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RESUMEN

El cdncer en lainfancia presenta un aumento constante en su incidencia y prevalencia, pero una disminucién
considerable en la tasa de mortalidad, y con ello, un incremento en el ndmero de supervivientes. Los cuales
tienen que lidiar con las secuelas sociales, fisicas, emocionales, conductuales y neuropsicoldgicas producto
de la toxicidad y duracidn de los diferentes tratamientos. Las secuelas sociales son conductas medibles y
modificables, cuyo impacto incide en otras dreas del desarrollo humano y son arrastradas por las diferentes
etapas del ciclo vital. Con base en una investigacidon mixta con pacientes pediatricos oncoldgicos de 4 a 8
aflos que asisten AMANC y estableciendo dos estudios principales, el primero para establecer los
requerimientos del producto, y el segundo para validar el impacto del mismo en la mitigacidn de las secuelas
sociales; se desarrollé un sistema que consta de una aplicacidn, un juguete facilitador con material de apoyo
y un manual; que vincula adecuadamente al nifio, su familia y los centros oncoldgicos. Los nifios que
utilizaron el sistema, al finalizar el periodo de prueba presentaron un mayor indice de habilidades sociales,

valoradas con la herramienta metodoldgica.

(Palabras clave: cancer infantil, secuelas sociales, paciente pediatrico oncoldgico)



SUMMARY

The cancer in childhood shows a steady increase in incidence and prevalence, but a significant reduction in
the infant mortality rate and consequently an increasing in the number of survivors. These survivors have
to deal with the social, physical, emotional, behavioral and neuropsychological sequels, which are result of
the different treatments and their toxicity and durability. The social consequences are largely preventable
and modifiable, and their impact can affect other areas of human development. Based on qualitative and
guantitative research with pediatric cancer patients of ages between 4 and 8 years old, who go to AMANC
and establishing two principal studies, the first one to determine the requirement’s product, and the
second one to evaluate the impact of the product in order to mitigate social consequences. This
investigation develops a system that has an application, a toy with support material and a manual. These
objects connect the pediatric cancer patient, his family and his hospital. The kids that used the system,
present better social skills that those who did not use it. These skills were measured with the

methodological tool.

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

En las dltimas décadas el cdncer infantil ha sufrido un desarrollo exponencial con respecto a la investigacion
y aplicacién de los diferentes tratamientos médicos, con los que las posibilidades de vencer la enfermedad

han crecido de manera espectacular.

Actualmente el cdncer en los nifios se reconoce como una enfermedad grave que se puede superar en la
mayoria de los casos; por lo que se plantean resultados a mediano plazo enlos que se considera su curacion.
No obstante, con respecto al proceso complicado tanto para el paciente como para su familia, durante la
hospitalizacidon, asi como la vuelta e incorporacion a su vida no se han hecho grandes avances; sino que se
siguen presentando en mayor magnitud y con mayor frecuencia efectos secundarios debido a la toxicidad

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

i. Motivos de la investigacion

El cdncer infantil afecta a una poblacién que aunque no es muy numerosa despierta una especial
susceptibilidad. Presenta una incidencia anual que oscila en torno a los 140 casos por millén de nifios
menores de 15 afios, lo que supone un 2% del total de cdncer; pero tanto la incidencia como la prevalencia
del cancer en la etapa infantil han tenido un ligero ascenso continuo. Ademas, es responsable del 10% de las
muertes en la infancia, y supone la segunda causa de muerte en mayores 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 en los dltimos afios, tanto a nivel mundial como
nacional, mediante la financiacidn para diferentes investigaciones y una marcada sensibilizacién por parte
de la poblacién en general; si bien es poco lo que podemos hacer por los nifios vulnerados con esta
enfermedad en materia de prevencidn, a diferencia de las neoplasias en adultos. Ya que la epidemiologia
del cancer infantil es completamente diferente a la del cdncer en la edad adulta. Los principales factores de
riesgo que se han relacionado con el desarrollo de tumores malignos en adultos, como son los habitos de
vida, o las exposiciones ocupacionales, sélo actian de forma indirecta en la génesis de los tumores

infantiles, mientras que los factores genéticos juegan un papel mas importante.

De esta manera, los nifios que padecen cdncer cambian su ritmo de vida habitual, siendo éste interrumpido
durante un periodo de tiempo que puede llegar hasta los cinco afios debido a la enfermedad, tratamiento

y sus efectos secundarios sobre el sistema inmunoldgico. Para muchos de estos nifios esta situacién de
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ruptura con larutina se ve agravada al tener que desplazarse desde su localidad de residencia hasta centros

donde se les puede realizar el tratamiento de su enfermedad.

Por lo que, brindarles las mismas oportunidades para acceder a una integracidn social adecuada y, con ello,
calidad de vida similar a sus pares que nunca tuvieron dicho padecimiento debe ser una prioridad; mas adn
cuando las secuelas sociales pueden ser revertidas porque son conductas y por lo tanto son medibles y
modificables; no es un rasgo innato de un sujeto, determinado por su cédigo genético o por su condicién

de discapacidad (Schumaker, et al., 1988; Mc Clennen, et al., 1982; Garcés Delgado, et al., 2012).

Los supuestos relacionados a esta investigacion se estructuran en con la siguiente hipdtesis subyacente:

El disefo y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales claves adquiridas en
pacientes pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 anos de edad, permitird mitigar las secuelas sociales
asociadas a la enfermedad, brinddndoles igualdad de oportunidades que sus pares en el

desarrollo social.

i. Objetivos de la investigacion

El objetivo central de la investigacion es:

Disefar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a pacientes pedidtricos
oncoldgicos de 4 a 8 afos de edad; con el fin de mitigar las secuelas sociales derivadas de los

tratamientos para combatir la enfermedad.

Los objetivos complementarios son:

e Identificar las habilidades de socializacidn estratégicas en los nifios de 4 a 8 afios, a fin de replicarlas
en pacientes pediatricos oncoldgicos.

e Determinar los componentes que desarrollan las habilidades sociales y los principales problemas
sociales que se presentan en los nifios que son vulnerados con algun tipo de cancer pediatrico; a
fin de determinar las alternativas de solucidn.

e Disefar y desarrollar un prototipo de un sistema que mitigue las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad prevalentes en esta poblacidn.
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iii.  Preguntas de lainvestigacion

Para conseguir los objetivos sefialados se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

Para responder a esta pregunta esta investigacion se plantean tres preguntas complementarias:

e ;Cudles son los componentes sociales y de integracidon que pueden ser estimulados durante la
estancia en el hospital, tratando de evitar una depresién o aislamiento social del nifio, con el fin de
reincorporarlo adecuadamente en la sociedad?

e ;Qué atributos debe de tener un producto y/o sistema a fin de mitigar las secuelas sociales
negativas presentadas en nifios oncoldgicos?

® :Qué habilidades de socializaciéon pueden ser fomentadas en los nifios de 4 a 8 afios durante la fase

de tratamiento y remisidn a fin de equiparar su desarrollo con sus pares del mismo rango de edad?

Justificacion

La incidencia de los nifios diagnosticados con cdncer es muy pequefia en comparacién con los adultos
diagnosticados con la misma enfermedad; pero es muy importante el estudio del cdncer pediatrico porque
es responsable de un amplio nimero de afios vida potencialmente perdidos y al alto nimero de secuelas
negativas que se presentan, afectando el desarrollo integral de los infantes, aunado al compromiso
emocional que implica esta enfermedad (Vergara Dominguez, et al., 2005; Vargas-Mendoza, 2009). Cada
afo mas de 175 000 nifios alrededor del mundo son diagnosticados con cancer (Knaul, et al., 2010). Pero
existe una marcada diferencia entre los nifios que viven en los llamados paises de primer mundo (3 de 4
nifios sobreviven al menos 5 afos después de iniciar su tratamiento), con respecto a los que estan en paises
en vias de desarrollo (cerca de la mitad de los nifios mueren y en estos paises se encuentran cerca del 85%
de los casos) (Boschmomar, 2000). En México se estima que cada afio existen 7 mil diagndsticos nuevos;
53.4% de los cuales son del sexo masculino, como lo establece el Registro de Cancer en Nifios y Adolescentes
(RCNA) (Fajardo Gutiérrez, 2005). Los casos incidentes se suman a los prevalentes; de estos 18 mil

pacientes, alrededor de 10 mil corresponden a nifios sin seguridad social (Fajardo Gutiérrez, 2005).
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Los tipos de cancer mas comunes en los nifios en el pafs son: leucemia (con una incidencia del 25% y se
presentan con mayor frecuencia de 2 a 5 afos), tumores del Sistema Nervioso Central (20% y rango de edad
de 5 a7 afos), linfomas (11% y rango de edad de 6 a 12 afos), neuroblastoma (7% y rango de edad 1 a 3 afos),
tumor de Wilms (6% y rango de edad de 3 a 4 afos); mientras que el resto de las neoplasias corresponden
al 31% (Rojas y Pérez, 2011). Sin embargo, esta clasificacidn sélo es de familias de canceres; ya que leucemia
contempla tres tipos de canceres diferentes, los tumores del sistema nervioso central mas de 10 y en otros

se encuentran considerados mas de 30 tipos diferentes.

Para combatir estas neoplasias se utilizan diferentes tratamientos (los mas comunes son la cirugia,
radioterapia y quimioterapia); pero todos ellos tienen efectos negativos a largo plazo como: disfunciones
neuroldgicas y dificultades de aprendizaje, desfiguracién fisica permanente, disfunciones de los érganos,
retraso en el desarrollo sexual, deficiencias inmunoldgicas y desarrollo de nuevos tumores (Miller y Haupt,

1984; Couselo, 1999; Barahona, 1999; citados por Grau, 2002).

La distribucién mundial del cancer infantil depende del nivel de desarrollo econémico, de los 175 mil nifios
diagnosticados anualmente, el 80% de los pacientes viven en paises tercermundistas (Mackay, J., Jemal, A.,
Lee, n., Parkin, D.,2006). En México, el cdncer es la 2° causa de mortalidad en el rango de edad de 1y 4 afios
de edad, la 1° en la categoria de 5 a 14 afios y |a 3° de 15 a 19 afios; por lo que no sélo es un problema de salud
publica mundial, como lo establece la Organizacién Mundial de Salud, sino también es un problema del
sector de salud nacional, aunado a los enormes repercusiones que se presentan en el ambito social y

econdmico (Secretaria de Salud, 2013).

Sin embargo, la proporcién de nifios que mueren no refleja la incidencia de esta afeccién; debido a la
notable mejorfa y variedad en los tratamientos y con ello el alza en la tasa de sobrevida (Kaatsch, 2010; La
Vecchia, et al., 1998; Bosetti et al., 2010). Esto se debe a que los diferentes tratamientos han disminuido
radicalmente la tasa de nifios diagnosticados con cancer que muere; pero no han minimizado las
consecuencias negativas de la enfermedad que los nifios deben sobrellevar el resto de su vida. Antes de los
afos 50, la duracién media de vida de un nifio diagnosticado con leucemia era alrededor de las 19 semanas
y sélo cerca del 2% sobrevivia mas de 52 semanas. En la actualidad, la tasa actual de supervivencia de nifios
oncoldgicos es alrededor del 78.9% (Palanca, 2004). Se estima que para el 2010, 1 de cada 250 jévenes entre

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

Estas cifras son alarmantes, si se considera que sélo hace 10 afios, sélo 1de 900 jévenes era un superviviente
del cancer. Por lo que, después de complementar el tratamiento persiste la preocupacién sobre la calidad
de vida de los jévenes diagnosticados con céncer; sobre todo cuando es recurrente encontrar en la

literatura dificultades en la interaccidn social de estos jovenes y el uso frecuente de una terapia integral que
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permita a los padres y enfermos reincorporarse a la sociedad y a su propia vida y enfrentar la discriminacion

que posiblemente sufrirdn (Vargas-Mendoza, 2009).

El propdsito del presente estudio es deteminar las estrategias que permitan un desarrollo en las habilidades
sociales en nifos y nifias de cuatro a ocho afios de edad, con el fin de reproducirlas en un sistema que
permita mejorar su socializacién y permita en un futuro, equipar 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 de la siguiente manera:

e El capitulo 1 resefa el desarrollo social y los elementos necesarios para entender la complejidad e
importancia del mismo en la primera infancia; definiendo conceptos esenciales como socializacién,
competencias, habilidades sociales. Ademas se define la relacién entre juguetes, juego e infancia.

® El capitulo 2 describe el marco conceptual necesario entender el cancer infantil y su importancia
como problema a nivel mundial y nacional. Asimismo se resefian las diferentes secuelas que se
presentan en los nifios supervivientes, especialmente las psicosociales.

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

® El capitulo 4 traza un recorrido por toda la investigacién y los resultados que se encontraron en
cada una de las etapas que permitieron configurar la solucién final, asi como las diferentes
modificaciones que sufrié en el proceso de telesis y la importancia del trabajo que se llevé a cabo
con los pacientes pediatricos oncolégicos.

