante, esta enfermedad sigue siendo
una de las principales causas de muerte en ninos y
adolescentes en el mundo (Organizacion Mundial de
la Salud, 2021).

S.Ferndndez y B.Reques (2016) nos hablan de la
quimioterapia en el cancer infantil. Afirman que, “El
origen del tratamiento quimioterapico estd en el reco-
nocimiento del cancer como una enfermedad
diseminada con tendencia a presentar micrometasta-
sis no visibles”. Adicionalmente, nos muestran 4
diferentes formas de quimioterapia. Primero se
encuentra la quimioterapia de induccidn, este tipo de
tratamiento es de caracter primario y se utiliza cuando
la enfermedad esta “avanzada o diseminada”, o en
otros casos en donde no haya alternativas para otro
tipo de tratamiento. Por otro lado, los autores mencio-
nan la quimioterapia adyudante, esta tiene como
finalidad “eliminar la enfermedad microscopica
presente al diagndstico y que no se elimina con el
tratamiento inicial”. Tercero, la quimioterapia neoad-
yudante, esta consiste en brindar quimioterapia en el
tratamiento inicial en pacientes con la enfermedad
avanzada pero que aun se encuentra localizada,
permitiendo que se reduzca el tamano del tumor y
facilitando futuras intervenciones. Por ultimo, esta la

quimioterapia de rescate, esta se utiliza cuando hay una
recaida de la enfermedad y se debe optar por una
segunda linea de tratamiento “compuesta por farmacos
con diferentes mecanismos de accién a los empleados
con anterioridad”. ( S.Fernandez y B.Reques 2016).

Asimismo, los autores nos mencionan otros dos tipos de
alternativas de tratamiento para la enfermedad: La
intervencion quirdrgica y la radioterapia. En la primera,
S.Fernandez y B.Reques sugieren que el cirujano infantil
debe trabajar de la mano con el oncdlogo y radiotera-
peuta para crear una estrategia sobre el tratamiento que
se le brinda al tumor infantil. Afirman que en algunos
casos la cirugfa entra hacer “una reseccion completa,
pero en muchos otros: la biopsia para diagndstico y
estadiaje, la citorreduccién, la colocacién de accesos
venosos centrales y el tratamiento de las complicaciones
de la quimio/radioterapia”. (S.Fer- nandez y B.Reques
2016). Para finalizar, S.Fernandez y B.Reques 2016
sefalan que “La radioterapia consiste en depositar una
determinada cantidad de energia en un area especifica
de tejido previamente seleccionada, con el objetivo de
destruir las células malignas”. Los autores aseguran que
la oncologia radioterapica cumple un papel importante y
de gran eficacia para el tratamiento en tumores
pediatricos, en gran parte por el riesgo-beneficio que
brinda en infantes.



?oéi;os ninos y las Repercusiones
psicoldgicas

En la siguiente revisidon bibliografica se muestra el
impacto psicoldgico que tiene el cancer infantil como
también algunas de las intervenciones que se realizan
en el paciente oncoldgico y sus cuidadores durante este
proceso de la enfermedad. Esta revision se realiza desde
el enfoque de la enfermeria como disciplina en el campo
de accién del cancer infantil.

En Aspectos Psicolégicos De La Oncologia Infantil Y La
Actuacion De Enfermeria: Una Revisidon Bibliografica de
Delgado, Anais (2020), se senala que, “Son numerosas y
muy complejas las implicaciones emocionales que tiene
el diagndstico de cancer en la poblacién pedidtrica. Las
reacciones psicoldgicas de los nifos estan influidas por
aspectos como el tipo y la gravedad de la enfermedad, la
edad, las habilidades de afrontamiento que haya desa-
rrollado, el contacto que haya tenido con los ambientes
médico-hospitalarios, su escuela, sus compaferos, la
reaccion y el apoyo familiar”. Ademas, la autora nos
muestra que el nivel de comprension y asimilacion de la
enfermedad estad ligado al grado de desarrollo emocio-
nal e intelectual que posee el nino.

Por ejemplo, los ninos que se encuentran en la etapa
infantil (0-5 anos), no tienen un nivel de madurez
suficiente para comprender la gravedad de la enferme-
dad por lo que sus miedos se centran en el desapego
de sus familiares, la soledad y el abandono. Los nifios
que se encuentran cruzando por su etapa primaria
(6-12 anos), sus miedos se centran mas en el dolor
fisico y en el dafio corporal. Segin Delgado, Anais
(2020) “los ninos perciben cada una de las sensacio-
nes, miedos y preocupaciones de sus padres, y ademas
pueden considerarse culpables de su enfermedad. Su
principal temor es el miedo a lo que pueda pasarles,
especialmente el miedo a la mutilacion. Ademas,
empezaran a tener una mayor concienciacion por la
caida del pelo, por la enfermedad y la muerte, y por los
posibles cambios en su entorno social”. Por el contrario,
en los nifos de la etapa secundaria (13-18 afos) ya
logran tener un nivel de conciencia mas alto sobre su
enfermedad y estan en capacidad de comprender su
diagndstico y tratamiento. La autora asegura que para
este rango de edad la afectacidn psicoldgica recae en el
impedimento de construir una “autoimagen y una
autoestima adecuado”.

