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RESUMEN

El cancer en la infancia presenta un aumento constarme su incidencia y prevalencia, pero una disminucion
considerable en la tasa de mortalidad, y con ello, un incrento en el nimero de supervivientes. Los cuales
tienen que lidiar con las secuelas sociales, fisicas, eimoales, conductuales y neuropsicolégicas producto
de la toxicidad y duracion de los diferentes tratamiéws. Las secuelas sociales son conductas medibles y
modificables, cuyo impacto incide en otras areas del dello humano y son arrastradas por las diferentes
etapas del ciclo vital. Con base en una investigacion taigon pacientes pediatricos oncolégicos de 4 a 8
afios que asisten AMANC y estableciendo dos estudiosngipales, el primero para establecer los
requerimientos del producto, y el segundo para validet impacto del mismo en la mitigacion de las secuelas
sociales; se desarrollé un sistema que consta de updiGacion, un juguete facilitador con material de apoyo
y un manual; que vincula adecuadamente al nifio, su familidos centros oncolégicos. Los nifios que
utilizaron el sistema, al finalizar el periodo de pruebagsentaron un mayor indice de habilidades sociales,

valoradas con la herramienta metodolégica.

(Palabras clave: cancer infantil, secuelas sociales, pa@gmdiatrico oncoldgico)



SUMMARY

The cancer in childhood shows a steady increase in incice and prevalence, but a significant reduction in
the infant mortality rate and consequently an increasinigp the number of survivors. These survivors have
to deal with the social, physical, emotional, behaviorahd neuropsychological sequels, which are result of
the different treatments and their toxicity and duraHity. The social consequences are largely preventable
and modifiable, and their impact can affect other areas dfuman development. Based on qualitative and

guantitative research with pediatric cancer patientsfages between 4 and 8 years old, who go to AMANC
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second one to evaluate the impact of the product in ordeto mitigate social consequences. This
investigation develops a system that has an applicatioa toy with support material and a manual. These
objects connect the pediatric cancer patient, his family artus hospital. The kids that used the system,
present better social skills that those who did notuse it. These skills were measured with the

methodological tool.

(Key words: cancer in childhood, social consequences, @@dc cancer patients)
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Presentacion

En las ultimas décadas el cancer infantil ha sufrido un deslo exponencial con respecto a la investigacion
y aplicacion de los diferentes tratamientos médicos, corslgque las posibilidades de vencer la enfermedad

han crecido de manera espectacular.

Actualmente el cancer en los nifios se reconoce como undegmedad grave que se puede superar en la
mayoria de los casos; por lo que se plantean resultadosiediano plazo en los que se considera su curacion.
No obstante, con respecto al proceso complicado tanfumara el paciente como para su familia, durante la
hospitalizacién, asi como la vuelta e incorporacién aveda no se han hecho grandes avances; sino que se
siguen presentando en mayor magnitud y con mayor freencia efectos secundarios debido a la toxicidad

y duracién de los tratamientos que condicionan la caldlde vida en su futura edad adulta.

. Motivos de la investigacion

El cancer infantil afecta a una poblacion que aunque no esly numerosa despierta una especial
susceptibilidad. Presenta una incidencia anual quecida en torno a los 140 casos por millén de nifios
menores de 15 afios, lo que supone un 2% del totatd@lecer; pero tanto la incidencia como la prevalencia
del cancer en la etapa infantil han tenido un ligere@nso continuo. Ademas, es responsable del 10% de las
muertes en la infancia, y supone la segunda causa de muememayores de un afio y la tercera entre los

menores de un afo de vida en los paises desarrollados

Aunado a esto, el cancer infantil ha ganado importancia &s Ultimos afios, tanto a nivel mundial como
nacional, mediante la financiacién para diferentes int@gmciones y una marcada sensibilizacion por parte
de la poblacién en general; si bien es poco lo que podasnhacer por los nifios vulnerados con esta
enfermedad en materia de prevencion, a diferencia t&s neoplasias en adultos. Ya que la epidemiologia
del cancer infantil es completamente diferente a la dediecer en la edad adulta. Los principales factores de
riesgo que se han relacionado con el desarrollo dentares malignos en adultos, como son los habitos de
vida, o las exposiciones ocupacionales, sélo actian denfa indirecta en la génesis de los tumores

infantiles, mientras que los factores genéticos juegam yapel mas importante.

De esta manera, los nifios que padecen cancer cambiamisno de vida habitual, siendo éste interrumpido
durante un periodo de tiempo que puede llegar hastad cinco afios debido a la enfermedad, tratamiento

y sus efectos secundarios sobre el sistema inmunoldmi Para muchos de estos nifios esta situacion de
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ruptura con la rutina se ve agravada al tener que désparse desde su localidad de residencia hasta centros

donde se les puede realizar el tratamiento de su enfieedad.

Por lo que, brindarles las mismas oportunidades paraader a una integracion social adecuada y, con ello,
calidad de vida similar a sus pares que nunca tuvierachd padecimiento debe ser una prioridad; mas adn
cuando las secuelas sociales pueden ser revertidas porgoe conductas y por lo tanto son medibles y

modificables; no es un rasgo innato de un sujeto, deteinado por su cddigo genético o por su condicion

de discapacidad (Schumakeet al, 1988; Mc Clennert al.,1982; Garcés Delgadet al, 2012).

Los supuestos relacionados a esta investigacion séresturan en con la siguiente hipétesis subyacente:

El disefio y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales clavesaadepirid
pacientes pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad, permitira mitigaclaslas sociales
asociadas a la enfermedad, brindandoles igualdad de oportunidades que susepaets

desarrollo social.

. Objetivos de la investigacion

El objetivo central de la investigacion es:

Disefiar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a paciatifscps
oncoldégicos de 4 a 8 afios de edad; con el fin de mitigar las secuelasstmi@adas de los

tratamientos para combatir la enfermedad.

Los objetivos complementarios son:

X ldentificar las habilidades de socializacion estratéggean los nifios de 4 a 8 afios, a fin de replicarlas
en pacientes pediatricos oncoldgicos.

X Determinar los componentes que desarrollan las habilideglsociales y los principales problemas
sociales que se presentan en los nifios que son vulrtkya con algin tipo de cancer pediatrico; a
fin de determinar las alternativas de solucién.

X Disefiar y desarrollar un prototipo de un sistema quaitigue las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad prevalesten esta poblacion.
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iii.  Preguntas de la investigacion

Para conseguir los objetivos sefialados se planteaigugnte pregunta de investigacion:

Para responder a esta pregunta esta investigacioa glantean tres preguntas complementarias:

X ¢ Cuales son los componentes sociales y de integraaiiie pueden ser estimulados durante la
estancia en el hospital, tratando de evitar una depiiéa o aislamiento social del nifio, con el fin de
reincorporarlo adecuadamente en la sociedad?

X ¢Qué atributos debe de tener un producto y/o sistenme fin de mitigar las secuelas sociales
negativas presentadas en nifios oncolégicos?

X ¢ Qué habilidades de socializacion pueden ser fomentsida los nifios de 4 a 8 afios durante la fase

de tratamiento y remision a fin de equiparar su desalio con sus pares del mismo rango de edad?

Justificacion

La incidencia de los nifios diagnosticados con canes muy pequefia en comparacion con los adultos
diagnosticados con la misma enfermedad; pero es muy imgzotte el estudio del cancer pediatrico porque
es responsable de un amplio nimero de afios vida poteainiente perdidos y al alto nimero de secuelas
negativas que se presentan, afectando el desarrollotegral de los infantes, aunado al compromiso
emocional que implica esta enfermedad (Vergara Dominguez al, 2005; Vargas-Mendoza, 2009). Cada
afio mas de 175 000 nifios alrededor del mundo son diagticados con cancer (Knaukt al, 2010). Pero
existe una marcada diferencia entre los nifios que viven los llamados paises de primer mundo (3 de 4
nifios sobreviven al menos 5 afios después de iniciatratamiento), con respecto a los que estan en patse
en vias de desarrollo (cerca de la mitad de los nifiosaren y en estos paises se encuentran cerca del 85%
de los casos) (Boschmomar, 2000). En México se estima gada afio existen 7 mil diagnésticos nuevos;
53.4% de los cuales son del sexo masculino, como lo éstabel Registro de Cancer en Nifios y Adolescentes
(RCNA) (Fajardo Gutiérrez, 2005). Los casos incidentesseman a los prevalentes; de estos 18 mil

pacientes, alrededor de 10 mil corresponden a nifios seguridad social (Fajardo Gutiérrez, 2005).
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Los tipos de cancer mas comunes en los nifilos en elspson: leucemia (con una incidencia del 25% y se
presentan con mayor frecuencia de 2 a 5 afos), tumo Sistema Nervioso Central (20% y rango de edad
de 5 a 7 afos), linfomas (11% y rango de edad d&Zadios), neuroblastoma (7% y rango de edad 1 a §)afo
tumor de Wilms (6% y rango de edad de 3 a 4 afiosgntnas que el resto de las neoplasias corresponden
al 31% (Rojas y Pérez, 2011). Sin embargo, esta eleisificsdlo es de familias de canceres; ya que leucemia
contempla tres tipos de cénceres diferentes, los tumore®ldsistema nervioso central mas de 10 y en otros

se encuentran considerados mas de 30 tipos diferentes.

Para combatir estas neoplasias se utilizan diferentésmtamientos (los mas comunes son la cirugia,
radioterapia y quimioterapia); pero todos ellos tieneefectos negativos a largo plazo como: disfunciones
neuroldgicas Y dificultades de aprendizaje, desfiguranidisica permanente, disfunciones de los 6rganos,
retraso en el desarrollo sexual, deficiencias inmunolégs y desarrollo de nuevos tumores (Miller y Haupt,
1984; Couselo, 1999; Barahona, 1999; citados por Grau,)2002

La distribucion mundial del cancer infantil depende deivel de desarrollo econémico, de los 175 mil nifios
diagnosticados anualmente, el 80% de los pacientes vivempafses tercermundistas (Mackay, J., Jemal, A.,
Lee, n., Parkin, D., 2006). En México, el cancer es ta28a de mortalidad en el rango de edad de 1y 4sf
de edad, la 1° en la categoria de 5 a 14 afios yda B% a 19 afios; por lo que no sélo es un problemaadieds
publica mundial, como lo establece la Organizacion Mundia 8alud, sino también es un problema del
sector de salud nacional, aunado a los enormes repercugs que se presentan en el ambito social y

economico (Secretaria de Salud, 2013).

Sin embargo, la proporcion de nifios que mueren no rgflela incidencia de esta afeccion; debido a la
notable mejoria y variedad en los tratamientos y cotfi@el alza en la tasa de sobrevida (Kaatsch, 2010; La
Vecchiaset al, 1998; Bosettet al, 2010). Esto se debe a que los diferentes tratant@nhan disminuido
radicalmente la tasa de nifios diagnosticados con cancgue muere; pero no han minimizado las
consecuencias negativas de la enfermedad que los nifiobele sobrellevar el resto de su vida. Antes de los
afios 50, la duraciéon media de vida de un nifio diagtioado con leucemia era alrededor de las 19 semanas
y s6lo cerca del 2% sobrevivia mas de 52 semanas. Etulalidad, la tasa actual de supervivencia de nifios
oncoldgicos es alrededor del 78.9% (Palanca, 2004). Senastiue para el 2010, 1 de cada 250 jovenes entre

20 y 29 afios seran supervivientes de algun tipo de céngque surgié durante su infancia (Palanca, 2004).

Estas cifras son alarmantes, si se considera que solcehb@ afios, s6lo 1 de 900 jévenes era un superviviente
del cancer. Por lo que, después de complementar el tratgento persiste la preocupacion sobre la calidad
de vida de los jovenes diagnosticados con cancer; selipdo cuando es recurrente encontrar en la

literatura dificultades en la interaccion social de est@®/enes y el uso frecuente de una terapia integral que
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permita a los padres y enfermos reincorporarse a lacédad y a su propia vida y enfrentar la discriminagio

gue posiblemente sufriran (Vargas-Mendoza, 2009).

El propésito del presente estudio es deteminar las estegias que permitan un desarrollo en las habilidasle

sociales en nifios y nifias de cuatro a ocho afios daadcon el fin de reproducirlas en un sistema que

permita mejorar su socializacidn y permita en un futurequipar su desarrollo social con nifios del mismo

rango de edad, no vulnerados por la enfermedad.

Estructura de la tesis

Este estudio consta de 5 capitulos, estructurados esiguiente manera:

X

Elcapitulo Tesefia el desarrollo social y los elementos necesarfiga entender la complejidad e
importancia del mismo en la primera infancia; definieadonceptos esenciales como socializacion,
competencias, habilidades sociales. Ademas se define lac#n entre juguetes, juego e infancia.
El capitulo 2describe el marco conceptual necesario entender el canasfantil y su importancia
como problema a nivel mundial y nacional. Asimismo sea@an las diferentes secuelas que se
presentan en los nifios supervivientes, especialments ljpsicosociales.

El capitulo 3 explica la metodologia seleccionada para realizar la dstigacion presente,
destacando las diferentes herramientas metodoldgicas gupermitieron el desarrollo de la misma
y se definen cada una de las etapas que integran fiuelio.

El capitulo 4 traza un recorrido por toda la investigacion y loss@ltados que se encontraron en
cada una de las etapas que permitieron configurar $lucién final, asi como las diferentes
modificaciones que sufrié en el proceso de telesis yiaportancia del trabajo que se llevd a cabo
con los pacientes pediatricos oncoldgicos.

El capitulo 5 presenta las conclusiones de la investigacy las perspectivas que abren la posibilidad

a futuros estudios sobre las secuelas emocionales es supervivientes del cancer infantil.
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Cap. 11:

Pesarollo Soc




El presente capitulo tiene como propésito central establec el desarrollo social en la infancia y la
importancia del juego en la misma. Por lo que, enmsr lugar se establece la importancia de la primera
infancia, después se define el desarrollo social determini los factores intervinientes y los diferentes
tipos de desarrollo, priorizando el social. Posterioente se conceptualiza el proceso de socializacién y se
establecen los parametros y caracteristicas fundamentaldsl mismo; ademés de definir las habilidades
sociales y su importancia en el desarrollo social en fantia.

Finalmente, se definen y clasifican los juegos y juguetmn base a diferentes factores y del marco teérico
a partir del cual se estudian; asi como la importanciaegtienen en los diferentes tipos de desarrollo,
incluido el social. Por Ultimo se establece la relaciénmportancia de los juegos y juguetes, para el nifio

hospitalizado.

“tre Z'e ocO'e 5> ocOfe —ctofe TH17F...S* OFefZef—oascoif’ vd ot fcf oo, ZFef""'22'6 f"-
“—1F eF "%..'e¢'. .. fodeétado hifid & .unSivel de vida adecuado para su desarmitto,fimental, espiritual,

cfZ s o <fZ06 f'-8A Z_4 A Y & "WteitdeT¢Tf OZFeZL et fo .t tef"<fe6 ["-4 Z

Convencioén sobre los Derechos del Nifo.

En esta seccion del capitulo se establece la importandiala primera infancia, no sélo en la infancia en
general sino a lo largo de todo el ciclo de vida del hano; asi como los principales riesgos y retos con los
gue se deben enfrentar los nifios en esta etapa de gda, mismo que pueden limitar el desarrollo de su

potencial.

1.1.1 Primera infancia

La primera infancia es la etapa de desarrollo mas imgamte del ser humano; debido a que repercute en el
bienestar y salud del individuo a largo de toda sida e influencia el futuro de sus descendientes direst

Dado que es en este periodo que se definen factorecisivos, como: obesidad, salud mental,
enfermedades cardiacas, habilidad numérica y de lecescritura, retardo en el desarrollo, criminalidad,

participacidon econémica, entre otros.
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Estos factores impactan radicalmente no sélo a nivel persdisano que modifican las sociedades (cdmo se
muestra en el esquema 1); teniendo la capacidad denstormar la calidad de vida familiar, el contexto
socioecondémico, el progreso de las provincias e inclusogpolen amenazar la paz y el desarrollo sustentable

de las naciones (Irwin, et al., 2007).

Esquema 1--1: Importancia de la Primera Infancia

A

Disminucion dela Impacta positivamente
desigualdad social procesos sociales y
culturales

Genera alta
rentabilidad
economica

Etapa mads importante
del desarrollo del ser
humano

Mejora el acceso y
permanencia en el
sistema educativo

Elaboracion propia con base a (Ministerio de Educacion, 2009).

La primera infancia representa los afios mas importastpara la supervivencia, crecimiento y desarrollo de
los nifios; y comprende el periodo de vida desde la fagenatal hasta la transicién a la educacién formal,
siendo la etapa de crecimiento mas rapida e importantie vida del ser humano (Shore, 2005). Prueba de
ello, es la importancia que le asigna el Fondo de lasiNaes Unidas para la Infancia, definiéndola como la
etapa clave para el desarrollo y formacién de una persgmaisma que comienza con el nacimiento del nifio

y se prolonga hasta los 6 afios de edad (UNICEF, 2006).

No obstante, a pesar de ser el periodo de mayor deollo del nifio a su ambiente y brindarle oportunidies

en su vida futura; es también el mas inseguro y vulneiglpor los riesgos de malnutricién, toxinas, estrés,
deficiencia de nutrientes y falta de estimulacién cerebmlie se pueden presentar. Ejemplo de esto, es que
cada afio millones de lactantes empiezan su ciclo de viaacondiciones de completa vulnerabilidad y con

NuUMerosos requerimientos econdémicos, fisicos y emocioas] indispensables para sobrevivir y prosperar.

23



Sin embargo, anualmente un amplio porcentaje de ellos @ledor de 10 millones de nifios) muere por
causas que se podrian evitar y prevenir (especialmergn paises en vias de desarrollo o en contextos
rurales); y aproximadamente 200 millones de nifios menoms 5 afos de edad (lo que representa un tercio
de la poblacién infantil mundial) no desarrollan todo swpencial, debido a las deficiencias existentes en su
ambiente de crianza (UNICEF, 2006).

En consecuencia, se cuenta con diferentes estrategiascgiones, a nivel mundial y nacional con la finalidad
de proteger este sector poblacional tan vulnerable e impante y tratar de cumplir con los Objetivos de

Desarrollo del Milenio; en materia de reduccién de fgbreza, fomento de la educacion y salud en los
infantes. Pero sobre todo, para lograr el crecimientodesarrollo idéneo de cada una de las potencialidades

de los nifios (UNICEF, 2003).

O o .0 Z'e «cO'e .. 'e Z'e “_f _Fete'e 7f k@ P IT-FPfPIZVE FEZ ..t cocte—
Lot cecte—t of—feZ <. A FZ .. tet < FfPpee—TMec...'4 > feA +— . Jean Piaget.

En este apartado se establece las investigaciones solos infantes y su definicién; también se define el
desarrollo infantil, los tipos que existen con base aslaabilidades fomentadas por cada uno y se definen
los principales factores intervinientes en el desarrollms cuales determinan las principales oportunidades

en el ciclo vital de cada nifio.

El infante'y su desarrollo fueron objeto de estudio apenas damte el siglo XX, generandose las primeras
investigaciones (la mayoria de ellas, de indole cifigd) sobre: inteligencia, aprendizaje, lenguaje y
principalmente, comportamiento. Sin embargo, el estudio diws nifios bajo una perspectiva técnica-
cientifica en aspectos como la socializacion y educaciérmanta su origen al siglo XIV; y la observacién

sistematica de los infantes se origina hacia finalesl diglo XIX.

No obstante, no es hasta los conceptos y teorias fortadas por autores clasicos como Freud, Piaget,

Skinner y Vygotsky, que se presenta el auge del estusibbre el desarrollo infantil; debido a la cantidaded

1El infante fue definido por primera vez, en baseaslobservaciones sisteméaticas originarias del sigloIXylos estudios de
Charles Darwin sobre la evolucion de las especies, como:—+ ‘%o fecee' “—1% ot f1f {Fscobhr,' 2003, p.7R.f 0
En: Escobar, M. (2003). Historia y naturaleza de &icplogia del desarrolloUniversitas Psychologic2 (1), pp. 71-88.
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informacién originada por los diferentes factores, métams y tipos de investigacion realizada. En la
actualidad, se han seguido llevando a cabo estudios sebt desarrollo infantil, incluso desde el nacimiento;
logrando establecer nuevas capacidades y sistemas deatesllo en los recién nacidos, en los cuales se han
hecho grandes descubrimientos en percepcién, memoriaeation e intersubjetividad primaria(L6pez,
M.l., 2011).

En definitiva, el desarrollo infantil no es concebido comm yroceso fragmentario o lineal, sino como una
progresion que se caracteriza por un funcionamientorégular de avances y retrocesds sin secuencia
I6gica ni un ciclo de vida definido (no tiene un inicidbsoluto ni una etapa final); en donde se presenta una
cohesién interdependiente de habilidades sensoriomatas, linglistica- cognitivas y socioemocionales
(UNICEF, 2006). Como lo expor@n Mundo apropiado paralos nifiost £Z ttef"" 27" <orafque<Z
los nifios estén listos para aprender y, sean saludabléisicamente, alertas mentalmente, seguros
emocionalmente y competentes socialmente (UNICEF, 2002). Adsrimaependientemente del paradigma
tedrico que se considere para definir el desarrollofamtil4, se reconoce la injerencia del contexto
(Ministerio de Educacion, 2009).

1.2.1 Factores intervinientes

El desarrollo en la primera infancia (DPI) no sélo dependel nifio, sino de una variedad de niveles que son
interdependientes e interactuantes, los cuales determan las principales oportunidades en el ciclo vital de

cada nifid; considerando cada uno de ellos, factores sociales, eéoricos, culturales, politicos, de género,

2 Laintersubjetividad primarianicia en los nifios, entre los dos y cuatro meses deaddpermitiendole realizar intercambios
sociales, por medio de su capacidad perceptiva- motorafgctiva- emocional.

Es un proceso en él que se comparte un significado diee un caracter emocional y automatico (como elue el nifio
desarrolla instintivamente cuando su madre lo acaricid®ero se diferencia de la intersubjetividad secundanirque en ésta

el nifilo comparte con otras personas, experiencias eéntses en comun, con una motivacion deliberada (Tretheen, 1990).

En: Trevarthen, C. (1990). Growth and education in themispheresBrain circuits and functions of the mind: Essays in honour
of Roger W. SperryfCambridge: Cambridge Univesity Press, pp. 334- 363.

3 Este proceso constante de avances y retrocesos se suscitaaglos los nifios; cuando un dia parecen haber entendido y
aprendido algo €onocimiento explicitpy al siguiente han olvidado lo que ya sabian y enteard{conocimiento implicitd.

4 En la actualidad existe una tendencia de mayor acagbn, hacia las perspectivas que evitan una mira@duccionista, y se
proclaman mas incluyentes que excluyentes, sobre los déetes tipos de desarrollo infantil.

5 A pesar que el entorno condiciona en gran medida ellP&iste la capacidad del nifio y/o de los padres, &®ponerse a
las situaciones adversas de su contexteéiliencid, estableciendo entornos favorecedores (Bartley, p.2006). En: Bartley,
M (2006). Capability and resilience: beating the oddsondon, UCL Department of Epidemiology and Public Héal
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ecoldgicos, entre otros (Irwin, et al., 2007), como sauestra en el esquema 2. Con base al Modelo de

Evaluacién Global del Ambiente, los principales niveles diugncia del DPI (Siddiqi, et al., 2007) son:

Esquema 1-2: Entornos y factores intervinientes en el desarrollalinfant

Familiar

De la comunidad
Regional
Nacional

Mundial

Elaboracion propia, con base al modelo TEAM- ECD (ModeklukcEwn Global del Ambiente)

El nivel considera los rasgos individuales (genéticos y fisiolégs), y su relacion con las
experiencias (nutricién adecuada, calidad en las rela@snestimulacién por medio del juego, etc.) y las
exposiciones ambientales (apego a un cuidador, prote@nicontra desaprobacion, violencia, etc.); lo
gue genera una simbiosis permutable; en la cual el nig® desarrolla con base a la conformacion de su
contexto y la conformacién del contexto se modifica colas actitudes y el desarrollo del mismo.

La representa el influjo primordial en el desarrollo den nifio (UNICEF, 2006); debido a que ésta
personifica su relacién inicial con el exterior y de etlapenden la mayoria de los estimulos recibidos
durante la primera infancia. A causa de los recursosistes (aptitudes y educacién parental, practicas y
enfoques culturales, relaciones interfamiliares y estadde salud de cada uno de los miembros) y
economicos (patrimonio, estatus ocupacional y condicies de la vivienda).

La conforma al nifio y su familia, pudiendo ser residencfaktablecida por el lugar donde
viven; extendiéndose a los ambitos socioeconémico, fisicalg servicios) y/o relacional (generada por
los nexos entre grupos de personas que poseen unzimtidad compartida; siendo una fuente de

inclusién y exclusion social, valores, normas y apoyo séci
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El entorno y establece la magnitud de servicios y recursos dispaes, para la familia
y el nifio; a causa de las condiciones prevalentes encgltexto sociopolitico, fisico, econémico, etc. En
tal sentido, los nifios de zonas rurales y urbanastienen las mismas oportunidades de desarrollo.
La escala esta integrada por los organismos econdémicos multilatees, industrias, entidades
de desarrollo, agrupaciones de la sociedad civil, agencifss desarrollo no- gubernamentales, entre
otras; cuyo principal nexo es su cercania e injerenaan los principales implicados en definir politicas
publicas a favor de la infancia. Ademas se consideraneste nivel, las diferentes declaraciones que se
Sfe e—ec—f1" e " tF Z'e T171.. S'«OLs bt " RedifaciintdeZlos Derechos del
Nifios en la Primera Infanda’*” " f"—1 t36.Zf
Finalmente, cabe mencionar la Importancia de la OMS, enranpocién del DPI como factor determinante
en la salud; misma que es prioritaria en los ODMdemas esta organizaciéon enuncia que el DPI, debe ser
integral incluyendo no solo dominios socioemocional yndjliistico-cognitivo; sino aprendizaje bésico,

rendimiento académico, participacion econémica, ciudadi@nsocial, entre otros (Irwin, et al., 2007).

1.2.2 Tipos de desarrollo

El desarrolld de un nifio no es sinénimo de su crecimietanientras que el primero se refiere a la serie de
actividades cada vez mas complejas, que el nifio puedelizza con el estimulo debido, y que deriva en la
adquisicion de nuevas habilidades en los dominios: fisiggsicomotor, socioemocional y linguistico-
cognitivo (Organizacion Mundial de la Salud, 2014). El sréento sélo se refiere a un aumento de tamafio

y/o peso conforme pasa el tiempo (Ben-Arieh, 2008).

El desarrollo fisico se refiere al grupo de cambios corplasrelacionados con peso, altura, y desarrollo
cerebral. Mientras que el psicomotor alude al controlobre los musculos, maduracion global fisica,

desarrollo esquelético y neuromuscular; y se establecencbase a las habilidades con muisculos grandes

6 Convencion sobre los Derechos del Nifio
7 Objetivos del Desarrollo del Milenio, también conocid@omo Objetivos del Milenio

8 El desarrollo es equiparable con la supervivencia dgante, porque define la calidad de vida inmediata el resto del
potencial de vida humano; de ahi la importancia deejse fomente y considere en entornos integrales.

9 Si bien, todos los nifios crecen a una velocidad acetierasobre todo durante los tres primeros afios de vida, esto indica
gue necesariamente se estén desarrollando.
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(sentar, gatear, caminar, correr y lanzar) y pequeficsétener con manos, pellizcar y flexionar los dedos

de los pies y las manos) (Cruz Saez y Maganto Mateo,4200

El desarrollo social alude a la percepcion del nifio sobrgiém es, quiénes son los otros y como puede
relacionarse con ellos; algunas habilidades que se faman son: realizar y mantener relaciones, llevarse
bien y fraternizar con otros nifios, iniciar y respondeonversaciones, y poder comunicarse (L6pez, M. |.,
2011). Mientras que el desarrollo emocional se refiars sentimientos que el nifio tiene de si mismo y de
otras personas, su capacidad de reconocer y comunicas gimociones, y la construccion de su identidad,

seguridad y confianza en si mismo y en el mundo queddea (Haeussler, |., 2000).

El desarrollo cognitivo es el proceso de aprender a pansrazonar y entender el mundo y se conforma de
las competencias que el nifio desarrolla con las interac@s y la exposicion a simbolos linglisticos, y
procesos sociales y culturales que se suscitan en aantexto. Algunas habilidades cognitivas son:

aprendizaje, comprension, memoria, resolucién de problemaazonamiento, entre otras; las cuales se van
complejizando conforme el nifio va creciendo (Tomasello, 200Por otra parte, el desarrollo linguistico se

refiere a la relacion entre comunicacion y lengudfg las diferentes habilidades que el nifio va aprendiendo
para poder relacionarse con el entorno, por medio de langulacion de ambas. Algunas habilidades son:

hablar, usar lenguaje corporal, entender lo que dicersldemas, entre otras (Coleto Rubio, 2009).

17 et exZ' T<Tcete fo 7 eceet oot ecel “fFF LEVL el whtandp el individuo
Sf ZZ3%of1' f Tet «<"1Z T4 co—d efZccef .. cxefde” fEfRaf »fdHt flGectE"f et »

(@

(Berger y Luckman, 1995)

10E] lenguaje es un sistema de signos compartido por ungp de personas, que permite comunicarse entre ellasjentras
que la comunicacion engloba no sélo el lenguaje, sigestos, llanto, contacto fisico, entre otros actos quealiza la persona
intencionadamente para afectar la conducta de los deméa
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En esta seccidon del capitulo se define la socializacioe, explica su importancia y se mencionan los
diferentes tipos que existen con base a su naturalezabjetivo y funcidn; mencionado sus principales
caracteristicas y agentes de socializacion; con el fin deéemder la interrelacion existente entre el nifio yle

resto de las personas de su contexto (pares, amigosyiiia, etc.).

Los nifios desde que nacen y a lo largo de todo su cidkal son seres sociales; ya que realizan la totatida
de su desarrollo en un mundo social y no pueden exchgirde la compleja red de relaciones. De ahi, la
importancia de la socializacion, entendida como el peso por el cual las personas aprenden un grupo de
normas, valores y formas de percibir la realidad, que lgermite participar eficazmente en la sociedad. Esta
sociedad que se compone de interacciones sociales yagje fundamental es la comunicaciéh(Escudero-

Sanz, 2013).

Asimismo, la socializacion es una interrelacion dinamicdifgiccional, entre el nifio y las personas que lo
rodean; en dénde el nifio recibe una influencia soctld las personas, misma que lo modifica y al mismo
tiempo, estas personas obtienen influencia del nifio queodifica sus significantes y comportamientos. Este
proceso se presenta desde el primer afio de vida defio, por medio de la base del proceso social (la
relacion del bebé con su madre), cuando constituye ugsificado de si mismo al establecer un significado
de los deméas (Mufioz Vidal, 2009).

1.3.1 Funciones de la socializacion

La socializacién es sumamente importante debido a @iferentes funciones que representa a lo largo del
ciclo vital; por una parte, sirve como medio para inteayse adecuadamente a la sociedad y por otra, como
elemento de evolucion y aprendizaje (observe esquempa Bdemas de actuar como medio de adaptacién
a las diferentes instituciones (considerando las geincias sociales de cada una), como recurso de insercio
social convirtiendo cada individuo en un miembro de laleotividad, como facilitador en el proceso de

personalizaciéon e integracion de la identidad, como menismo para sufragar las necesidades y

11l a comunicacion proviene de la palabra latisammunis que significa comun, por lo que comunicarse reqréeponerse de
acuerdo sobre aquello de lo que se trata; es una maneees compartir el mismo centro de atencion.
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aspiraciones individuales y sociales, y finalmente brindarmas, costumbres, valores y pautas a seddir
(MC Donald, 1988; Surid Martinez, 2010).

Esquema 1-3: Funciones principales de la socializacion

Capacidad para Insercién social
relacionarse

Convivencia con

Vias de adaptacion a
P los demds

las instituciones

Cooperacién para el
proceso de
personalizacién

Interiorizacién de normas,
costumbres, valores y
pautas

Aprendizaje

Elaboracion propia con base a Suria Martinez, 2010

1.3.2 Tipos de socializacion

La socializacién es un proceso que comienza en la priamgfancia y continGa a lo largo de toda la vida, y
suele dividirse con base a su naturaleza, objetivo y ¢idn en tres tipos diferentes y secuenciales, que le
permiten al nifio incorporarse adecuadamente a la societidCada uno de ellos relaciona una gran cantidad
de componentes, algunos innatos (dificilmente modificatdeoor ser congénitos) y otros desarrollados con
base al contexto especifico (constituyen la mayoria dtess componentes y pueden ser modificados); por lo
gue, es necesario entender la socializacion no so6lo desth perspectiva de cada individuo sino

considerando su ambiente y cada uno de los factores guagegran y modifican al mismo.

La tabla 1 muestra las principales caracteristicas pex$os a considerar, de los diferentes tipos de

socializacion (Berger y Luckman, 1995; Mufoz Vidal, 260@patrick, et al., 2004).

12 Estas normas, costumbres y valores nunca permanecertaBeas, Sino que constantemente se renuevan para ser
pertinentes y adecuadas para los cambios producidos en ludividuos y su contexto variable.
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Tabla 1-1: Tipos de socializacion

Incorporar al nifio como  Lograr la socializacion del Adquirir nuevas formas de
miembro de la sociedad y nifio en nuevos sectores  socializacion y adaptarse
desarrollar su identidad sociales adecuadamente a ellas
Empieza alrededor de los
tres afios y a lo largo de

todo el ciclo vital

Primera infancia, a partir
del nacimiento

Vejez o situaciones
excepcionales (crisis)

- Otras instituciones: Instituciones y espacios a
Principalmente en el . .
. escuela, trabajo, iglesia, los que se debe adaptarse
seno familiar )
centro recreativo, etc. aceleradamente

Comparnieros de trabajo, Instituciones que infieran
Familia nuclear (padresy amigos, maestros, medio  en c/ caso (penitenciaria

hermanos) y no nuclear de comunicacion, pares, hospital, psiquiatrico,
etc. etc.)
. Nifiez: baja, adolescencia .
Ninguna . Ninguna
media y adultez: alta
Con herramientas Carga emocional alta,
Con gran carga . L
. . pedagogicas y carga sobre todo por la pérdida
emocional y afectiva X . o
emocional baja de la socializacion
Muy firme y por un Menos firme que la Firme, pero puede
tiempo muy prolongado socializacion primaria revertirse

Romper la socializacion
existente y construir una
nueva realidad

Construir T £Z 0" <+ Adquirir la socializacion de
e—et'0 t1Z <ot ofr‘e 0e—, o—et'e

Elaboracion propia con base a (Berger y Luckman, 1995).

La socializacion primaria es la primera por la que eliuiduo atraviesa en la nifiez, por medio de ella se
convierte en miembro de la sociedad y es la mas imparta para el individuo; porque le permite construir
socialmente una realidad, con el fin de integrar alfini como miembro de la sociedad y brindarle una
Ttec . cxe o — (EFT—<"f Trupde (05"0f ».«xe TI 07" o<Wbmpieza tesdk d@d primera
infancia y usualmente se remite al nicleo familiar, p@rsl grupo social mas préximo al nifio y es de orden
afectivo (con una intensa carga emocional); ademas deéx un rol decisivo en la formacién de la identidad
debido a la identificacion con significantes (que se roderten en modelo imitado y obedecido, en sus
comportamientos, representaciones o conceptos mentales) gue han sido conferidos por los adultos

(Berger y Luckman, 1995).
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d.a socializacidon secundaria es cualquier proceso posiergjue introduce al individuo ya socializado a
nuevos sectores del mundo objetivo de su sociedadBerger y Luckman, 1995, p.166). Este tipo de
socializacion se presenta en un punto indefinido depgaimera infancia (depende de cada nifio y su familia)
cuando el nifio interactia con una frecuencia mayorrggular, con personas distintas a sus padres o

cuidadores habituale$®, y tiene como objetivo fundamental el aprendizaje de les, papeles sociales,

valores y funciones ocupacionales. En esta socializacioh <e—1"e¢fZ<afe Oe—, e—eoT ' e0 coo—c—— .

e fe—fe ‘e t7 0<desarollgnieiuda realidad social parcial (la primera saidacion y sus
referentes nunca se desintegran sino se construyepartir de ellos); hasta llegar a la etapa adulta,

caracterizada por la division del trabajo y la distridda social del conocimiento (Berger y Luckman, 1995).

El individuo muestra una resocializacion cuando socialien grupos completamente diferentes a los
habituales, fruto de un suceso radical que implica stambio enérgico con el pasado; usualmente se asocia
a la crisis personal en el adulto mayor, que por eltegoro progresivo de sus habilidades fisicas y
emocionales, presenta una marginacién en sus comportamies, actividades y grupos sociales. No
obstante, también se presenta en cambios sociales yrpenales acelerados, choques culturales por
migracion, etc. (Berger y Luckman, 1995). Otros casossdeializacion terciaria son la que experimentan
los individuos que son privados de su libertad e indgplencia; como las personas que se suman a una
secta, presentan una enfermedad terminal o crénica, s recluye en prisién, centro de rehabilitacién,

psiquiatrico, entre otras instituciones totale¥ (Goffman, E., 1994).

Algunos autores denominan como socializacion terciaria, alja que se desarrolla a través de los medios
de comunicacion, especificamente aquéllos que promueviarsocializacién con otros individuos; pudiendo
ser sincrona (tiempo real) o asincrona (diferida, perioslade tiempo mas continuos) y promueve la

adquisicion de nuevos conocimientos, normas y valorddgvuelta Dominguez, 2010).

13Se desarrolla en sectores diferentes al familiar, en dienla carga afectiva es remplazada por técnicas pedgias, que
estimulan al nifio logrando que aprenda que existen moas y valores (iguales o diferentes a las familiaresiyiy amplio
espectro de habilidades sociales.

14Son organizaciones que comparten caracteristicas: tadas dimensiones de la vida del individuo (comer, descarsego,
etc.) se desarrollan en el mismo lugar, bajo una (miautoridad y todas las actividades cotidianas se reatizcon muchos
miembros (comparten el mismo rango), estan programada(en términos de duracion, espacio fisico y especialrteen
naturaleza) y se desarrollan para lograr los objetiv de la institucion, nunca los del individuo (Goffmalg,, 1994, p.13).
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1.3.3Agentes de socializacion

La socializacién exige la interaccion del individuo cpersonas, grupos u organizaciones; denominados
agentes de socializacién (cdmo se muestra en el esquee 4) que simbolizan roles, responsabilidades y
metas con base al contexto especifico y presenta umapiortancia variable en el proceso de socializacion,

dependiendo de la etapa de vida, posicion en la esttura social y de la sociedad.