® Elcapitulo 5 presenta las conclusiones de la investigacidn y las perspectivas que abren la posibilidad

a futuros estudios sobre las secuelas emocionales en los supervivientes del cdncer infantil.
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Cap. 1

Desarrollo Socia




El presente capitulo tiene como propdsito central establecer el desarrollo social en la infancia y la
importancia del juego en la misma. Por lo que, en primer lugar se establece la importancia de la primera
infancia, después se define el desarrollo social determinando los factores intervinientes y los diferentes
tipos de desarrollo, priorizando el social. Posteriormente se conceptualiza el proceso de socializacién y se
establecen los pardmetros y caracteristicas fundamentales del mismo; ademds de definir las habilidades
sociales y suimportancia en el desarrollo social en la infancia.

Finalmente, se definen y clasifican los juegos y juguetes con base a diferentes factores y del marco tedrico
a partir del cual se estudian; asi como la importancia que tienen en los diferentes tipos de desarrollo,
incluido el social. Por ultimo se establece la relacién e importancia de los juegos y juguetes, para el nifio

hospitalizado.

Todos los nifios y nifgs tienen derecho “en la mdxima medida posible su supervivencia y desarrollo” (art. 6); por lo
que se reconoce ‘“‘el derecho de todo nifio a un nivel de vida adecuado para su desarrollo fisico, mental, espiritual,

moral y social” (art. 27, no. 1), proveyéndole “las condiciones de vida que le sean necesarias” (art. 27, no. 2).

Convencidn sobre los Derechos del Nifo.

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

potencial.

1.1.1 Primera infancia

La primera infancia es la etapa de desarrollo mas importante del ser humano; debido a que repercute en el
bienestar y salud del individuo a largo de toda su vida e influencia el futuro de sus descendientes directos.
Dado que es en este periodo que se definen factores decisivos, como: obesidad, salud mental,
enfermedades cardiacas, habilidad numérica y de lecto- escritura, retardo en el desarrollo, criminalidad,

participacion econdmica, entre otros.
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Estos factores impactan radicalmente no sélo a nivel personal sino que modifican las sociedades (cdmo se
muestra en el esquema 1); teniendo la capacidad de transformar la calidad de vida familiar, el contexto
socioecondémico, el progreso de las provincias e incluso pueden amenazar la paz y el desarrollo sustentable

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

Esquema 1--1: Importancia de la Primera Infancia

Y

Disminucion dela  Impacta positivamente
desigualdad social procesos sociales y
culturales

(1
N = ~

Genera alta
rentabilidad
economica

Etapa mads importante
del desarrollo del ser
humano

Mejora el acceso y
permanencia en el
sistema educativo

Elaboracién propia con base a (Ministerio de Educacién, 2009).

La primera infancia representa los afilos mds importantes para la supervivencia, crecimiento y desarrollo de
los nifios; y comprende el periodo de vida desde la fase prenatal hasta la transicién a la educacién formal,
siendo la etapa de crecimiento mas rapida e importante de vida del ser humano (Shore, 2005). Prueba de
ello, es laimportancia que le asigna el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, definiéndola como la
etapa clave para el desarrollo y formacidn de una persona; misma 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 desarrollo del nifio a suambiente y brindarle oportunidades
en su vida futura; es también el mas inseguro y vulnerable; por los riesgos de malnutricidn, toxinas, estrés,
deficiencia de nutrientes y falta de estimulacién cerebral que se pueden presentar. Ejemplo de esto, es que
cada afio millones de lactantes empiezan su ciclo de vida en condiciones de completa vulnerabilidad y con

numerosos requerimientos econémicos, fisicos y emocionales; indispensables para sobrevivir y prosperar.
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Sin embargo, anualmente un amplio porcentaje de ellos (alrededor de 10 millones de nifios) muere por
causas que se podrian evitar y prevenir (especialmente en paises en vias de desarrollo o en contextos
rurales); y aproximadamente 200 millones de nifios menores de 5 afios de edad (lo que representa un tercio
de la poblacién infantil mundial) no desarrollan todo su potencial, debido a las deficiencias existentes en su

ambiente de crianza (UNICEF, 2006).

En consecuencia, se cuenta con diferentes estrategias y acciones, a nivel mundial y nacional con la finalidad
de proteger este sector poblacional tan vulnerable e importante y tratar de cumplir con los Objetivos de
Desarrollo del Milenio; en materia de reduccién de la pobreza, fomento de la educacién y salud en los
infantes. Pero sobre todo, para lograr el crecimiento y desarrollo idéneo de cada una de las potencialidades

de los nifios (UNICEF, 2003).

“Es con los nifios con los que tenemos la mejor oportunidad de estudiar el desarrollo del conocimiento Idgico, el

conocimiento matemadtico, el conocimiento fisico, y asi sucesivamente” Jean Piaget.

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

en el ciclo vital de cada nifio.

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

sistemdtica de los infantes se origina hacia finales del siglo XIX.

No obstante, no es hasta los conceptos y teorias formuladas por autores cldsicos como Freud, Piaget,

Skinner y Vygotsky, que se presenta el auge del estudio sobre el desarrollo infantil; debido a la cantidad de

' El infante fue definido por primera vez, en base a las observaciones sistemdticas originarias del siglo XVIIl y los estudios de
Charles Darwin sobre la evolucién de las especies, como: “un organismo que se adapta y evoluciona” (Escobar, 2003, p.73).
En: Escobar, M. (2003). Historia y naturaleza de la psicologfa del desarrollo. Universitas Psychologica, 2 (1), pp. 71-88.
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informacién originada por los diferentes factores, métodos y tipos de investigacidn realizada. En la
actualidad, se han seguido llevando a cabo estudios sobre el desarrollo infantil, incluso desde el nacimiento;
logrando establecer nuevas capacidades y sistemas de desarrollo en los recién nacidos, en los cudles se han
hecho grandes descubrimientos en percepcién, memoria, atencién e intersubjetividad primaria? (L6pez,

M.L., 2011).

En definitiva, el desarrollo infantil no es concebido como un proceso fragmentario o lineal, sino como una
progresién que se caracteriza por un funcionamiento irregular de avances y retrocesos3, sin secuencia
[6gica ni un ciclo de vida definido (no tiene un inicio absoluto ni una etapa final); en donde se presenta una
cohesidn interdependiente de habilidades sensoriomotoras, linglistica- cognitivas y socioemocionales
(UNICEF, 2006). Como lo expone “Un Mundo apropiado para los nifios”, el desarrollo infantil considera que
los nifios estén listos para aprender y, sean saludables fisicamente, alertas mentalmente, seguros
emocionalmente y competentes socialmente (UNICEF, 2002). Ademas independientemente del paradigma
tedrico que se considere para definir el desarrollo infantil4, se reconoce la injerencia del contexto

(Ministerio de Educacién, 2009).

1.2.1 Factores intervinientes

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

cada nifio%; considerando cada uno de ellos, factores sociales, econdmicos, culturales, politicos, de género,

2 La intersubjetividad primaria inicia en los nifios, entre los dos y cuatro meses de edad; permitiendole realizar intercambios
sociales, por medio de su capacidad perceptiva- motora y afectiva- emocional.

Es un proceso en él que se comparte un significado que tiene un caracter emocional y automético (cémo el que el nifio
desarrolla instintivamente cuando su madre lo acaricia). Pero se diferencia de la intersubjetividad secundaria, porque en ésta
el nifio comparte con otras personas, experiencias e intereses en comun, con una motivacién deliberada (Trevarthen, 1990).
En: Trevarthen, C. (1990). Growth and education in the hemispheres, Brain circuits and functions of the mind: Essays in honour
of Roger W. Sperry, Cambridge: Cambridge Univesity Press, pp. 334- 363.

3 Este proceso constante de avances y retrocesos se suscita en todos los nifios; cuando un dia parecen haber entendido y
aprendido algo (conocimiento explicito) y al siguiente han olvidado lo que ya sabfan y entendian (conocimiento implicito).

4 En la actualidad existe una tendencia de mayor aceptacion, hacia las perspectivas que evitan una mirada reduccionista, y se
proclaman mas incluyentes que excluyentes, sobre los diferentes tipos de desarrollo infantil.

5 A pesar que el entorno condiciona en gran medida el DPI, existe la capacidad del nifio y/o de los padres, a sobreponerse a
las situaciones adversas de su contexto (resiliencia), estableciendo entormos favorecedores (Bartley, p.5, 2006). En: Bartley,
M (2006). Capability and resilience: beating the odds. London, UCL Department of Epidemiology and Public Health.
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ecoldgicos, entre otros (Irwin, et al., 2007), como se muestra en el esquema 2. Con base al Modelo de

Evaluacién Global del Ambiente, los principales niveles de influencia del DPI (Siddiq;, et al., 2007) son:

Esquema 1-2: Entornos y factores intervinientes en el desarrollo infantil.

Familiar

De la comunidad
Regional
Nacional

Mundial

Elaboracién propia, con base al modelo TEAM- ECD (Modelo de Evaluacién Global del Ambiente)

El nivel considera los rasgos individuales (genéticos y fisiolégicos), y su relacién con las
experiencias (nutricién adecuada, calidad en las relaciones, estimulacién por medio del juego, etc.) y las
exposiciones ambientales (apego a un cuidador, proteccién contra desaprobacidn, violencia, etc.); lo
que genera una simbiosis permutable; en la cual el nifio se desarrolla con base a la conformacidn de su
contexto y la conformacién del contexto se modifica con las actitudes y el desarrollo del mismo.

La representa el influjo primordial en el desarrollo de un nifio (UNICEF, 2006); debido a que ésta
personifica su relacidn inicial con el exterior y de ella dependen la mayoria de los estimulos recibidos
durante la primera infancia. A causa de los recursos sociales (aptitudes y educacién parental, practicas y
enfoques culturales, relaciones interfamiliares y estado de salud de cada uno de los miembros) y
econémicos (patrimonio, estatus ocupacional y condiciones de la vivienda).

La conforma al nifio y su familia, pudiendo ser residencial (establecida por el lugar donde
viven; extendiéndose a los dmbitos socioecondémico, fisico y de servicios) y/o relacional (generada por
los nexos entre grupos de personas que poseen una identidad compartida; siendo una fuente de

inclusién y exclusién social, valores, normas y apoyo social).
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El entorno y establece la magnitud de servicios y recursos disponibles, para la familia
y el nifio; a causa de las condiciones prevalentes en el contexto sociopolitico, fisico, econémico, etc. En
tal sentido, los nifios de zonas rurales y urbanas no tienen las mismas oportunidades de desarrollo.
La escala estd integrada por los organismos econdmicos multilaterales, industrias, entidades
de desarrollo, agrupaciones de la sociedad civil, agencias de desarrollo no- gubernamentales, entre
otras; cuyo principal nexo es su cercania e injerencia, con los principales implicados en definir politicas
publicas a favor de la infancia. Ademas se consideran en este nivel, las diferentes declaraciones que se
han suscitado en pro de los derechos universales de los nifios, como la “Realizacién de los Derechos del
Nifios en la Primera Infancia” por parte de la CDNS.
Finalmente, cabe mencionar la Importancia de la OMS, en la promocién del DPI como factor determinante
en la salud; misma que es prioritaria en los ODM’. Ademas esta organizacién enuncia que el DPI, debe ser
integral incluyendo no sdélo dominios socioemocional y linglistico-cognitivo; sino aprendizaje basico,

rendimiento académico, participacién econdmica, ciudadania social, entre otros (Irwin, et al., 2007).

1.2.2 Tipos de desarrollo

El desarrollo® de un nifio no es sinénimo de su crecimiento?; mientras que el primero se refiere a la serie de
actividades cada vez mas complejas, que el nifio puede realizar con el estimulo debido, y que deriva en la
adquisicion de nuevas habilidades en los dominios: fisico- psicomotor, socioemocional y lingtistico-
cognitivo (Organizacién Mundial de la Salud, 2014). El crecimiento sélo se refiere a un aumento de tamafo

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

El desarrollo fisico se refiere al grupo de cambios corporales relacionados con peso, altura, y desarrollo
cerebral. Mientras que el psicomotor alude al control sobre los musculos, maduracién global fisica,

desarrollo esquelético y neuromuscular; y se establece con base a las habilidades con misculos grandes

6 Convencidn sobre los Derechos del Nifio
7 Objetivos del Desarrollo del Milenio, también conocidos como Objetivos del Milenio

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

9 Si bien, todos los nifios crecen a una velocidad acelerada, sobre todo durante los tres primeros afios de vida, esto no indica
que necesariamente se estén desarrollando.
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(sentar, gatear, caminar, correr y lanzar) y pequefios (sostener con manos, pellizcar y flexionar los dedos

de los pies y las manos) (Cruz Sdez y Maganto Mateo, 2004).