Finalmente, la autora manifiesta que el nifo que se
encuentra en un proceso tan complejo como lo es esta
enfermedad y su trata- miento, se enfrenta a un amplio
nimero de emociones como soledad, miedo, ira,
depresion, ansiedad, entre otros, que pueden terminar
afectando al nifo en el desarrollo de su estado mental.
“Su nivel de desarrollo va a determinar la naturaleza
del impacto emocional del cancer y las estrategias que
empleard para afrontar la enfermedad”. (Delgado,
Anais 2020).



70505 ninos y las Repercusiones
psicosociales

Ademas de las repercusiones a nivel psicoldgico,
también se encuentran las de caracter social. Teniendo
en cuenta que los procedimientos para el tratamiento
infantil son bastante extensos y los periodos de hospi-
talizaciéon pueden ser largos, hay un cambio drastico en
la cotidianidad del nifio. Como senala Delgado, Anais
2020, debido a estos cambios de rutina, los nifos crean
una inestabilidad en sus relaciones sociales como la de
sus compafneros por su ausencia escolar generando
que se puedan presentar problemas para entablar
relaciones sociales.

Segun Delgado, Anais 2020, “La separacion escolar se
produce de manera traumatica; la ausencia es larga; las
secuelas fisicas, psicoldgicas, neuroldgicas, estéticas y
afectivas les producen una baja autoestima, les sittan
en una situacion de desventaja escolar respecto a sus
companeros, y les dejan en una situacion de hipersen-
sibilidad, que les produce valoraciones desproporcio-
nadas de su verdadera situacidn; y, finalmente, el trato
incorrecto por parte de los adultos les lleva a veces a
tomar decisiones de inapetencia, inadaptacion ostento-
sa, y a reclamar mas atencién sobre si mismos”.

En la investigacion Impacto Psicosocial en Nifios Diag-
nosticados con Leucemia y sus Padres de la Asociacién
Ecuatoriana de Padres de Ninos, Nihas y Adolescentes
con Cancer — ASONIC de Endara, Karla 2019, se tiene
como objetivo mostrar el impacto psicosocial que se
presenta durante el diagndstico de leucemia en el nifio
como también en sus padres de la “Asociacion Ecuato-
riana de Padres de Nifios con Cancer”. “El cancer visto
desde una perspectiva psicosocial es un hecho estre-
sante debido a que interfiere en la calidad de vida del
paciente y su familia. Ya que el estado de salud deter-
mina otras dareas como la educacién, autonomia,
relaciones sociales, economia, ocio, trabajo y demas”
(Riveros et al 2009 citado por Endara, Karla 2019).



?o@.os ninos y los hogares de paso

Los hogares de paso como su nombre lo sugiere son
espacios generados de forma voluntaria, donde personas
o familias residen de forma provisional, garantizandoles
servicios y proteccion integral por un tiempo indefinido
mientras resuelven sus condiciones personales, familiares
o sociales. Por ejemplo Nuevo Amanecer, es una fundacion
sin animo de lucro fundada por la vivencia de la directora
Diana Castro con su hijo, sobreviviente de una leucemia. En
este hogar, residen aproximadamente 10 nifios con sus
madres durante todo el proceso de tratamiento y se les
brinda apoyo econdmico, juridico, social y emocional tanto a
los nifios como a sus acompafiantes en toda su estadia.

En el articulo Impacto Emocional: Cancer Infantil Inmi-
gracién de Hernandez, Mercedes, Lorenzo, Rosalia, Nacif,
Loris, 2009, se habla de la importancia de asistir de forma
especializada dentro del ambito de la salud, la presencia de
pacientes provenientes de otros lugares con caracteristicas
sociales y culturales especificas. Como sefalan los autores,
“La wvulnerabilidad propia del inmigrante, en muchas
ocasiones en situacion de irregularidad se hace doble
cuando se le afiaden las dificultades econdmicas, psico-
ldgicas y familiares que van ligadas a una enfermedad tan
dura como el cancer.

Segun los autores, la migracidon puede ser un
problema para la salud teniendo en cuenta que hay
una gran vulnerabilidad bio-psico-social en la
persona que se debe desplazar de su hogar y que
ademas se encuentra en una afectacion en el estado
de salud. “Son numerosas y muy complejas las
implicaciones emocionales que tiene el diagndstico
de cancer en la poblacion pediatrica. Si ademas el
nino es inmigrante el impacto es mayor”. En los nifios
provenientes de otros lugares, su cultura, su entorno
social y familiar es distinto, por lo que adaptarse a un
nuevo entorno ahadido a una enfermedad tan
compleja como loes el cancer, los vuelve ain mas
sensibles durante el proceso de adaptacion.
Asimismo, “En la hospitalizacion del nifio, se produce
un temor que hace que se vuelva exigente con sus
padres, demandando no solo su presencia fisica, sino
también un constante carifio y aliento. En familias
procedentes de otros paises, si la familia ha
permanecido en el pais de origen, la falta de contacto
con los suyos y el apoyo de estos es practicamente
inexistente, la soledad y la nostalgia son realidades
con las que deben aprender a vivir” (Hernandez,
Mercedes-Lorenzo, Rosalia- Nacif, Loris, 2009).