Esquema 1-4: Principales agentes de socializacion
5. 6‘& ss. " 6.8 ‘~! ““!

Grupos de Pares
Socializacion secundaria, aprenden de si
mismos, comparandose

Escuela

; = =)
Escuela

‘ Funcion de socializacion, foermando

Famllla

Promueve souallzauon primaria, otros

significantes y procesos de identificacion individuos y desarrollando capacidades

Elaboracion propia con base a (Berger y Luckman, 1995).

Los principales agentes de socializacion son compartidesr la mayoria de los nifios: familia, escuela y
amigos; aunque también se pueden presentar 0 no, iitgtiones asociadas al arte, politica, medios de
informacién y de entretenimiento, deporte, entre otrosPese a los agentes que se presenten, cada uno de
ellos debe cumplir con la funcién de homogeneizar y al mis tiempo, diferenciar a los miembros de una
sociedad; con el objetivo de incluir y excluir a diferentggupos y contextos socioculturales (Berger y

Luckman, 1995).

La familia es la institucion de socializacién méas importaren la vida, no s6lo por ser la primera con la que

el nifio tiene contacto sino porque durante un tiempoas o menos considerable, es la responsable de
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monopolizar la socializacién e incluso seleccionar otrasagias de socializaciéfi Al mismo tiempo, gran

parte de la identidad y comportamiento del nifio, aun kdad adulta, estan sujetos a los significantes de
esta institucion; debido a que aprende de ellos lengueultura, valores, conducta, ética, entre otros. No
obstante, este aprendizaje no es aleatorio, sino esténdicionado por el contexto social, econémico e

historico, en el que la familia esté inserta.

Si bien en la actualidad, la socializacion en la familiahse modificado; aun se pueden distinguir dos
tendencias: larepresora(con comunicacion unilateral, acentla la obediencia yaatoridad en la figura del
adulto, castigos fisicos y premios materiales) y garticipatoria (con comunicacion en forma de dialogo,
acentla la participacion colaborativa, deseos de los n#jocastigos simbdlicos y recompensas no
materiales) (Mufoz Vidal, 2009).

La escuela es una institucién social abierta e inscrétauna comunidad educativa en la que se integran
alumnos, profesores y padres de familia, junto corslanstituciones sociales y cultura del entorno; por lo
gue, es la entidad que le brinda al nifio, la mayor caaiil de relaciones sociales, intercambios de patrones

y normas y le permite conocer y cuestionar el mundo (Lewsvkicz, 2005).

Este agente de socializacion, a diferencia de la familiel@ que la socializacién es primaria y en un solo eje,

desarrolla una socializacién secundaria y cuenta coestiejes propicios para el nifio (Mufioz Vidal, 2009):

Con el grupo de clase, en el que genera relacioneseshas, que le ayudan a superar su egocentrismo
familiar y le brindan un campo fecundo para las relacionssciales; desarrollando relaciones de
dominancia, dependencia, igualdad, competitividad, entreras.
Con el profesorado, que actia como modelo y reforzadde conductas sociales apropiadas.
Con la institucion misma, reforzandole al nifio con su rpeipacion como miembro activo a una
comunidad escolar, dek $+—<t* T 1 ¥ ldautéestima.
No obstante, en la actualidad, la escuela ha sufridona crisis que la evidencia como sobredemanda y
subdotada, debido a que no existe una transmisién dmnocimientos, el profesorado ha perdido su
autoridad, y la falta de formacién de sujetos socialerRo que, los medios de comunicacion y el internet
han llegado a reemplazarla, actuando como fuente principa¢ éhformaciéon y desarrollo de valores y
modelos (Tenti Fanfani, 2004).

15Esta seleccion puede ser de indirecta o directa: escolgegscuela del nifio, sistema educacional, amigos conl convive,
lugares y actividades de recreacion, programas de t@kgon, entre otros.
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Los pares o grupos de iguales, es el grupo de compai®ep amigos que comparten con el nifio, no sélo la
misma edad, sino intereses y/o una adscripcién sociahii@ar. Este grupo social ensefia una socializacion
por medio de reglas, consensos y/o mayoria; influencianeio gran medida el comportamiento del nifio y

evoluciona conforme el nifio crece. Son evidentes 5 pt&s diferentes, con base a la relacién y funcion de

cada una (Mufioz Vidal, 2009).

En la primera (1-2 afios de edad): el nifio tiene un@gurismo aun muy marcado, su relaciéon se
limita a la observacion con curiosidad, como el resto ldes objetos.

En la segunda (3- 4 afios de edad): a pesar de norudalenguaje adecuadamente, el nifio
encuentra placer en convivir en pequefos grupos, pepresenta frecuentemente problemas al
escuchar y esperar su turno.

En la tercera (alrededor de los 5 afios de edad): el leagues un instrumento muy importante
para que el nifio socialice con grupos de 5 nifios, patn necesita la ayuda de un adulto como
mediador para los conflictos con otros nifios.

En la cuarta (entre los 6 y los 10 afios de edad), Bbres capaz de colaborar e interactuar con sus
iguales.

En la quinta (pre adolescencia): el joven socializa, @silusivamente, con su grupo de amigos

porque son su punto de apoyo y confianza.

d.as experiencias tempranas de un nifio determinan no soélo la arquidegt desarrollo del cerebro, sino

proporcionan una base fuerte o débil, para todo el comportamign& aprendizaje en su futuro.”

Centro de Desarrollo Infantil en la Universidad de Harvard, @7

En esta parte se define el desarrollo social y la inn@gmcia de desarrollar la competencia social por medio
de las habilidades sociales; por lo que, se definen yse@alan sus principales caracteristicas, funciones y

los programas y estrategias existentes para su adsjgion, desarrollo adecuado y evaluacion de las mismas.
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Todos los individuos tienen la habilidad inherente detéractuar con otras personas y desarrollar
comportamientos que les permitan adaptarse a su mediocial; empero el desarrollo social involucra otras
habilidades complejas y adquiridas, como: aceptacion, simizacion de expectativas, intercambio de
significantes e influencias con el contexto, entre otraSegun el Centro sobre los Fundamentos Sociales y
Emocionales del Aprendizaje Temprano, con base a la defimiaci@ ZERO TO THREEI desarrollo socio-
emocional es la capacidad que desarrolla un nifio, desienacimiento hasta los cinco afios de edad, para
crear relaciones estrechas y seguras con sus pareslylts, con el fin de proveerse un significado de si
mismo y de su contexto por medio de un proceso que implicactividades como exploracion,
experimentacion, autorregulacion y expresion de sus rd#imientos, emociones y reacciones de manera
social y culturalmente apropiadas, lo que resulta en laldilidad de mejorar sus capacidades y aprender de
€l mismo y su entorno (CSEFEL, 2007).

El desarrollo social esta estructurado por medio de meld explicativo interactivo, influenciado por
factores bioldgicos y culturales que conforman el conceptabhifio (a nivel individual y social) con el fin de
satisfacer sus necesidades basicas en relacion con stindividuos; mismas que comprenden diversas
construcciones sociales, como: seguridad personal, araist acompafiamiento, apego, entre otras (Lépez,
1995). Estas construcciones que empiezan en la familiaopdeben reproducirse en otras instituciones;
cuyo factor comlin debe ser propiciar el bienestar sociemocional, para detectar y evitar futuros

problemas en el desarrollo integral del nifio (Monjas, @0).

1.4.1 Competencia personal y social

La socializacion es indispensable para la construcaitinla identidad del individuo y esta definida con bas

a la competencia personal y social. Estas competencias sértanjunto de capacidades, conductas y
estrategias que permiten actuar competente, relaciona@sadecuadamente, y afrontar retos y dificultades
en la vida; brindando adaptacién, bienestar y una vigiena y satisfactoria. No obstante, aunque ambas
competencias son necesarias para lograr un desarrollo eritmal adecuado, presentan diferencias
significativas; mientras que la competencipersonalse refiere al auto concepto, autoestima, emociones,
optimismo, sentido del humor, manejo de la ansiedad, tagontrol, autorregulacién, entre otros. La

competenciasocialse enfoca a la socializaciéon dentro de diversos ambiesy a la aplicacion de habilidades

19 a salud infantil mental (IMH) es usado como sindnimelddesarrollo social y emocional saludable, y se defr@mo la
capacidad de desarrollo del nifio, desde el nacimientadta los tres afios para experimentar, regular y expresamociones;
lo que le brinda relaciones interpersonales y explarau ambiente y aprender en el contexto de su famjlieomunidad y
expectaciones culturales para nifios pequefios (ZERO TREH, 2001).
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sociales (Monjas, 1997). Ademas, la competencia socialosepuna adecuacion a diferentes contextos
sociales, implicando un proceso complejo; ya que cada coditepresenta caracteristicas, factores, normas,

valores y juicios de valor diferentes. (Monjas, 2002).

1.4.2 Habilidades sociales

La competencia social es el impacto de los comportamiest@specificos de cada individuo sobre los
agentes sociales del entorno. Estos comportamientos salenominados habilidades sociales y se definen
como las conductas necesarias para interactuar de forefctiva y mutuamente satisfactoria, con iguales
y adultos (Monjas, 2002). En este estudio son definidesmo: 0 Z ...'cE—e—" T3 ..ot — ... —fe >
sociales aprendidas y estimuladas, como medio para relacionarse adecuadaroarios demas, alcanzar

objetivos personales o sociales y tener relaciones interpersonales en cualquier caatextirgo de s« T f 6 a

Las habilidades sociales si son aprendidas y fomentadgsopiadamente en la infancia, se presentan de
manera intuitiva en la adolescencia y etapa adultez paranipular una situacion social en especifico,
mediante un comportamiento conductual, cognitivo y/o afedto, que sea adecuado para el sujeto y para el
contexto social en el que se desarrolla, y que facilites relaciones sociales positivas y la aceptacion por
parte de los pares (Ortiz, et al., 2002). Ademas, Triaeéal. (2007) le confieren a las habilidades sociales la
capacidad de resolver conflictos y tareas sociales; y paadser tan simples como la sonrisa, dar gracias,
decir no o el saludo, o0 algunas mucho mas complejas caqmoeder pedir un favor, ofrecer disculpas, expresar

° c‘).‘ ‘

QA o' Z— ..o f7 ..o Z«@ pohersé en ebluggt @ un compariero.

. o:to_(o

Por lo cual, la lista de habilidades sociales es exanpero es necesario mencionar tres habilidades
indispensables para la construccién y desarrollo de coetencia social: negociacion (estrategia compleja
qgue lleva a una situacién en donde todos los participast de un conflicto se sienten satisfechos),
asertividad (capacidad de expresar nuestros derechopiniones sin vulnerar los derechos de las otras
personas, de modo que nuestra expresion sea tomada @menta) y comportamiento prosocial (tiene como
objetivo ayudar a otra personas intuitivamente y derma voluntaria, ejemplos de ello: compartir, ayudar,

cooperar o proteger).

Las habilidades sociales tienen diferente complejidadaturaleza, pero comparten algunas caracteristicas:

capacidad de ser aprendidas, complementariedad e interdggencia de los otros sujetos, eficacia del
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comportamiento interpersonal y especificidad situacion@llacunza y Contini de Gonzalez, 2011). Aunque

Monjas (2002), Shaffer (2002) y Caballo (2005) men@arotras caracteristicas importantes:

Las H%  son conductas que son adquiridas por medio de unrapdizaje y se incrementan por

medio de una estimulacion constante que puede ser avés de: observacion, imitacion, ensayo e
informacién; y que por lo tanto no estan sujetas a ancondicién genética 0 a un rasgo de
personalidad.

Las HS son respuestas verbales, pero también son contgorientos no verbales y otras formas de

comunicacion especificas y diversas que ayuden al reforzamuesocial.

Las HS son respuestas efectivas y apropiadas a siwes especificas.

Las HS son comportamientos de diferente complejidad ytneleza, suponen una relacién con otra
persona y por lo tanto, una reciprocidad.

Las HS son interpersonales e intervienen en cada weellas, el contexto y sus caracteristicas
(refuerzos sociales, culturales y econémicos) y la persdidad y caracteristicas del individuo y el
receptor (edad, sexo, estatus, entre otras).

Las HS pueden ser determinadas y con ello establecerdéficit y/o exceso en la conducta social,

con el fin de incidir en ella.

Las HS abarcan todas las etapas del desarrollo humanadielos primeros meses de vida cuando el nifio
empieza a interactuar con las personas de su alrededpor lo que, desempefian diferentes funciones

dependiendo de cada etapa. Aranda Redruellet al (2007) definen algunas funciones:

a) Definir auto concepto y concepto de los demper medio de la interaccion (relacién y comparacion
constante) con sus pares y otras personas, el nifiggla conocer y aprender de si mismo, y
desarrollar su identidad, pero también logra valorarsas demas compafieros.

b) Establecer unautocontrol y autorregulaciénde la conducta propia, con base a la relacion y
retroalimentacion de las demas personas.

c) Desarrollar determinadosaspectos, conductas, habilidades y estrategias del conocimiento,social
entre los que cabe mencionar empatia por las otras ngenas, adopcion de distintos roles,
intercambio del control de la relacidn, colaboracién, cperacion y estrategias sociales de

negociacion.

17De aqui en adelante, HS sera entendido como habitiea sociales. Nota del autor
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d) Construir lareciprocidada partir del apoyo emocional, diferentes niveles de s&ftccion y afectos

positivos por las personas en la relacion.

Las HS no provienen de alguna condicién genética, ssan conductas adquiridas por aprendizaje y se

fomentan a lo largo de todas las etapas de desarrollgmmedio de los diferentes tipos de socializacién y

la interaccion con otras personas. Los principales ma&mos para el aprendizaje de las HS son (Monjas,
2002):

Aprendizaje por experiencia directBespués de cada comportamiento social, se desarrolla una
consecuencia reforzante o aversiva; misma que incide enesatrollo de las HS. Por ejemplo: el nifio
es regafiado por su madre por dejar su cuarto tiradoor lo que en lo sucesivo tratara de no dejarlo
asi para evitar el regafio.

Aprendizaje por observaciohas HS se asimilan por medio de la observacién a ofpassonas y
modelos significativos, modelando ejemplos. Por ejemplol @fio observa que su hermano mayor
es regafado por sus padres sino limpia su cuarto ast#e salir con sus amigos, lo que resulta en que
el nifio aprende como una conducta apropiada el limpiar suarto, con el fin de obtener un
beneficio.

Aprendizaje verbal o instrucciondlas HS también se adquieren y fomentan por medio degioe se
expone, de manera informal en la casa y formal en la edeud?or ejemplo: el nifio entra en un
hospital y su madre le explica que en los hospitales s® alza la voz por consideracion a la gente
enferma. O en la escuela, el primer dia de clasesmaestra expone las normas basicas de
convivencia que se tienen que acatar como poner atengig no jugar con sus compafieros durante
las explicaciones.

Aprendizaje por feedfback interpersondlas personas significativas en la vida de los individu
comunican no sélo por medio de palabras sino gestos, nties y expresiones corporales; como se
sienten basandose en las conductas de los mismos. P@m®lo: el nifio esta peleando con su
hermano mayor en la mesa, en casa de unos amigos deadres y observa que su madre tiene
cara de enfado. Por lo que, probablemente el nifio interpeetjue esta desarrollando una actividad

inadecuada, que molesta a su madre y dejara de hacerlo
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Las HS son sumamente importantes para el individuo doi@todas las etapas del desarrollo humano, pero
especialmente durante la nifiez porque repercuten en elshrollo social, condicionan el funcionamiento y
adaptacion emocional, escolar, linguistica, laboral, eatotras. En los nifios, las HS les ayudan a dar y recibir
recompensas sociales positivas, y con ello un mayor nUmeémointeracciones y relaciones positivas, que se
funcionan como reforzamiento positivo, que se perpetllaasta la adolescencia e incluso en la etapa adulta.
Contrariamente si este reforzamiento es negativo y exastina deficiencia, ésta no disminuye con la edad
sino que se agrava conforme pasa el tiempo, presentfrse baja autoestima, locus de control externo y
depresién(Monjas, 2002). Ademas, la adquisicién de las HS es funelaal para lograr una competencia y
aceptacion social adecuada, y favorecer la adaptacion, l@etar, refuerzos positivos y otros recursos
salugénicos (Lacunza, A., 2010), prevenir la ocurrencia aenportamientos disfuncionales como
agresividad, ansiedad y negativismo, y de enfermedsdcardiovasculares, abuso de sustancias, entre otros
(Semrud- Clikeman, 2007).

En la etapa prescolar se muestran las primeras habilidadociales, debido a la frecuencia y duracién de las
interacciones con sus pares en las diferentes actividadéogrando una estimulacion constante en sus dos
contextos principales: la escuela y la familia (Shaff@2002). Después de un tiempo, las HS inciden
directamente en el aprovechamiento y rendimiento escolafe los nifios porque se relacionan con el
desarrollo cognitivo, el aprendizaje y la memoria efliyen en la autoestima, adopcién de roles,

autorregulacion del comportamiento, entre otros aspects; tanto en la infancia como en la vida adulta.

1.4.3 Programas para el desarrollo de las Habilidades Sociales

Las HS pueden ser aprendidas, desarrolladas y modificagdar medio de diferentes estrategias y sistemas,
gue tienen como objetivo principal mejorar las compencias interpersonales individuales en situaciones

especificas y son denominadas EHS (Caballo, 1993).

Los programas de EHSpermiten entender los procesos de socializacién; ya que es lo mismo aceptar un
cumplido que pedir que un nifio modifique su conducta, pdo que es muy importante al momento de
educar las diferentes habilidades, identificar de quéd de habilidad social se trata y a qué grado de
dificultad se refiere. No es posible intervenir sobed desarrollo social, sin antes conocer las caracteriaic

y el momento evolutivo del individuo (Monjas, 2011).

1835e denomina EHS, al Entrenamiento en Habilidadesi&les, término establecido desde 1985 por Curran.
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Estos programas han sido aplicados en campos, como eliatin(pacientes psiquiatricos, parejas con
problemas, delincuentes juveniles, depresidn, drogadiéni alcoholismo, entre otros) y de competencias
personales y profesionales (profesionales de psicolageducacion, salud mental, trabajo social, ejecutivos,
policias, entre otros). Particularmente en la poblacionfamtil han sido implementados en momentos

puntuales con nifios con graves problemas (rechazadosrpsus pares, maltratados, con problemas
psiquiatricos, alumnos con necesidades educativas espéxsa etc.) y participaciones preventivas en
c— Ef—"'e Oecs ' Ztefe0 iecomefsefobberva‘ehfid tabla 2 (Monjas, 2002).

Tabla 1-2: Ejemplos de programas de entrenamiento en habilidedales para la infancia
Hacer cumplidos, formular quejas, defender derechos, pregar

1987 Por qué, decir no, solicitar cambio de conducta, empafiHS no
verbales, interaccién con estatus dispar, grupo y sex@uesto,

Programa de
HS en la Michelson

infancia -
tomar decisiones.
Programa i Dirigido para nifios de 3 a 6 afios de edad
desarrollo de  Alvarez | 1990 ' |nteraccion en el juego, expresién de emociones, aaifirmacion y
las HS conversaciones
PATHS Kusché/ Autocontrol, comprensibn emocional, construccion de |
. Green 1994 autoestima, relaciones y habilidades de solucion deoplemas
(6 a 12 afos) ;
berg interpersonales.

Médulo I. Mejorar el clima de la clase: comunicacion y comoignto
interpersonal, perspectiva de la clase como grupo y autag®n en

Educacion
social y la marcha del aula.
afectiva en el Médulo II. Solucién de problemas sin peleas: conocimiento
aula Trianes = 1996 | inferencia de emociones y afectos, aprender pensamienieflexivo
(alumnos de y negociacion, y respuesta asertiva. _
primaria) Modulo 11l. Aprender a ayudar y a cooperar: trabajo emugos

cooperativos, aprender habilidades para el trabajo egrupos
cooperativos y podemos ayudar y cooperar en cualquiagér.

Programa de Area 1. Habilidades basicas de interaccién social

ensefianza de Area 2. Habilidades para hacer amigos
habilidades Area 3. Habilidades conversacionales
_ de - Monjas = 1999 Area 4. Habilidades relacionadas con los sentimientosmjociones
Interaccion Area 5. Habilidades para afrontar y resolver problemas
social interpersonales
(PEHIS) Area 6. Habilidades para relacionarse con los adultos

Comunicacion verbal y no verbal.
Expresar y escuchar activamente.
Relacion asertiva.

Deberes y derechos asertivos.

Programa de
Asertividad y

Habilidades 2011 _ e _
Sociales im%mones positivas y neg,atlvas.
(PAHS) yuda, apoyo y cooperacion.

Criticas, quejas y reclamaciones.
Burlas, agresiones, intimidaciones.
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Los programas de EHS establecidos por Monjas han dsidados en diferentes estudios, que tienen como
objetivo diagnosticar y fomentar las diferentes HSripcipalmente en el contexto educativo. Prueba de ello
es el PEHIS (1999) que busca impulsar la competenciaaseci la infancia y adolescencia clasificando las HS
y el PAHS (2011) que ensefia habilidades de relaciimpdica un adiestramiento directo, intencional y
sistematico y esta estructurado en cinco modulos (&ée tabla 3). Este programa permite ensefiar a los
nifos comportamientos que no poseen (que pueden seart especificos como iniciar una conversacion de
la nada, defender el punto de vista propio, acercarse&ia compafiero que no conoce, etc.) y minimizar los
aspectos que estan interfiriendo en el correcto compamiento social del mismo (Monjas, 2011).

Tabla 1-3: Lista de areas y habilidades sociales de PAHS, RMiiia
Mddulo Habilidades sociales

|. Comunicacion . Comunicacién verbal y no verbal.
interpersonal. . Expresar y escuchar activamente.
- . Relacion asertiva.
1. Asertividad. .
. Deberes y derechos asertivos.
i . Emociones positivas.
I1l. Emociones.

. Emociones negativas.

. Pensar y decir lo positivo.
. Ayuda, apoyo y cooperacion.

IV. Interacciones
sociales positivas.

© 0 N O O~ WDN PP

V. Interacciones . Criticas, quejas y reclamaciones.
sociales dificiles. | 10. Burlas, agresiones e intimidaciones.

Elaboracion propia

Los programas EHS han fomentado la competencia social qgi@ola pese a que cada uno de ellos presenta
contenido diferente y deben ser adaptados al contextespecifico en el que se desee trabajar, existen

algunos dominios que es necesario considerar y sormionados a continuacion (Bierman, 2004):

Participacion socialos nifios deben no soélo divertirse sino sentir s&agcion y bienestar con sus pares.
Juego limpio:los nifios deben seguir y cumplir reglas dentro del @ (deportivo/educativo) y
aprender a perder

Comportamiento prosocialos nifios aprenden a mostrar amabilidad y simpatianclos demas nifios,
esperar turnos, ayudar y compartir, ofrecer sugerenciasalizar mas preguntas, entre otras.
Habilidades de comunicacidlos nifios deben aprender a escuchar, ser toleranteempaticos.
Autocontrol: los nifios aprenden a desarrollar respuestas asertiviasnte a la irritacion, ansiedad y

enojo que les permitan sobreponerse y trabajar efjetivos en comun.
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Habilidades de solucion de problemas socides:nifios deben identificar los diferentes problemas
sociales, definirlos por sus componentes y tratar de amtrar la mejor alternativa o solucion.
Comprension emociondos nifios aprenden la diversidad de los sentimientos ttes otros nifios, asi

como a respetarlos mediante la identificacion y expriés de sus sentimientos propios.

1.4.4 Estrategias para desarrollar conductas sociales

La competencia social puede ser desarrollada por medio diterentes estrategias y técnicas; Trianes al.
(2007) establecen una clasificacidastrategias conductuale@mpleadas en el fomento de las HS y suponen
un cambio de conducta) yestrategias cognitivo- conductualg® importante es el proceso cognitivo
generado por la conducta, y no la conducta por si mism&stas técnicas no son exclusivas de algun
programa, sino que usualmente se utilizan estrategiasultimodales con el fin mejorar las probabilidades
de éxito; las mas utilizadas se explican a continuaci@Beelmann y Lésel, 2006; Fernandet al, 2011,

Sanchezgt al, 2009).

Es igual de importante la eleccion de las habilidadefoaentar y la secuencia de las mismas, debido a los
diferentes niveles de complejidad; es decir, la complejidad m@ntener una conversacién es mucho mayor
gue la de saludar, por lo que se le debe ensefiar éptamero. El proceso para ensefiar habilidades mas

utilizado es el procedimiento instruccional para la egfsanza y el aprendizaje (Monjas, 2011).

El cual estda compuesto por: presentacion verbal y diatofreflexion inicial), instruccién verbal y didlogo
(informacion sobre el funcionamiento de la habilidad), desstracion de poner en juego la habilidad
(usando grabaciones, marionetas, dibujos, fotos, entotros), ensayo y practica de la habilidad (mediante
el rol- playing en situaciones artificiales y naturajefeedback de la actividad y el material (reforzamiento

de las buenas ejecuciones) y finalmente mejorias flerion final.

Esta estrategia ensefia al nifio a conocerse a si noistontrolando su propia conducta, potenciando el
autocontrol emocional, necesario especialmente para logios con problemas de impulsividad y aislados,
y considera diferentes etapas, el nifio observa mientrase el instructor representa la conducta adecuada,

después la ejecuta mientras es dirigido y animado, véblzndo en voz alta y ensaya las verbalizaciones,
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ensaya la tarea mientras se dice a si mismo las irgtiones en voz baja y finalmente el nifio realiza la

conducta de manera independiente mientras se va guiandentalmente (Trianes y Mufioz, 2003).

Esta estrategia tiene como objetivo principal enseflas a los nifios que deben cooperar entre si para
alcanzar sus obijetivos, estableciendo que ningun nifio mpleealcanzar su objetivo si los demas nifios no

alcanzan el suyo también. Las técnicas mas utilizadas soiaZBAguado, 2006):

Equipos cooperativos y juegos de torn€bGT): se reparten los nifios en equipos heterogémepara

entrenarlos y competir con nifios de otros equipos.

Equipos cooperativos y divisiones de rendimien(8IAND): es similar al anterior, pero se realizan

examenes individuales y si los nifios incrementan susims se suman puntos al equipo.

Equipos cooperativos e individualizacién asis(ilAl): se forman equipos y se trabaja en parejaslithee
eleccion, pero cada nifio recibe un texto de acuerdo amndimiento y sélo se intercambian las hojas de
respuestas para corregirse. La puntuacién del equipe determina por medio de la suma de las

individuales.

Investigacién de grupo (GBe dividen los nifios en grupos con base a sus prefaias, eligen un temay
se realizan tareas especificas para hacer un informe fimalsmo que se expone y es evaluado por los

demas.

Rompecabezagdigsaw): se forman equipos y se reparte el materal tantas partes como miembros hay,
cada nifio estudia con los nifios de otros equipos conmsaterial y comparte el material que le toc6 en su

equipo. El grupo es evaluado por el material de cadaoutte los integrantes.

Aprendiendo juntos léarning together): Los nifios trabajan en grupos pequefios usando la
interdependencia, usando el mismo material para todose evalla al grupo y se recompensa al que mejor

lo haya hecho.

No obstante, las estrategias mencionadas no son lasaas utilizadas para el fomento de las habilidades

sociales, también se puede recurrir a otras:

Literatura infantil Por medio de ella se aprenden emociones y situacionefekntes, siendo utilizada

como elemento de introduccién a alguna habilidad. Ademasepenta ventajas importantes para la
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competencia social, establecer otros puntos de vista, ildicacion con algun personaje, impulsar la
reflexién y andlisis critico y conformar creencias, actitudgsopiniones, y estimular la reflexion y el

andlisis critico (Monjas, 2011).

Actividades de lapiz y papdEsta estrategia tiene como finalidad poner en practidas habilidades

aprendidas con la colaboracién de la familia del nifiayoreciendo la motivacion.

Juegos de mesa y dinamicas de grup@nen como objetivo principal favorecer la expresidfe los

sentimientos y la identificacion propia con modelos gersonajes, poseen un alto grado motivador.
Algunos ejemplos: marionetas y caretas, pintar y dibujananualidades, juegos de mesa que incluyan
conceptos sociales, poesias, historietas, empleo de tasnologias de la informacién y comunicacién

por medio de peliculas, documentales o dibujos animad@zard, 2001; Fernandez et al., 2011).

1.4.5 Evaluacion de las habilidades sociales

Estimular las HS es un proceso complejo, porque implica uoceso: determinar las habilidades presentes
en el individuo (mediante la identificacién, clasificaciog evaluacion), programar la intervencién
(considerando las caracteristicas del individuo y sot@rno, asi como las estrategias, técnicas a utilizar
periodo de ensefianza) y finalmente evaluar los efectog diicha intervencion. Para llevar a cabo dicho
proceso es necesario utilizar diferentes tipos de risgro, instrumentos y observaciones que permitan
obtener informacién sobre los diferentes comportamientossociales en sus diferentes contextos. Un
ejemplo de esto, es el modelo de evaluacion dinamicasiFdntervencion- Postest propuesto por Feuerstein,
Rand y Hoffman (Monjas, 2002).

Para evaluar los HS es recomendable considerar diféges niveles y estrategias; lo mas aconsejable es el
uso de laobservacion directgporque permite obtener informacién de comportamientosal y como ocurren,
sin necesidad que el individuo los verbalice. Pero ee la Unica estrategia, también se pueden lograr
observacionegnsituaciones simuladas mediante el uso de tarjetas de situaciones quetdken la situacion
particular en la que se encuentra el individu@ntrevistas que recaben la experiencia interpersonal,
autoinformesque expresen la imagen que el individuo tiene de sismb y de su competencia social o el
informe de otrosque es equiparable a una observacion directa pero emphel@ como evaluadores a otros
individuos que conforme su contexto social. No obstanten los nifios es necesario utilizar estrategias
multimodales que abarquen la mayor cantidad de agentes slecializacion que se pueda (padres de familia,
maestros, comparieros de clase y amigos,), con el fin deegteninar la historia evolutiva y circunstancias del

nifio asi como la conducta del mismo (Lacunza y ContieiGonzalez, 2011).
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estructurado como el no estructurado sientan las bases para la adiguisie aptitudes Utiles para el aprendizaje y

Zf “<tf ..t—<tcfefo Philippe Barragne-Bigot, representante de UNICEF en Nicaragua

En este ultimo apartado del capitulo se define y clasifilos términos de juego y juguete, estableciendo la
diferencia entre cada uno de ellos. Ademas se determinartgortancia de ambos en los diferentes tipos

de desarrollo, la personalidad del nifio y su madurez sdci

Durante la infancia, se establece una conexién sumamernigportante entre los diferentes tipos de
desarrollo y el juego, debido al valor educativo insustible del mismo que se refleja en las posibilidades de
exploracidn y relaciones logicas que se favorecen de ils®racciones con otras personas, su entorno, los

objetos y sobre todo consigo mismo.

En esta etapa del desarrollo humano, los nifios depemdexclusivamente de las experiencias realizadas en
el hogar y el jardin de nifios por medio de actividadeslacionadas con el juego, las cuales generan y
fomentan las habilidades basicas del desarrollo emociorsticial y del aprendizaje. Ademas de suministrar
por una parte, las primeras nociones topolégicas, tempaes, espaciales y de resolucion de problemas; y
por otra parte, el reconocimiento de las posibilidadecorporales y la resolucion de problemas (Montaries,
J., etal., 2000). La actividad lGdi¥aes utilizada como un recurso psicopedagdgico, simio de base para
estimular diferentes tipos de desarrollo en el nifio;op lo tanto, no se puede desvincular el desarrollo

infantil y el juego.

1.5.1 El juego

El juego es un derecho del nifio reconocido por diversasmativas a nivel internacional, estipulado desde

1959, en la Declaracion de los Derechos del Nifio aprobpdala Asamblea General de las Naciones Unidas

fo_

(Monroy Anton, A. y Sdez Rodriguez, G., 2014):Z «<O* t1,3 tce ™" ——f" "Zfefoete—f t1 E—1%"

19 a palabra ludico es un adjetivo que califica todcgoe se relaciona con el juego, derivado en su etimolagh 1 Z Zf—-Ae 0Z—1—+6

cuyo significado es precisamente, juego, como actividathcentera donde el ser humano se libera de tensiongsge las
reglas impuestas por la cultura.
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El juego es una herramienta sociocultural, poli semantieanherente a la vida del ser humano, que cambia
de caracteristicas y acepciones segun el contexto culiben el que se defina; por lo que se cuentan con
diferentes definiciones pero nos referiremos a la de Jah Huizinga (1938), no s6lo por ser el primero en
definir el juego sino por caracterizarlo como un fendmenoultural y social: &l juego es una accién u
ocupacion libre, que se desarrolla dentro de unos limites temporales y espdei@aninados, segun reglas
absolutamente obligatorias, aunque libremente aceptadas; es una accién que tiene fin @mmai ynva

acompafada de un sentimiento de tension y alegria y de la conciencia de esv modo- que en la vida

corriente6 a

No obstante, antes de ser percibido con esta acepci@ultural, el juego habia sido analizado desde la
segunda mitad del siglo XIX, cuando aparecen las paias teorias psicoldgicas sobre el mismo: Teoria del
excedente de energia por Specer (1855), Teoria deelajacion por Lazarus (1883), Teoria de la pracfica
Gros (1891), Teoria de la recapitulacion por Hall (1964jre otras. Mismas que empezaron a vislumbrar el
papel del juego en el desarrollo de capacidad intelectyafectividad, sociabilidad, motricidad fina y gruesa,
entre otros aspectos del desarrollo humano (Goémez Cimdg J., 2003). Esto se debe a las diferentes
caracteristicas inherentes del juego (cémo se muestra el esquema no. 5), definida como actividad

espontanea, voluntaria, recreativa y placentera quecesita o no un juguete.

Esquema 1-5: Principales caracteristicas del juego

Juego

Elaboracion propia con base a Johan Huizinga (1938)

El juego es un factor diferenciador y potenciador dealesarrollo fisico y psiquico del ser humano,
extremadamente importante en la infancia; ya que permit®btener conocimientos, habilidades y

experiencias que no pueden ser replicadas o remplazadas ninguna otra herramienta de crecimiento y
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desarrollo. Ademas le permite al nifio desarrollar persditiad y habilidades sociales, capacidades motrices
e intelectuales, expresar sentimientos e intereseqlscionar problemas, madurar su lenguaje y le brinda

experiencias que le ensefia a vivir en sociedad, crecemadurar (Penén, S. 2006; Montafies, J. et al., 2000).

Si bien no existe una clasificacion Unica del juegoosirarias, dependiendo de los factores considerados en
cada una de ellas; es necesario que existan, ya que p@snite elaborar esquemas mentales con los que
podemos entender mejor los juegos que los nifios readn y con ello, brindarles mejores herramientas. Por
lo que, se explican las clasificaciones mas importarffe@ndrade, M., 2004; Silva, G., 2004; Johnson, J., et
al., 1999):

i. Laactividad que realiza el nifigsta clasificacion se subdivide a su vez en:
Juegossensorialegejercitan los sentidos de los nifio, pudiendo sesuiles, auditivos, tactiles, olfativos
y gustativos) ymotores (buscan repetir movimientos, gestos y desarrollo de hiéidades motrices).
Juego derelaciones espacialésbservar y reproducir relaciones espaciales entresstomponentes) y de
relaciones temporale@bservar y ordenar las diferentes secuencias temporsje
Juegosmanipulativos,aquellos en los que intervienen movimientos relacionadosrcla presion de la
mano (sujetar, abrochar, apretar, encoger, enroscar, tdear, trazar, vaciar, llevar, entre otras).
Juegosde imitacién(aquellos en los que se reproducen gestos, sonidoagciones con los que el nifio
esta familiarizado) y ddantasiay simbdlicogaquellos que le permiten al nifio alejarse de su realitly
desarrollar un mundo imaginario donde todo es posible)
Juegosverbales(favorecen el aprendizaje y desarrollo de la lengua), dezonamiento l6gicqfavorecen
el conocimiento l6gico- matematico) y denemoria(ayudan en la capacidad de reconocer y recordar).
ii. Elndmero de participanteBivide los juegos en: individual (si el nifio juega sélanque esté en compaiiia
de otros nifios), paralelo (si el nifio juega individimaente pero en companiia de otros nifios), de pareja
(los nifios interactian con el educador u otro nifio)de grupo (el nifio juega con varios compafieros).
iii. Elpapel que desempena el adulios juegos se dividen: juego libre, dirigido y presgado; dependiendo
del papel del educador o el padre de familia. No obsta, se debe tener un medio fisico y humano
adecuado para que el nifio pueda expresarse y actuibrdmente y decida el papel que desempenfiara el

adulto.

20 No son las unicas clasificaciones, existen otras quesidaran criterios como: el origen (multicultural, popar o tradicional
y étnico), los materiales utilizados, el uso de tecnoliag las normas establecidas, las diferentes relaciones alas
(asociacion, cooperacion y competicion), espacio enegjse realiza (interior y exterior), entre otras.
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iv. El momento en que se encuentra el gruge.clasifican con base al objetivo que se persigueetgrupo
(conocimiento, confianza, comunicacion, entre otros); pdo que se encuentran juegos de presentacion,
de conocimientos, de confianza, de cooperacion, de resoldreide conflictos y de distension.

v. ESAREs el sistema mas utilizado para el analisis y clasif@raale los juegos, evalla la capacidad
psicologica y pedagdgica del material del juego ayudandotener una mejor comprension de los
objetivos del juego y del nifio en general (Montarie,et al, 2000). EL ESARlivide los juegos en: juego
de ejercicio o funcional, juego simbdlico o de repredaion, juego de construccion o ensamblaje y
juego de reglas, clasificacion similar a la de Piagetrimdse muestra en la tabla no. 4), que establecio
una secuencia comun del desarrollo de los comportamientds juego; en la que el juego de simbolo
reemplaza progresivamente al juego de ejercicio, y luegbjuego de ejercicio sustituye al de simbolo.