El desarrollo social alude a la percepcién del nifio sobre quién es, quiénes son los otros y cdmo puede
relacionarse con ellos; algunas habilidades que se fomentan son: realizar y mantener relaciones, llevarse
bien y fraternizar con otros nifos, iniciar y responder conversaciones, y poder comunicarse (Lépez, M. I.,
2011). Mientras que el desarrollo emocional se refiere a los sentimientos que el nifio tiene de si mismo y de
otras personas, su capacidad de reconocer y comunicar sus emociones, y la construccién de su identidad,

seguridad y confianza en si mismo y en el mundo que lo rodea (Haeussler, I., 2000).

El desarrollo cognitivo es el proceso de aprender a pensar, razonar y entender el mundo y se conforma de
las competencias que el nifio desarrolla con las interacciones y la exposicién a simbolos lingtisticos, y
procesos sociales y culturales que se suscitan en su contexto. Algunas habilidades cognitivas son:
aprendizaje, comprensién, memoria, resolucidn de problemas, razonamiento, entre otras; las cuales se van
complejizando conforme el nifio va creciendo (Tomasello, 2007). Por otra parte, el desarrollo lingtistico se
refiere a la relacidon entre comunicacidon y lenguaje™y las diferentes habilidades que el nifio va aprendiendo
para poder relacionarse con el entorno, por medio de la vinculacidn de ambas. Algunas habilidades son:

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

“Pero no sdlo vivimos en el mismo mundo sino que participamos cada uno en el ser del otro, y cuando el individuo

ha llegado a ese nivel de internalizacidn es cuando puede considerarse miembro de esa sociedad”

(Bergery Luckman, 1995)

"o E| lenguaje es un sistema de signos compartido por un grupo de personas, que permite comunicarse entre ellas; mientras
que la comunicacién engloba no sdlo el lenguaje, sino gestos, llanto, contacto fisico, entre otros actos que realiza la persona
intencionadamente para afectar la conducta de los demas.
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En esta seccidn del capitulo se define la socializacidn, se explica su importancia y se mencionan los
diferentes tipos que existen con base a su naturaleza, objetivo y funcién; mencionado sus principales
caracteristicas y agentes de socializacidn; con el fin de entender la interrelacién existente entre el nifio y el

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

Los nifios desde que naceny alo largo de todo su ciclo vital son seres sociales; ya que realizan la totalidad
de su desarrollo en un mundo social y no pueden excluirse de la compleja red de relaciones. De ahi, la
importancia de la socializacién, entendida como el proceso por el cual las personas aprenden un grupo de
normas, valores y formas de percibir la realidad, que les permite participar eficazmente en la sociedad. Esta
sociedad que se compone de interacciones sociales y cuyo eje fundamental es la comunicacién" (Escudero-

Sanz, 2013).

Asimismo, la socializacidn es una interrelacién dindmica bidireccional, entre el nifio y las personas que lo
rodean; en dénde el nifio recibe una influencia social de las personas, misma que lo modifica y al mismo
tiempo, estas personas obtienen influencia del nifio que modifica sus significantes y comportamientos. Este
proceso se presenta desde el primer afo de vida del nifio, por medio de la base del proceso social (la
relacién del bebé con su madre), cuando constituye un significado de si mismo al establecer un significado

de los demds (Mufioz Vidal, 2009).

1.3.1 Funciones de la socializacion

La socializacién es sumamente importante debido a las diferentes funciones que representa a lo largo del
ciclo vital; por una parte, sirve como medio para integrarse adecuadamente a la sociedad y por otra, como
elemento de evolucién y aprendizaje (observe esquema 3). Ademas de actuar como medio de adaptacién
a las diferentes instituciones (considerando las exigencias sociales de cada una), como recurso de insercién
social convirtiendo cada individuo en un miembro de la colectividad, como facilitador en el proceso de

personalizacién e integracién de la identidad, como mecanismo para sufragar las necesidades y

" La comunicacién proviene de la palabra latina communis, que significa comun, por lo que comunicarse requiere ponerse de
acuerdo sobre aquello de lo que se trata; es una manera de es compartir el mismo centro de atencion.
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aspiraciones individuales y sociales, y finalmente brinda normas, costumbres, valores y pautas a seguir™

(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

Elaboracién propia con base a Surid Martinez, 2010

1.3.2 Tipos de socializacion

La socializacién es un proceso que comienza en la primera infancia y continda a lo largo de toda la vida, y
suele dividirse con base a su naturaleza, objetivo y funcidn en tres tipos diferentes y secuenciales, que le
permiten al nifio incorporarse adecuadamente a la sociedad. Cada uno de ellos relaciona una gran cantidad
de componentes, algunos innatos (dificilmente modificables por ser congénitos) y otros desarrollados con
base al contexto especifico (constituyen la mayoria de los componentes y pueden ser modificados); por lo
que, es necesario entender la socializacion no sélo desde la perspectiva de cada individuo sino

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

La tabla 1 muestra las principales caracteristicas y aspectos a considerar, de los diferentes tipos de

socializacién (Berger y Luckman, 1995; Mufoz Vidal, 2009; Fitzpatrick, et al., 2004).

2 Estas normas, costumbres y valores nunca permanecen estaticas, sino que constantemente se renuevan para ser
pertinentes y adecuadas para los cambios producidos en los individuos y su contexto variable.
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Tabla 1-1: Tipos de socializacién

Incorporar al nifio como
miembro de la sociedad y
desarrollar su identidad

Primera infancia, a partir

del nacimiento

Principalmente en el
seno familiar

Familia nuclear (padres y
hermanos) y no nuclear

Ninguna
Con gran carga
emocional y afectiva

Muy firme y por un
tiempo muy prolongado

Construir del “primer
mundo”’ del individuo

Lograr la socializacién del
nifio en nuevos sectores
sociales
Empieza alrededor de los
tres afios y alo largo de
todo el ciclo vital
Otras instituciones:
escuela, trabajo, iglesia,
centro recreativo, etc.
Companieros de trabajo,
amigos, maestros, medio
de comunicacidn, pares,
etc.

Nifez: baja, adolescencia:
media y adultez: alta
Con herramientas
pedagdgicasy carga
emocional baja
Menos firme que la
socializacidon primaria

Adquirir la socializacién de
otros “submundos”

Adquirir nuevas formas de
socializacidn y adaptarse
adecuadamente a ellas

Vejez o situaciones
excepcionales (crisis)

Instituciones y espacios a
los que se debe adaptarse
aceleradamente
Instituciones que infieran
en ¢/ caso (penitenciaria
hospital, psiquidtrico,
etc.)

Ninguna

Carga emocional alta,
sobre todo por la pérdida
de la socializacidon
Firme, pero puede
revertirse
Romper la socializacién
existente y construir una
nueva realidad

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

La socializacién primaria es la primera por la que el individuo atraviesa en la nifiez, por medio de ella se
convierte en miembro de la sociedad y es la mas importante para el individuo; porque le permite construir
socialmente una realidad, con el fin de integrar al nifio como miembro de la sociedad y brindarle una
posicién subjetiva de un “yo” y un mundo (formacién de “otros significantes”). Empieza desde la primera
infancia y usualmente se remite al nlcleo familiar, por ser el grupo social mas préximo al nifio y es de orden
afectivo (con una intensa carga emocional); ademas de tener un rol decisivo en la formacién de la identidad
debido a la identificacion con significantes (que se convierten en modelo imitado y obedecido, en sus
comportamientos, representaciones o conceptos mentales) que le han sido conferidos por los adultos

(Bergery Luckman, 1995).
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“La socializacién secundaria es cualquier proceso posterior que introduce al individuo ya socializado a
nuevos sectores del mundo objetivo de su sociedad” (Berger y Luckman, 1995, p.166). Este tipo de
socializacién se presenta en un punto indefinido de la primera infancia (depende de cada nifio y su familia),
cuando el nifio interactia con una frecuencia mayor y regular, con personas distintas a sus padres o
cuidadores habituales'; y tiene como objetivo fundamental el aprendizaje de roles, papeles sociales,
valores y funciones ocupacionales. En esta socializacién se internalizan “submundos” institucionales que
contrastan con el “mundo base” desarrollando una realidad social parcial (la primera socializacién y sus
referentes nunca se desintegran sino se construye a partir de ellos); hasta llegar a la etapa adulta,

caracterizada por la divisidn del trabajo y la distribucién social del conocimiento (Berger y Luckman, 1995).

El individuo muestra una resocializacién cuando socializa en grupos completamente diferentes a los
habituales, fruto de un suceso radical que implica un cambio enérgico con el pasado; usualmente se asocia
a la crisis personal en el adulto mayor, que por el deterioro progresivo de sus habilidades fisicas y
emocionales, presenta una marginacion en sus comportamientos, actividades y grupos sociales. No
obstante, también se presenta en cambios sociales y personales acelerados, choques culturales por
migracidn, etc. (Berger y Luckman, 1995). Otros casos de socializacidn terciaria son la que experimentan
los individuos que son privados de su libertad e independencia; como las personas que se suman a una
secta, presentan una enfermedad terminal o crdénica, se les recluye en prisién, centro de rehabilitacidn,

psiquiatrico, entre otras instituciones totales (Goffman, E., 1994).

Algunos autores denominan como socializacidén terciaria, aquella que se desarrolla a través de los medios
de comunicacidn, especificamente aquéllos que promueven la socializacién con otros individuos; pudiendo
ser sincrona (tiempo real) o asincrona (diferida, periodos de tiempo mas continuos) y promueve la

adquisicion de nuevos conocimientos, normas y valores (Revuelta Dominguez, 2010).

3 Se desarrolla en sectores diferentes al familiar, en donde la carga afectiva es remplazada por técnicas pedagdgicas, que
estimulan al nifio logrando que aprenda que existen normas y valores (iguales o diferentes a las familiares) y un amplio
espectro de habilidades sociales.

14 Son organizaciones que comparten caracteristicas: todas las dimensiones de la vida del individuo (comer, descanso, juego,
etc.) se desarrollan en el mismo lugar, bajo una tnica autoridad y todas las actividades cotidianas se realizan con muchos
miembros (comparten el mismo rango), estan programadas (en términos de duracion, espacio fisico y especialmente
naturaleza) y se desarrollan para lograr los objetivos de la institucion, nunca los del individuo (Goffman, E., 1994, p.13).
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1.3.3 Agentes de socializacion

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

dependiendo de la etapa de vida, posicidn en la estructura social y de la sociedad.

Esquema 1-4: Principales agentes de socializacidn

NS
Grupos de Pares

Socializacion secundaria, aprenden de si
mismos, comparandose

Escuela

g 2]
Escuela

Funcion de socializacion, foermando
individuos y desarrollando capacidades

Famili
Promueve socializacion primaria, otros
significantes y procesos de identificacion

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

Los principales agentes de socializacidn son compartidos por la mayoria de los nifios: familia, escuela y
amigos; aunque también se pueden presentar o no, instituciones asociadas al arte, politica, medios de
informacidn y de entretenimiento, deporte, entre otros. Pese a los agentes que se presenten, cada uno de
ellos debe cumplir con la funcién de homogeneizar y al mismo tiempo, diferenciar a los miembros de una
sociedad; con el objetivo de incluir y excluir a diferentes grupos y contextos socioculturales (Berger y

Luckman, 1995).

La familia es la institucién de socializacién mas importante en la vida, no sélo por ser la primera con la que

el nifio tiene contacto sino porque durante un tiempo mds o menos considerable, es la responsable de
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monopolizar la socializacidn e incluso seleccionar otras agencias de socializacion™. Al mismo tiempo, gran
parte de la identidad y comportamiento del nifio, aun la edad adulta, estan sujetos a los significantes de
esta institucion; debido a que aprende de ellos lengua, cultura, valores, conducta, ética, entre otros. No
obstante, este aprendizaje no es aleatorio, sino estd condicionado por el contexto social, econdmico e

histdrico, en el que la familia estd inserta.

Si bien en la actualidad, la socializacién en la familia se ha modificado; aun se pueden distinguir dos
tendencias: la represora (con comunicacidn unilateral, acentua la obediencia y la autoridad en la figura del
adulto, castigos fisicos y premios materiales) y la participatoria (con comunicacién en forma de didlogo,
acentda la participacidon colaborativa, deseos de los nifios, castigos simbdlicos y recompensas no

materiales) (Munoz Vidal, 2009).

La escuela es una institucién social abierta e inscrita a una comunidad educativa en la que se integran
alumnos, profesores y padres de familia, junto con las instituciones sociales y cultura del entorno; por lo
que, es la entidad que le brinda al nifio, la mayor cantidad de relaciones sociales, intercambios de patrones

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

Este agente de socializacidn, a diferencia de la familia en la que la socializacién es primaria y en un solo eje,

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

Con el grupo de clase, en el que genera relaciones estrechas, que le ayudan a superar su egocentrismo
familiar y le brindan un campo fecundo para las relaciones sociales; desarrollando relaciones de
dominancia, dependencia, igualdad, competitividad, entre otras.
Con el profesorado, que actiia como modelo y reforzador de conductas sociales apropiadas.
Con la institucidn misma, reforzandole al nifio con su participacién como miembro activo a una
comunidad escolar, del sentido del “yo” y la autoestima.
No obstante, en la actualidad, la escuela ha sufrido una crisis que la evidencia como sobredemanda y
subdotada, debido a que no existe una transmisién de conocimientos, el profesorado ha perdido su
autoridad, y la falta de formacién de sujetos sociales. Por lo que, los medios de comunicacién y el internet
han llegado a reemplazarla, actuando como fuente principal de informacidn y desarrollo de valores y

modelos (Tenti Fanfani, 2004).