?oﬂntervensién psioldgica

Teniendo en cuenta el grado de impacto psicoldgico que se
presenta en el nino durante el desarrollo y proceso de la
enfermedad, existen cierto tipo de intervenciones psicoldgi-
cas que pretenden minimizar el impacto que se genera en
los nifos y en sus acompanantes o cuidadores quienes son
finalmente, los que deben estar presentes durante todas las
etapas de la enfermedad.

En el articulo Atencién Psicoldgica En El Cancer Infantil de
Méndez, Xavier 2004, el autor tiene como objetivo examinar
las diferentes repercusiones psicoldgicas y mostrar algunas
intervenciones que se pueden realizar desde la psicologia
para el nifo oncoldgico y su familia durante las diferentes
etapas de la enfermedad: diagndstico y tratamiento
médico.

Durante el diagndstico (Méndez, Xavier 2004) sugiere que
“una vez comunicado el diagndstico, se debe escuchar y
comprender al nifio, dandole la oportunidad de expresar sus
sentimientos. Es conveniente que no perciba estrés en sus
familiares y que éstos eviten transmitirle sensacion de falta
de control, evitando por ejemplo las discusiones con el
personal sanitario en su presencia. Después de ser
informados de que su hijo padece cancer, los padres deben
afrontar muchas y dificiles decisiones relacionadas con el
tratamiento, lo que requiere que estén preparados para ello”.
Ahora bien, durante la fase de tratamiento, es importante
que los padres continden un estrecho contacto con el
personal sanitario para mantenerse informados del estado
de salud del nino y las respectivas dudas que surjan a partir
de los procedimientos realizados en el nino.

Segun el autor las repercusiones a nivel fisico y emo-
cional pueden reducirse a través de una adecuada
intervencion psico- logica tales como la relajacion
muscular o hipnosis, para reducir las nduseas y
vomitos condicionados; el control del dolor mediante
tratamientos no farmacoldgicos como la distraccion,
el uso de la imaginacién, el entrenamiento, terapia
musical, entre otras técnicas cognitivas. Por otro
lado, para tratar problemas de ansiedad y depresion,
(Méndez, Xavier 2004) sugiere que mediante el
empleo de técnicas operantes puede reducir la
ansiedad en los pacientes oncoldgicos. Algunos de
estos meca- nismos pueden ser: propiciar un
ambiente agradable en la hospi- talizacién como
juguetes o musica, actividades ludicas, cuentos,
“juego de médicos” para familiarizar al nifio con los
utensilios utilizados en los procedimientos como
también “practicar con el mufeco las estrategias de
afrontamiento que debe emplear al ser hospitaliza-
do”. Todas estas técnicas empleadas permiten que el
nino se familiarice con el ambiente y el personal
médico para disminuir su ansiedad y el temor que
puede generar este tipo de practicas.



?oecesidades emocionales

Todos los seres humanos tenemos necesidades
emocionales como sentirse amado, respetado,
aceptado, protegido, entre otros. Los ninos en su
proceso de desarrollo se encuentran en un
despertar de emociones, de conocerse y conocer
al otro. No obstante, los nifos que atraviesan un
proceso de tratamiento, se encuentran en un
nuevo ambiente donde estaran vulnerables a
sentir otro tipo de emociones que jamas han
experimentado antes. En este sentido, cono-
cerlas, permitird abarcar la intervencién de
forma integral, trabajando con las necesidades
propias.

En el articulo mencionado anteriormente, el
autor Méndez, Xavier habla de las necesidades
que presentan los nifos al padecer una enfer-
medad como el cancer. En primera instancia
menciona las necesidades emocionales;
establece que este tipo de emociones estdn
presentes en todos los nifos a pesar de no tener
ninguna enfermedad como “sentir- se queridos,
de desarrollar un sentimiento de pertenencia, de
sentir auto-respeto, de obtener una sensacion
de logro, de seguridad y de autoconocimiento, y
de sentirse libres de sentimientos de culpabili-
dad”. Por otro lado, estan las necesidades que
nacen a partir de la reaccién que tiene el nifio
frente a la enfermedad y lo que conlleva. En este
periodo los nifos necesitan “apoyo, carino,
empatia, comprensién, aprobacién, amistad,
seguridad, compasion y disciplina”. Por dltimo,
estan las necesidades que surgen a partir de la
concepcion que tiene el nino frente a la muerte.
Muchas veces los nifos preguntan si van a morir
y experimentan sentimiento de temor, angustia,
depresion, soledad y tristeza frente a este
suceso. (Méndez, Xavier 2004)