Haciendo esta divisiéon del juego con base al desdloale los comportamientos, en los que anuncia que:

Of of...—fte«f T% f'f c..cxe T3 Z'¢ E—1%'e FokelF " efs ¥ tPibgets 1"

1966).
Tabla 1-4: Clasificacién del juego por medio del ESAR + Piaget
De 3 a 24 meses, A partir de los 18 Predominantemente
predomina cerca de = meses. Predomina de entre los 24 a 36 A partir de los 5 afios
los 18 meses los 3 alos 5 afios meses
Son juegos con Este juego se
Son ejercicios simples tendencia a la desarrolla alrededor
0 combinaciones de representacion y de los 12 meses de Estos juegos estan
acciones implican simulacién de edad y por el resto de determinados por
movimientos vivencias su vida. Son juegos de  reglas objetivas, las
musculares con o sin|  experimentadas o montar y combinar cuales perduraran en
objetos, que inventadas; ayudados| varios elementos para todas las actividades
conlleven a una por el uso del hacer un todo; las lGdicas de su vida
accion repetida por el lenguaje. Lo piezas se encajan, diaria. Su finalidad es
simple placer del fundamental no son apilan, entilan, etc., = alcanzar objetivos por
resultado inmediato. | ya las acciones sobre, permitiéndole una | medio de instrucciones
Se centran en la los objetos, sino lo coordinacion ojo- 0 normas, y son
accion, la repeticibny  que éstos y aquéllas mano, organizacion importantes por su
experimentacion yla = representan; lo que | espacial y desarrollar capacidad de
observacion de resulta en control en habilidades como socializar.
objetos y personas. | su entorno, pérdida de atencién, paciencia y
miedos y angustias. concentracion.

21EL ESAR fue propuesto por Denis Garon, en 1982. &ifichcion fue tan clara y adecuada que fue ampliagor Rolande
Filion en 1985 y dos afios mas tarde por Manon Doucefadtbnimo ESAR se conforma de la primera letra de @atha de las
palabras que representan las principales formas de aidad |Udica: EExcerciseSSymbolique AAssemblageg RRégles

49

Z'e



Tabla 1-4: Clasificacion del juego por medio del ESAR + Piaget (comfjnuacio

. . Estadio pre En todos los estadios, Estadio de las
Estadio sensorio- . .
motor (de 0 a 2 afios) operacional aparece durante el | operaciones concretas
(dea2a607afos) primer afo de edad (de 7 a 12 afos)
Saltar, golpear, — 3% ‘e 0T "feZ

Juegos de ensamblaje
0 construccion, como | Escondite inglés y el
puzzles, montajes de  pilla pilla, juegos de

sacudir, abriry cerrar,  con roles reales e
subir y bajar, etc. Asi imaginarios (padre,
como juegos: cinco | madre, bombero, etc.)

: o ~ escenarios fo<t et 0"
lobitos, dibujar el Mufiecas con forma y f3 » . o<
- . estructuras o 17z "1>6 > gadof
cuerpo, adivina que. humana, animales . N
L complicados robots —ef . f"=f
Juegos de montary | reales o fantasticos )
. : : " con piezas para Juegos de mesa, comc
combinar varios para identificarse, i
. . ensamblar, torres de ludo 0 memoria.
elementos para hacer  disfraces, titeres,
- cubo.
un todo. cocinitas, entre otros

Elaboracion propia

Tabla 1-5: Madurez social con respecto al juego

El nifio juega solo aunque se encuentre en el mismo espdtsico que otros

Juego
solitario nifios, no le interesa ni su presencia ni sus actividagedlo se concentra en [
suya.
Juego de El nifio esta consciente de los nifios que estan a seaddor y de los juegos
gue desarrollan; se interesa por ellos pero sélo lobserva atentamente y
espectador

puede incluso preguntar por ciertas particularidades pzno se une al juego.

El nifio comparte el espacio fisico con otros nifios pero juega con ellos,
Juego juega separado pero con juguetes muy similares o imithnsus juegos. Este
paralelo  tipo de juego tiende a disminuir significativamente cola edad e incluso

desaparece.
Juego Son juegos no organizados, en los que el nifio se muashas interesado por
asociativo tener interaccion con los otros nifios que en el misnjoego o su contenido.
Ejemplo de este tipo de juego es pedir prestado y gtar los juguetes.
Juego Son juegos organizados en los que el nifio interact&acialmente con otros
. nifios, en torno a una actividad en el que la participéci de todos es
cooperativo

indispensable.

Elaboracion propia con base a Jiménez Lagares y Mufioz Tinoco, 2011

El juego es una herramienta universal para que la pera@e desarrolle y pueda integrarse adecuadamente

a la sociedad, permitiéndole desarrollar su personail y numerosas habilidades sociales interactuando
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entre sus pares y con el adulto. A pesar que el printentacto del nifio con el juego es a nivel individual, al
poco tiempo se convierte en una participacion o actilad asociativa, después en actividad competitiva
interactuando con diferentes comparfieros, y finalmenteneuna actividad cooperativa (Montafies, J. et al.,

2000). Esto demuestra que el nifio se transforma por mediel juego y pasa de entretenerse en solitario y
paralelo, a divertirse con juegos interactivos y cooivos; en los que la simbolizacion y el ejercicio de
roles le permiten superar su egocentrismo infantil y oienzar a comprender gradualmente el mundo social

(Lacunza, A. y Contini de Gonzalez, N., 2011). Por lpepimteresante analizar el juego, no solo en funcién
de su contenido, sino en funcién de la madurez social dexir en funcién de la complejidad y calidad de las

interacciones que cada juego requiere y a la vez promee

La tabla 5 muestra una relacién de los juegos queepien establecerse y la complejidad en las interacciones

sociales que supone cada uno de ellos (Jiménez Lagarésduiioz Tinoco, 2011).

La actividad ladica del juego promueve el desarrolidgegral del nifio y potencia cada uno de los diferentes
tipos de su desarrollo, mejorando en cada uno de alldiferentes aspectos mencionados a continuacion

(Grantham-McGregor, S., et al., 2007; Montafies, J., et2000; Johnson, J., et al., 1999):

Desarrollo fisico- psicomotomodos los juegos encaminados al desarrollo psicomot@otencian en
primer instancia la adquisicion de control en el cuerglel nifio, pero también fomentan la fuerza,
coordinacion motriz, equilibrio, ayudan a manipular oljes, dominar los sentidos y la coordinacién
visomotora. Todos estos estimulos ayudan a favorecer itdegracion de las sensaciones visuales,
auditivas, tactiles y motoras.

Desarrollo socio- emocion&l nifio se concientiza de su papel en la sociedad peedio del juego,
trabajando en dos niveles: individual (conforma su persalidad y auto concepto por el contacto con
los demas) y colectivo (estableciendo una red de relaciangersonales que le ayudaran a adaptarse e
integrarse socialmente). Ademas logra desarrollar su sufyedad y encontrar satisfaccion emocional,
aprendiendo a relacionarse con sus pares por medie esperar turnos, satisfacer deseos, compartir,
cooperar y establecer vinculos de amistad. Lo que le peiindital nifio, en su etapa adulta; controlar
ansiedad, expresar adecuadamente su agresividad, fitai la resolucién de conflictos, identificar su
sexualidad, mejorar los procesos de comunicacion, cavpr con los demas, entre otros aspectos
necesarios para su desarrollo asertivo en la sociedad

Desarrollo linguistico- cognitivEl juego le permite al nifio, la asimilacion y la acomodagicefiriéndose

la primera a la adaptacion a su medio ambiente y la@piacion de estructuras del medio ambiente a
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sus estructuras propias; y la segunda es la posibitidiel nifio de ajustarse a las condiciones externas.
Dichos procesos derivan en un sinfin de habilidades,rentis que cabe mencionar la estimulacion de la
atencion, la memoria, la imaginacion, la creatividad, la fasfa y realidad, y el desarrollo de un
pensamiento cientifico y matematico. Ademas en el aspectie la linglistica, el nifio desarrolla

mediante el juego: la comunicacion, el lenguaje y el pangento abstracto.

Por medio del juego, el nifio se conoce a si mismo y desida su personalidad; prueba de ello es que los
nifos de cuatro afios de edad ya tienen un concepte si mismos que les ayuda a fomentar el acercamiento
fisico y la amistad entre sus pares. Mientras que ludos de 5 afios ya tiene definido o no el liderazgo y
conservan la cohesién entre sus pares, ademas de mantenea comunicacion y participacion activa en

todas sus actividades (Griffa, M. y Moreno, J., 200%sto se debe a que las actividades Iudicas fomentan

el desarrollo de de cinco caracteristicas de la personatidaterrelacionadag? (Michelet, A., 1986):

Motricidad. La motricidad fina y gruesa puede desarrollarse rpel uso especifico de juguetes

determinados

Inteligencia.Se desarrollan comportamientos intelectuales como el &isis, sintesis y razonamiento
debido a las actividades de los juegos que se asimiagjercitan; generando inteligencia préactica y

abstracta.

Afectividad: El juego favorece el desarrollo afectivo o emocional, mgpre es una actividad que
proporciona placer, entretenimiento y alegria; incluses usual que los nifios desarrollen relaciones

afectivas con sus juguetes convirtiéndolos en sus confides y amigos.

Creatividad:Los nifios desarrollan por medio del juego numerosagsirezas y procesos que les
permiten ser creativos en la expresion, la produccignla intervencion. Ademas existen numerosos
estudios que han encontrado una relacién entre el ge infantil, el pensamiento divergente y la

creatividad.
SociabilidadEl juego y el uso de diferentes juguetes permiteneel nifio desarrolle una comunicacion

y un amplio intercambio, preparandolos para una relacigncomunicacion futura con las personas y

gradualmente para una integracion social adecuada.

22 Este concepto ha sido desarrollado por medio de la metodgla lidico-creativa, la cual ha sido difundida desde &cada
de los 80, en lo que lo principal es el desarrollo igral de la persona mediante el juego y la creatividdd cual contribuird a
la formacion de seres humanos autbnomos, creadores ydek (Murillo Rojas, M., 1996).
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1.5.2 Juguetes y su importancia en el juego infantil

El juguete es cualquier objeto que ayuda en el contextelguego, a jugar pero no es imprescindible su uso;
es concebido, disefiado y fabricado para brindar dig&n y esparcimiento, estimular y diversificar el juego
humano y desarrollar habilidades y capacidades esfieas de acuerdo a la edad, nivel intelectual y
conocimiento de cada nifio. Por lo que algunas caractedas que presenta son: versatilidad, seguridad,
durabilidad, encanto, adaptabilidad a la edad y a laapa del nifio, entre otras (Diccionario de las Ciencias

de la Educacion, 1983).

El juguete es uno de los primeros mecanismos de relacd® ser humano con los objetos, ofreciendo la
capacidad de recrear y adaptarse al mundo, con valoresonnotaciones sociales y culturales e informa
sobre la organizacién ideoldgica, cultural y mental d&s sociedades; ademas recoge la herencia cultural,
costumbres y valores del pasado de los pueblos. El juguptede ser soporte 6ptimo para que los nifios y

nifias puedan expresar su mundo interior, sus miedosissangustias, sus deseos, fantasias e ilusiones.

Los juegos pueden ser divididos en tres nivelggguete-creado por las nifias y nifios a partir de elementos
sencillogel objetivo es la actividad lidica al realizar el jugfe), juguete-instrumentgles un simple soporte
al servicio de una actividad ludica, que favorece laaiginacion y expresiéon por su simplicidad)jyguete-
producto industrial terminado(incluye algin avance tecnolégico pero condiciona la adtlad lidica,

estableciendo una nueva relacion de lo imaginario yafectivo) (Borja, 1994).

Existen numerosas clasificaciones de los juguetes segurs aracteristicas, realizadas por ferias del
juguete, ludotecas, fabricantes, vendedores, asociacia®jeentre otras; no obstante, se consideré para
elaborar una propia la establecida por Borja (2004)lg del Instituto Europeo de Promocién del Buen
Juguete, porque incluyen no sélo una diversidad de juges, sino algunos objetos que no son propiamente
juguetes pero que ayudan a la realizacién de diversasividades ludicas, basicas para el desarrollo intelgra

del nifo.

1.Juguetes proyectados para el movimiento y actividad motora:

1.1 Vehiculos y juguetes de arrastre y empiyegos ruedas con/sin otro elemento para poder tirar
empujar que incorporen o no el ruido (animales, trenesamiones, motos, gruas, barcos,
cochecitos, figuras, vehiculos, incluyendo sus accesoriogncopistas, autopistas, etc.)

1.2 Deportivos, vehiculos y elementos para mongz@rmiten la practica de un juego- deporta (pelotas,

globos, raquetas, cafias de pescar, bicicletas, patinesballos, coche con o sin pedales/ motor).
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1.3 Objetos voladoresduguetes que vuelan con/sin control (cometas, aeroplas, aviones dirigidos,

radio- dirigidos, de propulsién, paracaidas, etc.)

1.4 Punteria y habilidadios juegos que consisten en hacer blanco (tiro aamhto, flechas, dardos,

balas, mini- golf, bolos, etc.)
2.Juguetes proyectados para el juego constructivo y creador:

2.1 Videoconsolas, computadores, tabletas, electroniddsalquier juego que se base en el desarrollo
de tecnologia y que deba acoplarse o no a la televisi@omputadora o tableta.

2.2 Juguetes técnicosSon los que se relacionan con la experimentacion cifint y los conocimientos
técnicos (lupas, microscopios, telescopios, balanzas, juegode quimica, electrdnica,
electromagnetismo, etc.)

2.3 PuzzlesJuguetes de formacién de laminas o volumenes a pad# piezas, cubos o elementos.

24 tee—_"— ... <tefed f .. 7 fjughetesconstruides pdi elementos que permiten fomar
conjuntos diversos (construcciones por suposicion, desmtable, modelismos de barcos, aviones)

2.5 Mufiecos y accesoriosnufiecos y figuras con/ sin articulacién y/o sonidque permitan la
integracion y la ficcion (cualquier tipo de mufieca, pelwe, mufieco de trapo, animales de fantasia
pero también mufiecos de guerreros, de oficios y todossaccesorios, etc.)

3.Juguetes proyectados para la sociabilizacion y el mundo de fantasia:

3.1 Elementos de la vida diari&on todos aquellos juguetes que se enfocan a enseff@arvida diaria,
permiten replicar un trabajo (hospitales, doctores, apatos quirtrgicos, etc.) u oficio (cualquier
objeto relacionado a carpinteria, albafileria, mecanica, liepa, costura, imprenta, escritura, entre
otros), imitar el ambiente familiar (cocinas, comedores, astes de cocina, utensilios), las
situaciones de la calle (tiendas, productos de abarrategasolineras, etc.)

3.2 Juegos de rolesluegos que no implican movimiento, pueden ser de afoteria, cartas, juego de
la oca, etc.), habilidad (magia, cartas, etc.), sentid@acto, vista, olfato, etc.), memoria, estrategias
(monopoly, ajedrez, damas, etc.) reflejos e imaginacion.

3.3 Disfraces y accesorigsermiten asumir personalidades, personajes e idditirse con superhéroes
(incluyen titeres, decoraciones, vestidos de princesas,fdises, trajes, casitas para vivir)

3.4 Material didactico y artisticoSon todos aquellos juguetes con material didactico ydatistico que
pueden convertirse en juguetes (libros, programas de mputadora, aplicaciones, colores,

crayones, lapices, barro, pinturas, hojas, cartones, peéambién instrumentos musicales, etc.)
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Por su parte, el Instituto Internacional para la Promin del Buen Juguete ha considerado que el buen
juguete se caracteriza por laalidad de los materiales y su confecc{éalidez, ausencia de peligro y
toxicidad); por la calidad formal (belleza y simplicidadxglidad educativa (adaptaciéon las necesidades del
nifo, a su nivel de desarrollo). Ademas, los buenos jutageson aquellos que estimulan el desarrollo
integral del nifio, los que captan si interés y admitanuchas posibilidades de actuacién, se adaptan a las
distintas edades infantiles tanto por su configuraamaterial como por sus actividades posibles, los que
dejan a la imaginacion y la creatividad volar y no caar su fantasia. Ademas, siempre es mejor apostar por
la calidad de los juguetes, que por la cantidad, los nifjasgan mas y mejor con menos juguetes; tratando
de que la mayoria de los juguetes con los que interaatel nifio sean buenos juguetes (Universidad de
Castilla- La Mancha, 2003).

Aunado a estas caracteristicas que pueden ser un @subjetivas se pueden establecer algunas normas
gue permitan descubrir la calidad de un buen juguetefunciones sefalados: materias primas no deben
desprender colores, rellenos sin elementos peligrosasstrucciones precisas en el idioma de cada lugar y
nombre del fabricante. No obstante, algunas de éstas son opcionales ya que en la actualidad, existen
normas de seguridad muy estrictas sobre la construccioe guguetes; a nivel nacional (Norma sobre

juguetes, NOM-015/1-SCFI/SSA-1994, NOM-252-SSA281diras) e internacional (Normativa Europea

E.N.71, UNE 93- 011 de Espafia, Directiva 2009/48/CE del &adaturopeo y del Consejo de 18 de junio
de 2009 sobre la seguridad de los juguetes, o las estafas por la Asociacion Europea de las Industrias

del Juguete TIE y el Consejo Internacional de la Istlia del Juguete ICTI).

Finalmente, independientemente de las normativas existers sobre el juego, debemos considerar que los
nifios estan subordinados a los adultos, y ellos son tesponsables no so6lo de la programacion diaria del
tiempo y espacio en la vida de los nifios, sino del tipeantidad de juguetes que el nifio tiene. Por larito,
los padres y maestros tienen una obligacion mayuscularie al juego infantil, la cual deben atender
poniendo los medios para que el derecho del juego @& cumplimientos: brindando un espacio fisico y
temporal adecuado, considerando un marco seguro y corifla, jugando con los nifios sin inmiscuirse en

todos sus juegos, entre otros (Monroy Antén, A. y SaRodriguez, G., 2011).

1.5.3 EL juego y el nifo hospitalizado

La concepcion antropolégica sobre los nifios hospitaldas definidos como pequefios adultos se ha

modificado, y con ello las consideraciones existentesclimyendo los derechos y condiciones minimas con
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las que debe contar los nifios. Ejemplo de ello es la Ded#ma de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial
y la Carta Europea sobre los nifios hospitalizados; qdeclara que los nifios hospitalizados deben de
satisfacer sus necesidades no s6lo en materia de caidasino considerando aspectos prioritarios como la
educacion, juegos y normas oficiales de seguridad. é@ino contar, durante su permanencia en el hospital
con juguetes acordes a su edad, libros y medio audiodies (Parlamento Europeo, 1986). Aunado a esto,
se encuentra el creciente interés de profesionales destilitas areas, sobre las necesidades formales y
emocionales que inciden directamente en el nifio y su enfeedad?®, descuidando la mayoria de las veces
la importancia del juego, relegandolo a una herramientaetodolégica psicoldgica y educativa, pero no una

necesidad basica.

No obstante, el juego es una herramienta eficaz de dasdlo y crecimiento en los nifios hospitalizados; ya
que les permite vivir su situacion desde una perspectivaas normalizada, adaptarse al ambiente
hospitalario, compartir experiencias con otros nifio®n contexto similar, liberar o canalizar el estrés, ser
autbnomo y expresar sus emociones, sentimientos, exqativas y miedos. Los juguetes y juegos son
herramientas terapéuticas en ambientes hospitalarios; pto que es necesario que se consideren no sélo
las necesidades y caracteristicas de los nifios; sirspesctos esenciales como las normas higiénicas y

normativa del hospital, facilidad de limpieza y proceso desinfeccion y esterilizacién (Pefién, S., 2006).

La primera infancia es la etapa de desarrollo mas importe del ser humano porque sus consecuencias, ya
sean positivas 0 negativas, trascienden a largo de &zdlas etapas del ciclo vital e influyen en el futuro de
sus descendientes directos; porque se definen fact@ealecisivos de vida que impactan no sélo a nivel
personal sino modifican la dinamica de las sociedadesr lo que, es indispensable asegurar un desarrollo

integral para cada uno de los millones de recién namsdque anualmente comienzan su ciclo de vida.

El desarrollo integral es un proceso dinamico de factoréisicos y psicosociales sin secuencia légica y de
funcionamiento irregular de avances y retrocesos, en Igse incide no sélo el entorno fisico, econémico,

cultural, politico, ecolégico y social sino también otros faces intervinientes como familia, comunidad

23En los aspectos formales se consideran infraestructura lds hospitales, condiciones del espacio, calidad en el sgoy
tipos de tratamiento, entre otros. Con respecto a laamocionales son las explicaciones pertinentes al nifitlbg padres sobre
la enfermedad, respeto, atencion, intimidad, comprensigentre otros.
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residencial y relacional, entorno regional, entre ats. Todos ellos determinan el bienestar fisico y mental
del nifio y las habilidades fisico- psicomotoras, socioetanales y lingliistico- cognitivas que posee;
definiendo la personalidad, las aptitudes y conocimiers adquiridos, asi como su competencia personal y
social. En resumen, todos estos estimulos permitiran gelenifios se convierta, primero en un adolescente

saludable y después en un adulto sano y apto para natetuar en sociedad.

Por lo tanto, la socializacién es un factor elementah &l desarrollo del ser humano, mismo que se divide
en: primaria (es la mas importante y esta relacionada eralg medida a las condiciones brindadas por la
familia y tiene un alto sentido afectivo), secundari@gmienza cuando el nifio empieza a interactuar fuera
de su ciclo familiar y perdura por el resto de su vidaglinyendo un nimero importante de reglas y normas)
y terciaria (se presenta en cualquier etapa de la&id se relaciona con dejar de lado la socializacion hadi

y entrar en etapas de desapego Y crisis). La sogadion permite que el nifio se adapte a su contexto y lo
transforme, al mismo tiempo que éste lo modifica a él; temido un grupo de agentes cuya funcién principal
es incluir al individuo de ciertos grupos sociales, miegs lo excluye de otros. Si bien los agentes no sos |

mismos, pues dependen del contexto de cada nifio, los n@snunes son familia, escuela y amigos.

El desarrollo social y la socializacion estan intimametigados, y a diferencia de otros tipos de desarrollo
gue estan supeditados a las condiciones genéticas, gaeser fomentado en cualquier etapa del desarrollo

humano; no obstante, es en la infancia cuando existea mayor asertividad hacia la adquisicion y fomento
de las habilidades sociales. Mismas que pueden ser agidas por medio de diferentes estrategias y

técnicas, e incluso existen programas que las fomentamm, sélo en individuos con problemas sociales, sino
To ocO'e > f1 ' Zte...to—tfe Qe "efZFel .. 0el ot STfobEtPa™t

Este tipo de desarrollo es fundamental en el ser humammbido a que no sélo influye en las relaciones con
el resto de las personas, sino define a los individuper se y con base a su contexto permitiéndoles
aprender, sentir, regularse, adaptarse, evolucionar iiv una vida plena y satisfactoria. Empero fomentar
el desarrollo social, es un fenédmeno complejo que necasitin proceso que consiste en: definir las
habilidades sociales presentes con respecto a su magdj naturaleza y frecuencia; establecer un método

para promoverlas y medirlas después de la intervencion.

Existen diferentes estrategias para evaluar las haldlites sociales, aunque la mas aconsejable es la
observacion directa porque permite observar al individuen su ambiente natural, obteniendo informacién
sobre su desenvolvimiento e interaccién social sin ne@ad que lo medite y verbalice. No obstante, en los
nifios es aconsejable el uso de estrategias multimodatgge supongan la comunicacién con sus agentes de

socializacion mas directos, como su familia y amigos. Rar motivo, el uso de actividades ludicas que
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incluyan juguetes y material didactico y educativo es teturso invaluable, cuando se trata de incidir en el

desarrollo social del mismo.

El juego representa la expresion natural en los nifida, mejor manera de enfrentarse a su realidad, a si
mismos y a su mundo; ya que le ayuda a expresarse, verstes miedos, compartir sus experiencias,
aprender y adecuarse a sus circunstancias, combatir fustraciones, adquirir conocimiento. Los juguetes
son los primeros objetos con los que el nifio se relawa; con el juguete le damos los medios y él consigue
los fines; mas aln en los nifios hospitalizados porgles permite vivir su situacion desde una perspectiva
mas normalizada, adaptarse al ambiente hospitalario, @ggar sus emociones, sentimientos, expectativas

y miedo.
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Cap.22:
cancer infanti




En este capitulo se definen varios conceptos referentakcancer infantil que ayuden a la comprensién de
las secuelas emocionales que se presentan en los niBapervivientes. Primero se define el cancer y se
etiologia, y la categorizacion de los diferentes tippslespués se define la epidemiologia del mismo con
respecto a su incidencia, prevalencia, mortalidad y supigencia. Posteriormente se definen los diferentes
tratamientos, las secuelas y efectos secundarios de logsmos y los trastornos emocionales en las
diferentes etapas del desarrollo humano; ademas se atecen la relacion de las habilidades psicosociales
y los nifios con cancer. Finalmente se mencionan alguiragestigaciones importantes y su relacion con el

objeto de estudio.

2.1 Cancer pediatrico
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Secretaria de la Salud en el Dia Mundial del Cancer Infai®il32

En la primera seccion del capitulo se define el cAnpediatrico, su etiologia multifactorial y los princigas
agentes cancerigenos; ademas se mencionan las difaies mas significativas entre el cancer que se
presenta en los adultos y en los nifios, y las difetes categorizaciones que se presentan. Finalmente, se

mencionan las etapas del cancer infantil y sus princgmtaracteristicas.

2.1.1 Definicion del cancer pediatrico

El cancer no es una enfermedad sino un grupo extense éhfermedades, agrupa un conjunto de mas de
cien patologias, que comparten el crecimiento sin controloymuerte celular y la propagacion de células
anormales en diferentes 6rganos del cuerpo. Estas célulagjam a través de la sangre o el sistema linfatico

a otras partes del cuerpo, en donde se establecesiguen creciendé* (Méndez, X et al, 2004).

24 Este proceso de diseminacion de las células canceraiasin érgano o tejido a otro y que depende entre otrfactores del
tipo, estadio y localizacion original del cancer; senomina metastasis y es la principal cause de mueptar cancer (Perry,
MC., 2011)
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La existencia de tumores no necesariamente significancer, existen algunos benignos como los fibromas
gue crecen localmente y aunque pueden causar molestias amenazan la vida por su baja invasividad;
mientras que los malignos rapidamente invaden y diseran por el organismo (carcinogénesis) y son
fatales en ausencia de un diagndstico oportuno y el sélgsiente tratamiento. La oncologia es la
especialidad médica que estudia y trata los tumores ngaios. (Andnimo, Instituto Nacional del Céancer,
2014: 11).

Los diferentes tipos de cancer comparten caracteristicdlogicas, pero se diferencian con base en los
factores de riesgo, medidas de deteccidn, tratamientoygervivencia y patrones de distribucién por edad

y sexo; aunque la mayoria de ellos se presentan cotmmores soélidos (Consejeria de Salud, 2006).

El cancer infantil es una enfermedad relativamente eaque se suscita en la edad pediatrica (0 a 14 afios de
edad) y difiere del cancer adulto no sélo por el tipo y diologia, sino en el predominio de los factores
genéticos sobre los ambientales, los tratamientos empléas, la tasa de curacidn, entre otros aspectos

(Fernandez, Bet al,, 2006; American Cancer Society, 2012).

2.1.2 Etiologia del cancer pediatrico

A diferencia de los sobresalientes avances que se hanseguido en los Ultimos afios, en el diagnéstico y
tratamiento de las enfermedades neoplasicd3sinfantiles; no ha habido un avance significativo en e
conocimiento de la etiologia del cancer. Esto se debe a Waa prevalencia de los canceres pediatricos,
origen multifactorial, periodos de latencia excesivamente rips, dificultades de los estudios
epidemiol6gicos, minimo presupuesto publico y privadoapa financiar equipos de investigacion

multidisciplinaria, entre otros(Pappo AS, et al., 200Berris i Tortajada, et al., 200%a

Si bien, el desarrollo de los tumores infantiles depden de numerosos factores: tipo de tejido u érgano
afectado (usualmente en las células sanguineas o gangjliedad de aparicion (desde el nacimiento hasta
la adolescencia), grado de extension (localizado- estaprimitivo o expandido- metastasis) y estado en que

se encuentra el organismo (respuesta individual antedafermedad); se ha constatado que el cancer tiene

25 a neoplasia es una alteracion de la proliferacionmuchas veces, de la diferenciacion células, que senifiesta por la
formacion de una masa o tumor. Una neoplasia es unasa anormal de tejido que crece de forma incontroladexcesiva,
auténoma e irreversible, superando a los tejidos normaal en velocidad de crecimiento y que posee rasgos ¢ionales y
morfolégicos diferentes a los de sus precursoras (Rosenbekt, et al., 2010, cap. 5).

En: Rosenberg, H., Gonzalez, B. S., Duatrte, ., Ghiyd. (2010). Manual de Patologia General, Ponifidniversidad Catdlica

de Chile [Internet] Disponible ernttp://escuela.med.puc.cl/publ/PatologiaGeneral/Mandtologialndice.html[Consultado
el 4 de marzo de 2014].
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un diagndstico multifactorial que se desarrolla traangos periodos de latencia. Con base en la interactio
entre los factores genéticos del paciente (enddgeno) lps ambientales (exdgeno); entre los que cabe

mencionar tres agentes carcinégenos externésque son factores de riesgo importante (OMS, 2014c).

x Agentes fisicod.a radiacion ionizante y no ionizante (RUV) en forma thyos X, es un factor que
se presume causa cancer debido a las lesiones de lakoulas del ADN que origina mutaciones.

X Agentes quimicoddn nimero importante de canceres se sospecha que segora no solo por la
exposicion industrial y el contacto con pesticidas ynineoplasicos; sino por la contaminacion
ambiental que caracteriza ciertos lugares de residuosxtéos e ilegales y autorizados. Se ha
comprobado el cancer por la interaccion con los asbestdss componentes del humo de tabaco,
las aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) yasisénico (contaminante del agua de bebida).

x Agentes bioldgicosAlgunos virus como el VEB herpes, VHE, VPH?®, entre otros; son los
responsables del desarrollo de algunos tipos de cadncersendo los mas frecuentes el carcinoma
hepatocelular y el carcinoma nasofaringeo. Aunque tambiéa presenta por infecciones causadas

por bacterias y parasitos.

2.1.3 Tipos de cancer pediatrico

El cancer en edad pediatrica difiere del que se desdlacen la edad adulta, debido a su naturaleza,
distribucién y prondstico diferentes, su rapido crecimi¢m y gran invasion y sensibilidad de los tumores
infantiles a la radio terapia y quimioterapia (Acha, 200 Con respecto a su pronéstico, se han comprobado

que el 40%lel cancer infantil aparece antes de los 4 afios de edpdk los efectos de los factores de riesgo

26| a dieta también es un factor relacionado con el desalo de tumores malignos

27\VVEB. El virus de Epstein- Barr, es un virus de la f@mrdé los herpesvirus y es la mayor causa de la mayausa de
la mononucleosis aguda infecciosa, sindrome comun carattado por fiebre, garganta irritada, fatiga extrema glandulas
linfaticas inflamadas. La infeccién por el virus dedtein-Barr se da en todo el mundo (NIH: Instituto Naci@nde Alergias y
Enfermedades Infecciosas).

28 \VHC. El virus de la hepatitis C se replica princigalta en los hepatocitos del higado causando la hepati€s La hepatitis C
es una enfermedad del higado causada por el virus del mismoonbre; ese virus puede causar una infeccion, tantguala
como crénica, cuya gravedad varia entre una dolen@ad que dura algunas semanas, y una enfermedad gravepdevida.
(NIH: Instituto Nacional de Alergias y Enfermedades Inféosas).

29 \VPH. EL virus del papiloma humano. Los virus del papddramano son grupos diversos de virus ADN pertenecientelaa
familia de losPapillomaviridaeExisten mas de 100 tipos de VPH. La mayoria son imgif®s, pero aproximadamente 30 tipos
se asocian con un mayor riesgo de tener cancer. Esipe$ afectan los genitales y se adquieren a través dehtacto sexual
con una pareja infectada. Se clasifican como de ba@gsgo o de alto riesgo oncoldgico (NIH: Instituthlacional de Alergias y
Enfermedades Infecciosas).
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cancerigenos en etapas preconcepcional, concepcional,isplacentaria, y posnatal (Ferris i Tortajada, et
al., 2004a); no obstante, cada caso de cancer infantil geata particularidades propias, dificiles de

generalizar.

La Organizacion Mundial de la Salud proponeltgernational Classification of Disease for Oncol@@p- O)

para categorizar los tumores con base a su localiZat{topografia) e histologia (morfologia) (OMS, 2000).
Mientras que el Ministerio de Salud y Consumo de Espd8@05) al realizar un estudio sobre la situacion
del Cancer en Espafia, s6lo la toma de base y crea su ipraptegorizacion de tumores en 12 grupos

principales (consulte tabla 6) y mas de 44 subgrupoiedentes.

Tabla 2-1: Categorias diagnosticas utilizadas para los tumfanetiles

Grupo Tumores

| Leucemias

Il Linfomas y otros tumores reticuloendoteliales

11 Tumores del sistema nervioso central

v Tumores del sistema nervioso simpético (neuroblastomas
\Y, Retinoblastoma

VI Tumores renales

VI Tumores hepaticos
Vi Céncer de huesos

IX Sarcomas de tejidos blandos

X Neoplasias de las células germinales, trofoblasticas yastr

neoplasias gonadales
Xl Carcinomas y otras neoplasias malignas epiteliales
XIl Otros y no especificados

Ministerio de Salud (2005)

No obstante, existen diferentes formas de designarcategorizar los tumores malignos, segun el Instituto

Nacional del Cancer (2014: 12- 15):

1. Eltejido del origen.Segun el tipo de tejido a partir del cual se forman:

1.1 Carcinomas o tumores epiteliales (origen en capa qrecubre los organos): adenocarcinomas
(origen en tejido glandular), carcinomas epidermoides e@scamosos (origen en células no
glandulares), carcinomas de células basales y carcinomagélulas de transicién.

1.2 Sarcomas (se origina en los tejidos conectivos) o turesrdel tejido de sostén, misculos y

vasos: liposarcoma (grasa), condrosarcoma (cartilago),gimsarcoma (vaso), fibrosarcoma
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(fibroso), leiomisarcoma (musculo liso), rabdomisarcoman(isculo estriado), osteosarcoma
(hueso), otros.

1.3 Tumores linforreticulares y hematopoyéticos: linfomas, leamias, mieloma

1.4 Tumores del tejido nervioso: astrociticos, oligodendrbigles, oligoastrociticos, ependimarios,
de la region pineal, embrionarios, de nervios cranealgparaespinales, de las meninges.

1.5 Tumores de melanocitos 0 melanoma (se origina en célula groducen coloracion de la piel).

1.6 Tumores de las células germinales.

2. Eldrganoen que se originanEn la gran mayoria de los tumores es claro cual es ebéigen el que
se inici6 el tumor, por ejemplo: mama, recto, rifién, padn, coldén, etc. (el lugar de origen se llama
primario).

3. Laextensionde enfermedad alcanzadalLa extension se refiere al estadio del cancer, usandb
sistema de uso universal TN¥1 T por tamafio del tumor, N por nimero de ganglios regiales o
afectacion y M por presencia 0 no metastasis, cuya comtii@n origina un estadio E:

3.1 Estadio O (Tumores in situ 0 no invasore§jarcinoma in situ.

3.2 Estadio X (Tumores pequefios sin compromiso ganglionar).

3.3 Estadio Il. (Tumores un poco mas grandes o con compromismoral limitado).
3.4 Estadio Ill. (Tumores localmente avanzados).

3.5 Estadio IV. (Metastasis)kl| cancer se ha diseminado a érganos o tejidos distmit

4. Las caracteristicas particularesde cada tumor. Los tumores pueden presentar diferentes
caracteristicas que los diferencian entre si:
4.1 Clinicas: Sintomas de acuerdo con la localizacién del tummimario, sintomas por
producciones de péptidos, hormonas, etc.
4.2 Histopatoldgicas: Grado de diferenciacion, expresion desceptores hormonales y la
sobreexpresion de la proteina Her2, entre otros.

4.3 Moleculares: Presencia de determinadas mutaciones de adippo de tumor en particular.

30 El sistema TNM es el método de estadiaje de neoplasias dediado por la AJCC (American Joint Committee onriCar)
en colaboracién con la UICC (Unidn Internacional @anCéancer) y sirve para determinar el estadiaje ceeto de los
diferentes tumores enfocado hacia el manejo clinico, dsién terapéutica, evaluacion tras tratamiento o prmstico vy,
unificacion de criterios para proyectos de investigen y trasmision de datos entre centros.

31El estadio I, Il y lll. Los numeros mas altos indicanegnfedad mas extensa: Un tamafio mayor del tumor o disem@ion
del cancer afuera del 6rgano en donde se formo origingente hacia los ganglios linfaticos vecinos o a 6rgano tejidos
cercanos al sitio del tumor primario.
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2.1.4 Etapas del cancer infantil

El diagnéstico para el nifio enfermo conlleva cambios draticas con serias implicaciones en su desarrollo
y su estilo de vida; atravesando por diferentes etapaara el manejo y control de la enfermedad, cuyas

caracteristicas principales se enumeran a continuacion.

En las instituciones de salud publica y privada la8as tienen su primer contacto con el médico general
pediatra en Atencién Primaria, mismo que lo remiteaunidad de Oncologia si supone que hay algin indicio
o sintoma que pudiera ser cancer. Esta unidad hospitaledanifio llevando a cabo diferentes estudios
(dependiendo de las instalaciones y equipamientoldespital), para ratificar o negar la presencia de afwu
enfermedad neoplasica, que se llevaran a cabo en Ramtidh, Radiologia, TA& Resonancia Magnética,

Ecografia, Radioisétopos, Histologia, Microscopia y Genética

Este periodo de hospitalizacién intermitente en el nifie origina estrés por los cambios que implica: pérdid
de contacto con su medio habitual (escuela, amigos, sepeidon de sus hermanos y del resto de la familia)
sin ninguna explicacion previa, incomprension de la mesidad de hospitalizacion, procedimientos
dolorosos y/o intervenciones quirdrgicas y falta delaptacién; mismos que se traducen en alteraciones de
suefio y alimentacidn, y algunas veces se presentan santos como miedo, aislamiento y ansiedad

(Alarcén, 2009).

La fase de diagndstico es la etapa mas dificil no splra el nifio sino para los padres de familia y lantge
gue esta a su alrededor, haciendo indispensable la canmacion, orientacion y apoyo por parte del equipo
sanitario y especialmente del oncoélogo a cargo. Este peso resulta la mayoria de las veces en
sentimientos de negacién, angustia y miedo por partée los padres de familia, ya que el nifio rara vez es

informado sobre el diagndstico (Alarcon, 2009).