's Esta seleccion puede ser de indirecta o directa: escoger la escuela del nifio, sistema educacional, amigos con lo que convive,
lugares y actividades de recreacion, programas de television, entre otros.
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Los pares o grupos de iguales, es el grupo de compafieros o amigos que comparten con el nifio, no sélo la
misma edad, sino intereses y/o una adscripcidn social familiar. Este grupo social ensefia una socializacién
por medio de reglas, consensos y/o mayoria; influenciando en gran medida el comportamiento del nifio y
evoluciona conforme el nifio crece. Son evidentes 5 etapas diferentes, con base a la relacién y funcién de

cada una (Mufoz Vidal, 2009).

En la primera (1-2 afios de edad): el nifio tiene un egocentrismo atin muy marcado, su relacién se
limita a la observacién con curiosidad, como el resto de los objetos.

En la segunda (3- 4 afios de edad): a pesar de no usar el lenguaje adecuadamente, el nifio
encuentra placer en convivir en pequefos grupos, pero presenta frecuentemente problemas al
escuchar y esperar su turno.

En la tercera (alrededor de los 5 afios de edad): el lenguaje es un instrumento muy importante
para que el nifio socialice con grupos de 5 nifios, pero aun 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), el nifio es capaz de colaborar e interactuar con sus
iguales.

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

porque son su punto de apoyo y confianza.

“Las experiencias tempranas de un nifio determinan no sélo la arquitectura y desarrollo del cerebro, sino

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

Centro de Desarrollo Infantil en la Universidad de Harvard, Agosto 2007

En esta parte se define el desarrollo social y la importancia de desarrollar la competencia social por medio
de las habilidades sociales; por lo que, se definen y se sefialan sus principales caracteristicas, funciones y

los programas y estrategias existentes para su adquisicidn, desarrollo adecuado y evaluacién de las mismas.
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Todos los individuos tienen la habilidad inherente de interactuar con otras personas y desarrollar
comportamientos que les permitan adaptarse a su medio social; empero el desarrollo social involucra otras
habilidades complejas y adquiridas, como: aceptacidn, sintonizacion de expectativas, intercambio de
significantes e influencias con el contexto, entre otras. Segun el Centro sobre los Fundamentos Sociales y
Emocionales del Aprendizaje Temprano, con base a la definicién de ZERO TO THREE'S; el desarrollo socio-
emocional es la capacidad que desarrolla un nifio, desde su nacimiento hasta los cinco afios de edad, para
crear relaciones estrechas y seguras con sus pares y adultos, con el fin de proveerse un significado de si
mismo y de su contexto por medio de un proceso que implica actividades como exploracidn,
experimentacion, autorregulacion y expresion de sus sentimientos, emociones y reacciones de manera
social y culturalmente apropiadas, lo que resulta en la habilidad de mejorar sus capacidades y aprender de
él mismo y su entorno (CSEFEL, 2007).

El desarrollo social estd estructurado por medio de modelo explicativo interactivo, influenciado por
factores bioldgicos y culturales que conforman el concepto del nifio (a nivel individual y social) con el fin de
satisfacer sus necesidades bdsicas en relacidn con otros individuos; mismas que comprenden diversas
construcciones sociales, como: seguridad personal, amistad, acompafiamiento, apego, entre otras (Lépez,
1995). Estas construcciones que empiezan en la familia pero deben reproducirse en otras instituciones;
cuyo factor comin debe ser propiciar el bienestar socio- emocional, para detectar y evitar futuros

problemas en el desarrollo integral del nifio (Monjas, 2000).

1.4.1 Competencia personal y social

La socializacidn es indispensable para la construccién de la identidad del individuo y estd definida con base
a la competencia personal y social. Estas competencias son el conjunto de capacidades, conductas y
estrategias que permiten actuar competente, relacionarse adecuadamente, y afrontar retos y dificultades
en la vida; brindando adaptacion, bienestar y una vida plena y satisfactoria. No obstante, aunque ambas
competencias son necesarias para lograr un desarrollo emocional adecuado, presentan diferencias
significativas; mientras que la competencia personal se refiere al auto concepto, autoestima, emociones,
optimismo, sentido del humor, manejo de la ansiedad, autocontrol, autorregulacién, entre otros. La

competencia social se enfoca a la socializacidn dentro de diversos ambientes y a la aplicacién de habilidades

'6La salud infantil mental (IMH) es usado como sinénimo del desarrollo social y emocional saludable, y se define como la
capacidad de desarrollo del nifio, desde el nacimiento hasta los tres afios para experimentar, regular y expresar emociones;
lo que le brinda relaciones interpersonales y explorar su ambiente y aprender en el contexto de su familia, comunidad y
expectaciones culturales para nifios pequefios (ZERO TO THREE, 2001).
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sociales (Monjas, 1997). Ademas, la competencia social supone una adecuacion a diferentes contextos
sociales, implicando un proceso complejo; ya que cada contexto presenta caracteristicas, factores, normas,

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

1.4.2 Habilidades sociales

La competencia social es el impacto de los comportamientos especificos de cada individuo sobre los
agentes sociales del entorno. Estos comportamientos son denominados habilidades sociales y se definen
como las conductas necesarias para interactuar de forma efectiva y mutuamente satisfactoria, con iguales
y adultos (Monjas, 2002). En este estudio son definidas como: “El conjunto de conductas y/o destrezas
sociales aprendidas y estimuladas, como medio para relacionarse adecuadamente con los demds, alcanzar

objetivos personales o sociales y tener relaciones interpersonales en cualquier contexto, a lo largo de su vida”.

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

como “nos sentimos”, solucionar conflictos propios o ajenos, o ponerse en el lugar de un compafiero.

Por lo cual, la lista de habilidades sociales es extensa; pero es necesario mencionar tres habilidades
indispensables para la construccién y desarrollo de competencia social: negociacién (estrategia compleja
que lleva a una situacién en donde todos los participantes de un conflicto se sienten satisfechos),
asertividad (capacidad de expresar nuestros derechos y opiniones sin vulnerar los derechos de las otras
personas, de modo que nuestra expresion sea tomada en cuenta) y comportamiento prosocial (tiene como
objetivo ayudar a otra personas intuitivamente y de forma voluntaria, ejemplos de ello: compartir, ayudar,

cooperar o proteger).

Las habilidades sociales tienen diferente complejidad y naturaleza, pero comparten algunas caracteristicas:

capacidad de ser aprendidas, complementariedad e interdependencia de los otros sujetos, eficacia del
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comportamiento interpersonal y especificidad situacional (Lacunza y Contini de Gonzalez, 2011). Aunque

Monijas (2002), Shaffer (2002) y Caballo (2005) mencionan otras caracteristicas importantes:

Las HS" son conductas que son adquiridas por medio de un aprendizaje y se incrementan por
medio de una estimulacidn constante que puede ser a través de: observacidn, imitacidn, ensayo e
informacidn; y que por lo tanto no estan sujetas a una condicién genética o a un rasgo de
personalidad.

Las HS son respuestas verbales, pero también son comportamientos no verbales y otras formas de
comunicacion especificas y diversas que ayuden al reforzamiento social.

Las HS son respuestas efectivas y apropiadas a situaciones especificas.

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

Las HS son interpersonales e intervienen en cada una de ellas, el contexto y sus caracteristicas
(refuerzos sociales, culturales y econdmicos) y la personalidad y caracteristicas del individuo y el
receptor (edad, sexo, estatus, entre otras).

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

con el fin de incidir en ella.

Las HS abarcan todas las etapas del desarrollo humano, desde los primeros meses de vida cuando el nifio

empieza a interactuar con las personas de su alrededor; por lo que, desempefian diferentes funciones

dependiendo de cada etapa. Aranda Redruello, et al. (2007) definen algunas funciones:

a)

b)

Definir auto concepto y concepto de los demds: por medio de la interaccidn (relacién y comparacion
constante) con sus pares y otras personas, el nifio logra conocer y aprender de si mismo, y
desarrollar su identidad, pero también logra valorar a sus demds compafieros.

Establecer un autocontrol y autorregulacién de la conducta propia, con base a la relacién y
retroalimentacion de las demas personas.

Desarrollar determinados aspectos, conductas, habilidades y estrategias del conocimiento social,
entre los que cabe mencionar empatia por las otras personas, adopcién de distintos roles,
intercambio del control de la relacién, colaboracién, cooperacidn y estrategias sociales de

negociacion.

7 De aqui en adelante, HS serd entendido como habilidades sociales. Nota del autor
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d)

Construir la reciprocidad a partir del apoyo emocional, diferentes niveles de satisfacciéon y afectos

positivos por las personas en la relacion.

Las HS no provienen de alguna condicidn genética, sino son conductas adquiridas por aprendizaje y se

fomentan a lo largo de todas las etapas de desarrollo, por medio de los diferentes tipos de socializacidén y

la interaccién con otras personas. Los principales mecanismos para el aprendizaje de las HS son (Monjas,

2002):

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

Aprendizaje por observacion: Las HS se asimilan por medio de la observacién a otras personas y
modelos significativos, modelando ejemplos. Por ejemplo: el nifio observa que su hermano mayor
es regafiado por sus padres sino limpia su cuarto antes de salir con sus amigos, lo que resulta en que
el nifio aprende como una conducta apropiada el limpiar su cuarto, con el fin de obtener un
beneficio.

Aprendizaje verbal o instruccional. Las HS también se adquieren y fomentan por medio de lo que se
expone, de manera informal en la casa y formal en la escuela. Por ejemplo: el nifio entra en un
hospital y su madre le explica que en los hospitales no se alza la voz por consideracidn a la gente
enferma. O en la escuela, el primer dia de clases la maestra expone las normas bdsicas de
convivencia que se tienen que acatar como poner atencién y no jugar con sus compaferos durante
las explicaciones.

Aprendizaje por feedfback interpersonal: Las personas significativas en la vida de los individuos
comunican no sdélo por medio de palabras sino gestos, miradas y expresiones corporales; cémo se
sienten basdndose en las conductas de los mismos. Por ejemplo: el nifio estd peleando con su
hermano mayor en la mesa, en casa de unos amigos de sus padres y observa que su madre tiene
cara de enfado. Por lo que, probablemente el nifio interprete que estd 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 durante todas las etapas del desarrollo humano, pero
especialmente durante la nifiez porque repercuten en el desarrollo social, condicionan el funcionamiento y
adaptacion emocional, escolar, linglistica, laboral, entre otras. En los nifios, las HS les ayudan a dar y recibir
recompensas sociales positivas, y con ello un mayor nimero de interacciones y relaciones positivas, que se
funcionan como reforzamiento positivo, que se perpetta hasta la adolescencia e incluso en la etapa adulta.
Contrariamente si este reforzamiento es negativo y existe una deficiencia, ésta no disminuye con la edad
sino que se agrava conforme pasa el tiempo, presentdndose baja autoestima, locus de control externo y
depresién (Monjas, 2002). Ademas, la adquisicidn de las HS es fundamental para lograr una competencia'y
aceptacion social adecuada, y favorecer la adaptacion, bienestar, refuerzos positivos y otros recursos
salugénicos (Lacunza, A., 2010), prevenir la ocurrencia de comportamientos disfuncionales como
agresividad, ansiedad y negativismo, y de enfermedades cardiovasculares, abuso de sustancias, entre otros

(Semrud- Clikeman, 2007).

En la etapa prescolar se muestran las primeras habilidades sociales, debido a la frecuencia y duracién de las
interacciones con sus pares en las diferentes actividades, logrando una estimulacién constante en sus dos
contextos principales: la escuela y la familia (Shaffer, 2002). Después de un tiempo, las HS inciden
directamente en el aprovechamiento y rendimiento escolar de los nifios porque se relacionan con el
desarrollo cognitivo, el aprendizaje y la memoria e influyen en la autoestima, adopcidn de roles,

autorregulacidn del comportamiento, entre otros aspectos; 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 modificadas por medio de diferentes estrategias y sistemas,
que tienen como objetivo principal mejorar las competencias interpersonales individuales en situaciones

especificas y son denominadas EHS (Caballo, 1993).