?021 juego y las emociones

El siguiente estudio “Experiencias y Necesidades
percibidas por los ninos y adolescentes con Cancery
por sus Familias” de Gonzalez, Pilar 2004, se realizé
con el fin de conocer las experiencias que presen-
ciaban los nifos y adolescentes acompanados de
sus cuidadores durante la atencién y proceso de
tratamiento de la enfermedad. Los resultados que
se obtuvieron en este estudio manifestaron que
para los nifios las experiencias que les genera
mayor impacto negativo son aquellas que estén
ligadas con la hospitalizacion, los procedimientos y
los efectos secundarios que se generan a partir
del tratamiento. Por esta razon, la autora propone
que, es importante incorporar la postura y opinion
de los niflos como la de los cuidadores con el fin de
tomar elementos que sean Utiles para mejorar la
experiencia y calidad de permanencia del nino en el
procedimiento.

Durante la investigacion el autor identifica que,
dentro de las necesidades manifestadas por los
ninos se encuentra: la necesidad de distraerse y
jugar en donde los ninos y sus madres proponen
que se deben adaptar los espacios y los recursos a
las necesidades segun la edad de cada nifio.
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etodologu’a

La metodologia ultilizada en el proyecto es una
fusién entre el design thinking y la metodologia
de Bruno Munari formada a partir de 4 fases
explicadas a continuacion:

o Definicion
Analizar el comportamiento
en el cambio rutinario y
adaptativo del nifio

Identificar las inseguridades
fortalezas y debilidades

Orientar las caracteristicas

y necesidades funcionales

Cumplimiento de
objetivos especificos

En esta primera etapa de la investigacién, se define el
problema y los objetivos que llevaran el rumbo del
desarrollo del proyecto. Asimismo, se indagan los concep-
tos que surgen a partir del planteamiento del problema y
seran de insumo para la siguiente fase.

Herramientas: Evaluacion de segmentos.

2.Empatizar:

En la segunda etapa del proyecto, se realiza una inmersion
con el sujeto de estudio en donde se pretende conocer a
fondo su entorno y su vivencia durante el proceso del
tratamiento de la enfermedad. Para esta etapa se definen
algunos aspectos del usuario y se realiza una observacion
detallada para la recopilacion y analisis de datos.
Herramientas: Entrevistas semiestructuradas, mapa de
empatia, mapa conceptual de flujo

3.Exploracion:

La exploracion consta de dos subcategorias que se
estructuran de la siguiente manera:

Ideacién: esta es la primera etapa creativa en donde a
partir de los datos recopilados y analizados previamente
en la fase de empatizar, se comienza la busqueda de
ideas, recursos y materiales para el proyecto.
Herramientas: Focus group, moodboard

Prototipar: Para esta etapa se comienza la produccién en
la realizacion de un resultado tangible
Herramientas: Naming

En la ultima fase se pretende validar las diferentes etapas
anteriores y su concordancia con los objetivos planteados
para el proyecto a través de pruebas con el usuario.
Herramientas: Encuesta, focus group



liado

Nuevo Amanecer, es una fundacién sin animo de lucro que nacié a partir de
la vivencia que tuvo la directora Diana Castro con su hijo con leucemia. Ella,
junto con Lina Murillo, identificaron que habian muchos nifios atravesando la
misma situacion de su hijo pero con muchas necesidades y condiciones de
vulnerabilidad. A través de su dedicacién, empefio y sobretodo, muchisimo
amor, lograron construir este hogar de paso para brindar una atencion
integral a nifios y nifias que sean diagnosticados con cancer junto con sus
familiares.
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Definicion

Evaluacion de segmentos

A partir del andlisis realizado para la identificacion del publico objetivo se
han tenido en cuenta 4 factores determinantes: geografico, demogréfico,
socioeconémico y psicografico

Variable demogréfica:

Nifios y nifias entre los 5 a los 10 afios de edad pertenecientes al hogar de
paso Nuevo Amanecer acompafados generalmente por un familiar de
genero femenino.

Variable geogréfica:

Viven en Cali, Valle del Cauca, pero en su mayoria son provenientes de zonas
rurales u otras zonas cercanas a la ciudad.

Variable socioeconémica:

Estrato social bajo (estratos 1y 2) y residen en un hogar de paso.

Variable psicogréfica:

Estos nifos se encuentran en un proceso de quimioterapia o radioterapia,
son niNos muy alegres, les gusta realizar actividades lddicas, pero en ocasio-
nes se encuentran impedidos por su enfermedad.



Para la etapa de empatizar, se busca conocer el impacto de las
practicas o los procedimientos en los nifios, asi como su debido
acompanamiento desde la medicina y psicologia vy la postura
que tiene el cuidador o familiar durante este proceso.

Se ha realizado un estudio cualitativo mediante entrevistas
individuales semiestructuradas a 4 personas de los diferentes
sectores influeyentes en el desarrollo del nifio y de su enferme-
dad.