No obstante, los nifios son capaces de percibir nol@due estan enfermos, sino la gravedad de su
diagndstico, los procesos que se generen de esto d@sqplen de dos factores: la actitud de sus padres y la

madurez emocional que hayan podido desarrollar antde la neoplasia; por lo que, se pueden desarrollar

32| a tomografia axial computarizada (TAC), o tomogfafcomputarizada (TC), también denominada escanerues: técnica
de imagen médica que utiliza radiacion X para obtermartes o secciones de objetos anatémicos con fines didgticos.
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conductas regresivas que pueden dafiar su autoestima coonsecuencias a nivel emocional, social,
relacional y de rendimiento. Por lo tanto, es muy imporite que todas las personas que rodeen al nifio
ejecuten reforzamientos positivos, con el fin de generana atmdsfera de esperanza, control emocional y

seguridad (Rojas, V. y Pérez, Y.L., 2011).

En la actualidad existen numerosos tratamientos paraatar de erradicar las células cancerigenas del
cuerpo humano y no es necesario que el nifio pase toglsta etapa en hospitalizacién. Existe un tipo o

combinacién de varios tipos de tratamientos oncolégicofos cuales dependen no sélo del tipo de cancer
gue se trata, sino de la fase y localizacién en quesseuentre el mismo y de los efectos secundarios como

respuesta del nifio.

Animicamente, el nifio y su familia presentan un estado sn@ositivo durante este proceso, por la
integracion en el ambito hospitalario y la seguridadug brinda recibir un tratamiento. No obstante, la
estabilidad emocional se puede ver afectada si no sa bstablecido una buena comunicacién con el
personal de oncologia o existe una deficiencia de infoacién sobre el tratamiento y sus reacciones

secundarias (Alarcén, 2009).

También denominada fase de control de la evaluacion,eperiodo después del tratamiento en el que se
constata que no haya quedado ninguna célula canceragge pudiera reactivarse. El primer afio después de
finalizar los procedimientos médicos es el periodo de nmmyreincidencia, por lo que se realizan controles
clinicos, analiticos y radiolégicos frecuentes; mismos qgeevan espaciando conforme pasa el tiempo, hasta
ser semestrales después de haber transcurrido cinados. Después se controlan cada dos afios con el fin

de inspeccionar posibles efectos secundarios a mediantargo plazo (Pardo, N., 2005).

En esta fase, el nifio se dirige hacia la normalizacitinsu vida, pasando largos periodos de tiempo en su
casa y teniendo mayor contacto con su entorno. No obstiEnse presentan casos, en el que su condicién
fisica no le permite reincorporarse por completa a lo gusolia ser su vida antes de la enfermedad
neoplasica. El nifio presenta emociones como insegai] vulnerabilidad, falta de concentracién vy

actividad, y conductas de rechazo escolar cuando intareincorporarse a la escuela (Alarcén, 2009).
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2.1.4.5 Fase terminal

La mayoria de las enfermedades neoplasicas en la infaiscia curables, si son detectadas a tiempo y se
seleccionan los tratamientos apropiados. no obstante|ganos casos no tienen la eficacia esperada y el
nifio no puede seguir con su vida. Presentandose ladasrminal, que es realmente estresante y dramatica

por la dificultad que supone para la familia aceptis pocas esperanzas médicas sobre el diagnéstico del
nifio y tomar la decisién de cambiar los tratamientos ctireos por cuidados paliativo®®, que no mejoren la

salud del nifio pero que incrementen su calidad de vidael tiempo que le quede por vivir.

Es imperativo que los padres antepongan la necesidadafecto (amor, respeto y dignidad) y de estimulos
adecuados que tiene el nifio, a sus emociones (angastristeza, miedo, rabia, ira, culpabilidad, entre
otras). No obstante, la familia no debe ser descartade la atencion hospitalaria y debe ser abordada dies
una doble funcion, primero como cuidadora habituaktlenfermo y después como necesitada de cuidados

en la dimension emocional y psicoldgica, y en la préatly organizativa (Rojas, V. y Pérez, Y.L., 2011).

2.2 Epidemiologia del cancer

0 Scoe—te YXX —<’'o T% . Ze. 174 Zf of A = e t—f ff, L Es MéxfchdfdldBOY% de los
Lfete ote FTr—f . —ftte fe f—f'fe fTfeceft[fe0

Laura Suchil, jefa del departamento de Vinculacion Institucédmel Instituto Nacional de Cancerologia (2013)

En esta seccidn del capitulo se define a epidemiologid céncer y se caracteriza la misma por medio de la
incidencia y prevalencia y después usando la mortalidadupervivencia. Primero a nivel internacional y

después a nivel nacional.

33 La OMS define los cuidados paliativos como una propueptara mejorar la calidad de vida de los pacientes y saamifiares,
frente a problemas generados por enfermedades que amerawla vida, por medio de la prevencién y el alivio defrimiento.
No obstante, el sufrimiento no es el Unico factor aonsiderar; se debe contemplar el dolor y otros problerséfisicos,
psicosociales e incluso espirituales a partir de una idéinacion temprana, una evaluacion precisa y el tamiento de los
mismos (OMS, 2002).

En: Organizacion Mundial de la Salud (2002). Programasionales de control del cancer, alivio del dolortsatamiento
paliativo en el cancer. Serie de informes técnicos .nB04 y otros informes posteriores. Disponible en:
www.paho.org/spanish/ad/dpc/nc/pcc-ncep. pdf
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La epidemiologi&* del cancer se define por la frecuencia del mismo y &iacion de dicha frecuencia en
diferentes grupos de individuos, es decir, se estudla relacion causa-efecto entre exposicion y
enfermedad; siendo necesario el andlisis de la incid@&?®, prevalencia®® y mortalidad 3’ de las
enfermedades neoplasicas en los nifios, con el finetlgender la misma (Merletti, F., Soskolne, C.L. y Vinels,
P., 2012).

El cancer es un problema de salud importante, a nivel mualdie registran anualmente cerca de 12 millones
de casos (cerca del 20% de la poblacion mundial) y proveaada afio la muerte de 7.6 millones de personas.
Desafortunadamente, la OMS pronostica que la cifra iedh aumento y se prevé que para el 2020, la
incidencia del cancer se incrementara en un 25%, cordiagnéstico cada afio de 15 millones de casos

nuevos, 66% de los cuales se presentaran en paisegias de desarrollo (OMS, 2007).

Si bien el numero de las neoplasias infantiles es npgguefio en comparacion con las que se presentan en
los adultos (entre el 3 y 4% del total de los casos), gsidecimiento es el responsable del mayor niumero
de afos vida potencialmente perdidos y del voragine emooal que supone en el nifio y su familia (Vergara

Dominguez, Bet al, 2005; Vargas-Mendoza, 2009).

2.2.1 Incidencia y registro

Anualmente se detectan alrededor de 360 mil casos de canagfantil en el mundo, lo que representa la
incidencia anual de esta afeccién; misma que ha aumerttdigeramente en los ultimos 30 afios (National
Center for Health Statistic, 2007). Sin embargo, latdisucion del cancer infantil no es equitativa, depende
de tres factores principales: primero del nivel del dasollo econdmico, el 55% de los nifios con esta

enfermedad viven en paises en vias de desarrollo o egentes (Boschmomar MG, et al., 2000), segundo

34 a epidemiologia es definida por la OMS como elwib de la distribucién y los determinantes de estados oentos
(enfermedades) relacionados con la salud y la aplicacide esos estudios al control de enfermedades y ofrproblemas de
salud.Disponible enhttp://www.who.int/topics/epidemiology/es/.

35La incidencia se refiere al nimero total de casogavos diagnosticados en un determinado lugar y periodo dertipo
(usualmente un afios). La tasa de incidencia mide lalmabilidad que un individuo sea afectado por una enferihed
(Ano6nimo, Instituto Nacional del Cancer, 2014: 16).

36 La prevalencia se refiere al numero total de casos aiea enfermedad que existe en un determinado lugampgriodo de
tiempo. Los casos prevalentes son aquellos que estan sienulatados (casos antiguos) mas los que fueron recién
diagnosticados (casos nuevos). La prevalencia, como idesadumulacion sefiala la fuerza con la que subsisterfdermedad
en la poblacion (Anénimo, Instituto Nacional del @éer, 2014: 16).

37 La mortalidad es el numero de muertes ocurridas en periodo determinado, usualmente un afio, dividido por largédad
de personas en riesgo (Anénimo, Instituto Nacional d€éncer, 2014: 16).
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del género, existe un discreto predominio del sexo meulino sobre el femenino de 1,2:1 (Sierrasesimaga y
Vela, 2003: 680), y finalmente de la edad, usualmentemesenta entre el 1° y el 4° afio de edad (Rojas y
Pérez, 2011). La incidencia del cancer infantil nodauser obtenida con base a las cifras de mortalidad
presente en las poblaciones, debido a la notable mejoeia el tratamiento de esta afeccidén y con ello la alza
en la tasa de supervivencia, entre otras consideractn(Fajardo-Gutiérrez, 2005). Ademas, la raza de los
nifos también es un factor a considerar, ya que logios hispanos tienen mas probabilidad de padecer

cancer que los nifios de cualquier otro grupo raciaktnico (National Center for Health Statistic, 2007).

En México se estima que cada afio existen 7 mil nuevasydosticos que sumados a los tratados, resulta
en una prevalencia de 18 mil nifios, mismos que requiesgancion oncoldgica anualmente; 53.4% de los
cuales son del sexo masculino (Fajardo Gutiérrez, 2005).as primeras estadisticas del RCRA
comprendidas del 2005 al 2010, tan sélo registran 3579 @aigis menores de 20 afios con alguna neoplasia,
54.9% son del sexo masculino y 53.4% se encuentra eupbdgte edad de 10 a 14 afios (cO6mo se muestra
en la tabla 8). La diferencia de casi 14 mil nifios entt®te registro y la prevalencia del cancer infantil
anteriormente mencionada, se debe a que sélo el 20%ake nifios con tumores malignos tiene algun tipo

de seguro social (por lo que pueden ser parte de lestadisticas del RCNA).

Cabe mencionar, que los casos que sobran sin accessa prestacion, un alto porcentaje (entre el 70 al
90%) no cuenta con recursos econdémicos para la atencd@ diagnéstico resultando en dos opciones:

tener gastos catastréficod® o abandonar el tratamiento por falta de recursos (Réx Rico, R., et al., 2005).

Prueba de la incidencia de este rezago socio-econdémixpel cancer infantil, es que dos terceras partes de
los nifios con leucemia no cuenten con un diagnéstico opamo o un tratamiento eficaz (Gomez-Fraga, et

al., 2001).

Afortunadamente en el 2013 el RCNA se transform6 en unis&Q interinstitucional, agregando mas
unidades hospitalarias (49) y registrando 12 mil 8p&cientes para el 1° semestre de ese afio y 14 mil 419

nifos para el 2° semestre, con 65 unidades hospitaa (RNCA, 2014).

38 E| Registro Nacional de Cancer de Nifios y Adolescen(fRCNA) se origina en 2005 con el fin de conocemignitud del

problema en México, ha generado un esfuerzo conjunto multidisciplinario del Instituto Nacional de PediatridNP), la
Comisién Nacional de Proteccién Social en Salud (CNP&SJ}entro Nacional para la Salud de la Infancia yAdolescencia
(CeNSIA), y la Direccién General de Epidemiologi&H). Por lo que, se integré un grupo de expertosrpal disefio de los
formatos de recoleccion de datos sobre aspectos clinicdgstopatologicos y socio demograficos para la vigileia de la
enfermedad en el menor, los cuales fueron validados en airentidades federativas: Distrito Federal, Durangou&rero,

Morelos y Sinaloa (SINAVE/DGE/SALUD, 2011: 16).

39 | os gastos catastréficos son los gastos excesivos por ragsmle salud que exponen a los hogares a la pérdida de absyr
endeudamiento, sacrificio del consumo de otros bienesdiéos (como educacion, vivienda, entre otros), o inclulopérdida
del patrimonio familiar.
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Tabla 2-2: Casos de cancer en menores de 20 afios segun grugmb yleeed. Unidades Médicas

Masculino Femenino Total
Grupos

de edad No. % grupo Gl No. % grupo Gl No. %
total total

<1 2 66.7 0.1 1 333 0.0 3 0.1
1-4 45  50.6 1.3 44 494 1.2 89 2.5
5-9 615 56.1 17.2 481 439 13.5 1096 30.7
10- 14 1012 53.1 28.4 895 46.9 25.1 1907 53.4
15- 19 264 60.2 7.7 181 39.8 51 455 12.7
Subtotal 1948 54.9 54.6 1602 45.1 44.9 3550 99.5
Total 1959 549 54.9 1610 45.1 45.1 3569 100

Elaboracion propia con base a (SINAVE/DGE/SALUD, 2011).

Segun el tipo histoldgico del tumor, las cinco neoplasiagantiles mas frecuentes en México se presentan

en el esquema 6, como se puede observar presentan un gande edad especifico y se define sus

caracteristicas principales en la tabla 8. La leucemia sesgnta con mayor frecuencia en los nifios de entre

2 a 5 afos, los tumores del Sistema Nervioso CentralXa 7 afios, los linfomas de 6 a 12 afios, los

neuroblastomas de 1 a 3 afios y el tumor de Wilms ertre 3 y 4 afios. No obstante, también tienen una

alta incidencia los retinoblastomas entre el 1° y 26 dfis tumores 6seos de 11 a 14 afios, los tumores e=nal

entre los 3y 4 afios, los sarcomas de partes blandagide9 afios, los tumores genitales de 1 a 12 afios y la

histiocitosis de 1 a 6 afios. Esta clasificacion seerefia familias de canceres, ya que la leucemia contempla

tres tipos de tumores diferentes, los tumores del SN&nsideran mas de 10 diferentes y cuando nos

referimos a otros se consideran mas de 30 tipos de céres diferentes (Rojas, V.y Pérez, Y. L., 2011).

Esquema 2-1: Tipos de cancer mas comunes en los nifios y su rangoetieMsébdco

HE Leucemia (2 a 5 afios)
B Tumores del SNC (5 a 7 afios
B Linfomas (6 a 12 afios)

H Neuroblastoma (1 a 3 afios)
B Tumor de Wilms (3 a 4 afios)
m Otros (1 a 12 afios)

Elaboracion propia con base a Rojas, V.y Pérez, Y. L. (2011).
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Leucemias

Tipos mas
comunes

L. linfoblastica
aguda (LLA)

80%
L.

mieloblastica

Tabla 2-3: Tumores infantiles mas frecuentes

Sintomas Comportamiento

Lugar en que se desarroll.

Se desarrolla en los
leucocitos de la médula
6sea. Los leucocitos
alterados no alcanzan
madurez y no cumplen su
funcién de defensa, por lo

Evolucién muy rpida.
Desde la sangre
pueden alcanzar e
invadir otros 6rganos
como el bazo, el
higado, los ganglios

Desplazan a los globulos
rojos y las plaquetas, por lo
que el nifio presenta
sintomas de anemia,

Tratamiento

Quimioterapia, en la fase de
remision,el nifio es
candidato a trasplante de
médula 6sea

Linfoma de No

aguda (MLA) gue permanecen y hematomas y hemorragias. linfaticos. que
20% multiplican su forma »que
. aumentan su tamafio.
inmadura (blasto)
- Cefalea, convulsiones, Cirugia asociada o no a
Multiples . R . .
. vomitos, irritabilidad y radioterapia y/o
variedades . . ;
alteraciones de la conducta quimioterapia
. Tejido linfatico, es parte . L .
Linfoma de 40| sistema inmunolégico Aumento del tamafio de los _ Hodgkin: radioterapia o
Hodgkin ganglios, fiebre, sudores ~ Hodgkin: tumor con quimioterapia,

-Hodking: ganglio linfatico

. . buen pronéstico
-No Hodgkin: intestino

nocturnos, pérdida de peso

dependiendo de la fase.

Hodgkin y picor en la piel. No- Hodgkin: quimioterapia
¢ delgado o mediastino g L P
Es un tipo de . . Presencia de masay dolor Soélo se desarrollaen  Combinacion de quimio-
Células nerviosas de la : o . . . .
tumor . abdominal, aunque puede nifios, por debajo de terapia, radioterapia y
o glandula adrenal : . ~ . a
especifico haber diarrea y dolor 6seo los 5 afos trasplante de médula 6sea
En un rifidn o en los dos, . Nifios menores de 10  Cirugia, quimioterapia y
Es un tumor . Presencia de sangre en o . ) )
este Ultimo caso se llama . afios y en muy pocos radioterapia, dependiendo
renal : orina :
tumor bilateral casos es bilateral de la fase
Rabdomio Mdasculo en cualquier  Deteccion de una masa ma: Es un tumor muy L R
Sarcoma de A . Combinacion de: cirugia,
sarcoma localizacion; mas 0 menos grande en la zona agresivo que se

disemina rapidamente
a otros 6rganos.

frecuente: cabeza, cuello, donde se origina.

pelvis y extremidades

quimioterapia y
radioterapia.

Elaboracion propia con base a (Rojas, V. y Pérez, Y.L., 2011)
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2.2.2 Mortalidad y supervivencia

En la actualidad los estudios de cinética celular, lamaces de las bases genéticas, los factores etioldgicos
del cancer, los diagndsticos oportunos, entre otros faates; han potencializado la eficacia de la cirugia y la
radioterapia (Alvarez, AM., et al., 2002). Aumentando lafas de supervivencia de un 50 y 60% hace 50
afios a un 80 y 90%, dependiendo del tipo de neoplddafioz- Villa, A., 2000; Pardo, N., 2005).

Lo que confirma los fendmenos que se han estado documtendo durante las Ultimas décadas con
respecto al cancer infantil, en los paises desarroked la incidencia se ha incrementado, la mortalidad ha
disminuido y existe un aumento de la sobrevida (Kaatseh 2010; La Vecchia C et al., 1998). Lo que resulta
en una aumento radical de la tasa de nifios diagnoatios con cancer que sobrevivef, pero que deben
vivir con las secuelas de la enfermedad; se estima queapal 2010, 1 de cada 250 jévefiemntre 20 y 29
afios seran supervivientes de algun tipo de cancer quegié en su infancia (Palanca, 2004).

Sin embargo, incluso después de completar el tratamientpersiste la preocupacion sobre la calidad de
vida de los jévenes diagnosticados con cancer. Es recnteeencontrar en la literatura dificultades en la
interaccion social de los jovenes diagnosticados con cangeoy lo que imprescindible la asistencia a una
terapia integral que permita a los padres y enfermosgincorporarse a la sociedad y a su propia vida y
enfrentar la discriminacion que posiblemente sufriravargas-Mendoza, 2009).

Con respecto a la mortalidad, anualmente mueren por cancé.6 millones de personas alrededor del
mundo, un nimero muy alto si se considera que la incidenes de 12 millones. En México, el cancer es la
tercera causa de mortalidad con un 12.7% de las defunciamesles, siendo 63 afios la edad promedio de
la muerte (SINAVE/DGE/SALUD, 2011).

Con respecto al cancer infantil, en los paises en des#orla mortalidad ha disminuido notablemente en los
Gltimos afog?, pero en los paises en vias de desarrollo, este procesose ha replicado y se estima que

mas de la mitad (aproximadamente el 60%) de los nifiosspbrevive al menos 5 afios después de iniciar el

40 Antes de los afios 50, la duracién media de vida de ifitordiagnosticado con leucemia era alrededor de l&semanas y
so6lo cerca del 2% sobrevivia mas de 52 semanas. Eetdalidad, la tasa actual de supervivencia de nifios ortmitos es
alrededor del 78.9%. (Vargas-Mendoza, 2009).

41Estas cifras son alarmantes, si se considera que so6lo hHrafios, 1 de 900 jovenes era un superviviente delced.

42 En Estados Unidos la tasa de mortalidad disminuyo de oalroenos de tres por cada 100 000 nifios, comportamiertjoe
se reproduce en paises desarrollados en América, Asia Ypai(Bosetti, C., et al., 2010: 390).

En: Bosetti, C., Bertuccio, P., Chatenoud, L., Nefti Levi, F., La Vecchia, C. (2010). Childhooderamortality in Europe,
1970-2007. Eur J Cancer, jan., vol. 46, no. 2, $-34. Consultado en: <http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubed/19818600> 22
de noviembre del 2013.
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tratamiento (en comparacién con la tasa de superviveia del 75% en los paises desarrollados, en donde 3
de cada 4 nifios se convierte en un superviviente) (Ewdia-Santiago, et al., 2012; Boschmomar MG, et al.,
2000).

En México, el cancer es la 2° causa de mortalidad eamyo de edad de 1y 4 afios de edad, la 1° en el rango
de 5a 14 afios y la 3° en el rango de 15 a 19 adioks gue no soélo es un problema de salud publica muridia
como lo establece la Organizacion Mundial de Salud ded®®$0, sino también es un problema del sector

de salud nacional (Secretaria de Salud, 2013).

2.3 Secuelas de los tratamientos

"Cuando mi doctor me dijo que tenia cancer, senti miedo. Inmeedetite pensé que iba a morirme. Después

descubri que hay muchas opciones de tratamiento que brindan espenpazaks pacientes con cancer".

Rosa Maria

En esta seccién del capitulo se establecen los princigateatamientos para combatir el cancer infantil,
definiéndolos y estableciendo sus caracteristicas pripales; después se menciona el impacto de los

mismos y las secuelas de diferente naturaleza en el nifio.

2.3.1 Tratamientos y sus efectos

Los tratamientos para combatir el cancer han estado megmdo gradualmente desde inicios de los
ochenta, no s6lo en cuanto a su eficacia sino a su dsigad, pero presentan numerosos efectos
secundariog®y altos indices de toxicidad, ademas de ser largos,egivos, algunas veces desfigurativos y
usualmente se necesita la combinacién de un par desllLos tres pilares del tratamiento del cancer son:

cirugia, quimioterapia y radioterapia difundida (Grag2002).

No obstante, aunque son los mas comunes no son losams, también se emplea el trasplante de medula

Osea (aplicacion de células madres directamente ert@irente sanguineo), la terapia fotodinamica (uso de

43 | os tratamientos para combatir el cancer tienen ef@s negativos a largo plazo, como lo establecen Bamta (1997) y
Grau (2002); los mas comunes son: disfunciones neurolégig dificultades de aprendizaje, desfiguracion fisicarpanente,
disfunciones de los 6rganos, retraso en el desarrollo sekudeficiencias inmunoldgicas y desarrollo de nuevastores.
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medicamentos y luz para eliminar las células cancerosas}etapia hormonal (generacién de hormonas

con el fin de controlar la vida de las células tumoralesr medio de drogas), entre otros.

La cirugia es una excelente opcién cuando el tumor sacuentra localizado en un solo 6rgano y su
extirpacion no representa mayor complicacion (tumor priario). Por lo que esta alternativa es para muchos
tipos de tumores soélidos, la mas efectiva al ser unadalidad terapéutica definitiva que usualmente va
complementada con otros tratamientos adyuvantes, que p@iten controlar el tumor y mejorar la calidad
de vida del nifio. No obstante la intervencion genetm alto nivel de ansiedad por el desconocimiento de

la operacién, la extrafieza del medio y la separacionsies padres (Celano, C. y Estrada, S., 2014).

Esto se debe a que después del tratamiento quirdrgiad,nifio necesariamente debe pasar cierto tiempo
en hospitalizacion hasta que mejore su estado, ya sa Reanimacién, Cuidados Intensivos o Cuidados
Medios. La tasa de recuperacion suele ser alta, exceptoles tumores del SNC porgque pueden presentar
complicaciones u otros tipos como el del globo ocularum hueso que conllevan amputacion parcial o total

del 6rgano, lo que afecta la autoestima e imagen corpoidel menor (Instituto Nacional del Cancer, 2007).

Existen avances médicos como el empleo de métodos lapsrdpicos*, procedimientos anestésicos,
técnicas histologicas que permiten el examen microscépiinmediato, medios para visualizar el interior del
cuerpo sin lesionarlo, perfeccionamiento del tratamientposoperatorio especialmente antibiético y de
cuidados intensivos; que han ayudado a definir los ddates tipos de cirugias oncolégicas: diagndstica (el
objetivo es tomar una biopsia para establecer un diagstico), radical o curativa (es la extirpacién totg
definitiva del tumor localizado), paliativa (soluciona contipaciones provocadas por tumores irresecables),
cirugia del dolor (alivia el dolor mediante técnicas neguirdrgicas y de las metastasis (casos especificos

en que se presentan metastasis accesible quirdrgicamen(Vallejos, A. y Saénz, M., 2008).

La quimioterapia se emplea: antes de una citorreducciguirdrgica tumoraf® (quimioterpia neoadyuvante

o de induccion) o después de ella (quimioterapia adyante) para impedir la reproducciéon de células

44 El empleo de los métodos laparoscépicos pueden evitarsnto las grandes cicatrices como los largos periodos
posoperatorios y ciertas complicaciones en toda una vedliad de intervenciones quirdrgicas.

45 Segun el Instituto Nacional del Cancer, la citodgccién tumoral consiste en un procedimiento quirtrgicdisefiado para
eliminar la mayor cantidad de tumor existente como seazonablemente posible. Este procedimiento es una altetiva
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cancerigenas, la invasion a los tejidos subyacentes odekarrollo de metastasis mediante el uso de
farmacos, ya sea via oral o intravenosa y su duraci@pehnde de la evolucidon del organismo. No obstante,
la tendencia en la actualidad reside en intensificar eltamiento y disminuir su duracion, utilizando grupos
de farmacos en dosis muy elevadas por varios dias sEcutivos. Usualmente se realizan ciclos de tres a
cinco dias de tratamiento, seguidos por periodos diescanso de 15 a 21 diagGuillén Ponce y Molina
Garrido, 2013).

En la actualidad, existe una amplia diversidad de medicartsmue son suministrados en este tratamiento;
la seleccién adecuada de los mismos aumenta la eficiencibtdgamiento y depende de las condiciones
del paciente, el tipo celular del cancer, la velocidad desabcion del medicamento, la localizacion del tumor
(muchos medicamentos no cruzan la barrera hematoencefalicdd, carga tumoral (los tumores muy
grandes no responden cOmo se espera) y la resistendel tumor a la quimioterapia (las células cancerosas
pueden mutar y producir otras distintas a las origifes). No obstante, el problema de este tratamiento es
gue en cada sesion se reducen significativamente é@hmero de gldbulos blancos, dejando al nifio expuesto
a diferentes infecciones. Por lo que es necesario anatizonstantemente el nimero de neutrdfilos,
plaquetas y ver si se presenta anemia para aislapidyandolo sensorial y socialmente del exteriofVallejos,

A.y Saénz, M., 2008).

Ademas se presentan otros efectos secundarios como pétdide cabello, Ulceras en la boca, dolor de
garganta y boca, pérdida de apetito, ndusea y vomstodiarrea, estrefiimiento, facilidad a que se formen
moretones 0 surjan sangrados, cansancio, inmunosupiasiy toxicidad renal, hepatica o cardiaca.
Dependiendo del tipo y dosis del tratamiento y tiempoxeuesto a los medicamentos administrados. La
mayoria de estos efectos usualmente son temporales ysparecen al finalizar a quimioterapia, pero

mientras tanto el nifio sufre inestabilidad emocional gtraimiento. (Consejeria de Salud, 1997).

La funcién principal de la radioterapia o terapia ngayos X o irradiacion, es destruir las células carnsas,
reducir el tamafio del tumor antes de su extirpaciérn/oy eliminar los restos tumorales a nivel micro/

macroscopico después de ella, y limitar el dafio que sufrdegido sano del derredor, utilizando rayos de

cuando el tumor se ha extendido hasta tal punto que édiminacion de todo seria impracticable o amenadarvida, o cuando
el tumor no es grande, si el volumen del tumor se ocuken un lugar inaccesible (como en el cerebro).

46 |os dias de descanso, dependen de la recuperacion hematwlégle cada nifio y la gravedad de los efectos secundagas
el mismo.
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cobalto o acelerados de particulas en altas dosis. Nostainte, presenta efectos secundarios importantes

gue desaconsejan su uso en enfermedades neoplasicasritifas*’ (Consejeria de Salud, 1997: 275).

La radiacion se puede administrar de manera extern@on un aparato a pacientes ambulatorios
(radioterapia externa o teleterapia), de manera intea muy cerca del tumor o dentro del mismo con un
implante*® (radiacién interna o braquiterapia) o usando matiales radiactivos como el yodo 131 o estroncio
89 que viajan dentro del cuerpo (radiacion sistémica). Baro son los Unicos tipos, también estan la craneal
profilactica, paliativa, intraoperatoria, profilactica, iersticial e intraluminal o intracavitaria (National

Cancer Institute, 2007).

Este tratamiento presenta efectos secundarios por ladtas cantidades de radiacion que se usan y se
agravan de sobremanera si se usa en conjunto con quiterapia. Los efectos mas comunes son cambios
en la piel (sequedad, picazdn, comezon y/o ampollas}ida, diarrea, alopecia, inflamacion, dificultad para

tragar, cambios urinarios, entre otros. Con respecto asle@stados de animo es posible que se presentan

emociones como: ansiedad, enojo, frustracién, depresion, didad y soledad (NCI, 2007).

2.3.2 Impacto de los tratamientos y sus efectos secundarios

La alta supervivencia de los nifios con cancer ha olddalos efectos de los diferentes tratamientos
oncoldgicos a largo y mediano plazo, como pueden seaigtornos de crecimiento y desarrollo, problemas
endocrinos, y de fertilidad, problemas psicolégicossegundos tumores. Estas secuelas fisicas, psiquicas y
sociales, pueden variar de un nifio a otro dependiendte la edad del diagndstico, el tipo, localizacion y
extensién de la neoplasia, tipo y duracion del trataemito, ambiente familiar, nivel socioeconémico, entre

otros factores (Ferris i Tortajada J., et al., 2004beffinger KC., et al., 2004).

Se estima que la mitad de los supervivientes del canagiantil presenta o desarrollara algin problema o
efecto secundario relacionado con su tratamiento y afeata su calidad de vida (Oeffinger KC., et al., 2004).
Estos efectos afectan la infancia y la futura adolescemgi etapa adulta se pueden clasificar en (Nifios con
Cancer, 2007):

47 La radioterapia lesiona o destruye las células en maen que se recibe el tratamiento, al dafiar su metd genético y
hacer imposible que crezcan y se dividan. Empero,ugstratamiento selectivo, ya que dafia las células cangsas y las
normales (algunas de las cuales no se recuperan de lecgfs de la radiacion y dejan de funcionar adecuadamte).

48 Los implantes portadores pequefios sellados que son la ftewde radiacion; pudiendo ser alambres, tubos de plastico
llamados catéteres, cintas, capsulas o semillas, y se it@sdirectamente en el cuerpo. La radioterapia interrguede requerir
que el paciente permanezca en el hospital.
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x Fisicosdolor, nauseas y vomitos, alopecia, pérdida o aumerntde peso, pérdida de apetito, cambios
en la imagen corporal, cicatrices, amputaciones, quejas tif@ psicosomatico, desfiguraciones
fisicas permanentes, disfunciones en los 6rganos (gals, endocrino, hepético, pulmonar,
cardiaco y genitourinario), retraso en el desarrollo seal, deficiencias inmunoldgicas, entre otras.

x Emocionales:miedo, sindrome de hospitalizacién, baja autoestimaggresion, sufrimiento,
angustia, trastornos del suefio, complejos antes una éxa imagen, obsesiones hipocondriacas,
entre otros.

X Sociales:Ruptura de la normalidad, pérdida de autonomia, aislamie social, excesiva
dependencia del cuidador, problemas de habilidadescsales, problemas de integracién, entre
otras.

x Conductuales:dependencia familiar y falta de autonomia, continuidadel rol de enfermo,
comportamientos de riesgo para su salud, alteraciones eh habito del suefio, problemas de
alimentacién, conductas regresivas a etapas anterior@scomportamientos de excesiva madurez,
mutismo, entre otras.

x Neuropsicologicasdéficit conductual y cognitivo, disfunciones neuroldgicagificultades de
aprendizaje, entre otras.

No obstante, una de las consecuencias mas graves de tlatamientos oncoldgicos, es la posibilidad de
desarrollar una segunda neoplasia; los supervivientésnen un riesgo de 10 a 20 veces mayor ocurra en la

primera década, y el porcentaje disminuye del 3 al 12% aegunda década (Romero et al., 2001: 131)

2.3.3 Trastornos emocionales del nifilo con cancer

El nifio y su familia viven un proceso complejo y traumaticoando es necesaria la hospitalizacion, asi sea
en por periodos intermitentes, no sélo por el conjuntde procedimientos médicos (inyecciones, curas,
medicaciones, extracciones de sangre, biopsias, aspiomeis de médula Gsea, punciones lumbares,
radiografias, entre otras) al que va a ser sometidonaipor el cambio de salud, el ingreso en el hospital y
sus consecuencias (efectos del tratamiento como: dolor de beza, alopecia, anemia, hemorragias,
amputaciones, entre otras). Ademas del resto de factoresig eso implica: separacion del circulo social
habitual (familia, escuela y amigos), cambio en las actividadusuales y sus habitos, movilidad limitada,

pérdida de independencia y control, tension y/o doloBérgero, 2004).

Estos factores se suman a que el nifio, independiententemle su edad, es consciente de su enfermedad

(aunque no pueda tener una comprension absoluta de taisma), y presenta una variedad de cambios
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psicolégicos y emocionales que deben ser supervisadostendidos para dar una respuesta profesional
adecuada (Die- Trill, 1996: 1274- 1276):

x CulpabilidadEl nifio puede llegar a sentir culpa por creerse respabfe de su enfermedad, sino por
ocasionar sufrimiento y angustia a las personas queiere.
x Confusién:Dependiendo de la edad del nifio y la comprension Beenfermedad, el nifio puede
confundirse al existir desinformacién sobre los trataemtos y sus consecuencias.
x AnsiedadDebido a la pérdida de sus habitos y a la inclusafitigatoria a un contexto desconocido.
x Miedo: El nifio puede sentir miedo por los procedimientosédicos y su tratamiento, el ambiente
hospitalario e incluso, por la posibilidad latente dearir.
x Temor al abandonoLos ciclos intermitentes de hospitalizacién y la ansat creciente de los
padres, desencadena este sentimiento, casi como ustinto de supervivencia.
X Manipulacién:Ante la pérdida de control de las capacidades de su cuenpsu entorno, el nifio
puede intentar recobrarlo manipulando a sus padres cen comportamiento.
x Verglienzal.os cambios en su apariencia fisica y la falta degwidad y control de esfinteres, resulta
humillante para al nifio y se agrava con la edad.
Ademas de estos cambios, el nifio puede presentar incgutinbre, disminucién de autoestima y depresion.
Por lo tanto, es indispensable mantener con el nifioa comunicacion abierta y honesta que le permita, en
la medida de sus capacidades y nivel de desarrolldyesatodo lo que desea, preparandole para cooperar
con el tratamiento. Ya que la evolucién del proceso patgiéo de su enfermedad esta supeditado a su
situacion emocional y su capacidad de adaptabilidddo que resulta en un estado de equilibrio ajustado
en una pausa en el crecimiento y desarrollo del nifgendo el juego la mejor alternativa para expresarse y

lograr un desarrollo emocional adecuado mientras la $witalizacién termina (Schulte et al, 2002).

Cuando ésta termina y el nifio ha concluido exitosamensu tratamiento y puede regresar a casa, los
cambios emocionales no terminan sino se suscitan nuevos, ideba la dificultad que implica lograr su

reinsercion social adecuada y ser un supervivienteceaso. En caso que el tratamiento no haya logrado los
resultados esperados y el nifio se encuentre en ladaterminal, las reacciones estaran condicionada por su
madurez cognitiva aunque suele presentarse: inhibini®@mocional y miedo, sintomas de ansiedad y

depresion, asteni& y desconexion progresiva del entorno (Rojas, V. y &rY. L., 2011).

49 El nifio traslada su existencia al hospital (institanitotal, cuyas caracteristicas principales se revisaren el cap. 1). Ahi
debe comer, sentir, experimentar, jugar, relacionarsg@asar su tiempo libre, descansar y tratar de segsir proceso de
crecimiento y desarrollo; lo que condiciona su desallo emocional.

50 Estado de debilidad, tanto psiquica como muscular, caraw@da por la falta de energia y la pérdida de entsino
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2.4 Habilidades psicosociales y ninos con cancer
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pensamientos de vuestros hijos queden anclados en el pasado, ceguddhicieron o dijeron en un momento

determinado y le hagan sufrir innecesariamente

Asociacion Espafiola contra el Cancer

En el dltimo apartado del presente capitulo se definisdestablecera la importancia de la oncologia del
comportamiento, ademas de mencionarse las principales @stigaciones que se han realizado sobre las

secuelas psicosociales en los nifios supervivientes dacder.

2.4.1 Psico-oncologia

La psico- oncologia, también llamada oncologia del comoniento o psicosocial, es como su nombre lo
indica un campo de estudio y préctica interdisciplinaga la interseccion de estilo de vida, la psicologiky

oncologia. Considera los aspectos del cancer que vaas alla del tratamiento médico y de estilo de vida,
incluyendo aspectos psicoldgicos, sociales y de comportant@rdel paciente con cancer desde dos
perspectivas diferentes: su respuesta psicolégica y lagies familiares durante los diferentes estadios de la
enfermedad (psicosocial) y los aspectos psicoldgicos,cees y de comportamiento que influencian su
morbilidad y mortalidad (psicobiolégico). Es desde esteiencia que se estudian efectos como el
quimiocerebro y los deterioros cognitivos de la quioterapia y de la radiacion, el efecto placebo y noaeb

y los procesos paliativos y autocuidados, entre otrosgectos (Holland, JC., 1998; Die Tril, M., 2003)

La psico-oncologia es un area de interés multidisciplirtaie tiene relaciéon con oncologia, epidemiologia,
inmunologia, endocrinologia, biologia, patologia, bicéa, cuidados paliativos, ensayos clinicos y toma de
decisiones, asi como la psiquiatria y la psicologia. Bajue ha desempefiado un papel primordial en ayudar
a la reduccién en el riesgo de con traer cancer, ya dug facilitado el entendimiento de factores de

comportamiento que influencian su control y prevencion (Millo, M. y Alarcén Prada, M., 2006)

2.4.2 Investigaciones de las secuelas psicosociales

El alza significativa en la tasa de tratamientos exitissen nifios con cancer ha conducido a investigar sebr

las consecuencias que pudieran presentarse en los supéerites. Con respecto a las consecuencias de
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indole psicosocial se han realizado exploraciones eharea cognitiva sobre la neurotoxicidad de la
radioterapia craneal y quimioterapia intratecal y sematica, el efecto de la dosis y la relacién entre el tipo
de las alteraciones neurocognitivas y las alteracionestectadas por la neuroimagen; mientras que en el
area emocional se ha estudiado sobre la presencia dedoctas ansiosas y depresivas, niveles de estrés,
entre otros sintomas. Con respecto a estos estudiosrcindole emocional, existe una disyuntiva, ya que
mientras uno encontré que cerca de la mitad de los supiientes presentd depresion, ansiedad y/o
problemas de autoestima (Koocher, et al., 1980); otro eslio concluyd que no existen diferencias en los
niveles de ansiedad o auto concepto en infantes supesientes de 12 a 17 afios de edad respecto al grupo
control (Bauld, C., et al., 1998).