Los programas de EHS™ permiten entender los procesos de socializacién; ya que no es lo mismo aceptar un
cumplido que pedir que un nifio modifique su conducta, por lo que es muy importante al momento de
educar las diferentes habilidades, identificar de qué tipo de habilidad social se trata y a qué grado de
dificultad se refiere. No es posible intervenir sobre el desarrollo social, sin antes conocer las caracteristicas

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

'8 Se denomina EHS, al Entrenamiento en Habilidades Sociales, término establecido desde 1985 por Curran.
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Estos programas han sido aplicados en campos, como el clinico (pacientes psiquiatricos, parejas con
problemas, delincuentes juveniles, depresién, drogadiccidn, alcoholismo, entre otros) y de competencias
personales y profesionales (profesionales de psicologia, educacidn, salud mental, trabajo social, ejecutivos,
policias, entre otros). Particularmente en la poblacién infantil han sido implementados en momentos
puntuales con nifios con graves problemas (rechazados por sus pares, maltratados, con problemas
psiquidtricos, alumnos con necesidades educativas especiales, etc.) y participaciones preventivas en

sujetos “sin problemas” en etapa escolar, como se observa en la tabla 2 (Monjas, 2002).
Tabla 1-2: Ejemplos de programas de entrenamiento en habilidades sociales para la infancia
Hacer cumplidos, formular quejas, defender derechos, preguntar

por qué, decir no, solicitar cambio de conducta, empatia, HS no
verbales, interaccién con estatus dispar, grupo y sexo opuesto,

Programa de
HS enla Michelson | 1987

infancia o
tomar decisiones.
Programa ) Dirigido para nifios de 3 a 6 afios de edad

desarrollode = Alvarez 1990 | Interaccidn en el juego, expresién de emociones, autoafirmacién y

las HS conversaciones
PATHS Kusché/ Autocontrol, comprensién emocional, construccion de Ia
_ Green 1994 | autoestima, relaciones y habilidades de solucion de problemas

(6 a12 afios) berg interpersonales.

Médulo I. Mejorar el clima de la clase: comunicacidn y conocimiento
interpersonal, perspectiva de la clase como grupo y autogestién en

Eigz,%c:nym la r,narcha del aula'., . -
afectivaen el . Médulo 1. Solucién de problemas sin peleas: conocimiento e
aula Trianes 1996 | inferencia de emocionesy afectos, aprender pensamiento reflexivo
(alumnos de y n,egociacién, y respuesta asertiva. .
primaria) Mddulo Ill. Aprender a ayudar y a cooperar: trabajo en grupos

cooperativos, aprender habilidades para el trabajo en grupos
cooperativos y podemos ayudar y cooperar en cualquier lugar.

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 sentimientos y emociones
interaccion Area 5. Habilidades para afrontar y resolver problemas
social interpersonales
(PEHIS) Area 6. Habilidades para relacionarse con los adultos

Comunicacién verbal y no verbal.
Expresar y escuchar activamente.

Programa de o, .
J Relacién asertiva.

Asertividad y .
I Deberes y derechos asertivos.
Habilidades 2011 . o .
Socidles imodoones positivas y neg?tlvas.
(PAHS) yuda, apoyo y cooperacion.

Criticas, quejas y reclamaciones.
Burlas, agresiones, intimidaciones.
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Los programas de EHS establecidos por Monjas han sido usados en diferentes estudios, que tienen como

objetivo diagnosticar y fomentar las diferentes HS, principalmente en el contexto educativo. Prueba de ello

es el PEHIS (1999) que busca impulsar la competencia social en la infancia y adolescencia clasificando las HS

y el PAHS (2011) que ensefia habilidades de relacién e implica un adiestramiento directo, intencional y

sistemdtico y estd estructurado en cinco mddulos (véase tabla 3). Este programa permite ensefiar a los

nifos comportamientos que no poseen (que pueden ser tan especificos como iniciar una conversacion de

la nada, defender el punto de vista propio, acercarse a un compafiero que no conoce, etc.) y minimizar los

aspectos que estan interfiriendo en el correcto comportamiento social del mismo (Monjas, 2011).

Tabla 1-3: Lista de dreas y habilidades sociales de PAHS, Monjas, 2011

Mddulo

I. Comunicacidn
interpersonal.

Il. Asertividad.

Ill. Emociones.

IV. Interacciones

sociales positivas.

V. Interacciones
sociales dificiles.

Habilidades sociales
1. Comunicacidn verbal y no verbal.
2. Expresar y escuchar activamente.
3. Relacién asertiva.
4. Deberes y derechos asertivos.
5. Emociones positivas.
6. Emociones negativas.
7. Pensar y decir lo positivo.
8. Ayuda, apoyo y cooperacion.
9. Criticas, quejas y reclamaciones.
10. Burlas, agresiones e intimidaciones.

Elaboracién propia

Los programas EHS han fomentado la competencia social apropiada pese a que cada uno de ellos presenta

contenido diferente y deben ser adaptados al contexto especifico en el que se desee trabajar, existen

algunos dominios que es necesario considerar y son mencionados a continuacién (Bierman, 2004):

Participacion social: los nifios deben no sdélo divertirse sino sentir satisfaccion y bienestar con sus pares.

Juego limpio: los nifios deben seguir y cumplir reglas dentro del juego (deportivo/educativo) y

aprender a perder

Comportamiento prosocial: los nifios aprenden a mostrar amabilidad y simpatia con los demas nifios,

esperar turnos, ayudar y compartir, ofrecer sugerencias, realizar mas preguntas, entre otras.

Habilidades de comunicacion: los nifios deben aprender a escuchar, ser tolerantes y empdticos.

Autocontrol: los nifios aprenden a desarrollar respuestas asertivas frente a la irritacién, ansiedad y

enojo que les permitan sobreponerse y trabajar en objetivos en comun.
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Habilidades de solucién de problemas sociales: los nifios deben identificar los diferentes problemas
sociales, definirlos por sus componentes y tratar de encontrar la mejor alternativa o solucién.
Comprension emocional: los nifios aprenden la diversidad de los sentimientos de los otros nifios, asi

como a respetarlos mediante la identificacidn y expresidn de sus sentimientos propios.

1.4.4 Estrategias para desarrollar conductas sociales

La competencia social puede ser desarrollada por medio de diferentes estrategias y técnicas; Trianes et al.
(2007) establecen una clasificacidn: estrategias conductuales (empleadas en el fomento de las HS y suponen
un cambio de conducta) y estrategias cognitivo- conductuales (lo importante es el proceso cognitivo
generado por la conducta, y no la conducta por si misma). Estas técnicas no son exclusivas de algin
programa, sino que usualmente se utilizan estrategias multimodales con el fin mejorar las probabilidades
de éxito; las mas utilizadas se explican a continuacién (Beelmann y L&sel, 2006; Ferndndez et al., 2011;

Séanchez, et al., 2009).

Es igual de importante la eleccidn de las habilidades a fomentar y la secuencia de las mismas, debido a los
diferentes niveles de complejidad; es decir, la complejidad de mantener una conversacién es mucho mayor
que la de saludar, por lo que se le debe ensefar ésta primero. El proceso para ensefar habilidades mas

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

El cual estd compuesto por: presentacién verbal y didlogo (reflexidn inicial), instruccién verbal y didlogo
(informacién sobre el funcionamiento de la habilidad), demostracién de poner en juego la habilidad
(usando grabaciones, marionetas, dibujos, fotos, entre otros), ensayo y practica de la habilidad (mediante
el rol- playing en situaciones artificiales y naturales), feedback de la actividad y el material (reforzamiento

de las buenas ejecuciones) y finalmente mejorias y reflexion final.

Esta estrategia ensefia al nifio a conocerse a si mismo controlando su propia conducta, potenciando el
autocontrol emocional, necesario especialmente para los nifios con problemas de impulsividad y aislados,
y considera diferentes etapas, el nifio observa mientras que el instructor representa la conducta adecuada,

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

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

Esta estrategia tiene como objetivo principal ensefiarles a los nifios que deben cooperar entre si para
alcanzar sus objetivos, estableciendo que ningln nifio puede alcanzar su objetivo si los demas nifios no

alcanzan el suyo también. Las técnicas mas utilizadas son (Diaz-Aguado, 2006):

Equipos cooperativos y juegos de torneo (TGT): se reparten los nifios en equipos heterogéneos para

entrenarlos y competir con nifios de otros equipos.

Equipos cooperativos y divisiones de rendimientos (STAND): es similar al anterior, pero se realizan

exdmenes individuales y si los nifios incrementan sus puntos se suman puntos al equipo.

Equipos cooperativos e individualizacion asistida (TAI): se forman equipos y se trabaja en parejas de libre
eleccidn, pero cada nifio recibe un texto de acuerdo a su rendimiento y sélo se intercambian las hojas de
respuestas para corregirse. La puntuacién del equipo se determina por medio de la suma de las

individuales.

Investigacion de grupo (Gl): se dividen los nifios en grupos con base a sus preferencias, eligen un temay
se realizan tareas especificas para hacer un informe final, mismo que se expone y es evaluado por los

demas.

Rompecabezas (Jigsaw): se forman equipos y se reparte el material en tantas partes como miembros hay,
cada nifio estudia con los nifios de otros equipos con su material y comparte el material que le tocé en su

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

Aprendiendo juntos (learning together): Los nifios trabajan en grupos pequefios usando la
interdependencia, usando el mismo material para todos, se evalda al grupo y se recompensa al que mejor

lo haya hecho.

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

sociales, también se puede recurrir a otras:

Literatura infantil: Por medio de ella se aprenden emociones y situaciones diferentes, siendo utilizada

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

analisis critico (Monjas, 2011).

Actividades de ldpiz y papel: Esta estrategia tiene como finalidad poner en practica las habilidades

aprendidas con la colaboracién de la familia del nifio, favoreciendo la motivacién.

Juegos de mesa y dindmicas de grupo: Tienen como objetivo principal favorecer la expresién de los
sentimientos y la identificacién propia con modelos y personajes, poseen un alto grado motivador.
Algunos ejemplos: marionetas y caretas, pintar y dibujar, manualidades, juegos de mesa que incluyan
conceptos sociales, poesias, historietas, empleo de las tecnologias de la informacién y comunicacién

por medio de peliculas, documentales o dibujos animados (Izard, 2001; Fernandez et al., 2011).

1.4.5 Evaluacidn de las habilidades sociales

Estimular las HS es un proceso complejo, porque implica un proceso: determinar las habilidades presentes
en el individuo (mediante la identificacién, clasificacién y evaluacién), programar la intervencién
(considerando las caracteristicas del individuo y su entorno, asi como las estrategias, técnicas a utilizar y
periodo de ensefianza) y finalmente evaluar los efectos de dicha intervencién. Para llevar a cabo dicho
proceso es necesario utilizar diferentes tipos de registro, instrumentos y observaciones que permitan
obtener informacidn sobre los diferentes comportamientos sociales en sus diferentes contextos. Un
ejemplo de esto, es elmodelo de evaluacién dindmica Test- Intervencién- Postest propuesto por Feuerstein,

Rand y Hoffman (Monjas, 2002).

Para evaluar los HS es recomendable considerar diferentes niveles y estrategias; lo mas aconsejable es el
uso de la observacidn directa porque permite obtener informacién de comportamientos tal y como ocurren,
sin necesidad que el individuo los verbalice. Pero no es la Unica estrategia, también se pueden lograr
observaciones en situaciones simuladas o mediante el uso de tarjetas de situaciones que detallen la situacién
particular en la que se encuentra el individuo, entrevistas que recaben la experiencia interpersonal,
autoinformes que expresen la imagen que el individuo tiene de si mismo y de su competencia social o el
informe de otros, que es equiparable a una observacién directa pero empleando como evaluadores a otros
individuos que conforme su contexto social. No obstante, en los nifios es necesario utilizar estrategias
multimodales que abarquen la mayor cantidad de agentes de socializacion que se pueda (padres de familia,
maestros, compafieros de clase y amigos,), con el fin de determinar la historia evolutiva y circunstancias del

nifio asi como la conducta del mismo (Lacunza y Contini de Gonzalez, 2011).
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“Las nifas y los nifos juegan porque es divertido. Pero jugar también es decisivo para su desarrollo. Tanto el juego
estructurado como el no estructurado sientan las bases para la adquisicion de aptitudes utiles para el aprendizaje y

la vida cotidiana” Philippe Barragne-Bigot, representante de UNICEF en Nicaragua

En este Gltimo apartado del capitulo se define y clasifica los términos de juego y juguete, estableciendo la
diferencia entre cada uno de ellos. Ademas se determina la importancia de ambos en los diferentes tipos

de desarrollo, la personalidad del nifio y su madurez social.

Durante la infancia, se establece una conexién sumamente importante entre los diferentes tipos de
desarrollo y el juego, debido al valor educativo insustituible del mismo que se refleja en las posibilidades de
exploracidn y relaciones Iégicas que se favorecen de las interacciones con otras personas, su entorno, los

objetos y sobre todo consigo mismo.

En esta etapa del desarrollo humano, los nifios dependen exclusivamente de las experiencias realizadas en
el hogar y el jardin de nifios por medio de actividades relacionadas con el juego, las cuales generan y
fomentan las habilidades basicas del desarrollo emocional, social y del aprendizaje. Ademds de suministrar
por una parte, las primeras nociones topoldgicas, temporales, espaciales y de resolucién de problemas; y
por otra parte, el reconocimiento de las posibilidades corporales y la resolucién de problemas (Montadies,
J., etal., 2000). La actividad Itdica™ es utilizada como un recurso psicopedagégico, sirviendo de base para
estimular diferentes tipos de desarrollo en el nifio; por lo tanto, no se puede desvincular el desarrollo

infantil y el juego.