Sector salud:

Objetivo: conocer los procesos médicos que se llevan a cabo en
la recuperacion del nifio ademas de conocer la percepcion del
gremio meédico frente a la importancia del acompafiamiento
emocional durante el debido proceso.

Sector Psicoldgico:

Conocer las inseguridades, fortalezas del nino en el tratamiento
del cancer y la importancia de la intervencion sicoldgica en los
nifos en hogares de paso y el manejo de las emociones durante
todo el proceso.

Nucleo familiar:
conocer las dinamicas familiares en el proceso y el apoyo
emocional que se da dentro del nuicleo familiar

hace?

ué se

Q

<

Conclusiones

Lenguaje

Se les da la bienvenida al hogar tratando que
el nifo se sienta comodo y confiado

-Se generan actividades ludicas

-Se celebran sus cumpleanos

-Se le trata de cumplir sus deseos

-Se les da acompafiamiento terapeutico
-Mientras reciben la quimioterapia colorean,
dibujan o llevan un jueguete.

-El padre brinda seguridad al nifno

-Los juegos son herramientas de adaptacion y
entretenimiento

-El desconocimiento de sus pruebas diagnosticas
generamiedo y rechazo.

- llegar a nuevo entorno y enfrentarse a nuevas
experiencias, es una de las etapa que mas
inseguridad le genera.

-El miedo al desconocimiento, a sentir dolor,

a separarse de sus padres.

-Colocarles el catéter por primera vez es de las
situaciones mas aterradoras para el nino.

-Se les habla siempre con la verdad pero no se
utilizan términos médicos que le dificulten
comprender al nifio la situacion.

-Muchas madres intentan explicarlo a través
de palabras y dinamicas simples que les
brinde seguridad.



Empatizar

Mapa de empatia

Una vez se realizaron las entrevistas a las personas que hacen
parte del entorno del nifio, se profundizd en el usuario para
concerlo mas a fondo.

{Qué piensa y siente?

Un nifio entre los 5-10 afos es muy curioso,
pregunta constantemente a los adultos para
resolver sus necesidades de entender algo
Puede entender el cancer cuando se explica
con palabras simples
En muchos caso observan por causa y efecto

/4
» 2 ?
¢Que oye? éQue ve?

ovel o q ELNifo se encuentra en un proceso de
e lo que dicen sus padres )
vewq ) P tratamiento contra el cancer en donde debe

Oye ko que le dicen las enfermeras y

s . desplazarse de su casa a un hogar de paso
meédicos, aunque no siempre obedece . )
- B para recibir sus medicamentos y pruebas
Oye los cuentos que sus padres o terceros = ) e .
~ diagnosticas en un hospital
les narran

Ve lo que hacen los que estdn a su alrededor
Ve lo que hacen sus padres

Q , di h 5 Ve lo que hacen los otros nifios
JQue dice y nace’

Le gusta jugar con los demds pero también
disfruta jugar solo
No les gusta que les hagan intervenciones
en su cuerpo
La fantasfa y suefios juegan un papel
importante en su vida

:Cuales son sus dolores?

Tienen miedo a estar lejos de sus padres o a
tener que pasar un periodo largo de tiempo
enel
Hospital. Les da mucho miedo las pruebas
médicas y el sentir dolor.




Se identificaron las siguientes tres etapas
durante el proceso de tratamiento del nifio
en donde cada etapa tiene una impacto
emocional. La identificacién de estas
emociones servira como insumo para
abarcar y trabajar estrechamente con las

necesidades del usuario.

LLEGADA

La llegada de su hogar a un hogar de paso
para recibir su tratamiento.

En algunas ocasiones llegan 1 dia antes para
hacer su chequeo médico (examenes,
colocacién de cateter) para saber si estan en
condiciones para realizar los procedimientos

Su primera quimioterapia:

-Se les explica cémo son los
procedimientos tanto a la madre
como al nifio.

-Toma de signos vitales (satura-

cién, temperatura, tensién, entre
otros).

Ansiedad, angustia, miedo,

nuevos entornos y experiencias,
desconocimiento.

ESTADIA

-Niflos se quedan con un acompafnante
(mujeres) pueden llegar cada 8 dias o se
quedan por un estadia mas larga depen-
diendo del esquema de tratamiento.

-Nifos que se encuentran en el hogar de
paso pero por su condicion deben ser
hospitalizados.

Proceso adaptativo: en general
se sienten cdmodos, aburrimiento

en los tratamientos, cansancio, debilidad,

pérdida del apetito, cambios fisicos

REGRESO

-Los ninos finalizan su tratamiento
y retornan a su hogar.

- Volveran al hospital en algunas
ocasiones para realizar controles
médicos

Felicidad, sensacién de victoria,
muchas veces no quieren irse
de los hogares porgue han
creado vinculos importantes.