Por otra parte, los trabajos realizados para detern@nlas secuelas sociales han examinado la insatisfaccion
en las relaciones interpersonales significativas, la est@ dependencia de los padres, la disminucion del
interés en las relaciones sociales, la alteracion detditud hacia la sexualidad, el uso de la negaciémum
mecanismo de defensa, entre otros tratando de abarcdos diferentes componentes del desarrollo

(Benedito, M. C., et al., 2000; Gonzalez Hernandez, 2006juAbs ejemplos de estos trabajos son:

x Relaciones interpersonales Noll, B., et al. (1991) realinaestudio en el que encontré que los nifios
supervivientes de 8 a 15 presentaron mejores habiliéa sociales en algunas areas, tenian mejor
aceptacion por sus paresy eran menos violentos, pe@n menos sociables y presentaban algunas

dificultades en el ajuste social.

x Competencias sociales: Stam, H., et al., (2001), erestadio longitudinal, determinaron que los
supervivientes presentaron una mayor cantidad de grlemas de indole social y un nUmero menor
de competencias sociales que sus pares. Mientras @lam (1992) encontré que los supervivientes

eran mas aislados que sus compafieros.

x Integracion social: Langeveld, N.E., et al. (2002) descutmie que los supervivientes sufrian
discriminacion laboral, baja tasa de matrimonios y deteenidad, menor capacidad reproductiva,

problemas de auto concepto, autoconfianza e inseguridaddgsconfianza de su futuro.

En definitiva existe un consenso sobre la existencie diferentes tipos de secuelas psicolégicas,
neuropsicolégicas y sociales resultado de los tratamiest para combatir el cancer y la importancia de
identificar y prevenirlas; pero no existe un acuerdo Ise el impacto y magnitud de las mismas. No s6lo por
las diferencias de cada nifio y su neoplasia, sino ofalta de uniformidad de criterios y poblaciones en las

investigaciones realizadas (Gonzalez Hernandez, 2006).
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2.5 Conclusiones

El cancer es una enfermedad actual que ha levantado inteeésla poblacion a nivel mundial. En los paises
en vias de desarrollo es un problema de salud fortisindebido al alza constante de la prevalencia y a la

incertidumbre por su etiologia.

Con respecto al cancer que se presenta en la infanelaproblema no es menos, no sélo por la tasa de
incidencia que se presenta anualmente sino porque esponsable de la mayor cantidad de afios de vida
potencialmente perdidos y de las pausas mas signifieas en el desarrollo y crecimiento infantil.No
obstante, se ha conseguido una disminucion significatide la tasa de mortalidad debido a dos fenémenos
importantes; la efectividad y avances de los diferentémtamientos médicos que combaten el cancer y la
capacitacion proporcionada a los médicos generales, losal@s identifican con mayor frecuencia y

prontitud los sintomas en los nifios, canalizandolos @pecialista.

El cancer infantiltiene caracteristicas propias que le diferencian d&ncer en los adultos, por lo que exige
un tratamiento especifico. Los tipos de cancer que matectan a los nifios son la leucemia, el linfoma, el

tumor cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidosdas.

La enfermedad y su tratamiento tienen fuertes implicacies emocionales tanto en los nifios o
adolescentes que la padezcan como en sus familiares. t@samientos oncolégicos son muy intrusivos,

largos e intensivos y requieren continuas visitas hatgarias y numerosos cuidados en el hogar.

Para lograr un mejor afrontamiento a la enfermedad pgarte del paciente pediatrico oncolégico y de sus
familiares es muy importante brindar apoyo, informaciércarca de las caracteristicas de la enfermedad y
los tratamientos, de manera que los padres y otrosemibros de la familia sean capaces de hacer frente a

la situacién de un modo mas eficaz.

No obstante, la buena voluntad de los diferentes estig$ en las secuelas de los supervivientes se debe
especificar, ponderar y considerar los diferentes facEs que se han considerado, tanto internos como el
instrumento utilizado, la metodologia, el grupo control, €re otros; como externos como el tratamiento
del nifio superviviente, el papel de la familia, el apoyognaunicaciéon con los pares, por mencionar algunos.

Con el objetivo de asegurar la validez y fiabilidad dedasestudio.
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Cap.:3:

Metodologia
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En este capitulo se expone el disefio de investigacién,decir el plan global de la investigacion que intenta
dar respuestas a las preguntas planteadas en el estydie la forma mas clara y precisa que se pueda; de
manera que se hace énfasis en la dimensidn estratégiehproceso de investigacion. Ademas, se define el
proceso y la metodologia final de la investigacion, mediansu concepcidn por medio de las diferentes
herramientas auxiliares (la Metodologia del Marco Logicel, Doble Diamante, la Metodologia proyectual y
el Human Centered Design) y métodos utilizados. Finalrteeise presentan las condiciones éticas que se
consideraron para el disefio y desarrollo de la inviggtcion, asi como cada uno de los principios éticos que

rigieron todo el tiempo que se interactud con los paates pediatricos oncoldgicos.

3.1 Definicion del problema

La efectividad de los tratamientos médicos contra el oér ha logrado disminuir dramaticamente la tasa
de mortalidad de los nifios que presentan alguna neoplasNo obstante, existe una contraparte poco
difundida y no tan alentadora; dependiendo del tratammo, el estado de la neoplasia, la edad del nifio,

entre otros factores se presenta una serie de secaslimportantes y en algunos casos, irreversible.

Dentro éstas, las de indole social se manifiestan comolgemas de habilidades sociales y de integracién,

mismas que pueden provocar diversos problemas, dependli® de la edad.

X En losnifiosse presentan problemas en su ajuste emocional, puedkgar a ser inhibidos y timidos,
o impulsivos y agresivos, muestran pasividad y temort@rel contacto social y se caracterizan por
la mala reaccion y discusién verbal. Incluso pueden llegaer autodespreciativos, tener trastornos

de aprendizaje y rendimiento, y mostrar conductas siadas de lo aceptado socialmente.

X En losadolescentese exhiben problemas en su desarrollo emocional, care@identidad y son
victimas de rechazo social. Ademas de reflejar inhibicioneis su creatividad, desempefio y
rendimiento social y escolar, tienden a deprimirse facilnten carecen de autocontrol,
autosuficiencia y autoevaluacion, y con frecuencia no ségaptan apropiadamente a la escuela por
lo que pueden desertar mas facilmente que sus pares.

X En losadultos son incompetentes a nivel emocional, académico y labordb tienen la capacidad
de generar y/o aceptar cambios o trabajar en equipdienen graves problemas en su vida amical,
familiar y de pareja; también son incapaces de autorrealise o ser valorados socialmente, mas
bien son percibidos como personas poco comunicativasppco confiables, problematicas, y

pueden llegar a presentar estrés y desordenes de connfamiento.
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Por lo que, en definitiva las secuelas de indole sosiah sumamente importante, no sélo porque se van
arrastrando a lo largo de las diferentes etapas de @erollo del ser humano sino porque las alteraciones de
esta naturaleza impactan directamente otras areas del ftionamiento humano (Mc Clennergt al., 1982;
Schumaker, Yet al, 1988; Garcés Delgado, Y., et al, 2012).

Ademas, a diferencia de otro tipo de secuelas (como lasuroldgicas), las secuelas sociales pueden ser
revertidas, ya que son conductas y por lo tanto, son nibtes, cuantificables y modificables; no son rasgos

innatos de un sujeto, determinados por su cddigo gético o su condicidn de discapacidad (Monjas, 2012).

Sin embargo, es imprescindible desarrollar las habiliéadsociales en la infancia; ya que el desarrollo
interpersonal y el aprendizaje de habilidades espec#fs sbélo puede lograrse de manera intuitiva y
asertivamente, durante esta etapa mediante las difamtes relaciones que desarrolle con sus agentes de

socializacion.

3.2 Diseio de la investigacion

El disefio de la investigacién, asi como su dimensionrastgica es sumamente importante; ya que
corresponden al patrén de decisiones coherente, unifidar e integrativo que determina y revela el
proposito del estudio, en términos de objetivos a laogplazo y prioridades que responden adecuadamente

a las oportunidades y amenazas.

3.2.1 Clasificacion de la investigacion

El presente estudio es una investigacion mixta, ya quaplica un proceso de recoleccion, analisis y
vinculacion de datos cualitativos y cuantitativos paraesponder al planteamiento del problema
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010). Ademas de sesepbacional- descriptiva, por varias razones: la
observacion del investigador fue esencial en todo momenpero éste conserva una actitud pasiva y sélo
pretendio explicar la realidad tal como es, porque eld@r estudio no es controlado por el investigador y
porque éste se limita a observar y medir. Con un cortearisversal o también llamado estudio de
prevalencia, debido a que los datos recogidos y azallos, representan un momento concreto en el tiempo

(Cortés e Iglesias, 2004).
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Asimismo es un estudio cuasi- experimental con aleatarcion de nifios, en la que se profundiza los factores
gue permiten una intervencion socioemocional efectiva ydecuada para los requerimientos fisicos,

emocionales y econdmicos de los pacientes pediatricascolégicos que forman parte de la misma.

3.2.2 Preguntas de investigacion y supuestos relacionados

El disefio de la investigacion partid de los elementos ¢etles que se contemplaron para determinar la
importancia de realizar la investigacion y del problemals/acente que en ella se establece. Por lo que la
metodologia fue propuesta con base en el objetivo deilavestigacidn, el caracter de las preguntas iniciales

del estudio y los supuestos relacionados.

El objetivo central de la investigacion edisefar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a
pacientes pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad; con el fin de fadigecuelas sociales derivadas de

los tratamientos para combatir la enfermedad.

Los objetivos complementarios son:

X ldentificar las habilidades de socializacion estratégs en los nifios de 4 a 8 afios, a fin de
replicarlas en pacientes pediatricos oncoldgicos

X Determinar los componentes que desarrollan las habilidegl sociales y los principales
problemas sociales que se presentan en los nifios qo® vulnerados con algun tipo de cancer
pediatrico; a fin de determinar la prevalencia, magnitydalternativas de solucién.

X Disefiar y desarrollar un prototipo de un sistema gueitigue las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncolégicos de 4 a 8 afios de edad prevalesten esta poblacion.

Esta investigacion se estructura bajo las siguientegguntas investigacion:

X ¢ Cudles son los componentes sociales y de integraciae gqueden ser estimulados durante
la estancia en el hospital, tratando de evitar una piesion o aislamiento social del nifio, con
el fin de reincorporarlo adecuadamente en la sociedad?

X ¢Qué atributos debe de tener un producto y/o sistenaafin de mitigar las secuelas sociales
negativas presentadas en nifios oncologicos?

X ¢Qué habilidades de socializacion pueden ser fomentadados nifios de 4 a 8 afios durante
la fase de tratamiento y remision, a fin de equiparau desarrollo con sus pares del mismo

rango de edad?
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Los supuestos relacionados a esta investigacion serasturan en con la siguiente hipotesis subyacentet
disefio y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales athpdsdas en pacientes
pediatricos oncolégicos de 4 a 8 aflos de edad, permitird mitigar las se@od@des asociadas a la

enfermedad, brindandoles igualdad de oportunidades que sus pares en el desarrollo social.

3.3 Descripcion de la metodologia

La investigacion utilizo el disefio estratégico ya que se calesia los factores directos o indirectos del contexto
para conseguir la mejor solucién, traspasando los limiteslds disciplinas y la tipologia del problema a resolver;
dividiéndola en 4 etapas principales (como se observa é®gguema 7) con base en el objetivo que se perseguia
en cada una de ellas: documental, exploratoria, de diagtico e intervencion. Ademas, se consideré cuatro
herramientas indispensables: la metodologia del Marcodiéo de CEPAL (2005) para conocer eje de lectura o
nodo del problema, el método del doble Diamante del Desigbouncil (2007) para resolver el problema, la
Metodologia Proyectual de Munari (2004) para definir la solaniy el Human- Centered Design Toolkit de IDEO

para conocer e implementar la solucién final (2009).

Esquema 3-1: Etapas de la investigacion

Elaboracion propia
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Se realizaron dos estudios principales: ebtudio HS (andlisis extensivo que permitié establecer las
habilidades de los nifios con diferentes aspectos fortea y funcionales de los objetos, que ayudo6 a conocer
sus inquietudes y necesidades) y estudio HS(para pormenorizar la estrategia a utilizar y validaren el
contexto de los nifios). Ambos se realizaron con nifios @ a 10 afios de edad que asisten a la asociacion

AMANC Querétaro y la colaboracion de diferentes padres familia.

3.3.1 Herramientas para la definicion de la metodologia

La metodologia surgié conjuntando diversos métodos metodologias de planificacion de programas,
gestion de proyectos, disefio conceptual, entre otrospn el fin de abordar y resolver de la mejor manera

la investigacion con un enfoque centrado en el usuasiain proceso colaborativo interdisciplinario.

3.3.1.1 MML

La Metodologia de Marco Ldégico desarrolladaor la Agencia de los Estados Unidos para el Desarrollo
Internacional como una herramienta para ayudar a conceplizar un proyecto y analizar sus premisas ha
tenido una amplia aceptacién por su capacidad de tdgr tareas, brindar una prospectiva, coordinar,

evaluar y concertar estratégicamente; siendo acogida porganismos como la CEPAly el ILPES.

Por lo que, fue seleccionada por los multiples objetivas inicio de la investigaciébn y su caracter
participativo, utilizandose los métodos complementarios also de la misma: identificacion y andlisis de
involucrados para determinar los intereses y expectadis de las principales stakeholdeé¥sdel proyecto de
manera directa o indirecta, identificacién y definiciéroorecta del problema que se va a abordar, sus causas

y sus efectos (problemas que se provoca en la poblaciéhambiente o en el desarrollo econémico y social)

por medio del uso del &rbol del problema, definicién das diferentes situaciones esperadas al resolver el

problema permitiendo atacar la mayor cantidad de causpssibles, utilizando el arbol de objetivos.

51Comisién Econémica para América Latina y el Caribe.

52 |nstituto Latinoamericano y del Caribe de Planiicién Econémica y Social-

53 0 e _pvecet o L —Of te 1 Bk VE OB fA%ES ZFE” U f..S0 TE A4 A4 "firefea 'f
denominar a quienes pueden afectar o son afectados paslactividades de una empresa. Es decir, son los actoresates

que producto de las decisiones y objetivos de un proyeciaroceso o empresa se pueden ver afectados ya se dengra
positiva 0 negativa y de forma directa o indirecta.
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Finalmente las acciones a seguir para materializar losdios cuya existencia garantiza la solucion del

problema por medio de la configuracion de las alterna#is de solucion del proyecto, considerando su

factibilidad, viabilidad, aceptabilidad, capacidad, entcgros factores (CEPAL, 2005).

3.3.1.2 Doble Diamante

El método del doble Diamante generado es un proceso gcafisimple que determina el proceso de resolver
un problema desde la perspectiva de disefio basado ehpensamiento divergente- convergente, y se
integra por cuatro etapas principales: descubrir, dafr, disefiar/desarrollar y entregar (cOmo se obserea

el esquema 8), las cuales fueron utilizadas a lo ladmla investigacion.

Esquema 3-2: Método del doble Diamante

Disefiar | Entregar

Elaboracion propia con base a Design Council (2007)

Las etapas del doble diamante fueron definidas por@ésign Council (2007). La primera etapa de descubrir
empieza con una idea o inspiracion que sigue de un @&so en el que se identifican las necesidades del
usuario y se utilizan herramientas como la investigaide mercado y de usuarios, manejo de informacién
y grupos de disefio de investigacion. En la investigatiésta fase fue utilizada para definir el tipo de
secuelas en las que se decidio trabajar y se convivid s de 10 meses con nifios con algun tipo de cancer
para definir sus necesidades. La segunda fase damefitiliza el pensamiento convergente para establecer
con base al andlisis de las diferentes necesidadesnkjor oportunidad de resolver el problema y se uta

el desarrollo, gestion y definicion del proyecto. Estaapa fue utilizada para decidir las herramientas

conductuales a utilizar para desarrollar asertivamentasl habilidades sociales.
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Después sigue la etapa de disefiar cuyo objetivodesarrollar, iterar y testear las alternativas de solaci

disefadas con anterioridad en un proceso iterativesiendo las actividades principales el trabajo
multidisciplinario, los métodos de desarrollo y testeo ydministracion visual; ésta se utilizd para corregir
las diferentes ideas después de haber sido probadam los nifios. Finalmente la etapa de entregar en la
gue el producto o servicio se termina y es lanzado en elngado apropiado, para lo que es necesario un

testeo final, aprobacion y lanzamiento y ciclos de pruehasvaluacion y retroalimentacion.

3.3.1.3 Metodologia proyectual

La metodologia proyectual fue desarrollada por Bruno Mari como un proceso con las operaciones
necesarias dispuestas en un orden ldgico dictado parexperiencia para alcanzar un maximo resultado con
un esfuerzo minimo, surge del disefio pero s6lo como saporte o0 ayuda para el proceso de disefio, pero

éste depende de la creatividad y herramientas del pextista (como se observa en el esquema 9).

Las etapas principales son: _definicion del problema cdrase a limites, elementos del problema

dividiéndolos en elementos y sub- problemas, recopilacida datos por medio de documentacion existente

y trabajo de campo, andlisis de datos llegando a condtues relevantes con base a lo investigado,

creatividad generada por diferentes herramientas conia lluvia de ideas, materiales técnicos y tecnologia

experimentando los recursos disponibles para realizglrproyecto, modelos ya sea con bocetos o modelos

parciales para establecer relaciones significativasenlos datos y los elementos del problema, verificacién

con la ayuda de probables usuarios_y solucion finalegsera la conclusiéon después de haber obtenido

retroalimentacién (Munari, 2004).
Esquema 3-3: Metodologia Proyectual de Bruno Munari

Definicién del problema
Elementos del problema

Recopilacién de datos
Andlisis de datos

Creatividad
Materiales/ tecnologias

Modelos

Verificacidn

Dhowr».

Solucidn final

Elaboracion propia con base a Munari (2004)
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3.3.1.4 HCD

La metodologia del Human- Centered Design Toolkit @EIO esta estructurada en tres fases principales,
las cuales suponen que el disefio no se encuentrales disefiadores, sino en cada una de las experiencias
de los seres humanos, en todos los productos, servicioegpacios; esto se debe a que la innovacién no
solamente se consigue desde la perspectiva tecnolégicancsidesde las personas y sus diferentes
necesidades (IDEO, 2009).

La primera etapa de escuchar se basa en la investigaai® campo utilizando métodos cualitativos que
ayuden a revelar el estado social, politico y econdmiesj como las oportunidades y barreras culturales de
algun sector de la poblacién; utilizando herramientas coméa entrevista grupal, la inmersion en el
contexto, la auto- documentacion, los nimeros descubrimies que pueden ser impulsados por la

comunidad, asi como entrevistas a expertos e inspiramse nuevos lugares.

Después sigue la segunda fase de crear cuyo objetivinpipal es traducir la informacion de la primera
etapa, para encontrar soluciones adecuadas y generaofotipos, logrando un co- disefio participativo, al
presentar empatia para entender las realidades socmleconémicas y culturales ajenas al investigador y
poder encontrar areas de oportunidad. Se puede auailse de diferentes herramientas que fomenten la
creatividad como lluvias de ideas, mapas mentales, asociacférzada, seis sombreros para pensar,

storyboards, entre otras y conseguir una retroalimeation.

Finalmente la etapa final de entregar que consiste Bevar soluciones a la practica, analizando en cada una
de ellas la factibilidad, viabilidad y deseabilidad como di@ de validacién; estableciendo algunos
elementos a considerar: rastrear el impacto de la solén, correlacionar las alternativas de solucion y

evaluar los resultados.

3.3.2 Definicion de la metodologia final

Con base a las metodologias antes mencionadas y a ldsréentes objetivos que se presume desde la
disciplina del disefio estratégico se desarrollé una neblogia que integré las herramientas mas Utiles y
apropiadas (como se observa en el esquema 10), no g@dwa alcanzar la finalidad de la investigacién sino
para lograr la mejor soluciéon por medio de un productgue sintetiz6 el conocimiento adquirido de los

pacientes pediatricos oncoldgicos, sus necesidades yesorno.

90



Descripcion de la metodologia
"Investigacion”
documental

Esquema 3-4:

" Investigacién

de campo

|[FUELLL
d22UBD.
S3|BI0S
SapepljigeH
|ei8 23Ul
Oj|elesed

Estudio HSo

g3dauip
UQIDEAIRSOQ

Instrumento Final

Estudio HS1

ll Apropiacion

UOIPBAIRS]0
S9PEPIAIIDY

Elaboracion propia

Por lo que, en la parte central del esquema 10, el cu@senta la metodologia final, se muestra el proceso
principal de la misma por medio de ocho fases: desciim del problema, definicién del problema, modelos

analiticos, oportunidad de innovacién, solucion estrajéca, desarrollo del producto, telesis e

implementacion.

Las primeras dos de ellaggscripcion del problemydefinicion del problemaeneran laetapa documental

gue tuvo como objetivo principal entender la realidad dies pacientes pediatricos con cancer desde los
diferentes articulos, libros, conferencias y entrevistason personas relacionadas de manera directa e
indirecta; con el objetivo de establecer las lineds accion de la investigacion, primero describiendo las

generalidades y secuelas por los tratamientos, y luedefiniendo y seleccionado las de indole social. Por lo
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que, fue necesario utilizar varias herramientas del MMbmo andlisis de involucrados, arbol de problema,

arbol de objetivos, definicion de estrategias, entratros. Ademas en esta etapa comenzé el estudio HS

Las siguientes fases del desarrollo de la metodologia,de modelos analiticoy encontrar el _insight u
oportunidad de innovacioise gestan en latapa exploratorig, y tuvieron como objetivo principal entender
el contexto en el que se encuentran inmersos los nifipser medio de particularidades (interés, gustos y

opiniones), asi como determinar las habilidades soemljue presentan.

En lactapa de diagnodsticese llevan a cabo laolucionestratégicay eldesarrollo del productpen las que se

definieron, disefiaron y desarrollaron los diferentgaroductos que representaban las mejores soluciones
no soélo desde la perspectiva médica, econémica y social dmmbién del disefio estratégico. Estas fueron
obtenidas utilizando algunas herramientas de la metolbgia proyectual y el doble diamante: requisitos de
disefo, alternativas de solucion, seleccién de alternas, bocetos, mock ups, prototipaje, modelos, entre

otros. En esta etapa se terminé el estudio inicial Hsempez6 el HS

Finalmente en la Ultima etapa, latapa de intervencion una vez que se ha definido el producto, éste es
probado con los nifios a fin de generar oportunidade® anejora ya sea formales o funcionales; por lo que
es necesario laelesis e implementaciondel mismo, buscando como objetivo principal que el pacte
pediatrico oncoldgico pueda apropiarse de la solucidBn esta etapa el estudio de H8oncluyd, asi como
la investigacion y el producto esta listo para ser eagado al usuario final. Por lo que se debi6 considera

aspectos clinicos, econdémicos, sociales, culturales, medioambédes entre otros.

3.3.3 Estudios presentes en la metodologia

Cbémo ya se menciono, se realizaron dos estudios a lgdade las cuatro etapas principales, para definir
gué era necesario disefiar y disefiarlo como era nemés, mismos que son definidos y caracterizados a

continuacion.

3.3.3.1 Estudio HS

Se realiz6 un primer estudio durante la etapa exploratorida primera mitad de la etapa de diagndstico, con el
fin de establecer las habilidades de los pacientes pediébs oncoldgicos, su relaciéon con los diferentes aspectos
formales y funcionales de los objetos, y conocer las necesidadesqeliietudes que presentan, de cara a disefiar
un sistema eficiente y efectivo. Mismo que se realizdn diversas actividades ludicas y recreativas, como: pmta
contar historias, dibujar, interactuar con juegos de mes@nvencionales, aplicaciones interactivas, uso de

diferente material educativo creado exprofeso, entre otras herraemtas.
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a. Participantes
Se realizaron 12 sesiones semanales con nifios deeedtia 8 afios de edad que toman quimioterapias
ambulatorias en el Hospital del Nifio y la Mujer y recibapoyo del AMANC. Por lo que se tuvo una muestra
fluctuante, de 2 a 10 nifios de diferentes sexo, edada(30 afios) y condicidn social con lo que se trat6 de

cubrir la media de los pacientes pediatricos oncoldgicde diferentes aptitudes y habilidades.

b. Disefio de la investigacion

La pretension del estudio es conocer cuales son lasatderisticas socioemocionales y habilidades sociales,
con las que cuentan los nifios de 4 a 8 afios de egad medio de las sesiones que buscaban un objetivo en
especifico; lo que se infiri6 por medio de la observanidlirecta, las actividades, la convivencia y la
interaccion con el facilitador. Tratando de traducir ecaracteristicas formales, funcionales y de uso de las

alternativas de solucion, los gustos y necesidades dslario.

3.3.3.2 Estudio HS

En este estudio se aplicé un diagnéstico de las carattdcas socioemocionales en los pacientes pediatricos
oncoldgicos con el fin de medirlas después de la intencién del producto realizando sesiones dos veces
por semana con los nifios para establecer la aceptacignapropiacion del sistema. Se realizd6 una

observacion directa de los nifios y se contd con el apoyayuda de algunos padres de familia.

a. Participantes
Se realizaron sesiones 12 sesiones y un periodomelpa de un mes con nifios de 4 a 9 afios de edad que
viven en Querétaro, que toman quimioterapias ambulatas en el Hospital del Nifio y la Mujer y reciben
apoyo del AMANC.

b. Disefio de la investigacion

El objetivo del estudio es establecer el grado de hahélites sociales y asertividad con la que cuentan los
pacientes pediatricos oncolégicos usando el instrumtnde medicion, y establecer por medio de la
observacion directa, el grado de aceptacion y apropianidel nifio con el sistema que constituy6 la solucion

estratégica.
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3.4 Instrumento metodologico

3.4.1 Variables

Existen dos tipos de variables dentro de la investigagj6la variable independiente la representa la
intervencion y el entrenamiento en habilidades sodés utilizando literatura infantil, herramientas
didacticas y juegos recreativos, y el desarrollo de mas estrategias cada sesidon. Mientras que las variables
dependientes se refieren a las diversas habilidadexisles que se contemplan en la investigacion y se

detallan en la tabla siguiente.

Tabla 3-1: Variable dependiente y sus dimensiones

- Aceptacion y asertividad
Habilidades sociales Autoestima y autoconcepto
- Autocompetencia y conducta prosocia

- Independencia y responsabilidad

Elaboracion propia

3.4.2 Escala de puntuacion

El modelo elegido ha sido una escala aditiva tipo Likerbnsistente en una serie de items o afirmaciones

sobre diferentes cuestiones de la vida diaria défin, en la que los encuestados deben sefialar 4 niveles

emociones en la siguient&%o " f T f ...<xe&8 Of "f..Fe o Fe—'> of Hf.. fTéetFa 0 U ‘a-Gp—"0
V a of "t..%e Fe—'> .fe—fe—"0 W >.0f-Tk-Labdecision’ detemar solo cuatro

opciones se debe a que las primeros cuestionaros jmen de manifiesto la tendencia a la centralidad en

las respuestas.

3.4.3 Disefo del cuestionario

Se elabord un cuestionario con imagenes en el quets#to de abordar las cuestiones mas significativas,

sobre las diferentes dimensiones seleccionadas en labilidades sociales, utilizando como cuestionarios

auxiliares:
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X AUQUEI. Cuestionario Autoaplicado de Calidad de Vida apaNifios con Imagenes,
Autoquestionnaire Qualité de Vie-Enfant-Imagé (199&sta disefiado para nifios de 4 a 12 afos
de edad y examina cuatro dimensiones: vida familiar, visilacial, actividades (colegio y ocio) y
salud. Consta de 27 items y 3 preguntas abiertas, fesatrollado por Manificat et al. (ver anexo
2).

X KIDSCREEN- 27. Es un cuestionario que fue desarrolladnocana versién reducida del
KIDSCREEN- 52 con la minima pérdida de informacién y cemds propiedades psicométricas
(ver anexo 3).

X La escala pictorica de la percepcion de la competencitayaceptacion por parte de los nifios,
Harter y Pike (1983). Estéa disefiada para nifios de7dadios y sirve para evaluar el autoconcepto
y consta de 24 items que evallan la auto- percepcionldg nifios con respecto a la competencia
fisica, aceptacion entre iguales, competencia cognitiva ydaeptacion materna; hace uso de

imagenes alusivas y una escala de 4 puntos (ver anekxo 4

Una vez realizado el cuestionario preliminar se comprobdé coifios de 4 a 8 afios con el fin de conocer el
grado de claridad e inteligibilidad de la herramientg,después pasaron a eliminarse algunos reactivos y a
corregirse otros que entrafiaban confusion, generandel cuestionario final (ver anexo 5) con el fin de

conocer la mayor cantidad de informacion posible.

Ademas de la aplicacion del cuestionario se aplicaron &arentrevistas a profundidad con los nifios y sus
padres de familia y a lo largo de 10 meses se realizé abservacion directa sobre su desarrollo social y su
comportamiento en las diferentes sesiones que se llevara cabo. Los padres de familia cubren una fuente

complementaria y alternativa de informacion.

3.5 Fiabilidad y validez de la escala

La calidad y objetividad de una investigacion se mide ar@te los criterios de validez y fiabilidad de sus
resultados. La validez se define como es el grado e qun instrumento de medida mide lo que realmente
pretende o quiere medir; es decir, lo que en ocasionss denomina exactitud. Por lo tanto, la validez es el
criterio para valorar si el resultado obtenido en wstudio es el adecuado (Martinez Carazo, 2006). Ntre
instrumento serd valido en la medida que la escala eladda sea adecuada para determinar las habilidades
sociales en los pacientes pediatricos oncoldgicos. Pardidar la escala se tuvieron en cuenta dos tipos de

validacion empirica y tedrica o de constructo; la primera basada el dominio especifico del tema y la
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segunda porque las habilidades sociales se puedemmtificar, y ademas se presentan de manera concreta
y observable (Rialp, 2003)Para lograr la validez de la construccion es necesarsaiumultiples fuentes de
evidencia (documentos, entrevistas, observacion, grupae enfoque, cuestionarios y escalas, etcétera),
para poder lograr una triangulacién y establecer unadena de evidencia (Mertens, 2005), (Stake, 2006) y
(Yin R. K., 2009).

Por su parte, la fiabilidad se refiere a la consistenaigerna de la medida, es decir que la fiabilidad dea
medida analiza si ésta se halla libre de errores ale@ery, en consecuencia, proporciona resultados

estables y consistentes.

3.6 Consideraciones éticas en el estudio

Esta investigacion se plante6é dentro de un marco bioéiconsiderando cada uno de sus principios, no
sélo para resolver cada uno de los dilemas éticos que gresentaron, sino como elemento rector del
proyecto, priorizando la salud e integridad del paciempediatrico, por encima de la misma investigacién y

sus objetivos.

Ademas, siendo un estudio observacional y caso- contrd;imprescindible urconsentimiento informado
(es concedido por los padres de familia, cuando est@nsciente no sdélo de los objetivos de la investigén;
sino que asumen los beneficios y riesgos que resultea ella para ellos y sus hijosgonfidencialidad(se
deben proteger los datos obtenidos de los pacientgssus familias) y la aplicacion de los principios é&co

(Durante Montiel, I. y Sanchez Rivera, G., 2011).

3.6.1 Principios bioéticos

Esta investigaciéon se plantea dentro de un marco bta®, considerando cada uno de sus principios, no
sélo para resolver cada uno de los dilemas éticos que @@senten; sino como elemento rector del
proyecto, priorizando la salud e integridad del paciempediatrico, por encima de la misma investigacién y

sus objetivos.

Ademads, siendo un estudio observacional y caso- contrd;imprescindible urconsentimiento informado
(es concedido por los padres de familia, cuando es@nsciente no solo de los objetivos de la investigén;

sino que asumen los beneficios y riesgos que resultea ella para ellos y sus hijosgpnfidencialidad(se
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deben proteger los datos obtenidos de los pacientgssus familias) y la aplicacion de los principios étco
(Durante Montiel, I. y Sanchez Rivera, G., 2011).

Los principios bioéticos que se deben considerar data toda la investigacion son:

X Beneficenciaen el estudio siempre debe promoverse el bien, pero blen del paciente y la
generacion de beneficios para él, es mas importanteegal bien del estudio y del investigador. Este
principio es utilizado para prevenir y aliviar el dafihacer el bien y otorgar beneficios (Castillo,
2006).

X No maleficencizEl estudio no sélo debe preocuparse por hacer el biemasque no debe de hacer
dafio, ni someterlos a riesgos innecesarios al paderpediatrico oncolégico, o a su familia
(Sanchez, Zet al, 2003).

X Autonomia:El cual se considera la autonomia del paciente y la faméia,concordancia con sus
intereses, deseos y creencias; por lo que podran renwr@l estudio en el momento en que quieran
o lo necesiten, sin tener que dar justificaciones alv@stigador. Esto se debe a que la libertad
personal es inviolables y el paciente y/o su familiaggien seleccionar lo que consideren mejor para
él (Castillo, A., 1999).

X JusticiaBrindo equidad a cada uno de los nifios que puedarrt@par en el estudio, realizando una
adecuada distribucion de los recursos, proveyéndolecada paciente de un adecuado nivel de

atencidn, y una disposicién de los recursos indispehks (Ferro, M., 2009).

Segun la Ley General de Salud en Materia de Imgsstion para la Salud DOF-06-01-1987, es una
investigacion sin riesgo (art. 17, cap. 1), ya que earsalizara ninguna intervencién o modificacién riesgosa
en los aspectos biolégicos, psicolégicos y sociales; con ssmtimiento informado y la libertad de retirar el
mismo en cualquier momento (art. 20, 21 y 22 cap. 1), deeqas ejerzan la patria potestad o la

representacion legal del menor (art. 36, cap. ).

TheZze of f E1%of"2 f Z'e "Wco < ctoofad FFF et U & O "co.cte k- fe >
para laprotecciont £ Z‘e of"fe S—ofe‘e fo Zf <o fo—cU%sf=~XfAE RTf L Sooffelf LI Z'¢ "¢
y su valoracion sistematica; asi como la seleccion dedasientes pediatricos oncoldgicos. Aunado a esto,
la revision del trabajo de campo de investigacion, se gatizara la confidencialidad de los resultados; asi
como la utilizacion de los mismos, s6lo con fines a los dueron propuestos en este estudio. Se cuenta

ademas con la aprobacion del Comité de Bioética de la Ursidad Autbnoma de Querétaro.

97



)
e
e

7

o,
e2

98



En este capitulo se describen los resultados obtenides cada una de las cuatro etapas que integran la
metodologia, tratando de detallar el proceso completo abde la descripcion del problema hasta la
apropiacion de la solucién estratégica por parte ded pacientes pediatricos oncoldgicos. Por lo que, se
describe en cada uno de las pasos de la metodologiagoscesos, métodos y herramientas utilizados para
llevar a cabo los diferentes objetivos de cada uno ebos y se menciona al final de cada etapa conclusisne

altamente relevantes que le permiten vislumbrar al lector eisgfio y desarrollo de la solucion estratégica.

4.1.1 Descripcion del problema

La primera etapa empez6 con la busqueda de un temaearérea de salud, investigando las enfermedades
gue tenian los mayores indices de mortalidad, mordid y eran responsables de la disminucion de la
calidad de vida. De ahi se escogié el cancer porqueejpehdientemente de la raza, edad, nivel

socioeconémico, género, cultura, etc., es un problema de salachivel mundial (c6mo se muestra en el
esquema 11) y cualquier individuo puede ser suscdptip desarrollarlo. Por lo que se revisé en diferentes

fuentes bibliogréaficas la mayor cantidad de informacién pible sobre el tema.

Esquema 4-1: Incidencia del cancer a nivel mundial
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Elaboracion propia con base a GLOBOCAN (2008)
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Después se examing la informacion recabada sobre lepactos generales del cancer, con el fin de entender ldemmedad e identificar un area de

oportunidad. Encontrando diferencias significativas entrel cancer en la edad adulta del cdncer en la infanasentras que la etapa adulta hay un

gran de niamero de casos nuevos de cancer que se puegeevenir no solo por diferentes opciones en su dmicion como pruebas, estudios,

autoexploraciones y vacunas, sino por alternativas pamducir el riesgo de desarrollar alguna neoplasia, coratencion médica rutinaria, evitar el

tabaquismo, consumo de alcohol con moderacion, protegersle los rayos ultravioletas, tener una alimentaciércai en frutas y verduras, realizar

actividad fisica moderada, entre otras acciones. El cAneerla infancia es una enfermedad de la que existe pamnocimiento de su etiologia.

Una vez seleccionado el tema de cancer infantil empezo6 la duissda y analisis de informacién relevante en libros, gaticos, revistas, archivos,

entre otros; con el fin de entender los principales conpts. Ademas de una investigacién de campo con los pipaies stakeholders de diferente

nivel socioeconémico y de instituciones de salud pébs y privadas, para entender el tema de manera dired®or lo que se llevé a cabo una matriz

de andlisis de involucrado, herramienta del MML queualp a conseguir este objetivo.

Tabla 4-1: Analisis de involucrados: beneficiarios directos.

f Tomar su tratamiento con el Unico fin de
aliviarse y vencer el cancer.
f Tratar que su vida cambie lo menos

Pacientes posible y hacer la mayor cantidad de
pediatricos actividades posibles que un nifio sano
oncoldgicos (jugar y divertirse).

de 4 a 8 afios fAdaptarse a su nuevo entorno de la mejol
manera posible.
f Recuperar su vida anterior, antes de que

tuviera que estar enfermo.