1.5.1 Eljuego

El juego es un derecho del nifio reconocido por diversas normativas a nivel internacional, estipulado desde
1959, en la Declaracién de los Derechos del Nifio aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas

(Monroy Antdn, A. y Sdez Rodriguez, G., 2011): “El nifio debe disfrutar plenamente de juegos y recredciones,

'9 La palabra ludico es un adjetivo que califica todo lo que se relaciona con el juego, derivado en su etimologfa del latin “ludus”
cuyo significado es precisamente, juego, como actividad placentera donde el ser humano se libera de tensiones, y de las
reglas impuestas por la cultura.
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los cuales deberdn estar orientados hacia los fines perseguidos por la educacion; la sociedad y las autoridades

publicas se esforzardn por promover el goce de este derecho” (principio 7, pdrrafo 3).

El juego es una herramienta sociocultural, poli semantica e inherente a la vida del ser humano, que cambia
de caracteristicas y acepciones segun el contexto cultural en el que se defina; por lo que se cuentan con
diferentes definiciones pero nos referiremos a la de Johan Huizinga (1938), no sdlo por ser el primero en
definir el juego sino por caracterizarlo como un fendmeno cultural y social: “El juego es una accién u
ocupacion libre, que se desarrolla dentro de unos limites temporales y espaciales determinados, segtin reglas
absolutamente obligatorias, aunque libremente aceptadas; es una accién que tiene fin en si misma y va
acompahada de un sentimiento de tension y alegria y de la conciencia de -ser de otro modo- que en la vida

corriente”.

No obstante, antes de ser percibido con esta acepcién cultural, el juego habia sido analizado desde la
segunda mitad del siglo XIX, cuando aparecen las primeras teorias psicoldgicas sobre el mismo: Teoria del
excedente de energia por Specer (1855), Teoria de la relajacién por Lazarus (1883), Teoria de la practica por
Gros (1891), Teorfa de la recapitulacién por Hall (1904), entre otras. Mismas que empezaron a vislumbrar el
papel deljuego en el desarrollo de capacidad intelectual, afectividad, sociabilidad, motricidad fina y gruesa,
entre otros aspectos del desarrollo humano (Gémez Cimiano, J., 2003). Esto se debe a las diferentes
caracteristicas inherentes del juego (cémo se muestra en el esquema no. 5), definida como actividad

espontanea, voluntaria, recreativa y placentera que necesita o no un juguete.

Esquema 1-5: Principales caracteristicas del juego

Elaboracién propia con base a Johan Huizinga (1938)

El juego es un factor diferenciador y potenciador del desarrollo fisico y psiquico del ser humano,
extremadamente importante en la infancia; ya que permite obtener conocimientos, habilidades y

experiencias que no pueden ser replicadas o remplazadas con ninguna otra herramienta de crecimiento y
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desarrollo. Ademas le permite al nifio desarrollar personalidad y habilidades sociales, capacidades motrices

e intelectuales, expresar sentimientos e intereses, solucionar problemas, madurar su lenguaje y le brinda

experiencias que le ensefia a vivir en sociedad, crecer y madurar (Pendn, S. 2006; Montafies, J. et al., 2000).

Si bien no existe una clasificacién unica del juego sino varias, dependiendo de los factores considerados en

cada una de ellas; es necesario que existan, ya que nos permite elaborar esquemas mentales con los que

podemos entender mejor los juegos que los nifios realizan y con ello, brindarles mejores herramientas. Por

lo que, se explican las clasificaciones mas importantes® (Andrade, M., 2004; Silva, G., 2004; Johnson, J., et

al

.» 1999):

La actividad que realiza el nifo. Esta clasificacién se subdivide a su vez en:

Juegos sensoriales (ejercitan los sentidos de los nifio, pudiendo ser visuales, auditivos, tactiles, olfativos
y gustativos) y motores (buscan repetir movimientos, gestos y desarrollo de habilidades motrices).
Juego de relaciones espaciales (observar y reproducir relaciones espaciales entre sus componentes) y de
relaciones temporales (observar y ordenar las diferentes secuencias temporales).

Juegos manipulativos, aquellos en los que intervienen movimientos relacionados con la presidn de la
mano (sujetar, abrochar, apretar, encoger, enroscar, moldear, trazar, vaciar, llevar, entre otras).
Juegos de imitacién (aquellos en los que se reproducen gestos, sonidos y acciones con los que el nifio
estd familiarizado) y de fantasia y simbdlicos (aquellos que le permiten al nifio alejarse de su realidad y
desarrollar un mundo imaginario donde todo es posible)

Juegos verbales (favorecen el aprendizaje y desarrollo de la lengua), de razonamiento Idgico (favorecen
el conocimiento légico- matematico) y de memoria (ayudan en la capacidad de reconocer y recordar).
Elntimero de participantes. Divide los juegos en: individual (si el nifio juega sélo aunque esté en compafia
de otros nifos), paralelo (si el nifio juega individualmente pero en compaiiia de otros nifios), de pareja
(los nifios interactian con el educador u otro nifio) y de grupo (el nifio juega con varios companeros).
El papel que desempena el adulto. Los juegos se dividen: juego libre, dirigido y presenciado; dependiendo
del papel del educador o el padre de familia. No obstante, se debe tener un medio fisico y humano
adecuado para que el nifio pueda expresarse y actuar libremente y decida el papel que desempefiara el

adulto.

20 No son las tnicas clasificaciones, existen otras que consideran criterios como: el origen (multicultural, popular o tradicional

y étnico), los materiales utilizados, el uso de tecnologia, las normas establecidas, las diferentes relaciones sociales
(asociacion, cooperacion y competicién), espacio en que se realiza (interior y exterior), entre otras.
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El momento en que se encuentra el grupo. Se clasifican con base al objetivo que se persigue en el grupo
(conocimiento, confianza, comunicacidn, entre otros); por lo que se encuentran juegos de presentacion,
de conocimientos, de confianza, de cooperacidn, de resolucién de conflictos y de distension.

ESAR. Es el sistema mas utilizado para el andlisis y clasificacién de los juegos, evaltda la capacidad
psicoldgica y pedagdgica del material del juego ayudando a tener una mejor comprension de los
objetivos del juego y del nifio en general (Montafies, J. et al., 2000). EL ESAR* divide los juegos en: juego
de ejercicio o funcional, juego simbdlico o de representacidn, juego de construccién o ensamblaje y
juego de reglas, clasificacion similar a la de Piaget (cdmo se muestra en la tabla no. 4), que establecié
una secuencia comun del desarrollo de los comportamientos de juego; en la que el juego de simbolo
reemplaza progresivamente al juego de ejercicio, y luego el juego de ejercicio sustituye al de simbolo.
Haciendo esta divisién del juego con base al desarrollo de los comportamientos, en los que anuncia que:
“La secuencia de aparicién de los juegos es invariable, en todos los nifios sigue el mismo orden” (Piaget,
1966).

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

De 3 a 24 meses,
predomina cerca de
los 18 meses

Son ejercicios simples
o combinaciones de
acciones implican
movimientos
musculares con o sin
objetos, que
conlleven a una
accion repetida por el
simple placer del
resultado inmediato.
Se centranenla
accion, la repeticiony
experimentacién y la
observacién de
objetos y personas.

A partir de los 18
meses. Predomina de
los 3 alos 5 afos

Son juegos con
tendenciaala
representaciény
simulacién de
vivencias
experimentadas o
inventadas; ayudados
por el uso del
lenguaje. Lo
fundamental no son
ya las acciones sobre
los objetos, sino lo
que éstos y aquéllas
representan; lo que
resulta en control en
su entorno, pérdida de
miedos y angustias.

Predominantemente
entre los 24a36
meses

Este juego se
desarrolla alrededor
de los 12 meses de
edad y por el resto de
su vida. Son juegos de
montar y combinar
varios elementos para
hacer un todo; las
piezas se encajan,
apilan, entilan, etc.,
permitiéndole una
coordinacién ojo-
mano, organizacién
espacial y desarrollar
habilidades como
atencidn, paciencia y
concentracion.

A partir de los 5 afios

Estos juegos estdn
determinados por
reglas objetivas, las
cuales perduraran en
todas las actividades
lddicas de su vida
diaria. Su finalidad es
alcanzar objetivos por
medio de instrucciones
0 Nnormas, y son
importantes por su
capacidad de
socializar.

2 EL ESAR fue propuesto por Denis Garon, en 1982. Su clasificacién fue tan clara y adecuada que fue ampliado por Rolande

Filion en 1985 y dos afios mas tarde por Manon Doucet. El acrénimo ESAR se conforma de la primera letra de cada una de las
palabras que representan las principales formas de actividad ltdica: E Excercise, S Symbolique, A Assemblage y R Régles.
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Tabla 1-4: Clasificacion del juego por medio del ESAR + Piaget (continuacion)

Estadio sensorio-
motor (de 0 a 2 afos)

Saltar, golpear,
sacudir, abriry cerrar,
subir y bajar, etc. Asi
€Omo juegos: cinco
lobitos, dibujar el
cuerpo, adivina que.
Juegos de montary
combinar varios
elementos para hacer
un todo.

Estadio pre
operacional
(dea2a607aMnos)
Juegos “dramdticos”
conrolesreales e
imaginarios (padre,
madre, bombero, etc.)
Mufecas con forma
humana, animales
reales o fantasticos
para identificarse,
disfraces, titeres,
cocinitas, entre otros

En todos los estadios,
aparece durante el
primer afio de edad

Juegos de ensamblaje
0 construccién, como
puzzles, montajes de
escenariosy
estructuras o
complicados robots
con piezas para
ensamblar, torres de
cubo.

Estadio de las
operaciones concretas
(de 7a12anos)

Escondite inglés y el
pilla pilla, juegos de
patio como “que pase
el rey” y “hallegado
una carta”.
Juegos de mesa, como
ludo 0 memoria.

Elaboracién propia

Tabla 1-5: Madurez social con respecto al juego

Juego
solitario

Juego de
espectador

Juego
paralelo

Juego
asociativo

Juego
cooperativo

El nifio juega solo aunque se encuentre en el mismo espacio fisico que otros
nifios, no le interesa ni su presencia ni sus actividades, sélo se concentra en la
suya.

El nifio estd consciente de los nifios que estan a su alrededor y de los juegos
que desarrollan; se interesa por ellos pero sélo los observa atentamente y
puede incluso preguntar por ciertas particularidades pero no se une al juego.

El nifo comparte el espacio fisico con otros nifios pero no juega con ellos,
juega separado pero con juguetes muy similares o imitando sus juegos. Este
tipo de juego tiende a disminuir significativamente con la edad e incluso
desaparece.

Son juegos no organizados, en los que el nifio se muestra mas interesado por
tener interaccién con los otros nifios que en el mismo juego o su contenido.
Ejemplo de este tipo de juego es pedir prestado y prestar los juguetes.

Son juegos organizados en los que el nifio interactla socialmente con otros
niflos, en torno a una actividad en el que la participaciéon de todos es
indispensable.

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

El juego es una herramienta universal para que la persona se desarrolle y pueda integrarse adecuadamente

a la sociedad, permitiéndole desarrollar su personalidad y numerosas habilidades sociales interactuando
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entre sus pares y con el adulto. A pesar que el primer contacto del nifio con el juego es a nivel individual, al
poco tiempo se convierte en una participacion o actividad asociativa, después en actividad competitiva
interactuando con diferentes compafieros, y finalmente en una actividad cooperativa (Montafies, J. et al.,
2000). Esto demuestra que el nifio se transforma por medio del juego y pasa de entretenerse en solitario y
paralelo, a divertirse con juegos interactivos y cooperativos; en los que la simbolizacidn y el ejercicio de
roles le permiten superar su egocentrismo infantil y comenzar a comprender gradualmente el mundo social
(Lacunza, A. y Contini de Gonzalez, N., 2011). Por lo que, es interesante analizar el juego, no solo en funcién
de su contenido, sino en funcién de la madurez social, es decir en funcién de la complejidad y calidad de las

interacciones que cada juego requiere y a la vez promueve.

La tabla 5 muestra unarelacion de los juegos que pueden establecerse y la complejidad en las interacciones

sociales que supone cada uno de ellos (Jiménez Lagares y Mufioz Tinoco, 2011).

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

(Grantham-McGregor, S., et al., 2007; Montafies, J., et al., 2000; Johnson, J., et al., 1999):

Desarrollo fisico- psicomotor: Todos los juegos encaminados al desarrollo psicomotor, potencian en
primer instancia la adquisicidn de control en el cuerpo del nifio, pero también fomentan la fuerza,
coordinacién motriz, equilibrio, ayudan a manipular objetos, dominar los sentidos y la coordinacién
visomotora. Todos estos estimulos ayudan a favorecer la integracién de las sensaciones visuales,
auditivas, tactiles y motoras.