Exploracion

ETAPA IDEACION

Focus group 1

A partir de todos los elementos claves identificados en
la recopilacién de informacién de la investigacion y las
entrevistas semiestructuradas, se definid que el
concepto estarfa ligado a la recarga de poderes. No
obstante, es indispensable validar esta informacion
con los nifos quienes son finalmente los que hardn uso
de la herramienta.

Se realizaron 2 focus group cada uno conformado por 3
nifos. En el primero, son nifos entre los 5-10 afios de
edad quienes se encuentran en tratamiento pertene-
cientes al hogar de paso Nuevo Amanecer. En el
segundo, son nifos de las mismas edades pero en este
caso no tienen la enfermedad, lo que nos permite
analizar a fondo el comportamiento de un nifio que aun
no ha comenzado o tiene relacién con este tipo de
practicas en comparacién con aquellos que ya llevan
un perfodo largo de interaccién con los procedimientos
médicos y las dindmicas dentro del hogar.

Hallazgos

los instrumentos medicos sirvieron
para que los nifios expresaran sus
sentimientos y preocupaciones
sobre los diferentes cuidados
médicos.

Una gran afinidad por los dibujos
de animales y superhéroes.

No todos los ninos conocen las
funciones de los instrumentos
médicos.



Evaluacion

Entrevista validacion

El concepto que busca proyectar el nombre,
nace de mostrar que en este proceso que el
nifo acaba de comenzar, cada procedimiento,
cada dura, cada inyeccion y cada medicamento
lo estan recargando de poderes para mejorar su
vitalidad y no por el contrario hablarlo desde el
proceso desgastante que esta matando celulas
buenas y malas como normalmente se cuenta.

Conceptos Filtro

claves de nombres

-Poderes -De poderes en poderes

-Recargarse -De poderes me recargo
-Mi aventura, mis poderes

-F

uerza -Fuerza de poderes
-Energia -Mi quimio mis poderes
-Vitalidad

¢Cual de los siguientes nombres se relaciona mas
con el contenido del proyecto?

De poderes en poderes
@ De poderes me recargo
Mi aventura, mis poderes
@ Fuerza de poderes
® vi quimio mis poderes

Encuesta
7 madres del hogar de paso Nuevo Amanecer

9 padres de familia con hijos en
el mismo rango de edad

Objetivo

Validacién de la legibilidad,recordacién y
pertinencia del nombre del proyecto.

:Cual de los siguientes nombres le resulta mas
facil su recordacion?

De poderes en poderes
@ De poderes me recargo
Mi aventura, mis poderes
@ Fuerza de poderes
o vi quimio mis poderes




5 nifos de la fundacidn
Nuevo Amanecer
Edades: 5-10

Objetivo:
Validacién del producto fisico y

su capacidad de interaccién con
el usuario

Hallazgos:

Es una herramienta incluisva que
a través de su forma, textura y
colores radiantes permite una
buena interaccién con el usuario.

Los nifos que se encuentren en
el hogar de paso por mas tiempo
tienen una mayor conexcién con
los instrumentos médicos v
saben para qué se utiliza cada
uno.

Los nifios se concentran mucho
en las actividades que involucra
la motricidad fina como pintar,
pegar stickers, dibujar y rellenar
contornos

Las madres que mas se involu-
cran en las actividades de los
ninos fueron aquellas que sus
hijos contaban con algun tipo de
discapacidad para realizar cierto
tipo de actividad.

Evaluacion

Focus Group 2




%enchmarking

Para la evaluacion de los referentes se tuvieron
en cuenta los siguientes criterios de evaluacion:

Criterios

Interaccion: Se genera una recreacién o vinculo

entre el nifo, el familiar y el producto.
Componente estratégico: El sistema/

producto cuenta con una estrategia que
invite a resolver una necesidad y los
objetivos planteados por el proyecto.

Funcionalidad: Se verifica que la funcionalidad
del sistema-producto vaya acorde con los
lineamientos del proyecto y cumpla con la

intencion.

Diseno: Se valida que los colores, texturas,
ilustraciones y materiales se identifiquen y
vayan acorde con las necesidades y
afinidades del target.



Sectorial

A la quimio con
mi simio

El proyecto “A la quimio con mi simio”fue creado
por la disenadora Sophie Traeger de la Universi-
dad del Desarrollo. Esta es una herramienta com-
puesta por un kit lidico que tiene como personaje
principal un simio en forma de peluche que busca
motivar a los nifos durante el tratamiento del
cancer. A través de las actividades ludicas, el
programa busca motivar a los nifios e impactar de
forma positiva en el proceso.

Este proyecto permite una muy buena iteraccion
entre el nino y el sistema producto ya que lo puede
llevar a sus quimioterapias y sirve como herra-
mienta de entretenimiento mientras el nino recibe
su tratamiento. Las ilustraciones van acorde con el
usuario, se utiliza una linea muy organica. Utiliza
una paleta de colores fuertes que permiten una
mejor interaccidn con el nifio al utilizar el producto.