Beneficiarios directos

Dificultad para realizar una gran cantidad de
actividades por sus debilidad fisica, tristeza
cansancio e incluso estar en aislamiento.
Fluctuacién emocional permanente por
diferentes estados de animo.

Dificultad para entender su diagnéstico y
todo el proceso que conlleva el mismo.
Miedo por los diferentes cambios.

Culpa por creer que por sus acciones estan
enfermos y tienen que llevar una vida
diferente a sus compafieros y hermanos..

Elaboracion propia

f Tiempo.

f Energia.

f Carga emocional intensa.

f Madurez muy por encima de su edac
fisica.

f Conciencia de la enfermedad.
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Disefiador
Estratégico

Enfermeras

Tabla 4-1: Andlisis de involucrados: beneficiarios directos. (Continuacion

f Mejorar la experiencia para el nifio col
cancer en los diferentes tratamientos a lo:
que es sometido.

f Explicar de manera responsable y eficaz
enfermedad que tiene el nifio, asi como Ic
tratamientos y sus consecuencias.

f Minimizar las secuelas que se presentan ¢
los nifios por los diferentes tratamientos.
f Analizar e identificar los componentes el
los diferentes problemas de habilidade:
sociales y de integracién que se presents

en los niflos con cancer.

fLograr una estimulacién apropiada de |
mayor cantidad de habilidades sociales qt
se pueda en el nifio, durante la fase ¢
tratamiento y remision.

fCurar a los nifios del cancer y evitar
reproduccién de células cancerigenas.
fRealizar todas las acciones operative
durante las diferentes sesiones de
tratamiento seleccionado.

fAyudar al niflo con las numerosa
consecuencias fisicas que se presentan c
los tratamientos como alopecia, vomitos
debilidad, mareos, sangrado, etc.

f Monitorear constantemente al nifio
durante el tiempo que se encuentre en €
hospital.

Beneficiarios directos

Incapacidad de brindar una solucién person:
a cada nifio y ausencia de factores en comi
que permitan generalizar o agrupar la
diferentes necesidades y condiciones.
Desequilibrio emocional del nifio, que pued
reconocerse por sentimientos de culpa ire
depresion, entre otros; que se presentan en ¢
nifio no soélo por su diagndstico, sino por la
consecuencias del tratamiento.

Falta de especializacion y tiempo del person
médico, para lidiar con los problemas d
indole emocional de los nifios.

Pocos recursos materiales que brinde
informacién clara y especifica a los nifios y s
padres sobre todo el proceso.
Discriminaciéon y exclusién por parte de |
sociedad.

Numerosos pacientes a su cargo.

Bajo salario percibido y jornadas de trabaj
extenuantes.

Falta de infraestructura o material médico qut
le ayude a cumplir con sus obligaciones.
Cambios de animo contrastantes y poc
colaboracion en los nifios, que muchas vect
dificultan sus labores.

Carga emocional muy alta y/o conflicto
constantes de los padres de familia.

Poca paciencia por parte de los oncélogc
responsables del tratamiento.

Elaboracion propia

f Tiempo.

f Conocimientos de disefio.

f Capacidad de dirigir y gestionar.

f Informacién existente sobre otros
proyectos e iniciativas realizadas co
el mismo propésito.

f El tiempo de sus jornadas de trabajo

f Alto sentido de responsabilidad.

f Empatia alta y trato mas directo que
los doctores, con los nifios y su
familias.

f Conocimientos de su area profesion:
y aflos de experiencia.

f Amor y/o necesidad hacia s
profesion.

f Relacién directa con sus comparierg
de trabajo y especialistas.
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Oncodlogo

Terapeutas y
psicélogos

Tabla 4-1: Andlisis de involucrados: beneficiarios directos. (Continuacion

f Lograr que los nifio venzan el cancer

f Explicar a los nifios y a sus padres el
diagnéstico de cancer

f Impedir la reproduccion de las células
cancerigenas y con ella una metastasis
hacia otro érgano.

f Minimizar las secuelas del tratamiento o ¢
combinacion de tratamientos que se
hallan seleccionado, en la medida de lo
posible.

f Poner en contacto al nifio con algin
terapeuta o especialista, con el fin de
mejorar las consecuencias del tratamientc

f Monitorear durante todo el tratamiento al
nifio y la efectividad del mismo

f Lograr curar a los nifios con cancer

f Explicar a los nifios y sus familiar el cance
y todas las secuelas que representa

f Monitorear el estado de animo de los
nifios y sus padres, para evitar que se
caiga en la depresién u otros estados de
animo destructivos, durante todo el
tratamiento.

f Explicar a los padres la fluctuante del
estado de &nimo de sus nifios

f Proveer informacién para que se conozca
mas sobre el proceso

f Contactarlos con asociaciones civiles,
padres de familia y nifios que lograron
ganar la lucha contra el cancer

Beneficiarios directos

Numerosos pacientes a su cargo y poblacior

itinerante

Falta de infraestructura o soporte médico
para llevar a buen término el tratamiento del
nifio.

Diagnostico erroneo por parte de otros
médicos, y con ello una pérdida importante
de tiempo.

Reaccion negativa por parte de los nifios y s
familia frente al diagnéstico o incomprension
del mismo y todas sus consecuencias

Falta de material asequible para apoyar a la
familia y al nifio

Desintegracion familiar por el diagnéstico y
con ello menor apoyo al nifio

Numerosos pacientes a su cargo

Pocas sesiones con los nifios y sus familias
Reaccién negativa por parte de los nifios y s
familia frente al diagnéstico o incomprensién
del mismo y todas sus consecuencias

Falta de recursos materiales que le ayuden ¢

mejorar la experiencia de los tratamientos
Cambios emocionales del nifio que hacen
dificil su trato

Desintegracion familiar por el diagndstico y
con ello menor apoyo al nifio

Elaboracion propia

f Disposicién

f Conocimiento de los diferentes tipos
de cancer y los tratamientos con los
cudles se puede combatir el mismo.

f Cierta cantidad de tiempo

f Experiencia obtenida por los afios de
ejercicio profesional

f Responsabilidad

f Vinculo directo con otros oncologos,
terapeutas, psicologos y enfermeras

f Descubrimientos que se realizan dia
con dia y que puede consultar en
revistas, congresos y otros medios d
informacion.

f Capacidad de escuchar a los nifios y
sus padres y confianza de los mismo

f Terapias para lograr una buena
comunicacién entre los nifios y sus
padres, tratando que compartan
emociones, sentimientos y
pensamientos

f Conocimiento sobre el cancer y sus
consecuencias emocionales

f Cierta cantidad de tiempo

f Experiencia obtenida

f Responsabilidad

f Vinculo directo con otros oncologos,
terapeutas, psicélogos y enfermeras
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Tabla 4-1: Andlisis de involucrados: beneficiarios directos. (Continuacion

Beneficiarios directos H

Sentimientos de culpa e impotencia
Desesperacion, frustracion e ira por ¢
diagndstico de sus hijos.
Falta de recursos econémicos para la gre
. cantidad de tratamientos que se requieren.
fEvitar caer en la desesperanza y e
Padres de . Depresién y estar exhaustos tras meses
- frustracién - . L
familia . : . . Falta de la suficiente informacién adecuad
f Mejorar la calidad de vida de su hijo . o .
. . . sobre el diagndstico y todo lo que implica.
f Tomar todos los tratamientos disponibles iy .
. - Confrontacién constate con su conyuge por €
para salvar la vida de su hijo . . ; . :
diagnostico, los cuidados, el tiempo, el dinero
el resto de la familia; que pueden llevar a
desintegracién familiar.
Elaboracion propia

f Tiempo

f Amor incondicional por su nifio

f Cierta cantidad de dinero

f Disposicién por brindar apoyo
cuidados en cualquier momento

f Esperanzas por que se alivie su nifio

f Leer, investigar, ver en el interne
informacién, estudios, tratamientos y
cuidados gue necesite su hijo

f Lograr vencer el cancer de su hijo
f Ser apoyo incondicional

Tabla 4-2: Analisis de involucrados: Beneficiarios indirectos.

Beneficiarios indirectos

Falta de atencion, tiempo y apoyo por parte de st
padres

Desintegracion y desunién familiar

Su hermano enfermo se ha convertido el centro d
atencion y el obtiene menos cada vez
Problemas emocionales como falta de autoestim:
resentimiento y rencor

Incomprension de la enfermedad de su hermano
Discriminacion y exclusiébn por parte de st
compaferos de escuela

f Tiempo libre

f Energia y curiosidad

f Diferentes  habilidades de st
desarrollo

f Interés en el juego

f Curiosidad y ganas de aprender

f Conocimientos que ha obtenido en [
escuela

f Carga emocional muy intensa

fQue su hermano se alivie y regrese
casa lo mas pronto que se pueda.
f Pasar mas tiempo con sus padres
Hermanos @ fMayor atencién y comprension por le
familia que lo rodea
fEntender la enfermedad de st
hermano

Elaboracion propia
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Comparieros
y maestros
de su escuela

Familia no
nuclear

Tabla 4-2: Analisis de involucrados: beneficiarios indirectos (continuacion).

x Llevar de la mejor manera posible la
enfermedad del nifio

x Concientizar sobre la importancia de la
enfermedad y sus numerosas secuelas

x Lograr un ambiente de inclusion para
cuando el nifio regrese

x Brindar apoyo en la medida de lo posible
al nifo y su familia

f Lograr vencer el cancer

f Ser un apoyo para el nifio

f Servir de ayuda con la familia del nifio

f Evitar la desesperanza por el diagnéstico
obtenido

f Mejorar la calidad de vida del nifio y su
familia

Beneficiarios indirectos

Ausencia de interés de la enfermedad por
parte de los nifios

Poca aceptacién del diagnostico por parte de
los compafieros y maestros por ser una
experiencia compleja que puede generar
temor, incertidumbre y angustia

Falta de cooperacién por parte de algunos ds
sus compairieros o padres de familia

Poca apertura por parte del nifio enfermo
Ignorancia y/o falta de experiencia de como
lidiar con un problema similar

Falta de una buena comunicacion con el nific
y su familia

Sentimientos negativos frente al diagnéstico
del nifio

Falta de recursos econémicos y tiempo para
apoyar a la familia del nifio, como desean
Cansancio después de varios meses lidiandc
con la enfermedad

Tener una familia propia que los necesita, qu
es mas importante que la otra familia
Necesidad de ir a trabajar y cumplir con un
horario establecido.

Falta de la suficiente informacién adecuada
sobre el diagndstico y todo lo que implica.

Elaboracion propia

x Documentos y manuales que vienel
en internet, que brindan ayuda e
informacién

x Cercania con la familia y el nifio

x Disposicion para lograr una buena
comunicacion en el salén de clases
tratar de explicar la enfermedad

f Tiempo

f Amor al nifio y sus papas

f Ciertos recursos econémicos

f Informacién en las redes sociales y e
el internet

f Disposicién para apoyar, cuidar al
nifio o sus hermanos, arreglar la casi
escuchar y comprar algunas cosas

f Esperanzas por que se alivie su nifio
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Sociedad

Gobierno

Tabla 4-3: Analisis de involucrados: Neutrales y/o excluidos

Evitar enfermarse de cancer u otra
enfermedad crénica

Generar conciencia sobre el cancer
infantil

Evitar la exclusién y/o discriminacion de |
gente enferma

Conocer sobre el cancer, especialmente
sobre como se origina

Mejorar la calidad de vida de la misma
sociedad

Lograr un desarrollo integral: educativo,
afectivo, social, cognitivo, psicologico,
entre otros, de todos los nifios

Invertir el minimo tiempo y esfuerzo que
sea posible para lograr un cambio

Minimizar los problemas que se originan
por el cancer y sus consecuencias
Mejorar la experiencia del cancer para lo
nifios y sus familiares, por medio de
recursos econémicos y materiales

x Acceso a la informacion sobre la

enfermedad y sus multiples secuelas
Lograr la re inclusion de los nifios que ha
vencido el cancer a la sociedad

Evitar la discriminacion en cualquier nivel
de los nifios y sus familias con este
diagnéstico

Neutrales y/o excluidos

Falta de conciencia e informacién sobre la
enfermedad

Desconocimiento de las secuelas tan grave
que ocasiona los diferentes tratamientos
Pocos recursos materiales que brinden
informacién clara y especifica, a los nifios y
sus padres sobre todo el proceso, la mayor|
de ellos son originados en otros paises del
primer mundo, especialmente en Espafa
Desconocimiento y falta de promocién de
las numerosas sociedades civiles que tiene
como tema de interés el cancer

Falta de recursos y personal especializado
en el sector de salud publico

Sobrecupo y falta de citas en organismos
como el IMSS y el ISSSTE

Alto costo de especialistas, asequible a una
minima porcion de la sociedad

Burocracia

Corrupcién

Ausencia de sensibilizacion

Falta de herramientas de ensefianza que
propicien que la sociedad entienda el cance
y Sus consecuencias

Alto costo de los tratamientos que ayudan &
combatir las células cancerigenas

Falta de presupuesto, infraestructura y
personal especializado en el cancer

Falta de oncdlogos que den el diagndéstico
en tiempo y forma.

Elaboracion propia

x Magnitud del Teletén y la
importancia que ha adquirido en los
ultimos tiempos.

x Poco tiempo libre

x Cierto interés y disposicion

x Ganas de realizar un cambio y logre
una sociedad mas incluyente

x Recursos econdémicos y materiales

x Generacion de iniciativas y
legislacion al respecto

x Promocién de planes dentro del
sector salud

x Capacidad de gestionar y dirigir

x Capacidad de encontrar
asociaciones civiles que tengan
objetivos en comun
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Del andlisis de involucrados se considerd a la magantidad de involucrados posibles de diferente género
religién, creencias, nivel socioeconémico, sexo, edad, etc., &bffin de tratar de conocer la mayor porcion
de la realidad del cancer infantil, realizando desde egWistas estructuradas hasta platicas casuales afuera
del Hospital del Nifio y la Mujer. Por lo que, mas deaumez se encontraron opiniones diametralmente
opuestas sobre un tema en comuan, cémo la relacion de lwedres de familia con el oncélogo o el vinculo
gue existia entre la familia no nuclear; no obstante gién juicio fue desechado pues es esta

heterogeneidad lo que permitié describir mejor el pblema.

4.1.2 Definicion del problema

Una vez entendido y descrito el problema, no so6lo desde ragerencias bibliograficas sino desde el trabajo
de campo con los involucrados en el cancer infantil. S#lé que si bien existe una tendencia favorable a la
comprensién del tema, un interés amplio de la sociedadrpyudar y numerosos avances significativos en
el diagndstico y tratamiento para combatir las diferenteneoplasias; lo que ha disminuido el indice de
mortalidad y aumentado el nimero de supervivientes. Losatamientos necesarios para alcanzar dicho
objetivo, conllevan secuelas de diferente indole (véassqeiema 12) poco estudiadas (en comparacion con
otros aspectos del cancer infantil como los tratamiensopara combatirlo, la etiologia y los agentes
cancerigenos, medicamentos que refuercen los tratamierstoetc.), que en algunos casos dificultan su

reinsercién adecuada a su contexto familiar, educativesgcial e incluso comprometen su calidad de vida.

Esquema 4-2: Principales tipos de secuelas originadas por el cancer

/\/ *  déficit conductual y cognitivo
i disfunciones neurcldgicas
IR . ificultades de aprendlzaje

pérdida de auvtcnomia
* aislamiento social

excesiva dependencia

problemas de HS

excesiva madurez
alteraciones en elsueno

+  problemas de alimentacion
conductas regresivas

pérdida o aumento de pasa *  sindrome de hospitalizacidn
cambios en la imagen corparal bzjz autoastima
desfiguraciones fisicas permanentes regresion, sufrimiento, angustia,
= disfunciones en los drganos o * complejos antes una nueva imagen
«  retraso en el desarrollo sexual * abseslones hipocondriacas

Elaboracion propia

106



Una vez analizadas las secuelas en los nifios que tuvigratamiento oncolégico, se seleccioné incidir en
las sociales por varias razones: pueden ser contrarrestadpor medio de distintas herramientas, las HS
pueden ser adquiridas y fomentadas a cualquier eddas relaciones sociales son indispensables en todas
las areas de desarrollo del ser humano, y estas seagale agravan y arrastran por las diferentes etapded
ciclo vital. En conclusion las secuelas sociales represenel area de mayor oportunidad no sélo
considerando el disefio estratégico e innovacion, sinongpie le brinda a los supervivientes, una alternativa

de equiparar su desarrollo con sus pares que no haaosvulnerados por alguna neoplasia.

Esquema 4-3: Arbol de problemas
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los medicamentos

Elaboracion propia
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Después de haber identificado el problema concreto, Iagcuelas sociales en pacientes pediatricos
oncoldgicos, fue necesario analizar sus causas y cons@gciis de manera que se pueda disefiar una
investigacion acorde con las necesidades del nifio y suoemo. Por tal motivo, se elabor6 un arbol de
problemas (como se observa en el esquema 13), herramigedel MML que es en una técnica participativa
gue apoya la generacion de ideas creativas en la bisd@a del problema, permitiendo organizar los datos
obtenidos hasta ese momento de la investigacion, con &l file representar de manera mas grafica y sencilla

los elementos de interés y sus relaciones.

Esquema 4-4: Arbol de objetivos
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Elaboracion propia
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Posteriormente se realiz6 un arbol de objetivos (comee observa en el esquema 14), en el que se
remplazaron los problemas por indicaciones de soluciomncel fin de entender las acciones prioritarias a
emprender y cumplir con el objetivo general de la investigdn, mitigar las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncolégicos.

4.1.3 Conclusiones

La primera etapa de la metodologia concluy6 con el an&lisinucioso de la situacion con una identificacion
participativa; usando el analisis de involucrados parateleninar los problemas principales, el analisis de
problemas para establecer las causas y efectos de ldasmos, el analisis de objetivos para diagnosticar los
medios y fines para conseguirlos. Para lo que se realima investigacion documental con documentos
impresos y diversas fuentes y la investigacién de camgyalicando encuestas, entrevistas, cuestionarios y
observaciones con los involucrados en el cancer infangihcontrando ampliamente valiosas las dos.
Logrando establecer el objetivo central de la investig#&n: minimizar las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncolégicos.

4.2.1 Modelos analiticos

Se realizaron modelos analiticos con el fin de simplifitacomplejidad del tema y establecer las alternativas
de solucion; usando diferentes herramientas de creatiad que permitieron estimular la produccion de

ideas y su futura evaluacion, y tener un pensamientivergente como scamper, brainstorming, 4 x 4 x 4,
entre otras. Estas técnicas generaron las primeras ideag fueron evaluadas con respecto a su factibilidad,

innovacién y creatividad; las mas representativas seatmn en el analisis de alternativas.

El analisis de alternativas permite seleccionar la megdternativa por medio del arbol de alternativas (véase
el esquema 15), el cual a partir de los medios que estaras raices del arbol de problemas, se proponen

acciones probables que en términos generales permitannseguir el objetivo propuesto.
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Esquema 4-5: Arbol de acciones
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Elaboracion propia

Estableciendo de cada una de las alternativas considexadopciones de solucién que ayuden a alcanzar el
objetivo de la investigacién (cémo se muestra en la fabl3). Una vez establecidas, se eliminan las que no
son deseables o son imposibles de conseguir con basena evaluacion de factibilidad y pertinencia; en
relacion con el alcance del objetivo, costo total, beneid a los grupos prioritarios, riesgos sociales, estad

del sector salud, entre otros.

Tabla 4-4: Andlisis de alternativas

Alternativas Estrategias

Plataforma que ayude a los nifios a registrarse y cocti@se con otros
pares que lograron vencer la enfermedad, con la finalidgde sepan que
lo que sienten y piensan es algo normal. Ademas de sabee esperar de
su tratamiento y su enfermedad.

Disefio de una mascota o una planta virtual que le pétanal nifio
hospitalizado sentir una carga de responsabilidad, gae de él depende un
03" “<7'0a tiZ ...—fZ ti,.t ti.. <t Swari-
otorgandole cierta independencia.

Retroalimentacién
con nifios que
vencieron el cancer

Nivel de
independencia y

responsabilidad

Elaboracion propia
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Alternativas

Interaccion social
durante el
tratamiento

Conocimiento
profundo de la
enfermedad

Inclusién de los
nifios con cancer
en la sociedad

Fomento de las
relaciones
sociales

Terapia
personalizada y
profesional
Comunicacion
eficaz entre nifios
y sus padres
Fomento de las
habilidades
sociales que los
equiparen con
sus pares

Tabla4-4 Analisis de alternativas (continuacion)

Estrategias
Video llamadas, mensajes de voz y chats con los cualesnifiss enfermos
puedan comunicarse con el resto de la sociedad (par&niliares, padres,
entre otros); con el fin de evitar la pérdida de intaccion y fomentar la mayor
cantidad de relaciones que puedan desarrollar.
Los nifilos en estado de remision cooperan en actividadesociales
desarrolladas por asociaciones civiles y transnaci@smpara pagar parte de
los gastos de tratamientos para otros nifios. Los mié deben ir, tener
interaccion social y concientizar a la sociedad, evitandae se aislen y que
sepan que son parte de la batalla de sus amigos hoajitados.
Elaborar productos para el hogar y juegos, cuyas vesntse donen para los
tratamientos de nifios sin recursos econdémicos; los ales concienticen
sobre el cancer infantil y las secuelas que se puederesamtar en sus
supervivientes. Los nifios decoran e ilustran los objstque se venden.
Desarrollo de planes, campafias y equipo de salubridagegermita que los
nifios continlen su vida en los diferentes contextosnelos que se
desenvolvian antes del diagndstico, asegurando condiges de salubridad y
respaldo por parte de sus maestros y sus comparerosalases.
Red social en donde personas de todo el mundo puedamoager a los nifios
y sepan cdmo se sienten; permitiendo tener vinculoscsales a distancia,
encontrando amigos, nifios sanos 0 en su misma situaciprestableciendo
relaciones sociales desde su aislamiento.
Remplazo de terapias fisicas y constantes a los nifios, @sesoren a los
nifios y sus familiares; estableciendo las caracteristicde cada caso er
especifico para responder sus necesidades psicoenoneiles.
Desarrollar un sistema que permita que los nifios se aomguen eficazmente
con sus padres, hermanos, tios, primos, etc., explicandes snquietudes y
mensajes de afecto que utilice los dispositivos moviles.
Disefio de productos que permitan continuar con el desalio del nifio segin
sus capacidades desde el hospital; tratando de equigasu desarrollo con el
de sus pares que van a la escuela.
Adaptar e implementaciéon de juegos que existan en el mado, pero que
sean adaptados a las capacidades y habilidades de i@esicon cancer.

Elaboracion propia

Aunque todas las estrategias planteadas tienen potenktjgra ser desarrollada extensivamente y conseguir
el cumplimiento del objetivo central; se dejaron de ladajaellas alternativas que salieran del campo de
accion del disefio estratégico y se decidid incidir ehnfomento de habilidades sociales que le permitah a
nifio vulnerado con cancer obtener cierto grado de respsabilidad e independencia y una autoestima y

auto concepto adecuado, todo ello cubierto por la gestiGemocional.
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Los requerimientos son muy importantes porque aunqueo describen la solucion, brindan las pautas para emaezon el proceso de disefio y

describen los servicios que ha de ofrecer el productaag Irestricciones asociadas a su funcionamiento.

Por lo que, es imprescindible especificar los requerimies iniciales, por medio de una tabla (como se obserea la tabla 14) que permita
transformar las estrategias seleccionadas a productos Wervicios especificos, a la vez de jerarquizar las cagesticas de los mismos en necesarias,
importantes y deseables; permitiendo establecer lo que& debe enfatizar y lo que se puede obviar, con el fia fbmentar las habilidades sociales

en aras de disminuir las secuelas sociales presentagia$os nifios supervivientes de alguna neoplasia.

Tabla 4-5: Lista de requerimientos inicial

R Estimular las diferentes habilidades sociales; por medie la interaccién con otros nifios.
R Permitir al nifio jugar s6lo o con alguna otra persong sea un par, hermano, padre y/o madre o cualquiermadulto.
Funcion D Mostrar informacion general sobre aspectos fisioldgicopsicolégicos y emocionales; que se presentan en la magale
los pacientes pediatricos oncoldgicos, independientemee del tipo especifico de afeccion.
D Establecer un recordatorio electrénico cada 24 horagm que el nifio recuerde interactuar con el producto.
Fabricacion R Uso de la mayor cantidad de componentes estandarizados.
y montaje R Uso de proveedores en la ciudad de Querétaro, en las camentes que deben ser fabricadas bajo pedido.
R Uso intuitivo del producto por parte de los nifios, ca@iderando un acercamiento minimo con la tecnologia.
Uso R Uso de colores vivos en cada uno de los elementos pamrar una facil identificacion.
D Capacidad de personalizar el producto, mediante el usel thismo por medio de diferentes ensambles o configuréaai.
_ R Brindar seguridad al nifio al momento del uso, evitandstillas o rebabas del material.
Sefgs;fri?ay R Evitar partes pequefias (menor de 2 x 2 cm) que puedsaan inhaladas o que puedan asfixiar al nifio.
R Esquinas y bordes no filosas o poco seguras.
Transportey R Que se facil de transportar de un lugar a otro poesmanejable y de pequefio tamafio (no mas de 30 cm dperficie).
distribucion = D Peso maximo de empaque de 500 g méas que el peso deldoicto.

Elaboracion propia

112



R

Materiales
R
Dimensiones R
R
Vida util y R
mantenimiento ' D

Tabla 4-5: Lista de requerimientos inicial (continuacion).

Uso de materiales durables que permitan uso rudo pornpadel nifio que contemplen caidas, golpes, abrasiones;.e

Uso de materiales, recubrimientos y pinturas no toxis, considerando el comportamiento normal de los nifios
(contacto con la boca, ingestion, contacto con la piel, stacto con los 0jos) y la funcién y disefio del producto

Dimensiones de los elementos, minimas de 5 x 5 x 5 car,9 el nifio se lo lleva a la boca o a la nariz.
Peso maximo de 3 kg para lograr que el nifio puedartsportar facilmente el producto.

Margen de £35% de las dimensiones probables de produ80 x 30 x 30 cm.

Mantenimiento minimo, por medio de limpieza con trapblimedo.

Vida util de 5 afios, con el fin de acompafiar al nifio sigeneta una recaida.
Elaboracion propia

La lista de requerimientos inicial sirvi6 como guiana definir el producto a desarrollar. Las imagenesdase presentan a continuacion son algunos

de los bocetos elaborados en esta etapa de la metodgla, aln sin tener retroalimentacion de los nifios. Algamalternativas buscaban fomentar

el trato directo entre nifios con el fin de mejorar susabilidades sociales o utilizaban sensores, conexisnei- fi o bluetooth, o camaras para que el

nifio tuviera una retroalimentacién diferida.

113



llustracién 4-1: Bocetos de las primeras propuestas de solucion
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4.2.2 Estudio HS

Se realizd un primer estudio durante la etapa explomta, con el fin de establecer las habilidades de los
pacientes pediatricos oncolégicos, su relacién con los diferentepastos formales y funcionales de los objetos
e identificar sus necesidades e inquietudes; de cara sediar un sistema eficiente y efectivo. Este estudio se
llevé a cabo usando diversas actividades ludicas y recreativas, cgomttar, contar historias, dibujar, interactuar
con juegos de mesa convencionales, aplicaciones interaatiy uso de diferente material educativo creado

exprofeso, entre otras herramientas.

a. Participantes.

Se realizaron 12 sesiones semanales con nifios deeedtra 8 afios de edad que toman quimioterapias
ambulatorias en el Hospital del Nifio y la Mujer y recibapoyo del AMANC. Por lo que se tuvo una muestra
fluctuante, de 2 a 10 nifios de diferentes sexo, edada(20 afios) y condicion social, con lo que se trat6 de

cubrir la media de los pacientes pediatricos oncoldgicde diferentes aptitudes y habilidades.

b. Disefio de la investigacion.

La pretensién del estudio es conocer cuales son lasazzeristicas socioemocionales y habilidades sociales,
con las que cuentan los nifios de 4 a 8 afios de egad medio de las sesiones que buscaban un objetivo en
especifico; lo que se infiri6 por medio de la observaoidirecta, las actividades, la convivencia y la
interaccion con el facilitador. Tratando de traducimecaracteristicas formales, funcionales y de uso ds la

alternativas de solucion, los gustos y necesidades dsuario.

Antes de comenzar con la descripcion de cada una de lasianes y las diferentes actividades que se

realizaron en las mismas, es necesario establecer ldagpios sobre los cuales se desarrollaron.

Intencionalidad:El entrenamiento de las habilidades sociales debe realge explicita, directa y
sistematicamente, por lo que las actividades que se ligaron se desarrollaron con premeditacion y
con un objetivo exclusivo de discurrir y encontrar difentes habilidades sociales.

Universalidad:El estudio de esta dirigido a pacientes pediatricomcolégicos, quienes no son

segmentados por nivel socioecondmico o cualquier otroi@rio de exclusion.
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GeneralizaciorCada una de las actividades del estudio se plantaacon elementos y materiales que

pudieran garantizar la generalidad del mismo.

Cada una de las sesiones que se desarroll6 tenia corbjetivo principal, determinar una habilidad social
especifica que ayudaba por una parte a diagnosticantisma y por otra parte, entender el contexto de vida
de los nifios y sus habilidades no s6lo sociales singritivas, linglisticas, motrices, entre otras. Las
habilidades trabajadas en cada sesién se pueden ggmuen el bloque de gestion emocional (vease tabla
15), asi como las lineas de accién seleccionadas: autogptocy autoestima adecuados, cierto nivel de

independencia y responsabilidad, autocompetencia y alurcta prosocial.

Tabla 4-6: Descripcion del concepto de gestion emocional.

Las emociones son respuestas involuntarias del organisir
ante un acontecimiento externo o interno. No son n
0,—tefed o< 0OefZfisque Hiferenciamos entre
emociones positivas, negativas y mixtas.

Los nifios deben aprender a identificar los diferente
estados emocionales, dando nombre a esas emocion
permitira reconocer si dichas emociones son grata
positivas y favorecen su bienestar o por el contrari@ors
negativas y desagradables.

Es importante el reconocimiento de las emociones pal
poder tomar las medidas adecuadas para superarlas
recuperar el control.

Identificar emociones
positivas y negativas
en uno/a mismo/a.

Controlar nuestras
emociones para
favorecer una buena
resolucion de los
problemas.

Elaboracion propia

Se utilizaron diferentes técnicas y estrategias de adio para cumplir con los objetivos propuestos en cada

uno de las sesiones, con el fin de asimilar la informaci@t@saria. Las mas recurrentes fueron:

Se utilizaron cuentos cortos como introduccién a lasctividades
programadas para cada sesion, ademas de servir comaga&stgia para comunicar las reglas a sequir,
la habilidad social promovida en cada actividad y las egaivas generales del dia.

Modelado y moldeamiento, el facilitador en cada sesiénegjplifica la

actividad que se pretende trabajar, pero cada uno deslmifios es el responsable de poner en
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practica, al nivel que desee, o no las diferentes activids. Ademas se utilizaron diferentes
elementos y objetos (peluches, tabletas, pinturas, entros) que sirvieron como favorecedores.

La incorporacién y uso de nuevas tecnologias (tabletasnatphones y
computadoras) resultd sumamente atractivo y motivador parlos nifios, en las diferentes sesiones
en las que se tuvo oportunidades de emplearlos. Se rewan aplicaciones correspondientes al
rango de edad, cuentos y videos que reforzaron los ebiyos de la sesion.

Los niflos representaron diferentes personas (mama.apa,
hermanos) y personajes (superhéroes, princesas, entr&as) para comunicarse mejor con el
facilitador, y se usaron diferente elementos que ayudar a mejorar las dramatizaciones.

Varias actividades utilizaron esta estrategia, debidbrango de edad

realizando diferentes dibujos, pinturas, historias y p®najes.

Las sesiones se realizaron en la ludoteca de AMANC deréaro y se programaron con anterioridad a su
realizacion, estableciendo la habilidad social a trabajala mejor herramienta para lograr el éxito de cada
actividad. Ademas de considerar la comunicacién entre lo8as y el facilitador y lograr con la herramienta,
la mayor cantidad de retroalimentacion; con el fin de obten informaciéon y poder conceptualizar

eficientemente el producto. No obstante, a pesar de esfaneacion existieron sesiones en que los nifios
se mostraban poco interés con la actividad programa, por lo que se tenia que modificar la misma,

tratando que los nifios se sintieran emocionados paabajar y cubrieran con los objetivos planteados.

Para cada una de las sesiones se llevé material de apmgra un grupo de asistentes de entre 3 a 10 nifios
ya que no se sabia cuantos nifios iban a asistir; degi@ de los asistentes a las quimioterapias ambulatsi
del Ala Oncoldgica del Hospital del Nifio y la Mujer. éspr de la fluctuacién en la asistencia, las sesiones se

estaban configuradas de la siguiente manera:

a. Inicio:

La sesion se desarrollaba después de la hora de copaa los nifios, sin un horario fijo de inicio; conforme
acababan de comer los nifios (s6lo si estaban interesaden participar, llegaban a la ludoteca). Se
presentaba la actividad del dia paso a paso y sgdlea a un consenso sobre el desarrollo de la mismiaes

realizaria tal cual estaba programada o se modificagiara que los nifilos quisieran participar, pero

considerando en todo momento el objetivo de la sesion.
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Desarrolla

Los nifios ponian en préactica las indicaciones dadasealizaban la actividad con su toque personal, de
acuerdo a su edad, experiencias, gustos y expectativdss importante mencionar que la actividad se
realizaba bajo la supervision del facilitador, no s@or el constante feedback y reforzamiento, sino porque
la informacién obtenida por medio de la observacion dota es fundamental para el desarrollo de la

investigacion.

c. Cierre de la sesion:

Aunque se consideraba en cada sesion, un cierre dmiama, en el cual los nifios mencionaban lo que mas
les habia gustado o compartian una frase. La mayor&@lds nifios corrian con sus mamas a mostrarle la
actividad, porque lo que muchas veces se perdi6é la opomidad de fotodocumentar las actividades

realizadas. No obstante, algunas veces los nifios regalabda actividad al facilitador y mencionaban sus

expectativas para la siguiente sesion.

d. Recompensa
Después de finalizada la sesion, el facilitador obsezha a los nifios una pequefia recompensa, por su
participacion en la actividad y aun cuando los nifias Isubieran ausentado un rato para ir con sus mamas,
siempre regresaban por su premio. En dos sesiones cglefacilitador no llevé recompensas los nifios

demostraron su decepcion.

Cabe mencionar que este obsequio se convirtié en afundamental de cada una de las sesiones, no sélo
porgue reflejaba los gustos de los nifios (después tis primeras cinco sesiones los nifios indicaban al
facilitador lo que querian que trajera la proxima vez);nsi porque dependiendo del mismo, los nifios
presentaban diferente nivel de compromiso con la activida Por lo que, se decidié llevar diferentes

recompensas para que los nifios pudieran seleccionagee era de su mayor agrado.

La mayoria de las veces fue material didactico: craylgegatinas, libros para iluminar, cuentos, Utiles
escolares, entre otros; aunque otras veces se les obseqiiiguetes. En ningln momento los nifios
recibieron dulces o comida por parte del facilitadorgp desconocer las indicaciones personales del doctor

a cargo del tratamiento de cada nifio.

Se realizaron 12 sesiones en el que se trabajaroraBilidades diferentes, teniendo la presencia de méas d
30 nifios diferentes, que ayudaron a establecer susbiialades, apreciaciones y gustos. Mismas que son

descritas a continuacion.
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcién
de actividad

Materiales

B\){C’M’W (7

Conclusion

No. 1:

Tabla 4-7: Descripcion de la sesion de Autoconcepto.

No. de sesiones

2 Nifias (5 y 8 afos)

¢, Quién soy?
Auto concepto

1

4 nifios (5, 5, 7 y 8 afos de edad)

Determinar lo que los nifios son, es decir la imageredos nifios tienen de si mismos d
acuerdo a sus percepciones, ideas y opiniones.

Realizar un dibujo que los describa, incorporanddatentes elementos que los hagar
Unicos y los distingan de otros nifios. Algunos nifiobdjaron sus expectativas (dias d
campo soleados con sus hermanas), necesidades (arbolesds de dinero con los que
podrian pagar sus tratamientos, junto a ellos) y suesi¢un arbol de vida con manzana
gue si las comes te curan).

Algunos nifios realizaron un par de dibujos sobre sismbs, ya que, como ellos |
expusieron, les faltaban elementos que los acompafaran corsus padres, hermanos

entre otros.

Hojas de papel y crayolas

Alan (&)

Los nifios apoyaron las ideas propuestas por otro$ios, reconociendo la necesidad d

Sus aportaciones.

Ademas, los nifios se impacientan después de finalizadadtividad y no se entretiene
mucho tiempo dibujando sino que quieren cambiar de acted (las nifas se
entretienen mas tiempo que los nifios).

Elaboracion propia
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b. No. 2:

Tabla 4-8: Descripcion de la sesion de Expresion de emociones

Nombre Cuéntame tu historia
HS Expresion de emociones
No. de sesiones 1
Asistentes 1 Nifias (4 afios de edad) 3 nifios (5, 7 y 8 afios de edad)

Identificar la capacidad que los nifios tienen de ex@ar sus emociones positivas

Objetivo . . .
J negativas por medio del relato de una historia.

El facilitador explico lo que eran las emociones utilizém diferentes dibujos de nifios.
gue denotaban tristeza, alegria, enojo, entre otros. Dasgs los nifios realizaron un:
pintura con las herramientas que les brindo el facddor, de un suceso que recordard
importante en sus vidas que los hubiera emocionado pid& 0 negativamente. Y a

Descripcion  finajizarla debian contar una pequefia historia ayudias con la pintura.

de actividad ) o . .
El nifio de mayor edad dirigi6 al resto de los nifios elirso los ayudo, tomando

decisiones que el resto seguiria: pintar con las manen lugar de usar pinceles, lc
colores utilizados (rojo, verde, azul y amarrillo), el tende la pintura (uso un dibujo que
estaba en la ludoteca como modelo a seguir) y la histo(una visita al campo).

Materiales Hojas de papel, pinturas y pinceles.