Desarrollo socio- emocional: El nifio se concientiza de su papel en la sociedad por medio del juego,
trabajando en dos niveles: individual (conforma su personalidad y auto concepto por el contacto con
los demds) y colectivo (estableciendo una red de relaciones personales que le ayudaran a adaptarse e
integrarse socialmente). Ademds logra desarrollar su subjetividad y encontrar satisfaccién emocional;
aprendiendo a relacionarse con sus pares por medio de esperar turnos, satisfacer deseos, compartir,
cooperar y establecer vinculos de amistad. Lo que le permitira al nifio, en su etapa adulta; controlar
ansiedad, expresar adecuadamente su agresividad, facilitar la resolucién de conflictos, identificar su
sexualidad, mejorar los procesos de comunicacién, cooperar con los demds, entre otros aspectos
necesarios para su desarrollo asertivo en la sociedad.

Desarrollo lingliistico- cognitivo: El juego le permite al nifio, la asimilacién y laacomodacidn, refiriéndose

la primera a la adaptacién a su medio ambiente y la apropiacidn de estructuras del medio ambiente a
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sus estructuras propias; y la segunda es la posibilidad del nifio de ajustarse a las condiciones externas.
Dichos procesos derivan en un sinfin de habilidades, entre las que cabe mencionar la estimulacién de la
atencidén, la memoria, la imaginacién, la creatividad, la fantasia y realidad, y el desarrollo de un
pensamiento cientifico y matemdtico. Ademds en el aspecto de la lingiistica, el nifio desarrolla

mediante el juego: la comunicacidn, el lenguaje y el pensamiento abstracto.

Por medio del juego, el nifio se conoce a si mismo y desarrolla su personalidad; prueba de ello es que los
nifios de cuatro afios de edad ya tienen un concepto de si mismos que les ayuda a fomentar el acercamiento
fisico y la amistad entre sus pares. Mientras que los nifios de 5 afios ya tiene definido o no el liderazgo y
conservan la cohesidn entre sus pares, ademds de mantener una comunicacidn y participacion activa en
todas sus actividades (Griffa, M. y Moreno, J., 2005). Esto se debe a que las actividades lidicas fomentan

el desarrollo de de cinco caracteristicas de la personalidad interrelacionadas®? (Michelet, A., 1986):

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

determinados

Inteligencia. Se desarrollan comportamientos intelectuales como el analisis, sintesis y razonamiento
debido a las actividades de los juegos que se asimilan y ejercitan; generando inteligencia practica y

abstracta.

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

afectivas con sus juguetes convirtiéndolos en sus confidentes y amigos.

Creatividad: Los nifios desarrollan por medio del juego numerosas destrezas y procesos que les
permiten ser creativos en la expresién, la produccién y la intervencién. Ademds existen numerosos
estudios que han encontrado una relacién entre el juego infantil, el pensamiento divergente y la

creatividad.
Sociabilidad: El juego y el uso de diferentes juguetes permiten que el nifio desarrolle una comunicacién

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

gradualmente para una integracién social adecuada.

22 Este concepto ha sido desarrollado por medio de la metodologfa lidico-creativa, la cual ha sido difundida desde la década
de los 80, en lo que lo principal es el desarrollo integral de la persona mediante el juegoy la creatividad, lo cual contribuira a
la formacién de seres humanos auténomos, creadores y felices (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 contexto del juego, a jugar pero no es imprescindible su uso;
es concebido, disefiado y fabricado para brindar diversién y esparcimiento, estimular y diversificar el juego
humano y desarrollar habilidades y capacidades especificas de acuerdo a la edad, nivel intelectual y
conocimiento de cada nifio. Por lo que algunas caracteristicas que presenta son: versatilidad, seguridad,
durabilidad, encanto, adaptabilidad a la edad y a la etapa del nifio, entre otras (Diccionario de las Ciencias

de la Educacién, 1983).

El juguete es uno de los primeros mecanismos de relacién del ser humano con los objetos, ofreciendo la
capacidad de recrear y adaptarse al mundo, con valores y connotaciones sociales y culturales e informa
sobre la organizacidn ideoldgica, cultural y mental de las sociedades; ademas recoge la herencia cultural,
costumbres y valores del pasado de los pueblos. El juguete puede ser soporte éptimo para que los nifios y

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

Los juegos pueden ser divididos en tres niveles: juguete-creado por las nifias y nifios a partir de elementos
sencillos (el objetivo es la actividad Itdica al realizar el juguete), juguete-instrumento (es un simple soporte
al servicio de una actividad ludica, que favorece la imaginacién y expresién por su simplicidad) y juguete-
producto industrial terminado (incluye algin avance tecnoldgico pero condiciona la actividad lddica,

estableciendo una nueva relacién de lo imaginario y lo afectivo) (Borja, 1994).

Existen numerosas clasificaciones de los juguetes segun sus caracteristicas, realizadas por ferias del
juguete, ludotecas, fabricantes, vendedores, asociaciones, entre otras; no obstante, se considerd para
elaborar una propia la establecida por Borja (2004) y la del Instituto Europeo de Promocién del Buen
Juguete, porque incluyen no sélo una diversidad de juguetes, sino algunos objetos que no son propiamente
juguetes pero que ayudan a la realizacién de diversas actividades lidicas, basicas para el desarrollo integral

del nifio.

1. Juguetes proyectados para el movimiento y actividad motora:

1.1 Vehiculos y juguetes de arrastre y empuje: juegos ruedas con/sin otro elemento para poder tirar o
empujar que incorporen o no el ruido (animales, trenes, camiones, motos, gruas, barcos,
cochecitos, figuras, vehiculos, incluyendo sus accesorios como pistas, autopistas, etc.)

1.2 Deportivos, vehiculos y elementos para montar: permiten la practica de un juego- deporta (pelotas,

globos, raquetas, cafias de pescar, bicicletas, patines, caballos, coche con o sin pedales/ motor).
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1.3

1.4

Objetos voladores: Juguetes que vuelan con/sin control (cometas, aeroplanos, aviones dirigidos,
radio- dirigidos, de propulsion, paracaidas, etc.)
Punteria y habilidad: Los juegos que consisten en hacer blanco (tiro al blanco, flechas, dardos,

balas, mini- golf, bolos, etc.)

2. Juguetes proyectados para el juego constructivo y creador:

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

Videoconsolas, computadores, tabletas, electrénicos: Cualquier juego que se base en el desarrollo
de tecnologia y que deba acoplarse o no a la televisidon, computadora o tableta.

Juguetes técnicos: Son los que se relacionan con la experimentacién cientifica y los conocimientos
técnicos (lupas, microscopios, telescopios, balanzas, juegos de quimica, electrdnica,
electromagnetismo, etc.)

Puzzles: Juguetes de formacién de l[daminas o volimenes a partir de piezas, cubos o elementos.
Construcciones, acoplamientos y “kits”: juguetes construidos por elementos que permiten formar
conjuntos diversos (construcciones por suposicion, desmontable, modelismos de barcos, aviones)
Mufecos y accesorios: mufiecos y figuras con/ sin articulacién y/o sonido, que permitan la
integracion y la ficcién (cualquier tipo de mufieca, peluche, mufieco de trapo, animales de fantasia

pero también mufiecos de guerreros, de oficios y todos sus accesorios, etc.)

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

3.1

3.2

33

3.4

Elementos de la vida diaria: Son todos aquellos juguetes que se enfocan a ensefiar la vida diaria,
permiten replicar un trabajo (hospitales, doctores, aparatos quirtrgicos, etc.) u oficio (cualquier
objeto relacionado a carpinterfa, albafileria, mecanica, limpieza, costura, imprenta, escritura, entre
otros), imitar el ambiente familiar (cocinas, comedores, trastes de cocina, utensilios), las
situaciones de la calle (tiendas, productos de abarrotes, gasolineras, etc.)

Juegos de roles: Juegos que no implican movimiento, pueden ser de azar (loteria, cartas, juego de
la oca, etc.), habilidad (magia, cartas, etc.), sentidos (tacto, vista, olfato, etc.), memoria, estrategias
(monopoly, ajedrez, damas, etc.) reflejos e imaginacidn.

Disfraces y accesorios: permiten asumir personalidades, personajes e identificarse con superhéroes
(incluyen titeres, decoraciones, vestidos de princesas, disfraces, trajes, casitas para vivir)

Material diddctico y artistico: Son todos aquellos juguetes con material didactico y/o artistico que
pueden convertirse en juguetes (libros, programas de computadora, aplicaciones, colores,

crayones, lapices, barro, pinturas, hojas, cartones, pero también instrumentos musicales, etc.)
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Por su parte, el Instituto Internacional para la Promocion del Buen Juguete ha considerado que el buen
juguete se caracteriza por la calidad de los materiales y su confeccién (solidez, ausencia de peligro y
toxicidad); por la calidad formal (belleza y simplicidad) y calidad educativa (adaptacion las necesidades del
nifo, a su nivel de desarrollo). Ademas, los buenos juguetes son aquellos que estimulan el desarrollo
integral del nifio, los que captan si interés y admiten muchas posibilidades de actuacidn, se adaptan a las
distintas edades infantiles tanto por su configuracién material como por sus actividades posibles, los que
dejan a laimaginaciény la creatividad volar y no coartan su fantasia. Ademas, siempre es mejor apostar por
la calidad de los juguetes, que por la cantidad, los nifios juegan mas y mejor con menos juguetes; tratando
de que la mayoria de los juguetes con los que interactta el nifio sean buenos juguetes (Universidad de

Castilla- La Mancha, 2003).

Aunado a estas caracteristicas que pueden ser un tanto subjetivas se pueden establecer algunas normas
que permitan descubrir la calidad de un buen juguete y funciones sefialados: materias primas no deben
desprender colores, rellenos sin elementos peligrosos, instrucciones precisas en el idioma de cada lugary
nombre del fabricante. No obstante, algunas de éstas no son opcionales ya que en la actualidad, existen
normas de seguridad muy estrictas sobre la construccién de juguetes; a nivel nacional (Norma sobre
juguetes, NOM-015/1-SCFI/SSA-1994, NOM-252-SSA1-2011, entre otras) e internacional (Normativa Europea
E.N.71, UNE 93- 011 de Espafia, Directiva 2009/48/CE del Parlamento Europeo y del Consejo de 18 de junio
de 2009 sobre la seguridad de los juguetes, o las establecidas por la Asociacién Europea de las Industrias

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

Finalmente, independientemente de las normativas existentes sobre el juego, debemos considerar que los
nifios estan subordinados a los adultos, y ellos son los responsables no sdélo de la programacidn diaria del
tiempo y espacio en la vida de los nifios, sino del tipo y cantidad de juguetes que el nifio tiene. Por lo tanto,
los padres y maestros tienen una obligacién maytscula frente al juego infantil, la cual deben atender
poniendo los medios para que el derecho del juego tenga cumplimientos: brindando un espacio fisico y
temporal adecuado, considerando un marco seguro y confiable, jugando con los nifios sin inmiscuirse en

todos sus juegos, entre otros (Monroy Antdn, A. y Sdez Rodriguez, G., 2011).

1.5.3 ELjuegoy el nifio hospitalizado

La concepcidn antropoldgica sobre los nifios hospitalizados definidos como pequefios adultos se ha

modificado, y con ello las consideraciones existentes; incluyendo los derechos y condiciones minimas con
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las que debe contar los nifios. Ejemplo de ello es la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial
y la Carta Europea sobre los nifios hospitalizados; que declara que los nifios hospitalizados deben de
satisfacer sus necesidades no sélo en materia de cuidado, sino considerando aspectos prioritarios como la
educacion, juegos y normas oficiales de seguridad. Asi como contar, durante su permanencia en el hospital
con juguetes acordes a su edad, libros y medio audiovisuales (Parlamento Europeo, 1986). Aunado a esto,
se encuentra el creciente interés de profesionales de distintas dreas, sobre las necesidades formales y
emocionales que inciden directamente en el nifio y su enfermedad?3; descuidando la mayoria de las veces
laimportancia del juego, relegandolo a una herramienta metodoldgica psicoldgica y educativa, pero no una

necesidad basica.

No obstante, el juego es una herramienta eficaz de desarrollo y crecimiento en los nifios hospitalizados; ya
que les permite vivir su situacion desde una perspectiva mas normalizada, adaptarse al ambiente
hospitalario, compartir experiencias con otros nifios con contexto similar, liberar o canalizar el estrés, ser
auténomo y expresar sus emociones, sentimientos, expectativas y miedos. Los juguetes y juegos son
herramientas terapéuticas en ambientes hospitalarios; por lo que es necesario que se consideren no sélo
las necesidades y caracteristicas de los nifios; sino aspectos esenciales como las normas higiénicas y

normativa del hospital, facilidad de limpieza y proceso de desinfeccidn y esterilizacion (Pefidn, S., 2006).