Sectorial

El Album de Mama

El dlbum de mama es un cuento presentado por
Novartis, cuenta la historia del protagonista
Mateo, un nino quien por su segundo cumpleanos,
recibe a Veloz un caballo balancin que por medio
de sus ilustraciones y narrativa, le explica a los
ninos el procedimiento por el cual su madre va
empezar. No es solo un cuento, el objetivo de este
libro es ser un puente entre las madres diagnosti-
cadas con cancer de mama y sus hijos que aun no
comprenden la situacion. En términos graficos el
libro utiliza una grafica muy similar a dibujos reali-
zados por nifos y el lenguaje que utiliza es simple
y directo para una facil comprension del nifio.



Sectorial

Baby Pelones

Baby Pelones es una marca de munecos de bebes
de un tamafo aproximado entre los 20y 22 cm de
alto dependiendo del modelo. Su disefio se basa
en el cambio de look y color de piel de los bebés
pero es el mismo formato. Como componente
estratégico, esta fundacidon busca por medio de
las ventas de sus juguetes contribuir a la cons-
truccidn de jardines en las azoteas en desuso de
los hospitales y aportar para la investigacion
contra el cancer infantil. Por otro lado, a nivel de
interaccion con el usuario, Baby Pelones cuenta
con un olor particular en cada uno de sus mufecos
de vainilla con el fin de generar mucho mas apego
con el nifio.



No sectorial

Fluff

Fluff es una empresa espanola fundada en el ano
2019 por dos jovenes emprendedores que busca-
ban la innovacién en el sector de los juguetes. A
partir de una investigacion, crearon 4 motivos de
munecos que buscan combatir los miedos, insegu-
ridades y malgenios de los nifnos. El kit no solo
cuenta con el peluche, tiene un ebook especial-
mente disenado para los padres, quienes junto con
el producto podran guiar a sus hijos para mejorar
estas problematicas.

A nivel grafico, tienen un disefio original y funcio-
nal, cada personaje se le ha dado una personali-
dad y una narrativa. Los personajes son Culito de
Rana, Edreddn, Gamberro y Colchon.



No sectorial

Educambio

Educambio es un proyecto que busca la mejora de
oportunidades y herramientas de alta educacidn.
Por medio de la venta de cuadernos, buscan un
modelo de integracion social y ambiental para
promover dicha educacion.

Este proyecto ha logrado entregar mas de 500
cuadernos a ninos de bajos recursos mediante un
proceso de reciclaje que inicia en la recoleccion de
cuadernos utilizados en las universidades y cole-
gios del pais, se clasifican las hojas en buen estado
y luego se arman paquetes con 70 hojas para
anillarlos. Adicionalmente, venden cuadernos con
disefio que permiten encontrar recursos para estos
ninos.

A nivel de disefno los cuadernos que se le entregan
a los ninos, cuentan con portadas de color azul,
rojas , verdes o blancas, como la bandera de San-
tiago de Cali, con el objetivo de potencializar el
sentido de pertenencia que tienen los ninos por su
ciudad.



No sectorial

El Oso Jerry

El oso jerry o también conocido como Jerry the
Bear, fue creado por Sproutel, un estudio de
investigacion y desarrollo. Este producto es una
herramienta para el aprendizaje de los nifos
que han sido diagnosticados con diabetes tipo .

Este personaje muestra lo que es vivir con esta
condicion y permite por medio de sus simula-
ciones una interaccion del nifio con los cuidados
y elementos médicos que se deben tener en
cuenta en este proceso.

Los materiales son bastante resistentes lo que
permite que el nifio pueda realizar los proce-
dimientos en el peluche, simulando el cuidado
de su muneco e indirectamente adquiriendo
conocimiento sobre su propio cuidado.



Criterios

Interaccidn

Diseno

Funcionalidad

Componente
estrategico

Total

A la quimio
con mi simio

4

5

4

17

Baby Pelones

16

4 3 4 5
Educambio 4 4 4 5 | 17
EL Atbum de 3 2 4 2 |11
Fluff 5 4 5 4 18
Total 20 | 17 | 22| 20
Criterios

de calificacion

5 Excelente

3 Bueno
2 Basico
1 Deficiente

4 Muy bueno




Hallazgos

Después de realizar una lectura detallada de
cada uno de los proyectos de referencia se
lograron identificar ciertos hallazgos que son
claves para el desarrollo del proyecto.

En primer lugar, es importante no ver a los
padres como un elemento que estd por fuera
del sistema-producto sino por el contrario,
incluirlo en los procesos y la interactividad para
reforzar su funcién. Los padres o cuidadores,
pasan gran parte del tiempo con el nifio, por lo
que incluirlos dentro de las actividades puede
fortalecer la confianza y apego del nifio con el
producto.

Como componente estratégico, es importante
pensar de qué manera el sistema-producto
puede generar un valor afiadido para sus
clientes y darle un apoyo integral.

Por otro lado, el uso de ilustraciones sencillas y
colores fuertes, pueden llamar la atencién de
los nifios con mayor facilidad. Las tipografias
utilizadas deben permitir legibilidad y entendi-
miento, pueden asemejarse un poco a la
manuscrita pero siempre asegurando que el
nifo las pueda leer correctamente.