Los nifios no consideraron emociones negativas, hastaecel facilitador inquirié por las
mismas; todos los relatos fueron sobre anécdotas que lg®rmitieron expresar
emociones positivas recurrentes. Lo que puede ser padel proceso de imitacion que
los nifios mas pequefios presentaron con el nifio de mayedad durante toda la
actividad; el cual present6 caracteristicas de liderazgmportantes, mismas que el
facilitador tuvo la oportunidad de constatar en otrasesiones.

Conclusion

Elaboracion propia
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c. No. 3:

Tabla 4-9: Descripcion de la sesion de Autoestima

Nombre Asi eres ta
HS Autoestima
No. de sesiones 2
Asistentes 3 Nifas (4, 6 y 9 afios de edad) 3 nifios (5, 6 y 8 afios de edad)
Obietivo Determinar en términos generales si el nifio tiene agstima alta o baja por medio de
J una auto descripcion
El facilitador empez6 con una autodescripcion y los nifidsbian seguir con las frases:
‘ .x)é .L.”n:t Tiz .(O:
Ye's & ...—f Ddideas gue el nifio tiene de si mismo)
et ferd Z<¢,f
Descr_lp_cmn Al finalizar el facilitador proponia al nifio un dibujo d#, con base en su explicacion.
de actividad
Aungue se habia considerado una sola sesién para esttividad, el facilitador tuvo que
retomarla, ya que los nifios manifestaron que no sabigne se podian amar o quere
como querian a otras personas como sus papas, hermanasmos y abuelitos.
En la segunda sesion se obtuvo los mismos resultados, gusun nifio que pudo estar
en ambas sesiones ayudo a completar las frases y posiemplos al resto de los nifios
Materiales Cartulinas, colores, crayolas, pinturas inflables y vinilicas

Los nifios tuvieron problemas en completar la Gltima frase sus descripciones st
Conclusiéon basaban la mayoria de las veces en juicios emitidas familiares hacia su persona. L
gran mayoria encontré su dibujo mucho mas bonito qeémo ellos habian supuesto.

Elaboracion propia
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcién
de actividad

Materiales

Conclusion

No. 4:

Tabla 4-10: Descripcion de la sesion de entablar conversaciones

Hablame de las formas y los colores
Iniciar y responder conversaciones

No. de sesiones 2

2 Nifias (4 y 6 afios de edad) 4 nifios (5, 5, 8 y 12 afos de edad)

Establecer si el nifio puede iniciar y responsar conami®nes con un adulto y sus pare
y definir su capacidad de identificar formas y colorégsicos

Se realiz6 material exprofeso para esta actividad conjetas que mostraban las figuras
geométricas basicas y 24 colores diferentes, para queniélo definiera cuales de ella:
podia identificar facilmente. Ademas, se conté con la alaide un nuevo facilitador cor
el cuél el nifo deberia poder entablar una conversagipara preguntarle acerca de I
actividad, porque el facilitador regular afirmé desconecla.

La primera sesion que se realizo, los nifios no quisiertrabajar con el material de
apoyo, y llegaron a un consenso con el facilitador ewo de seleccionar un juego d
mesa que les permitiera cumplir con el objetivo de laséén. En la segunda sesion Ic
nifios asumieron que eran un juego de adivinanzas.

Los colores de la misma gama cromatica fue dificil de reconopara los nifios, ejemplc
de ellos es que confundian el naranja con el café; cespecto a las formas geométrica
no tuvieron problema. Pero en el juego de mesa, realizan preguntas adecuadamente
pero confundian los personajes que tenian que bajar.

Cartas de figuras geométricas, pantones (paletas dda®s) y Adivina Quién?

La confianza establecida entre el facilitador usual y ligos, fue un elemento que no
se habia considerado hasta esta sesioén, pero fue evitk en esta sesion.

Elaboracion propia
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e. No.5:

Tabla 4-11: Descripcion de la sesion de interactuar socialmente

Nombre T, ¢qué prefieres?
HS Interaccion social
No. de sesiones 2
Asistentes 3 Nifias (4, 7 y 9 afios de edad) 7 nifios (3, 5, 5, 6, 6, 7, 8 y 12 afios de edad)

Definir la capacidad de los nifios de interactuar socialnercon otros por medio del
Objetivo  Juego y llegar a consensos sin la necesidad de un raddr.

Observar el nivel de aceptacion de los nifios sobre tispositivos moéviles

El facilitador llevo tabletas y juguetes proyectados pard movimiento y la actividad
motora, y planificado para el movimiento y para el juegmnstructivo y creador, y les
pidio a los nifios que jugaran con ellos. Cada nifioiteta posibilidad de elegir uno de s
eleccion.

Descripcion A diferencia de lo que se penso (que las tabletasiiba ser las primeras seleccionadas

de actividad |35 nifias seleccionaron las mufiecas y jugar a la casiaigndolas a hacer actividade:
cotidianas. Y los nifios seleccionaron los cochecitosy@se cansaron y optaron por la:
tabletas, algunos no sabian cémo utilizarlas por lo gleepidieron apoyo al facilitador.
Este apoyo fue provisto sélo una vez, y los nifios apresmin como interactuar con
ellas.

Materiales Tabletas, trenes, camiones, cochecitos, mufiecas y peluches

Los nifios a pesar de no tener contacto anteriormenton los dispositivos moéviles
aprendieron muy facilmente como interactuar con ellos, Balo a la tecnologia touch
screen (suposicién que seria comprobada en sesionessfawviores). Por su parte las
nifias aprendieron como utilizarlas también pero sutémés fue menor.

Conclusion

Elaboracion propia
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f. No. 6:

Tabla 4-12: Descripcion de la sesion de tomar decisiones

Nombre Yo quiero este
HS Tomar decisiones
No. de sesiones 1
Asistentes 1 Nifias (4 afios de edad) 3 nifios (3, 5y 8 afios de edad)

Diagnosticar la capacidad del nifio de tomar sus propiaecisiones y precisar i

Objetivo | . ., o . . o L
interaccion del nifio con la tecnologia por medio de disgitivos méviles.

En las sesiones anteriores, los nifios presentaron unay buena respuesta frente a la
tabletas, por lo que el facilitador volvié a llevarlas, asbnoo una notebook y dos
Smartphone. Ademés prendi6 la computadora que se encorteaen la ludoteca, con e
fin de que el nifio decidiera que era lo que queriadea en el dispositivo movil
seleccionado.

Los nifios que tuvieron acceso a objetos con tecnologé@uthscreen pudieron jugar de
Descripcién inmediato con aplicaciones descargadas, pero los smdrmes presentaron una
de actividad dificultad en su manipulacién porque los nifios pretendiaver las imagenes con ui
mayor tamafio. Mientras que los nifios que seleccionartas computadoras tuvieron un
problema grande ya que no podian relacionar el mousel teclado con lo que sucedi;
en el monitor y optaron por tratar de deslizar su marsobre el mismo o tratar de picarle
en las imagenes para que pudieran jugar.

§'"Feciete L xe'A Ote—' te—7 o—> T A CZOA DI BB
> 0eFE"” “— <t Zf 1% f “—73F ector dfrustiation. te... "¢, <

Materiales Computadora de escritorio, notebook, tabletas y smartgmes

La tecnologia touchscreen permite a los nifios, incluso a tpe no han tenido accesc

Conclusién . o . : - S
con dispositivos moviles, la interaccion casi intuitiva ceth producto.

Elaboracion propia
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HS

Asistentes

Objetivo

Descripcién
de actividad

Materiales

No. 7:

Tabla 4-13: Descripcion de la sesion de comprension de sentimientss aje

¢, Como te sientes en el hospital?
Comprension de los sentimientos ajenos

No. de sesiones 2

1 nifa (6 afios de edad) 4 nifios (5, 6, 6, y 8 afios de edad)

Determinar la capacidad que tienen los nifios para entsr los sentimientos y
emociones de sus pares.

Definir las respuestas emocionales y la percepcién gienen los nifios del hospital, su
actores principales (doctores y enfermeras) y las acciang procedimientos médicos
gue se llevan a cabo dentro del mismo.

El facilitador primero conté un cuento realizado como mettial de apoyo de la actividac
programada vy les llevé mufiecos de papel a los cualesdebian cambiar la ropa, qut
representaba diferentes profesiones y oficios (maesty policia, médico, entre otros) y
cada uno de los nifios debia mencionar que creia que gnaencionar actividades que
hacian mientras trabajaba, mientras que los cambiabarieg podian poner detalles
(estrellas, brillos, calcomanias) en su ropa.

En la parte inferior de la pagina se ponian diferest@bjetos relacionados con la¢
actividades que desempefiaba cada uno de los diferenteofesionistas y los nifios
recortaban las que les parecia que podian utilizarsgpersonajes.

El facilitador también tenia su propio mufieco y participaligual que los nifios, dandole
ideas; hasta las ultimas profesiones (doctor y enfermérd.os cuales fueron descrito
sin problemas por los niflos mencionando no sélo sus norab y que hacian, sino s
"fretefZctfT > o Zte 0... fideftenianide caddg tho de los oficios y arreg|
el mufiequito como mejor les pareciera.

De ahi el facilitador le pregunté por como era su reién con estas profesiones y €
Z— % f” Tott —"f, fEf, fo> Z'c Qe BE VI VfIse LoD Offe-
ectT A "t 5f o —fe—'04 Oe¢ ...fe, <f—p-—fZi0af0S =12
Tf fZ%O‘ ..._f.T‘ ~x)éé 0'<”f Zx “—iﬁfi‘fﬁ%ﬁf’i’c ).:tn.l.u( “u(_
Los demas nifios no s6lo asentian sino que mostrabraspeto por las opiniones de su:
amigos.

Tijeras, pegamentos, diamantina, pintura inflable, difertes tipos de papel.

Elaboracion propia
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HS

Conclusion

h.

Nombre

HS

Asistentes

Tabla 4-13: Descripcion de la sesion de tomar decisiones (continuacion)

Comprension de los sentimientos ajenos

Si bien se tenia considerada en un principio la reatién de esta actividad, en la
primeras sesiones se recorrié hasta el penultimo lugdebido al mutismo de los nifios
cuando se preguntaba acerca de las actividades del hospit |la falta de confianza de
los nifios con el facilitador. Por lo que, es imprescindiliner la confianza de los nifiot
y haber convivido con ellos durante un tiempo para q@e expresen libremente sobre
este punto.

Los nifios en general preferian los personajes relatolos con el hospital y describial
diferentes procedimientos a los que se sometian cada v@ze iban, si bien se referia
con expresiones como me duele, la mayoria de las perciepes hacia los doctores y la
enfermeras fue positiva y en ejemplo a seguir parlganos de ellos.

Los nifios mostraron respeto e incluso empatia con losneentarios de los otros nifios
sobre el hospital y lo que sentian cuando tenian gire

Elaboracion propia

No. 8:

Tabla 4-14: Descripcion de la sesion de dar gracias y sdguicioses

Actividad del dia de las madres
Dar las gracias y seguir instrucciones

No. de sesiones 1

15 niflos de 3 a 14 afios de edad de ambos sexos
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HS

Objetivo

Descripcién
de actividad

Materiales

Conclusion

Tabla 4-14: Descripcion de la sesion de dar gracias y sdgugicioges (continuacion)

Dar las gracias y seguir instrucciones

Determinar la habilidad de los nifios de dar las gracigssu capacidad de segui
instrucciones.

Se habia previsto una actividad para ensefiar el vader dar las gracias. No obstante
cuando el facilitador lleg6 a la ludoteca se encontré com evento del dia de las madre
por lo que el material de apoyo era insuficiente para ktantidad de nifios que st
encontraba en la ludoteca.

Con base al nimero de los participantes a la sesi@decidid organizar diferentes
grupos para que los nifios se entretuvieran con log@os de mesa que se encontraba
en la ludoteca. Los nifios seleccionaron los juegos: Athviquién?, Jenga extremo
Transformers, loteria, jugar con la computadora y ladtatas.

Las nifias jugaron con parte del material de apoyo gsetenia previsto para la activida
y pidieron indicaciones, por lo que se decidi6 rolar leguipos formados por los mismos
nifios en los diferentes juegos que habia seleccionadBor lo que se les dabal
instrucciones no solo para rolar cada determinado tigo por los juego, sino sobre e
desarrollo del juego.

La mayoria de los nifios atendieron las indicacionagecge les proveyd, pero debido
nuamero de los participantes fue complicado el control ded nifios, sobre todo porque
por imitacién, en cuanto un nifio dejaba de poner atelici o se distraia y empezaba
desobedecer, los demas nifios le seguian.

Ademas se presentaron los primeros pleitos entre logins, fomentado por la diferencia
de edad, la existencia de sélo dos tabletas para ld8gs y por la falta de ganas de lo
mismos para lograr a un consenso

Juegos de mesa, computadora y tableta

Los nifios de la computadora no entendieron la intefale la nifia por lo que se apag¢
descartando el uso de la misma, dentro de la posibleopuesta de solucién. Pero s
optd por incluir una tableta, si se selecciona el uso dgin dispositivo movil, pues se
presentaron algunos pleitos por poder utilizarlas.

Las aplicaciones mas jugadas fueron los puzles y lataima de decisiones simples
aungue también fueron seleccionados los de dinosauripsnedios de transporte; por le
simplicidad de las indicaciones y la interfaz de las mismAdemas, de que en toda:
estas aplicaciones los iconos son muy simples, facileed&ender y permiten vislumbrar
sobre lo que se trata el juego.

Las nifias siguieron seleccionando las mufiecas de pagehque también encontraron
interesantes algunas aplicaciones y la loteria, aunquer ser de elementos tradicionale
indigenas fue dificil de reconocer por los nifios.

Elaboracion propia
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4.2.3 Oportunidad de innovacion

Después de analizar las observaciones y resultadoseastitios durante cada una de las sesiones se concluy6
gue la oportunidad de innovacién deberia de incorpardas dos estrategias que resultaron mas exitosas,
con el fin de cumplir los objetivos de la investigaciotapteados y lograr la apropiacion del producto por

parte del usuario.

Ademas, las dos estrategias seleccionadas para incorporgécnicas conductuales con el empleo de
elementos favorecedores y los medios audiovisuales aglruso de nuevas tecnologias, se conceptualizaran
por medio de dos productos diferentes que haga usada uno de una técnica diferente, pero que puedan

interrelacionarse.

Esquema 4-6: Incorporacion de estrategias en la oportunidad de icidava

Elaboracion propia

Se estableci6 el uso de una estrategia audiovisual quentemplé el uso de nuevas tecnologias respaldada
con dispositivos mdviles; mismos que debieron considerda tecnologia touchscreen y un tamafio
adecuado para el nifio. Por lo tanto, se empezaron a aratilos principales aspectos formales, funcionales
y de uso que el producto tenia que detentar para ssfécer las habilidades y necesidades encontradas hasta

ese momento en los pacientes pediatricos oncolégicésdmo se observa en el esquema 17).

Esquema 4-7: Aspectos generales del producto con la estrategia diel tesmologia

- Informacion grafica con - Secuencia de interacciones e - Interaccidn touch por la
iconos, imagenes y figuras (no interfaces intutitiva (sin incomprnsion del teclado y el
saben leer). necesidad de explicacion). mouse.
- Instrucciones graficas con un - Cualidades apropiadas a las - Facil acceso desde el
grado de dificultad adecuado  habilidades cognitivas de cada principio, incluso desde el
a su edad, en los iconos. nifio. icono de inicio.

Elaboracion propia
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Con base en estos primeros limitantes en el product@anfigurar, se penso en el desarrollo de una plataforndégital por medio de una pagina web

0 una aplicacién que permitieran cumplir con estas caracttidas y se propuso la lista de requerimientos (corse observa en la tabla 24).

Tabla 4-15: Lista de requerimientos del producto con la estrategialdgica

D Posibilitar la interconexion del avatar del nifio castros avatares, para que interactlie con alguna otpersona.
Funcién R Permitir seleccionar diferentes estados de animo ehavatar del nifio, con el fin de promover la gestién emociin
D Seleccion de iconos, imagenes y formas con las que Bbrpueda definir sus emociones e interactie de acuerdo
rango de edad, género e intereses.
R Presentar toda la informacion de forma grafica condnos y figuras, con el fin de lograr un uso intuitivo
Uso - . . . . . . o
D Posibilidad de personalizar el avatar por medio deeasejar las caracteristicas fisicas del mismo, con la$ mifio;
con el fin de lograr una conexién con el paciente pediib oncoldgico.
Fabricacién D Desarrollo en primera instancia de una pagina web irdetiva que pueda ser transformada a una aplicaciéndkaid.
Distribucién R Colgar la aplicacién gratis en la red, para permitiue) todos los pacientes pediatricos oncolégicos puede
aprovecharla.
Mantenimiento R Capacidad de actualizar el contenido multimedia, en nuewgrsiones de la aplicacioén o actualizaciones de lgipa
web.

Elaboracion propia

Por su parte, el producto con el uso de la estrategianductual considerd un elemento u objeto facilitadong el nifio pueda transportar facilmente
en su vida diaria, las caracteristicas mas generalesindole formal, funcional y de uso se obtuvieron deslaesiones realizadas y se muestran en

esquema 18.
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Esquema 4-8: Aspectos generales del producto con la estrategia conductual

- Colores contrastantes, los de - Interés en objetos que - Capacidad de personalizar el
la misma gama y similares se reproduzcan sonidos y/o voz producto dependiendo de las
confunden (cafe/ naranja). humana. preferencias del nifio.
- Forma de referencia que se - Interés en objetos fisicos con
relacione con el nifio, los que puedan relacionarse
preferentemente humana. (se aburren con sélo la tablet.

Elaboracion propia

De acuerdo con el esquema anterior se definié desdtap un facilitador que funcione en el desarrollo de ¢gestion emocional, por lo que se planteé

una lista de requerimientos la cual se muestra a cmtacion (véase tabla 25).

Tabla 4-16: Lista de requerimientos del producto con el uso de &®coigductuales

Posibilidad de cambiar estados de animo por medio deitas, para que el nifio identifique emociones positivgsnegativas.
Funcion
Capacidad de grabar y reproducir sonidos y mensajes.

Peso maximo de 2 kg, con el fin de lograr un alto iralide portabilidad.

Dimensién| D Uso de diez componentes principales que sean de al memtes 10 x 10 cm, para evitar que sean tragados por eligaie
pediatrico.
R Uso de formas del cuerpo humano, con un margen de +38&das dimensiones probables de producto: 30 x 30 x@a.
R Disefio que pueda ser personalizado por cada uno de isuarios por medio de diferentes texturas, colorgsformas.

Materiales textiles durables que permitan el uso rudmp parte del usuario, y al mismo tiempo no sean téxicospnsiderando
D el comportamiento normal de los nifios (contacto con la bogéngestion, contacto con la piel, contacto con losag) y que
puedan transportar el producto y realizar diferentesctividades con ellos.

Materiales
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Tabla 4-16: Lista de requerimientos del producto con el uso de t®coicductuales (continuacion)

Uso de colores vivos (rojo, rosa, naranja, amarillo,rde, azul y morado) y
Uso R  formas pregnantes (circulo, cuadrado, triangulo, estrellegmbo, hexagono)
en cada uno de los elementos para lograr una facil idéicacion y adaptacion.

Vida util de al menos tres afos, con el fin de que paadcacompafar al nifio

Vidautl R
en su desarrollo.
D Que sea facil de transportar de un lugar a otro pcgrsmanejable y de pequeiic
tamafo (no mas de 30 cm de superficie).
Transporte y - .
o Peso maximo de empaque de 500 g mas que el peso deldorcto.
distribucion pag g g P
D Facilmente adquirible en tiendas de los hospitales y eentros que ayuden al
combate del cancer pediatrico.
Uso de materiales textiles que al final del ciclo de vidal producto, puedan
Impacto sean facilmente biodegradables y que tengan un impaaoergético minimo
ambiental al momento de su produccién o que sean factibles de irua mercado de

reciclaje.

R Uso de la mayor cantidad de productos estandarizadosrcel fin de bajar los
Eabricacion costos del productos.
y montaje .
D  Uso de proveedores especificos que provean las partgee no se encuentran
estandarizadas y que deben de ser fabricadas bajo e

Brindar seguridad al usuario al momento del uso, tantbaciente pediatrico
oncolégico como a los padres de familia; evitando past@esmontables muy
pequefias, que se puedan tragar o asfixiar con ellas.

Seguridad y D
ergonomia

Elaboracion propia

4.2.4 Conclusiones

Las 12 sesiones realizadas con los nifios fueron fundatales para el desarrollo de la investigacion y en
cada una de ellas se tenia previsto trabajar con urabhlidad social, pero en todas se ocuparon mas de una,
algunas esenciales como: escuchar, formular una pregunpeesentarse, pedir ayuda, participar, seguir

instrucciones, compartir algo, tomar iniciativas, tomar urdecision, negociar, entre otras.

Cada una de estas sesiones fue estructurada con ddtides acordes a la edad de los nifios, regidas por
normas que fueron modificadas en ocasiones, llegando a gonsenso entre el facilitador y los nifios.
Ademas, conforme transcurria el tiempo los nifios desarrol@buna relaciéon con el facilitador, lo que les

permitié elegir variantes de la actividad que resporadi a sus necesidades, expectativas y vivencias.
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Resultando en la posibilidad por parte del facilitadate apreciar como los nifios con los que se tenia mayor
contacto se iban desarrollando como personas indepeedies que se permitian improvisar mientras

aprendian y jugaban.

Finalmente, fue muy importante que el facilitador fueral enismo durante todas las sesiones, ya que las
veces que fue necesario contar con el apoyo de otra pensg se percibié claramente que los nifios tenian

menor comunicacién con la persona que no les resultaba fhami

4.3 Etapa de diagnostico

Una vez definida la oportunidad de innovacion por medieeda lista de requerimientos de la estrategia
conductual y la tecnolégica, el siguiente paso a desatar fue diferentes bocetos con ayuda de los nifios
que permitieran configurar los diferentes productos agu permitieran cumplir con las caracteristicas

establecidas, ejemplo de ello es la siguiente ilustracién

llustracién 4-2: Boceto de un ejemplo de la oportunidad de iinavacio

Elaboracion propia

133



4.3.1 Solucion estratégica

Después de los diferentes bocetos que mostraban Ildierentes alternativas de solucion y respetaban los
requerimientos establecidos, se realiz6 una valuacion mérica de cada una de ellas en términos de
pertinencia, innovacion y factibilidad; desechando aqussique tenian un mayor puntaje y con ello, menor

oportunidad de lograr una apropiacion por parte d@$ nifios.

Se sintetizd varias propuestas en una solucion esérgica (como se observa en la ilustracion 3), que se
conform6 de dos productos: un mufieco que le permitierd aifio identificarse a si mismo y le permitiera
reconocer sus emaociones, y una aplicacién mévil que acafpra de la mano al nifio en su tratamiento.

Ademds de considerar la comunicacién con @hundo exterior 6cuando el nifio estuviera hospitalizado.

llustracién 4-3: Propuesta de la solucion estratégica

Identificacién de emociones. Grabar y reproducir sonido y conexién.

Las emociones y su fluctuaibn extrema so Por medio de diferentes avances tecnoldgico
caracteristicas habituales en los nifios con cance como wifi o bluetooth, se puede tener una
permitir que las identifiguen, les den nombre '  conectividad del nifio con su exterior (padres d
reconozcan si estan son gratas o no. Les permiti ~ familia, amigos y comparieros) cuando tenga qu
tomar la medidas necesarias para superarlas estar en el hospital internado, alejado de s
tener el control entorno habitual

Elaboracion propia
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llustracion 4-4: Propuesta de la solucion estratégica (continuacion)

Identificacion de emociones.
Las emociones y su variacién extrema es un proce
caracteristico en los nifios con cancer; permitir qu
las identifiquen, les den nombre y reconozcan
estan son gratas o no y si les aportan bienestano.
Les permitira tomar la medidas necesarias pa

superarlas y tener el control

Aplicacion movil:
La aplicacién para algun dispositivo moévil permitirdaug
el nifio establezca el avance y desarrollo de
tratamiento; al mismo tiempo que le posibilite
determinar patrones sociales y conductuales que hayz
favorecido su desarrollo socioemocional durante s

enfermedad

Elaboracion propia

Una vez establecida la propuesta estratégica se evaluéalizando un sondeo de expertos con base al

método Delphi, para conocer su opinion de la misma y visluablas posibles formas de comportamiento

de los nifios con el producto. Se realizaron dos ronddes entrevistas con cada uno, en el que se compartio

de forma anénima las respuestas de los otros expertasn el fin de llegar a un consenso objetivo.

Del cual se obtuvieron comentarios positivos pero reflejoteecesidad de involucrar al hospital y a la familia,

con el nifio y los posibles beneficios que se podrianteder con el uso del sistema propuesto.
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Por lo tanto, se decidi6 incluir en el sistema un eslabque resolviera esa falta de comunicacion adecuada
y eficiente entre el nifio, la familia y el hospital; estalgiendo que la aplicacion proveeria una base de datos

gue permitiera identificar los patrones sociales, condtuales vy fisicos, que resultaran positivos para el

bienestar social emocional del nifio (como se observa el esquema 19). Con miras a lograr su adaptacion
adecuada e inclusion en futuras terapias provistasos nifos.

Esquema 4-9: Solucién estratégica

de patroneés
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Elaboracion propia
4.3.2Desarrollo del producto

Una vez establecidas las limitantes y caracteristicas ddsdea del sistema, asi como una redicién de la lista
de requerimientos, se comenzé a realizar sesiones cos hifios dos veces por semana. Con las mismas

generalidades, principios instruccionales y estructucae el estudio H ademas cada una de las sesiones

desarrolladas respet6 la configuracion con la cual se \&hfbajando desde el principio de la investigacion
(consultar seccion 4.2.2 de este capitulo).

No obstante, las sesiones fueron mucho mas fluidas que thd estudio mencionado, por la confianza y

relacion establecida entre el facilitador y los nifiosiciuso las recompensas comenzaron a ser especificas
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para cada nifio (los nifios las pedian cuando ibanceepraban y conservaban hasta tener una nueva sesién
con el nifio). Asimismo se presentaron dos factores qagudaron exponencialmente al estudio: las
sesiones eran mucho mas largas, los nifilos se quedaban ebfacilitador a jugar en la tarde (llegando a
pasar hasta tres horas de trabajo) y algunos padrde familia se incluyeron en las sesiones, contando
anécdotas o datos que resultaron imprescindibles. Por loeguse pudo realizar un disefio participati¥
para cada uno de los productos previstos en el sistende solucién, que permiti6 aumentar las

probabilidades de éxito.

La aplicacion interactiva fue propuesta para nifios de & 8 afios de edad, que tuviera una doble
funcionalidad: por una parte permitir la personalizacidtel avatar basdndose en opciones diferentes de
cabello, género, ropa, entre otros; para conseguir qué avatar represente al nifio y se logre identificacion
con él. Y por otra parte, lograr que el nifio interactuéon la aplicacion y registre un patron de
comportamientos sociales y conductuales, y condiciones fisicismiliares, emocionales, entre otras; con
el fin de generar una base de datos accesible al hospiidentificando factores positivos y negativos de la

socializacion.

a. Disefio del contenido
Se realizaron seis sesiones con el fin de definir @ementos que inciden en el bienestar y salud defioj
considerando los componentes sensorio motrices, linglitst- cognitivos y socioemocionales, y el entorno
familiar; por medio de cuentos (véase ilustracion 5ygcortables que permitian definir los elementos nifios

creian que habian resultado positivos y negativos emtsatamiento y vida en general.

llustracion 4-4: Elementos utilizados en el disefio del contenido dédacim

54 Construccién colectiva entre los involucrados que peite realizar un producto apropiado y apropiable a sngcesidades,
valores y aspiraciones; adecuado a los recursos y condiaigas (particulares y contextuales) del contexto. Natdel autor
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Ejemplo de ello fue la manifestacion del apoyo de algGartnano o primo que siempre habia estado con el
nifio, la comida preferida que hacia la abuelita parangrle de buen humor o su perrito Toby que le hacia
la vida mas divertida. Posteriormente estos factores seategorizaron en seis grupos: vida diaria,

emociones, mi casa, el hospital, mi tratamiento y mis acompafes (como se observa en la ilustracién 6).

llustracién 4-5: Esquema de la aplicacion

Elaboracion propia

b. Disefio de los iconos
Después de haber establecido los elementos del contenjdse decidid que éste se presentara en la
aplicacion utilizando exclusivamente dibujos e iconos, sinnacesidad de incluir letras o palabras, ya que
algunos nifios alin no saben leer. Por lo que, se realira8 sesiones en que los nifios ayudaron en el dibuj

disefio y validacion de cada uno de los iconos (coémanseestra en la ilustracién 7).

llustracién 4-6: Disefio de iconos de la aplicacién interactiva
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]
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Elaboracion propia
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Posteriormente, se realizé un testeo con 20 nifiostexnos a AMANC no vulnerados por el cancer infantil,
con un rango de edad de 3 a 6 afios; por medio de desisnes en las que se presentaron los conjuntos de
los iconos ya establecidos y cada nifio tenia que seienar la imagen con la que mas identificara el

concepto mencionado por el facilitador (c6mo se observanda ilustracion 8).

Todos los iconos disefiados, asi como las diferentes madifiones que sufrieron y la validacion de los

mismos se presentan en el anexo 6.

llustracién 4-7: Opciones del icono de la hora de la comida

Elaboracion propia

c. Disefio de la interfaz
Una vez disefiados el contenido de la aplicacién y los iosrse realizaron 3 sesiones para determinar la
interfaz de la aplicacién; con el fin de determinar el modn que el nifio interactuaba con la aplicacién y

establecer el contacto mas facil e intuitivo para acceddrantenido de la misma.

Definiendo las acciones que el nifio podria realizaiag tespuestas que ofrece la aplicacion. Este proceso
fue bastante complejo ya que cada nifio estipulaba laerfaz de diferente forma; y era necesaria seguir
una serie de requerimientos que se plantearon alidio de esta etapa de la investigacion: facilidad de
comprensién, aprendizaje y uso, los iconos debian der sk facil identificacion, disefio ergonémico
mediante el establecimiento de menuls y submenus que désgaran los dibujo e iconos establecidos vy el
uso de interacciones por medio de elementos de cédigeswal, y operaciones rapidas, incrementales y
reversibles con efectos inmediatos. Finalmente se estabtié la configuracion de la interfaz de manera

intuitiva y de facil acceso (cémo se muestra en el esque 20).
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Esquema 4-10 : Configuracion de la aplicacion Android

Elaboracion propia

4.3.2.2Juguete facilitador

El desarrollo del juguete facilitador se disefié por medite 4 sesiones de recortables en que los nifios y
nifias se relacionaron con un nifio y una nifia dibujada los que podian personalizar entre otros aspectos
su cabello, ropa y accesorios con el fin de que pudierdaritificar con su mufieco. No obstante, los nifios
encontraron pocos elementos de correlaciéon con el mufiec®! sexo masculino por lo que, se modifico la

vestimenta del mismo con un traje de superhéroe mismosiejtuvo un mejor impacto que la primera

alternativa propuesta.

4.4 Etapa de intervencion

Una vez disefiados y desarrollados los dos productos geenformaban parte de la solucién (aplicacion
interactiva en un dispositivo mdvil con tecnologia touch reen y un mufieco con el que se pudiera
identificar los nifios y tuviera un dispositivo que paitiera grabar y reproducir sonidos), por medio das
diferentes actividades ya mencionadas; se llevaron a catiterentes actividades para poder fabricarlos
como prototipos escala 1:1 que permitieran ratificanialidacion ya realizada por los nifios, de manera mas

directa y real, y en miras de determinar la apropianio
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4.4.2 Implementacion

Con respecto al juguete se sacaron los patrones corgighdo las medidas antropométricas de los nifios de
4 a 8 afos de edad y las diferentes condiciones engmicas, en las que la seguridad y salubridad fueron
esenciales; se llevaron a cabo tres mufiecos de 30 cnaigo, que se llevaron a la siguiente sesion, con el

fin de poder tener una observacion directa de la intergién de los nifios con el producto.

Sin embargo, para decepcioén del investigador y a peslEr haber disefiador los mufiecos en conjunto con
los nifios, éstos no tuvieron la reaccidon deseada ni esaeni en las dos sesiones siguientes. Por lo que, s
plante una nueva actividad con el fin de encontrar gdorma era la que permitia que los nifios tuvieran un

nivel de identificacion alto.

Durante las 3 sesiones posteriores y utilizando juggo mesa creado exprofeso para la actividad, los n&io

tuvieron una excelente retroalimentacién llegando a afnaciones como:

Por lo que, se definié seguir una estrategia en la glos nifios tuvieran un compafiero de batalla; ya que
independientemente de la edad y el sexo, se encontraralos caracteristicas en comuin: sabian que
peleaban contra el mal (equipo contrario, células malas, Ibihos, los malos, entre otros.) y sentian la
necesidad de sentirse acomparfiados (sentimientos de siéel, comparacién con primos que tenian muchos
amigos, no tener con quien hablar, necesidad de que atifitador siguiera asistiendo regularmente a la

asociacion y llevar el proceso juntos, entre otros).

Debido a esto se definié una nueva area de oportdad: la pelea de los nifios debia de tener un aliadoequ

fuera su amigo a lo largo de todo su tratamiento. Pa&ste motivo, se realizaron sesiones en las que los

nifios dibujaron a su amigo protector (cémo se obsenem la ilustracién 9 y 10) y el facilitador identified

aliado que cada uno de los nifios habia imaginado; engantlo no sélo caracteristicas en comin entre
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ellos: amigos por siempre, tamafio grande, poderes mégs, colores vivos, intimida a los malos, juega

conmigo. Sino figuras que se repetian en la imaginaci@monstruos, dragones, dinosaurios, marcianos,

angeles, super héroes, entre otros.

llustracién 4-8: Dibujos de la conceptualizacion del mufieco- amigo en eiiasBlafios

———ei},

llustracién 4-9: Dibujos de la conceptualizacion del mufieco- amigidios de 6 y 7 afios

Una vez establecidas los dos personajes predominanteslas diferentes sesiones que se llevaron a cabo
con los nifios, y debido a la heterogeneidad muy sigodiiva de formas, colores, tamafios de los amigos
qgue los nifios tenian en la imaginacion; se realizardiferentes bocetos en los que el nifio deberia de
seleccionar cual era la figura con la que mas se idfcdba y escoger el dibujo para que lo pintara. Los

dibujos finales de esta seleccion se observan en Iatitacion 11.
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llustracién 4-10: Alternativas de solucién de monstruos y dragones

Elaboracion propia
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Se realiz6 un mock up que permitiera interactuar afioi con la aplicacion, lo mas real que fuera posible.

Algunos de los dibujos que presentaba se muestran larilustracion 12.

llustracién 4-11: Imagenes del mock up de la aplicacién interactiva

Elaboracion propia

4.4.1 Telesis

Con base al desarrollo de cada una de las diferentesi@ass con los nifios y la observacion directa que
pudo realizar el facilitador, se modificaron los productosig serian la solucion final; incluyendo un manual
de apoyo para los padres de familia que de acuerdsa retroalimentacion directa tenian varias dudas y
preguntas que no se atrevian a hacer a los doctordsi mismo, se disefiaron unas tarjetas de las principales
emociones con las que el nifio pudiera identificar gu®pios sentimientos y determinar aquellos en los que
tendria que trabajar en mayor medida. En el esquer2a se muestran los principales involucrados en el

cancer infantil y la relacién entre cada uno de ellosmoedio de un producto de la solucién estratégica.
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Esquema 4-11: Solucion estratégica

Material de
apoyo

Familia Hospital

fi ghtcrs

Puff Aplicacién
- -
n Nifio
18

Elaboracion propia

Se disefid, desarrolld, fabricé e implementé una gama deguctos dirigido a nifios de 4 a 8 afios de edad
con algun tipo de cancer pediatrico, que permite vinculardos principales involucrados en esta enfermedad:
hospital, familia y pacientes. Cuyo principal fin es raitigacion de las secuelas sociales en los nifios,
permitiendo equiparar su desarrollo socioemocional caonfios del mismo rango de edad, pero que no han

sido vulnerados con la enfermedad.

Estableciendo que los productos pueden ser utilizadosmpeeparado o en conjunto, para lograr una mayor

efectividad.

Esquema 4-12: Sistema con la alternativa estratégica de solucion final
Hospital
Vinculacion Informacién

Nifo Familia

Comunicacién

Elaboracion propia
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Los mufiecos fueron una parte fundamental del sistema gae los nifios no sélo ayudaron al disefio y
seleccion de los mismos, sino que lograron una apropiacgfitiente, identificandose al menos con uno de
ellos y poniéndoles nombres de su eleccidn. Justificancida uno de los caracteristicas formales y de uso

con base en sus experiencias, vivencias y expectativas.

llustracion 4-12: Mufiecos de la alternativa de estrategia de solumabn f

Elaboracion propia

4.4.2 Estudio HS1

Una vez realizados nuevos prototipos de la solucion estrgtéa se aplicé el nuevo estudio denominado KIS
en el que se aplicd el instrumento final (ver aneX), con el fin de diagnosticar las habilidades sociajes
caracteristicas socioemocionales en los pacientes pediébs oncolégicos antes de la intervencién del
producto y después compararlas con los resultados obielns después de la intervencion. Estableciendo si
el sistema desarrollado ayuda o no a alcanzar el objettle la investigacién: minimizar las secuelas sociales

en pacientes pediatricos de 4 a 8 afos de edad.

a. Participantes
Se contd con las presencia de 6 nifios de 3 a 9 afiogd&d que viven en la zona conurbada de Querétaro
y sus alrededores, que toman quimioterapias ambulatorias el Hospital del Nifio y la Mujer y reciben apoyo
del AMANC.

b. Disefio de la investigacion

El objetivo del estudio es establecer el grado de habélites sociales y asertividad con la que cuentan los
pacientes pediatricos oncoldgicos usando el instrumente medicion final; antes y después del uso del

sistema que constituy6 la solucién estratégica final.
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Cap. S:

Conclusiones



5.1 Introduccion

Este capitulo presenta las conclusiones de la investigectras revisar la informacion documental sobre

cancer infantil y habilidades sociales, analizar laspexencias de los participantes durante todas las
sesiones realizadas y los resultados que se obtuvierde los dos estudios realizados, estableciendo su
relacién con el objetivo e hipétesis propuesto. Aderadse analizan las implicaciones practicas para tener e

cuenta en investigaciones posteriores.

5.1.1 Resultados generales

Al final de los capitulos de informacion documental sobrel desarrollo social, cancer infantil, y la
metodologia se realizé una breve discusién sobre lelementos mas significativos de los mismos y los
resultados obtenidos; los mas importantes para estmvestigacion se resumen y se presentan a

continuacion.