Por Ultimo, se debe tener en cuenta la
blsqueda de materiales que permitan una
mayor compatibilidad con el usuario. Para esto,
se deben analizar los espacios 0 momentos
donde el sistema-producto se emplea, para asf
mismo contar con elementos claves que
permitan un material adecuado.



@ﬁequerimientos
—del disefio

Necesidad

Requerimiento

D/O

Descripcion

Generar confianza en
los procedimientos médicos

Simulacién de
elementos médicos

F-0

Deseado

Realizar elementos que utilizan
los médicos en los procedimientos
médicos para crear simulacion

Reforzar el miedo e
inseguridad que sienten
los nifios en la llegada
a un nuevo entorno

Herramienta lddica
e inclusiva

Obligatorio

Actividades de entretenimiento como
asociar, unir numeros,laberintos, dibujar
colorear, copiar la imagen, rellenar

Generar una relacién de
afecto entre el
objeto y el nifio

Elementos personificados
y personalizados

E=C

Obligatorio

Cartilla para que el nifno le ponga
nombre a su personaje y cree un vinculo
mas fuerte con el.

Los usuarios puedan
desplazarsecon el objeto
donde deseen

Material rigido
y adaptativo

F-0

Obligatorio

Material de tela que se puede
trasladar a otros espacios

Dar a conocer el proyecto a
posibles colaboradores

Presencia del
proyecto en redes
sociales

EC

Deseado

Piezas graficas
para Instagram

Permitir que el nino entienda
su enfermedad de manera
creativa

Lenguaje simple
y alentador

EC

Deseado

Crear una narrativa que de
superhéroes que explique de
forma alentadora los procesos
por los que atraviesan




fWDesarrollo
—del producto

El producto consta de 4 motivos de personajes en formas de animales
sublimados en tela con texutra. Adidionalmente, viene una cartilla para que
el nifo le ponga el nombre a su animal, un libro corto donde se explica de
forma creativa el proceso que va a iniciar y actividades de recreacion para
que lo acompafen durante su llegada, estadia y salida del hogar de paso y
tratamiento.



Paleta de
color

Tipografia:
Nunito

Transmite

Energia, vitalidad,alegria
Amor, paz, juventud,
equilibrio

Positivismo, energia,
entusiasmo

Positivismo, energfa, poder

‘ ‘ Calma, serenidad, inteligencia

Es una tipografia sans serif que
permite una buena legibilidad

tanto para los padres como para
los nifios que saben leer.



Bocetacion

Estos fueron los primeros bocetos para el
cabezote. Sin embargo, al realizar la prueba
con el usuario se identificé dificultad de
lectura en los nifos para reconocer la r en
ambas palabras por lo que se remplanteé el
uso de una sola R para ambas palabras.
estan son las dos versiones del cabezote.

Problema
de legibilidad



A partir de las ilustraciones realizadas
por los nifios en la fase de exploracién,
se comenzdé el proceso de creacién de
personajes y linea grafica







El empaque es una bolsa de tela hecha de
cafa de azlcar que puede seguirse
utilizando para llevar las cosas necesarias
al hospital para recibir el tratamiento



Simulacidon
del catéter

Tela con textura (peluda)
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Pero nosotras tenomos una
GRAN MISION.
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Los cambios emocionales son variantes vy
dependen de muchos factores externos como
el ndcleo familiar, social y sus capacidades
para afrontar la enfermedad.

Las actividades lddicas y los objetos de apego
son una herramienta escensial de distraccion
tanto en el hogar de paso como en los proced-
imientos que se realizan en el hospital en los
procesos de adapatacion del nifio.

Los niflos que se encuentran en el hogar de
paso por mas tiempo tienen un mayor
conocimiento sobre su enfermedad y su
situacion actual.

Las madres siempre se involucran en las
actividades del nifio, sobretodo, cuando
presentan alguna dificuldad o impedimento
para realizarla.

La etapa donde los nifios sienten mas miedo
es en la llegada porque es ahi donde se
enfrentar a procedimientos nuevos que les
generan una serie de sentimientos que jamas
han experimentado. Con el paso del tiempo, el
nino comienza a incorporar estos procedimien-
tos a su rutina y tiene un mejor manejo de sus
emociones.

Los nifios que ya estan pasando por el proce-
so de quimioterapia o radioterapia, tienen
una gran familiaridad con los intrumentos
médicos y conocen sus usos a diferencia de
aquellos que no estdn acostumbrados a
interacturar con estos procesos.



%ecomendaciones

Crear un audiolibro que permitan mayor grado
sensorial para aquellos nifos que tienen discapaci-
dad visual y estan pasando por este proceso

Generar alianzas con terceros que deseen apoyar
el proyecto y ayudar a mas fundaciones.

Para nuevas producciones tener en cuenta los
intrumentos en relacién con el tamano del peluche
para que se permita una mejor interaccion.
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