La primera infancia es una etapa crucial en la vida siet humano ya que sus efectos inciden a lo largo del
ciclo vital de la persona y en sus descendientes direGtpsr lo que es necesario contar con un entorno
fisico, econdmico, cultural, politico, ecolégico y sociadecuado, y factores intervinientes propicios como
familia, comunidad, entorno regional, entre otros. Con &h de conseguir un desarrollo integral para el
nifio, que incremente sus habilidades fisico- psicomas, socioemocionales y linglistico- cognitivas,

defina su personalidad, aptitudes, conocimiento y competeia personal y social.

Estas competencias son fundamentales para el desarrolticial, definido como la capacidad de un nifio
para crear relaciones con sus pares y adultos, conial de establecer un significado y aprender de su
persona y su contexto por medio de la comprension dsentimientos y comportamientos, seguir

instrucciones, demostrar control, establecer y mantenaelaciones, desarrollar empatia, entre otras

capacidades que se deben adquirir y fomentar.

Estas capacidades, llamadas habilidades sociales no istierentes al nifio ni forman parte de su cédigo
genético, sino son comportamientos que pueden ser adigidos y fomentados a lo largo de toda su vida
por medio de diferentes estrategias y técnicas, insb existen programas que las desarrollan, desde la
primera infancia. Puesto que es en esta etapa que lofias aprenden quiénes son, a comunicarse y
conectar con otros, a establecer relaciones de calidad clms demas y empiezan a aprender, sentir,

regularse, adaptarse, evolucionar y vivir una vida péey satisfactoria.
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Empero fomentar el desarrollo social, es un fendmeno commlajue necesita un proceso que consiste en
definir las habilidades sociales presentes con respect@amagnitud, naturaleza y frecuencia; establecer
un método para promoverlas y medirlas después de lagntencion. Si bien existen diferentes estrategias
para evaluar las habilidades sociales, la mas acondejals la observacion directa porque permite observar
al individuo en su ambiente natural, obteniendo informai sobre su desenvolvimiento e interaccion social
sin necesidad que lo medite y verbalice. No obstantes eonveniente en los nifios, el uso de estrategias
multimodales que supongan la comunicacidon con sus agents socializacion mas directos, como su
familia y amigos. Por tal motivo, el uso de actividadiEslicas que incluyan juguetes y material didactico y

educativo es un recurso invaluable, cuando se trata iheidir en el desarrollo social del mismo.

A los nifios a los que se les violenta el desarrollo sbgior alguna razén, presentan una notable diferencia
con respecto a sus pares que han tenido todas las opmidades de desarrollarse socialmente; tal es el

caso de los pacientes pediatricos oncolégicos.

El cancer infantil es el causante de la mayor cantidad desifile vida potencialmente perdidos y de las
pausas mas significativas en el desarrollo y crecimnnfantil; sin embargo, se ha conseguido una
disminucion importante de la tasa de mortalidad graciasdas fendmenos: la efectividad y avances de los
diferentes tratamientos médicos que combaten el cadncerlg capacitacién proporcionada a los médicos
generales, los cuales identifican con mayor frecuengigrontitud los sintomas en los nifios, canalizadndalo

al especialista.

La enfermedad tiene fuertes implicaciones sociales y enmuales tanto en los pacientes como en sus
familiares; ya que los tratamientos oncoldgicos pararar las neoplasias son intrusivos, téxicos, largos e
intensivos y requieren continuas visitas hospitalas, numerosos cuidados en el hogar y presentan seasel
de diferente indole: fisico, psicolégico, emocional, condwetl, neuropsicolégico, entre otras. Estas
secuelas han sido estudiadas en los supervivientes,difierentes investigaciones; mismas que deben de
establecer, ponderar y determinar los diferentes factoresjue se han considerado tanto internos
(instrumento utilizado, metodologia, el grupo control, at.) como externos (tratamiento del nifio, papel de

la familia, apoyo y comunicacién con los pares, etc.); aslobjetivo de asegurar su validez y fiabilidad.

5.1.2 Del estudio HS

Este estudio permitié estimar las caracteristicas soemocionales de los nifios de 4 a 8 afios de edad y las
dimensiones de la gestiébn emocional: autoconcepto ytaestima, nivel de independencia, responsabilidad,

autocompetencia y conducta prosocial; con base en las@vacién directa en las sesiones, los resultados
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de las actividades realizadas y la convivencia e interdoaion el facilitador. Lo que permitié determinar las
caracteristicas formales, funcionales y de uso de la alteima de solucidn; asi como gustos, necesidades y
ciertas habilidades cognitivas, linglisticas, motricesitee otras. Basandose en la diferencia de edad ds |
nifios y la desigualdad del estado de su enfermedad,cemsideraron para el desarrollo del sistema, desde

las habilidades menos complejas.

Finalizado este estudio, se concluyé que la oportunidatk innovacién deberia de incorporar las dos
estrategias, que resultaron mas exitosas durante las gg®es; con el fin de cumplir los objetivos de la
investigacion planteados y lograr la apropiacion del mhocto por parte del usuario. Estas fueron: técnicas
conductuales con el empleo de elementos favorecedores y mesliaudiovisuales con el uso de nuevas
tecnologias; que se conceptualizardn por medio de dosofuctos diferentes e independientes, que

pueden interrelacionarse.

5.1.3 Del estudio HS

Este estudio se realizd con 6 nifios de 4 a 8 afios diady usando el instrumento metodoldgico que fue
construido para la investigacién basandose en la escalctérica de Harter y Piker, el Kidscreen- 27 y el
AUQUEL. El cual fue aplicado dos veces a los nifios, aendiferencia de dos meses, antes y después de su

intervencion con el sistema.

Este instrumento cuestiona al nifio sobre aspectos ezéntes a su familia (item 1, 2, 4, 6, 7, 9, 13), su persona

(item 3, 8, 12, 14, 15, 20, 21, 22, 23), su relacion conmifies (item 10, 17, 18, 19), su enfermedad y su

relacion con el ambiente hospitalario (item 5, 11, 16, Z4)os cuales, el nifio debe exteriorizar cémo se

siente, cotestandoconund f "% ... Fe o Fe—'> of Tf Op"He=T0 U Be—'> .fe—Fe—'0 V & Of
Fe—'> . fe—Fe—"0f WE.otdymuycontentod6 X &

Ademas del cuestionario se realizaron varias entrevist profundidad con los nifios y sus padres de familia
y a lo largo de 10 meses se realiz6 una observacidaata sobre su desarrollo social y su comportamiento
en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo. kesultados del cuestionario se presentan por cada

nifio a continuacion.
Nifio 1

0—\/\—0—0—0—0—0—0—\_‘_‘_/_v Nifio 1 Antes
—0—Nifio 1 Después

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

RNWS
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Nifio 2

4
% W—W =0—Nifio 2 Antes
1 —o— Nifio 2 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifio 3
4
> .@:AMW o Nino 3 Antes
1 —o— Nifio 3 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifio 4
4 .
g W—A\/—o—wv =0=nifio 4 Antes
1 —8=—ifio 4 Después
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5.3 Conclusiones generales

5.1.1. Con respecto al objetivo general

El objetivo principal de este estudio eSlisenar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a
pacientes pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad; con el fin de haigecuelas sociales derivadas de

los tratamientos para combatir la enfermedad.

151



Para conseguir lo cual se planted la pregunta de istigacion general:

¢, Cudles son las oportunidades de innovacion para ayudar a los pacientes psaiatidogicos de 4 a 8 afios,
con el fin de mitigar las secuelas sociales derivadas de los diferentes tratesnigamt® combatir la

enfermedad?

Con base al estudio de caso realizado a 6 nifios @ge8lafios de edad, utilizando el instrumento de medicidn
propuesto dos veces, una vez antes y otra después derlgeraccion del sujeto con el sistema propuesto
para mitigar las secuelas sociales; se infirié que cad® de los nifios mejoré sus habilidades sociales. fi@o

gue fue soportada por la observacion directa del fatddor y las entrevistas hechas a los padres de familia.

Los supuestos relacionados a esta investigacion serasturan con la siguiente hip6tesis subyacenté:
disefio y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales atapgsdas en pacientes
pediatricos oncolégicos de 4 a 8 afios de edad, permitird mitigar las seaos@des asociadas a la

enfermedad, brindandoles igualdad de oportunidades que sus pares en el desarrollo social.

Esta hipétesis quedo parcialmente confirmada, pues s&b se encontrdé una mejoria en la valoracion de las
habilidades sociales, ésta no fue contundente. No dhste, durante todo el proceso de desarrollo y disefio

del sistema se percibieron por medio de la observagidirecta, una notable mejoria en el desarrollo social
de los pacientes pediatricos oncolégicos con los gse tuvo contacto, en cada una de las actividades

realizadas en las sesiones y en las relaciones con sogpegieros de AMANC.

5.1.2 Con respecto a los objetivos especificos

Con base al objetivo central de la investigacion sdasecieron tres objetivos especificos:

X Identificar las habilidades de socializacion estratégicas en los nifios de 4sa 8 fafide replicarlas en

pacientes pediatricos oncoldgicos

Con base en las diferentes estrategias y sistemas atr&amientos de Habilidades Sociales establecidos
y mencionados en el primer capitulo de la presente irsigacion, y los resultados de pruebas piloto
desarrolladas en nifios de 3 a 6 afios, a 18 nifios derescolar con sistema Montessori en la ciudad de
Querétaro; se identificaron las habilidades de soczaltion estratégicas: auto concepto, expresion de
emociones, autoestima, iniciar y responder conversac&s) interaccidon social, tomar decisiones,
comprensién de los sentimientos ajenos, dar gracias y sggnstrucciones. Mismas que fueron replicadas

con actividades en las sesiones y diagnosticadas eestlidio HS, en los pacientes pediatricos oncoldgicos.
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X Determinar los componentes que desarrollan las habilidades sociales y los ps@pailemas
sociales que se presentan en los nifios que son vulnerados con algun tipo de cancerqediitrie

determinar las alternativas de solucion.

Se han establecido diferentes estrategias y técnicas itmodales para el desarrollo de habilidades y
conductas sociales; aquéllas cuya eficiencia fue sobresakean estudios aplicados a nifios del mismo
rango de edad, fueron empleadas en las sesiones realas durante el estudio HS Se determiné que la

estrategia audiovisual por medio de tecnologia touchs®n y la estrategia conductual por medio de un
juguete facilitador; serian las caracteristicas adecl#s para incorporar en el sistema propuesto para el

desarrollo de habilidades sociales en pacientes pddios oncoldgicos.

Con respecto a los principales problemas sociales qeemesentan en los nifios que son vulnerados con
algun tipo de cancer pediatrico, no se establecié unarhamienta metodoldgica adecuada que permitiera
determinar la magnitud e incidencia de los mismos. Nostante, por medio de la observacion directa se
pudieron identificar algunos como problemas: timidez ex¢ma, apatia por las actividades, aislamiento
social, problemas de integracion y falta de autonomia. Adés, se pudo apreciar que algunos nifios

utilizaban el chantaje con sus padres, como forma de ¢a para conseguir sus deseos.

X Diseflar y desarrollar un prototipo de un sistema que mitigue las secuelas satigtexientes

pediatricos oncolégicos de 4 a 8 afios de edad prevalentes en esta poblacion.

Este objetivo fue alcanzado satisfactoriamente con base &nobservacion directa, la relacién con sus
comparieros, las entrevistas con los padres de familia y tesultados del estudio HS Ademas se disefié y

desarrollé un sistema que fomenta las habilidades sdesen pacientes pediatricos oncoldgicos de 4 a 8
afios de edad; que consiste en una aplicacion que detéma los principales elementos de socializacion, con
el fin de generar una base de datos que permita estat¥e los factores salugénicos principales en un futuro
préximo, un mufieco relacionado a tarjetas emocionae&on las que el nifio siente empatia e identifica sus
estados de animo y mejorar su gestion emocional, y mmanual para los padres de familia basado en

consejos que han brindado otros padres de familia sm misma situacion.

5.1.3 Con respecto al estudio HS

El estudio HS fue altamente satisfactorio para definir a los pacites pediatricos oncoldgicos, porque en

un contexto que les fuera familiar, fueron capaces de lkir comportamientos usuales en su vida diaria y
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habilidades socioemocionales adquiridas con antericaid; lo que sirvi6 como base fundamental para el

desarrollo de la investigacion.

Cada una de las sesiones realizadas durante el egtuttterminé la magnitud y frecuencia de las habilidesl
sociales que se habian identificado por medio de lamgramas de EHS. Ademas, por el funcionamiento de
estas sesiones, se ejercitaron otras habilidades lwés como: escuchar, formular una pregunta,
presentarse, pedir ayuda, participar, seguir instruones, compartir algo, tomar iniciativas, tomar una

decision, negociar, entre otras.

Cada una de estas sesiones fue estructurada con actdiels de acuerdo a la edad de los nifios y normas de
conducta; las cuales fueron modificadas en ocasionesrdos participantes, llegando a un consenso.
Ademas, conforme transcurria el tiempo los nifios desareddbn una relacion con el facilitador, lo que
permitié elegir variantes de la actividad que resporali a sus necesidades, expectativas y vivencias.
Logrando que el facilitador apreciara que los nifios #mn desarrollando como personas independientes

qgue se permitian improvisar mientras aprendian y jugaba

Finalmente, fue muy importante que el facilitador fueral enismo durante todas las sesiones, ya que las
veces que fue necesario contar con el apoyo externo; sergibié claramente que los nifios tenian menor

comunicacion con la persona que no les resultaba familiar

5.1.4 Con respecto al estudio HS1

Los nifios que participaron en el estudio Mfieron evaluados antes y después del periodo de prazete
dos meses; tiempo establecido basandose en Monjas (2D0Oque determiné que era el lapso de tiempo

minimo en que se puede apreciar cambios en los patromiesconducta y habilidades sociales.

Esta evaluacion se realiz6 con ayuda de la herramientaadeldgica y se concluyd que hubo una mejoria
en el indice de habilidades sociales, pero éste neepe ser definido como significativo o contundente, o

no seguir un patrén de crecimiento. Lo que no neces@mnente implica una falla en el sistema desarrollado,
sino que la adquisicién de nuevas habilidades sociadepende del caracter y personalidad de cada nifio, el

contexto familiar en el que esta inmerso y su relaciéarcsu enfermedad y el ambiente hospitalario.

Estos tres factores fueron decisivos en los resultadds las encuestas, porque a pesar de la interaccion con
el sistema y la retroalimentacion recibida por los pash de familia; existen condiciones en el entorno de los
pacientes pediatricos oncoldgicos que dificilmente puedmntrarrestar un producto. Ejemplo de ello, es la
ausencia de un padre de familia, la deformacion fisicabitko al tipo de neoplasia, rigidez en el ambiente

hospitalario en el que lleva a cabo su tratamiento.
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La gréfica generada comparando los cuestionarios, antgsdespués del periodo de prueba se muestra
continuacion. Ademas de las preguntas, se realizaronriga entrevistas a profundidad con los nifios,

cuidadores y padres de familia, y a lo largo de 10 nese realizé una observacion directa sobre su
desarrollo, caracter y comportamiento en las diferentes s@nes que se llevaron a cabo. Los padres de

familia cubrieron una fuente complementaria y alternativaednformacion.

Gréfica 19: Comparacion de los valores obtenidos antes y desguperiodo de prueba con el sistema

Comparacion de los valores antes y después del periodo de prueba

80
70
60 60 o ——o0—6t —=62— g0 2 83
56 56 Antes
50 49 5T

40 —o— Después
30
20

Elaboracion propia

5.4 Perspectivas

A partir de los resultados y las conclusiones obtenides los estudios realizados, surgen propuestas para
otras investigaciones que podrian ampliar y profundizaste trabajo. Seria recomendable agregar otro
instrumento metodoldgico: entrevistas individuales a pfundidad para conocer la historia de vida de los
nifios, especialmente en lo que respecta a sus relacisnaterpersonales, su integracion familiar y a su
percepcién sobre su entorno y su enfermedad. Por ofparte, hay que considerar que las diez sesiones de
entrenamiento de habilidades sociales realizadas fuieron suficientes (aproximadamente 20 hrs.); por lo
gue se recomienda un programa de al menos 15 sesioltegue daria mas tiempo para evaluar la evolucién

en casa. Asimismo se debe de extender el tiempo en qeeinteractie con el sistema, minimo 6 meses.

Finalmente, la investigacion contribuyé a responder algas incognitas, y por otro lado se generaron
nuevas preguntas y la necesidad de abrir nuevas vides investigacion e intervencion. Las cuales
necesariamente deben considerar al nicleo familiar, maialel cuidador y al personal del hospital en el

gue el nifio este llevando su tratamiento.
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Anexo 1: Principales tipos de cancer infantil en kito

Tabla 6-1: Principales tipos de cancer diagnosticados en la Urlitisdieas Acreditadas (UMA) de la Secretaria de Salud,
para la atencion de nifios y adolescentes con cancer en 2007 y 2008

Diagnéstico | 2007
—m Casos %

Linfobl4stica aguda 921 45.66 962 43.16
Leucemias Mieloide aguda 128 6.35 156 7
Granulocitica crénica 7 035 4 0.18
Linfomas Hodgkin 104 5.16 106 4.76
No Hodgkin 103 5.11 100 4.49
Astrocitoma 100 4.96 71 3.19
Meduloblastoma 46  2.28 65 2.92
Glioma 13 0.64 30 1.35
Tumores del Tu.m'o'r neuroectodérmico 12 059 6 0.27
. . primitivo
S'Sterc‘";?rzlr"'oso Ependimoma 10 0.50 15 0.67
Meningioma 2 0.10 0 0.0
Schwannoma 2 0.10 0 0.0
Craneofaringioma 1 0.05 4 0.18
Otros 2 0.10 7 0.31
Rabdiomiosarcoma 73 3.62 80 3.59
No Rabdiomiosarcoma 35 174 30 1.35
Osteosarcoma 90 4.46 98 4.40
Fibrosarcoma 1 0.05 5 0.22
Tumores 6seos | Condrosarcoma 1 0.05 1 0.04
Sarcoma de Ewing 17 0.84 29 1.30
Tumor de Askin 0 0.0 1 0.04
Tqm_o'r neuroectodérmico 0 0.0 1 0.04
primitivo
Tumores renales Tumgr de Wilms 76  3.77 81 3.63
Carcinoma renal 4 0.20 3 0.13
Retinoblastoma | Retinoblastoma 75 3.72 97 4.35
Tumores Gonadales 42  2.08 65 2.92
germinales No Gonadales 11 0.55 26 1.17

Fuente: Base de datos de cancer 2007-2008. Direccién de Prevencion yefitataieli Cancer en la Infancia y la
Adolescencia-CeNSIA. Informacién brindada por los Hematélogaiogos pediatras de las UMA pertenecientes.
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Tabla 6%:Principales tipos de cancer diagnosticados en la Unidades Médicas Acredliidtis) de la Secretaria de Salud,
para la atencion de nifios y adolescentes con cancer en 2007 y 2008 (continuacion)

Diagnodstico “ 2008
7“ Casos Casos %

Neuroblastoma Neuroblastoma 39 1.93 46  2.06
Tumores hepéticos HepatoblasFoma 25 1.24 38 1.70
Hepatocarcinoma 5 025 6 0.27
Carcinoma de la piel 5 0.25 3 013
Carcinoma vesical 4 0.20 2 0.09
Carcinoma cervicouterino 2 0.10 0 0.0
Adenocarcinoma Gastrointestinal 1 0.05 11 0.49
Adenocarcinoma Colorrectal 1 0.05 3 013
Carcinoma de parétida 1 0.05 2 0.09
Carcinoma suprarrenal 6 0.30 0 0.0
Carcinomas Céancer de tiroides 5 0.25 4 0.18
Carcinoma pancreas 2 0.10 1 0.04
Carcinoma paratiroides 0 0.0 1 0.04
Carcinoma mamario 0 0.0 1 0.04
Carcinoma nasofaringeo 0 0.0 2 0.09
Adenomas 0 0.0 3 013
Colangiocarcinoma 0 0.0 1 0.04
Mixoma odontogénico 0 0.0 1 0.04
No especificados | Carcinomas no especificados 5 0.25 14 0.63
Histiocitosis®® Histiocitosis Células Langerhans 40 1.98 47 211
[otal ] 2007 2229

Fuente: Base de datos de cancer 2007-2008. Direccion de Prevencion ieftatdeh Cancer en la Infancia y la
Adolescencia-CeNSIA. Informacion brindada por los HematélogadioGos pediatras de las UMA pertenecientes.

55 Histiocitosis: Se incluye debido a que fueron reportaglpor los hospitales (no especifica entre benignas y mabg)

169



Generalidades

El Cuestionario Auto aplicado de Calidad de Vida plliios con ImagenesAutoquestionnaire Qualité de
Vie-Enfant-Imagé&ue desarrollado por Manificant y Dazord (1997) yeftraducida y utilizada por Garcia, et
al. (2000). Ha sido aplicado en nifios de 4 a 12 afie®dad, con el fin de evaluar la calidad de vida. El
cuestionario consta de 26 items y tres preguntas ali&s para el analisis cualitativo de 4 dimensiones:aid
familiar, vida social, actividades como colegio y ocio, yush El cuestionario utiliza figuras que representan

estados emocionales

Aplicacion

El tiempo del cuestionario no es establecido por las predas, sino por la conexién entre el nifio y el
investigador. Se evallan 4 factores, el 1° se refiere aitla familiar y relacional y pregunta sobre los
sentimientos del nifio cuando se va a acostar, cuandemsa en su papa y su mama y cuando escucha que
sus amigos hablan de él. El 2° factor se denomina odiage referencia al sentir del nifio cuando juega con
sus hermanos en caso de tenerlos, en el recreo, el dissdeumpleafios, durante las vacaciones, al estar de
visita con sus abuelos y cuando ve television. El 3° fagiee se denomina separacion indaga sobre su sentir
cuando esta solo, duerme fuera de casa y esta lejessth familia. El 4° describe cuando el nifio hace deberes

en la casa, cuando le piden que demuestre lo que sélaeer y cuando hace actividades en el colegio.

Las respuestas se dan con una variacion de la esktilart con 4 opciones, que corresponden a la forma de
sentir del nifio respecto a las situaciones que le gmesentadas; a cada opcién de respuesta le corresponde
la imagen de un nifio que expresa una emocion, la queede la tristeza a la alegria. El valor asignado a cada
pregunta va de O (rostro triste de izquierda a derba) a 3 (rostro con sonrisa abierta de derecha a

izquierda), como se muestra.

Pregunta 0., Como estas de contento en general?

A veces A veces A veces A veces

no estoy nada contento no estas contento estas contento estas muy contento
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Di por qué Di por qué Di por qué Di por qué

Instrumento

En la mesa con tu familia, ¢como te sientes?

Por la noche cuando te vas a acostar, ¢como te siefites

Si tienes hermanos/as, cuando juegas con ellos, ¢ comsi¢mtes?

Por la noche cuando duermes, ¢,como te sientes?

En clase, ¢,como te sientes?

¢, Como te ves cuando te miras en una foto?
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10.

11.

12.

13.

En el recreo, ¢como te sientes?

Cuando vas a la consulta a ver al médico, ¢como te si¢htes

Cuando haces deporte, ¢,coOmo te sientes?

Cuando piensas en tu papa, ¢,como te sientes?

El dia de tu cumpleafios, ¢como te sientes?

Cuando haces tus deberes en casa, ¢, como te sientes?

Cuando piensas en tu mama, ¢,como te sientes?

172



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Cuando te quedas en el hospital, ¢,cémo te sientes?

Cuando juegas solo, ¢,como te sientes?

Cuando tu mama o tu papa hablan de ti, ¢,como te sieftes

Cuando duermes fuera de casa, ¢coOmo te sientes?

Cuando te piden que demuestres lo que sabes hacer,rgode sientes?

Cuando tus amigos hablan de ti, ¢ cémo te sientes?

Cuando tomas tus medicinas, ¢como te sientes?
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21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Durante las vacaciones, ¢,como te sientes?

Cuando piensas en cuando seas mayor, ¢,como te sighte

Cuando estas lejos de tu familia, ¢,como te sientes?

Cuando recoges las notas en el colegio, ¢,cémo te sisfite

Cuando estas con tus abuelos, ¢como te sientes?

Cuando ves la television, ¢,como te sientes?

Si tuvieras una varita magica y s6lo pudieras cambiaauwosa, ¢,qué cambiarias?
Cuando estas triste y tienes problemas, ¢,qué hacespeonsolarte?

¢, Puedes explicar la enfermedad que tienes que te obligeenir al Hospital?
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Generalidades

El cuestionario genérico déscreening for and Promotion of Health- Related Quality of Life in Children and
Adolescent(KIDSCREEN), fue el primer instrumento transcultural @ateterminar la Calidad de Vida en
nifos y adolescentes; evaluando la salud como un constaumultidimensional que cubre los componentes
fisicos, emocionales, mentales, sociales, de conducta,| é&enestar y de las funciones percibidas por
pacientes u otros individuos. Ademas tiene buena aceptidiad, fiabilidad y validez para ser aplicado en la

poblacién general infantil.

Fue creado por el Grupo KIDSCREEN (2001), puede deradio tanto en poblacién sana como en la que
padece enfermedades cronicas, y su desarrollo se basbla informacién recogida de los propios nifios y
adolescentes, a través de grupos de discusién, acercasies conceptos de salud y bienestar. Los items

resultantes reflejan sus experiencias y sus estilos dda.

Aplicacion

Hay tres versiones disponibles de este cuestionario KEDSCREEN 10 items (toma 5 min), KIDSCREEN de 27
items (toma de 10 a 15 min) y KIDSCREEN de 52 items (e 15 a 20 min), dirigido a nifios entre 8 y 18
afios de edad y contempla diez dimensiones: bienestardtsibienestar psicologico, estado de animo,
autopercepcion, autonomia, relacioén con los padres yaifamiliar, recursos econémicos, amigos y apoyo
social, entorno escolar y aceptacion social EI KIDSCREE 2ina version reducida del KIDSCREEN- 52 con

minima pérdida de informacién y buenas propiedades psigétricas.

Instrumento

Edad: Fecha: Sexo:

Discapacidad, enfermedad o problema médico

a. Actividad fisica y salud

1. En general, ¢,como dirias que es tu salud?

Excelente Muy buena Buena Regular Mala
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Piensate Zf i1Z—cof efefefa

2. ¢ Te has sentido bien y en buenas condiciones?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
3. ¢Has estado practicando algun ejercicio (como por ejdmphas corrido, saltado, montado en
bicicleta)
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
4, ¢, Has podido correr bien?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
cFoeof Feo Zf T1Z—<of ofefefd
5. ¢ Te has sentido lleno de energia?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
b. Tus Sentimientos
<Foeef Fo Zf 1Z—cof ofefefd
6. ¢, Has disfrutado de la vida?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
7. ¢, Te has sentido feliz de estar vivo?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
8. ¢, Te has sentido satisfecho con tu vida?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
(:toof :to Zf '|'Z_(of oiof.fé_
9. ¢, Has estado de buen humor?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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10. ¢Te has sentido alegre?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
11. ¢Te has divertido?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
c. Estado de animo
Piensaenla@ —<sf efefefa
12. ¢, Has sentido que todo sale mal?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
13. ¢ Te has sentido triste?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
14. ¢ Te has sentido tan mal que no querias hacer nada?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
15. ¢, Has sentido que todo en tu vida te ha salido mal?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
16. ¢ Te has sentido harto o fastidiado?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
17. ¢, Te has sentido solo?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
18. ¢, Te has sentido presionado?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
d. Sobre ti

(ioof io Zf '|'Z_(of oiof.fé
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19. ¢ Te has sentido feliz con tu forma de ser?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
20. ¢ Te has sentido feliz con la ropa que usas?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
21. ¢Jte has sentido preocupado por la forma que te ves?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
22. ¢, Te has sentido celoso por la forma como lucen otros machos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
23. ¢, Te gustaria cambiar algo de tu cuerpo?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
e. Tu tiempo libre

cFoeef Feo Zf 1Z—cof ofefefd

24, ¢ Has tenido suficiente tiempo para ti mismo?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
25. ¢ Has podido hacer lo que querias en tu tiempo libre?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
26. ¢ Has tenido bastantes oportunidades de salir?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
27. ¢, Has tenido suficiente tiempo para estar con sus amigos

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
28. ¢, Has podido escoger que hacer en tu tiempo libre?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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f. Tu vida familiar

Piensaen lalltimate«fefa

29. ¢ Te has sentido comprendido por tus padres?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
30. ¢ Te has sentido querido por tus padres?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
<Feef Fo Zf T1Z—cof ofefefd
31. ¢ Te has sentido feliz en tu casa?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
32. ¢ Tus padres han tenido suficiente tiempo para estantgo?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
33. ¢ Tus padres te han tratado de forma justa?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
34. ¢, Has podido hablar con tus padres cuando quisiste?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
g. Tudinero
(:toof :to Zf '|'Z_(of oiof.fé
35. ¢ Has tenido suficiente dinero para hacer las mismas sogae tus amigos?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
36. ¢, Has tenido suficiente dinero para tus propios gasfos
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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Cheof o 2f iZ—cof otefefa

37. ¢ Has tenido suficiente dinero para hacer cosas con éusigos?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
h. Tus amigos
<Feef Fo Zf T1Z—cof ofefefd

38. ¢, Has pasado tiempo con tus amigos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
39. ¢ Has compartido con tus amigos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
40. ¢ Te has divertido con tus amigos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
41. ¢ Tus amigos y ta se han ayudado mutuamente?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
42. ¢, Has podido hablar con tus amigos acerca de cualquier osa

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
43. ¢ Has podido confiar en tus amigos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
i. Escuela o colegio

(:toof :to Zf '|'Z_(of oiof.fé_
44, ¢ Te has sentido feliz en la escuela o el colegio?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
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45. ¢ Te ha ido bien en la escuela o colegio?

Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
46. ¢ Te has sentido satisfecho con tus profesores?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
<Feef Fo Zf T1Z—cof ofefefd
47. ¢, Has podido prestar atencién en clases?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
48. ¢Has disfrutado de ir a la escuela o colegio?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
49, ¢ Te has llevado bien con tus profesores?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
j.  Tay los demas
Piensaenf 1Z—c<sf esfefefa
50. ¢ Has tenido miedo de otros muchachos?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
51. ¢ Se han burlado de ti otros muchachos?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
52. ¢ Te han amenazado otros muchachos?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre

Hora de inicio:

Hora dalifiacion:
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Generalidades

The pictorial scale of perceived competent and acceptance for Youngerhilce desarrollada por Harter y
Pike (1983) y ha sido utilizada por numerosos estudmsno la herramienta mas utilizada para determinar
las habilidades sociales como el autoconcepto de nifids 4 a 7 afios, usando el nombre a Escala pictérica

de la percepcion de la competencia y la aceptacion parie de los nifios.

El instrumento es utilizado para evaluar (segun la elzée Likert del 1 al 4) con 6 items cada uno, por medio

de imagenes con las que se puede relacionar el nifig,dgguientes dimensiones:

X competencia cognitiva: items 1, 5, 9, 13, 17, 21
X competencia fisica: 3, 7, 11, 15, 19, 23

X aceptacion entre pares: 2, 6, 10, 14, 18, 22

X aceptacion materna: 4, 8, 12, 16, 20, 24

Aplicacion

El tiempo requerido para la prueba es de 10 a 15 minutopara cada item se presentan dos ilustraciones,
una muestra un nifio que es muy bueno en la actividada otra, uno que no es tan bueno realizando la
actividad. Al nifio se le leen las oraciones y tiene gelegir el dibujo que lo pueda representar mejor, y

después el entrevistador le debe preguntar si el nifse siente como el nifio de dibujo, mucho o poco.

Es necesario realizar una dinamica parecida a la sigigie 0 *—' “—3 —te%o' f“—A feo fZ% "' foA .. ‘o
de dibujos y se llama CUAL ES LA NINA MAS PARECIDA A bMid&wmlibujo voy a contarte qué estan

haciendo cada una de las nifias y luego quiero que nigad qué nifia se parece mas a ti.

L @Ete 7 et OfZfett L ftf to,—(Ef& &b LecOF Mo > Tof ‘—"f «Of

siempre triste. S*"f “—«t"" “—1f of T<%ofe ...—Z7 dZe TFLF o tTef ok OfcOF et —xe T
Sfof FZ23%oct [ “—cke of "f . F o7 't FERHEAZL " —2fa 01 7 fte—7e
contenta? (sefialando el circulo grande debajo de laaifontenta * 01 ¢—Ze ...‘e—Fe—f € «1O0fZf

el circulo pequefio).

Siempre se empieza leyendo el dibujo que la nifia tienswizquierda. Se alterna el orden en el que se le

dicen las dos alternativas (circulo grande o pequefio). sefiala en medio de dos circulos se le insiste
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preguntandole a quién se parece la mayor parte delnipo. Cuando en la lamina hay una flecha que sefiala

a una nifia, hay que sefialar con el dedo a esa nifiagpie la comparacion se haga con esa nifia.

llustracién 6-1: Ejemplo del material pictorico

(Harter y Pike, 1983)

Instrumento
Nombre:
Edad: Fecha:
1. Esta nifia es buena con los nimeros y esta otra nifiagsomuy buena con los nimeros
1 2 3 4
2. Esta nifia tiene pocas amigas y esta otra tiene un nifamde amigas.
4 3 2 1
3. Esta nifia es buena columpiandose y esta otra nifia reoneuy buena columpiandose.
1 2 3 4
4. Los papas de esta nifia la dejan ir a merendar a cdsaus amigas y los papas de esta otra nifia NO
la dejan ir a merendar a casa de sus amigas.
1 2 3 4
5. Esta nifia NO sabe muchas cosas del colegio y esta niifia sabe de todo

4 3 2 1
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Muchas nifias comparten sus juguetes con esta nifigon esta otra nifia s6lo unas pocas comparten
Sus juguetes

1 2 3 4

Esta nifia NO es muy buena escalando y esta otra eiduena escalando.

4 3 2 1

Esta mama (o papa) NO lleva a su hija a sitios que legajuy esta otra mama (o papd) le lleva a
sitios que le gustan.

4 3 2 1

Esta nifia sabe leer y esta otra nifia no sabe leer.

1 2 3 4

Esta nifia NO tiene muchas amigas con las que jugar g @sta nifia tiene muchisimas amigas con
las que jugar.

4 3 2 1

Esta nifia es buenisima botando la pelota y esta oti@ano es muy buena botando la pelota.

1 2 3 4

Esta mama o (papa) le cocina a su hija muchas comidaslgugustan y esta otra mama (o papa) le
cocina pocas comidas que le gustan.

1 2 3 4

Esta nifia NO es muy buena escribiendo palabras y edta nifia es buenisima escribiendo palabras

4 3 2 1

Esta nifia tiene muchas amigas para jugar en el pat&sta otra nifia no tiene muchas amigas para
jugar en el patio.

1 2 3 4

Esta nifia NO es muy buena saltando y esta otra niBanauy buena saltando.

4 3 2 1
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Este papa (0 mama) le lee muchos cuentos a su hijate®tro papa (0 mama) no le lee mucho.

1 2 3 4

Esta nifia se sabe las letras y esta otra nifia no sahey bien las letras.

1 2 3 4

Esta nifia esta sola a veces porque las demas nifiadenbuscan para jugar y a esta otra nifia
normalmente le buscan para jugar.

4 3 2 1

Esta nifia corre muy rapido y esta otra nifia no comaly rapido.

1 2 3 4

Los papas de esta nifia no le dejan ir a dormir aaas sus amigas y los papas de esta otra nifia la
dejan ir a dormir a casa de sus amigas

4 3 2 1

Esta nifia NO es muy buena sumando y esta otra niBarely buena sumando

4 3 2 1

Muchas nifias quieren sentarse al lado de esta nifipocas nifias quieren sentarse al lado de esta
otra nifia.

1 2 3 4

Esta nifia NO es muy buena saltando a la comba y esta wiiia es muy buena saltando a la comba.

4 3 2 1

Este papa (o0 mama) NO habla mucho con su hija y estqiapa (0 mama) habla mucho con su
hija
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Anexo 5: Instrumento final

Una vez realizado el cuestionario preliminar se comprobdé coifios de 4 a 8 afios con el fin de conocer el
grado de claridad e inteligibilidad de la herramientg,después pasaron a eliminarse algunos reactivos y a
corregirse otros que entrafiaban confusion; generandel cuestionario final (ver anexo 5) con el fin de

conocer la mayor cantidad de informacion posible.

Ademas de la aplicacion del cuestionario se aplicaron a&arentrevistas a profundidad con los nifios y sus
padres de familia y a lo largo de 10 meses se realizé abservacion directa sobre su desarrollo social y su
comportamiento en las diferentes sesiones que se llevara cabo. Los padres de familia cubren una fuente

complementaria y alternativa de informacién

1. ¢CoOmo te sientes cada vez que pasas tiempo con tu familia?

2. ¢Como te sientes cada vez piensas en tu familia?

3. ¢Cuando estas solo/a, como te sientes?

4. ¢como te sientes cuando estas en tu casa?
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5. ¢cOmo te sientes cuando estés en el hospital?

6. Cuando piensas en tu mama, ¢como te sientes?

7. Cuando piensas en tu papa, ¢como te sientes?

8. Cuando juegas solo, ¢como te sientes?

9. Cuando tu mama o tu papa hablan de ti, ¢,como te sientes?

10. Cuando tus amigos hablan de ti, ¢,como te sientes?
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11. Cuando tomas tus medicinas, ¢,cOmo te sientes?

12. Cuando piensas en cuando seas mayor, ¢,como te sientes?

13. Cuando estas lejos de tu familia, ¢,cémo te sientes?

14. Cuando piensas en la dUltima semana, ¢,coOmo te sientes?

15. Cuando piensas en tu vida, ¢como te sientes?

16. Cuando piensas como te ves, ¢coémo te sientes?
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17. Cuando pienses en tus amigos, ¢,como te sientes?

18. Cuando piensas en tus juguetes, ¢como te sientes?

19. Cuando piensas en el parque, ¢,como te sientes?

20. Cuando piensas en estar triste, ¢,coOmo te sientes?

21. Cuando piensas en el amor, ¢cdmo te sientes?

22. Situvieras una varita magica y soélo pudieras cambiar una cosa¢ ggmbiarias?
23. Cuando estas triste y tienes problemas, ¢,qué haces para carss?

24. ¢Puedes explicar la enfermedad que tienes que te obliga a vehit@spital?
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