La primera infancia es la etapa de desarrollo mas importante del ser humano porque sus consecuencias, ya
sean positivas o negativas, trascienden a largo de todas las etapas del ciclo vital e influyen en el futuro de
sus descendientes directos; porque se definen factores decisivos de vida que impactan no sélo a nivel
personal sino modifican la dindmica de las sociedades. Por lo que, es indispensable asegurar un desarrollo

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

El desarrollo integral es un proceso dindmico de factores fisicos y psicosociales sin secuencia Igica y de
funcionamiento irregular de avances y retrocesos, en los que incide no sélo el entorno fisico, econémico,

cultural, politico, ecoldgico y social sino también otros factores intervinientes como familia, comunidad

3 En los aspectos formales se consideran infraestructura de los hospitales, condiciones del espacio, calidad en el servicio,
tipos de tratamiento, entre otros. Con respecto a los emocionales son las explicaciones pertinentes al nifio y los padres sobre
la enfermedad, respeto, atencién, intimidad, comprensién, entre otros.
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residencial y relacional, entorno regional, entre otros. Todos ellos determinan el bienestar fisico y mental
del nifio y las habilidades fisico- psicomotoras, socioemocionales y lingtifstico- cognitivas que posee;
definiendo la personalidad, las aptitudes y conocimientos adquiridos, asi como su competencia personal y
social. En resumen, todos estos estimulos permitiran que el nifios se convierta, primero en un adolescente

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

Por lo tanto, la socializacién es un factor elemental en el desarrollo del ser humano, mismo que se divide
en: primaria (es la mas importante y estd relacionada en gran medida a las condiciones brindadas por la
familia y tiene un alto sentido afectivo), secundaria (comienza cuando el nifio empieza a interactuar fuera
de su ciclo familiar y perdura por el resto de su vida, incluyendo un nimero importante de reglas y normas)
y terciaria (se presenta en cualquier etapa de la vida y se relaciona con dejar de lado la socializacién habitual
y entrar en etapas de desapego Yy crisis). La socializacién permite que el nifio se adapte a su contexto y lo
transforme, al mismo tiempo que éste lo modifica a él; teniendo un grupo de agentes cuya funcién principal
es incluir al individuo de ciertos grupos sociales, mientras lo excluye de otros. Si bien los agentes no son los

mismos, pues dependen del contexto de cada nifio, los mas comunes son familia, escuela y amigos.

El desarrollo social y la socializacién estan intimamente ligados, y a diferencia de otros tipos de desarrollo
que estan supeditados a las condiciones genéticas, puede ser fomentado en cualquier etapa del desarrollo
humano; no obstante, es en la infancia cuando existe una mayor asertividad hacia la adquisicién y fomento
de las habilidades sociales. Mismas que pueden ser aprendidas por medio de diferentes estrategias y
técnicas, e incluso existen programas que las fomentan, no sélo en individuos con problemas sociales, sino

en nifios y adolescentes “normales” como método de prevencidn y ayuda.

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

para promoverlas y medirlas después de la intervencion.

Existen diferentes estrategias para evaluar las habilidades sociales, aunque la mds aconsejable es la
observacién directa porque permite observar al individuo en su ambiente natural, obteniendo informacidon
sobre su desenvolvimiento e interaccidn social sin necesidad que lo medite y verbalice. No obstante, en los
nifios es aconsejable el uso de estrategias multimodales que supongan la comunicacién con sus agentes de

socializacién mas directos, como su familia y amigos. Por tal motivo, el uso de actividades lddicas que
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incluyan juguetes y material didactico y educativo es un recurso invaluable, cuando se trata de incidir en el

desarrollo social del mismo.

El juego representa la expresién natural en los nifios, la mejor manera de enfrentarse a su realidad, a sf
mismos y a su mundo; ya que le ayuda a expresarse, vencer sus miedos, compartir sus experiencias,
aprender y adecuarse a sus circunstancias, combatir sus frustraciones, adquirir conocimiento. Los juguetes
son los primeros objetos con los que el nifio se relaciona; con el juguete le damos los medios y él consigue
los fines; mds aun en los nifios hospitalizados porque les permite vivir su situacién desde una perspectiva
mads normalizada, adaptarse al ambiente hospitalario, expresar sus emociones, sentimientos, expectativas

y miedo.

58



Cap. 2:
ancer infanti




En este capitulo se definen varios conceptos referentes al cancer infantil que ayuden a la comprensién de
las secuelas emocionales que se presentan en los nifios supervivientes. Primero se define el cdncer y se
etiologia, y la categorizacién de los diferentes tipos; después se define la epidemiologia del mismo con
respecto a su incidencia, prevalencia, mortalidad y supervivencia. Posteriormente se definen los diferentes
tratamientos, las secuelas y efectos secundarios de los mismos y los trastornos emocionales en las
diferentes etapas del desarrollo humano; ademds se establecen la relacién de las habilidades psicosociales
y los nifios con cdncer. Finalmente se mencionan algunas investigaciones importantes y su relacién con el

objeto de estudio.

2.1 Cancer pediatrico

“El tnico cdncer prevenible es el del higado, ya que se ha comprobado que la vacuna de hepatitis B aplicada en el

primer afio de vida disminuye el riesgo de que lo padezca en la vida futura”.

Secretaria de la Salud en el Dia Mundial del Cancer Infantil, 2013

En la primera seccidn del capitulo se define el cancer pediatrico, su etiologia multifactorial y los principales
agentes cancerigenos; ademas se mencionan las diferencias mas significativas entre el cdncer que se
presenta en los adultos y en los nifios, y las diferentes categorizaciones que se presentan. Finalmente, se

mencionan las etapas del cdncer infantil y sus principales caracteristicas.

2.1.1 Definicion del cancer pediatrico

El cdncer no es una enfermedad sino un grupo extenso de enfermedades, agrupa un conjunto de mas de
cien patologias, que comparten el crecimiento sin control y/o muerte celular y la propagacién de células
anormales en diferentes érganos del cuerpo. Estas células viajan a través de la sangre o el sistema linfatico

a otras partes del cuerpo, en donde se establecen y siguen creciendo?* (Méndez, X. et al., 2004).

24 Este proceso de diseminacion de las células cancerosas de un érgano o tejido a otro y que depende entre otro factores del
tipo, estadio y localizacién original del cancer; se denomina metdstasis y es la principal cause de muerte por cancer (Perry,
MC., 2011)
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La existencia de tumores no necesariamente significa cdncer, existen algunos benignos como los fibromas
que crecen localmente y aunque pueden causar molestias no amenazan la vida por su baja invasividad;
mientras que los malignos rdapidamente invaden y diseminan por el organismo (carcinogénesis) y son
fatales en ausencia de un diagndstico oportuno y el subsecuente tratamiento. La oncologia es la
especialidad médica que estudia y trata los tumores malignos. (Andnimo, Instituto Nacional del Cancer,

2014: 11).

Los diferentes tipos de cancer comparten caracteristicas bioldgicas, pero se diferencian con base en los
factores de riesgo, medidas de deteccién, tratamiento, supervivencia y patrones de distribucién por edad

y sexo; aunque la mayoria de ellos se presentan como tumores sélidos (Consejeria de Salud, 2006).

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

(Ferndndez, B. et al., 2006; American Cancer Society, 2012).

2.1.2 Etiologia del cancer pediatrico

A diferencia de los sobresalientes avances que se han conseguido en los Ultimos afios, en el diagndstico y
tratamiento de las enfermedades neoplasicas® infantiles; no ha habido un avance significativo en el
conocimiento de la etiologia del cancer. Esto se debe a una baja prevalencia de los cdnceres pediatricos,
origen multifactorial, periodos de latencia excesivamente largos, dificultades de los estudios
epidemioldgicos, minimo presupuesto publico y privado para financiar equipos de investigacion

multidisciplinaria, entre otros (Pappo AS, et al., 2000; Ferris i Tortajada, et al., 2004a).

Si bien, el desarrollo de los tumores infantiles dependen de numerosos factores: tipo de tejido u érgano
afectado (usualmente en las células sanguineas o ganglios), edad de aparicién (desde el nacimiento hasta
la adolescencia), grado de extensién (localizado- estado primitivo o expandido- metéstasis) y estado en que

se encuentra el organismo (respuesta individual ante la enfermedad); se ha constatado que el cdncer tiene

%5 La neoplasia es una alteracién de la proliferacién, y muchas veces, de la diferenciacién células, que se manifiesta por la
formacién de una masa o tumor. Una neoplasia es una masa anormal de tejido que crece de forma incontrolada, excesiva,
auténoma e irreversible, superando a los tejidos normales en velocidad de crecimiento y que posee rasgos funcionales y
morfoldgicos diferentes a los de sus precursoras (Rosenberg, H., et al., 2010, cap. 5).

En: Rosenberg, H., Génzalez, B. S., Duarte, I., Chuaqui, B. (2010). Manual de Patologia General, Pontificia Universidad Catdlica
de Chile [Internet] Disponible en http://escuela.med.puc.cl/publ/PatologiaGeneral/ManualPatologialndice.html [Consultado
el 4 de marzo de 2014].
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un diagndstico multifactorial que se desarrolla tras largos periodos de latencia. Con base en la interaccion
entre los factores genéticos del paciente (enddgeno) y los ambientales (exdgeno); entre los que cabe

mencionar tres agentes carcinégenos externos® que son factores de riesgo importante (OMS, 2014¢).

e Agentes fisicos: La radiacidn ionizante y no ionizante (RUV) en forma de rayos X, es un factor que
se presume causa cancer debido a las lesiones de las moléculas del ADN que origina mutaciones.
e Agentes quimicos: Un ndmero importante de canceres se sospecha que se origina no sélo por la
exposicion industrial y el contacto con pesticidas y antineoplasicos; sino por la contaminacidn
ambiental que caracteriza ciertos lugares de residuos tdxicos e ilegales y autorizados. Se ha
comprobado el cancer por la interaccidn con los asbestos, los componentes del humo de tabaco,
las aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) y el arsénico (contaminante del agua de bebida).
e Agentes bioldgicos: Algunos virus como el VEB?, herpes, VHC?®, VPH?9, entre otros; son los
responsables del desarrollo de algunos tipos de canceres, siendo los mas frecuentes el carcinoma
hepatocelulary el carcinoma nasofaringeo. Aunque también se presenta por infecciones causadas

por bacterias y pardsitos.

2.1.3 Tipos de cancer pediatrico

El cdncer en edad pedidtrica difiere del que se desarrolla en la edad adulta, debido a su naturaleza,
distribucidn y prondstico diferentes, su rapido crecimiento y gran invasion y sensibilidad de los tumores
infantiles a la radio terapia y quimioterapia (Acha, 2001). Con respecto a su prondstico, se han comprobado

que el 40% del cancer infantil aparece antes de los 4 afios de edad, por los efectos de los factores de riesgo

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

27 VEB. El virus de Epstein- Barr, es un virus de la familia de los herpesvirus y es la mayor causa de la mayor causa de
la mononucleosis aguda infecciosa, sindrome comun caracterizado por fiebre, garganta irritada, fatiga extrema y glandulas
linfaticas inflamadas. La infeccién por el virus de Epstein-Barr se da en todo el mundo (NIH: Instituto Nacional de Alergias y
Enfermedades Infecciosas).

28 VHC. El virus de la hepatitis C se replica principalmente en los hepatocitos del higado causando la hepatitis C. La hepatitis C
es una enfermedad del higado causada por el virus del mismo nombre; ese virus puede causar una infeccion, tanto aguda
como croénica, cuya gravedad varia entre una dolencia leve que dura algunas semanas, y una enfermedad grave de por vida.
(NIH: Instituto Nacional de Alergias y Enfermedades Infecciosas).

29 VPH. EL virus del papiloma humano. Los virus del papiloma humano son grupos diversos de virus ADN pertenecientes a la
familia de los Papillomaviridae. Existen mas de 100 tipos de VPH. La mayoria son inofensivos, pero aproximadamente 30 tipos
se asocian con un mayor riesgo de tener cdncer. Estos tipos afectan los genitales y se adquieren a través del contacto sexual
con una pareja infectada. Se clasifican como de bajo riesgo o de alto riesgo oncoldgico (NIH: Instituto Nacional de Alergias 'y
Enfermedades Infecciosas).
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cancerigenos en etapas preconcepcional, concepcional, transplacentaria, y posnatal (Ferris i Tortajada, et
al.,, 2004a); no obstante, cada caso de céncer infantil presenta particularidades propias, dificiles de

generalizar.

La Organizacion Mundial de la Salud propone la International Classification of Disease for Oncology (ICD- O)
para categorizar los tumores con base a su localizacién (topografia) e histologia (morfologia) (OMS, 2000).
Mientras que el Ministerio de Salud y Consumo de Espafia (2005) al realizar un estudio sobre la situacion
del Cancer en Espafia, sdlo la toma de base y crea su propia categorizacién de tumores en 12 grupos

principales (consulte tabla 6) y mas de 44 subgrupos diferentes.

Tabla 2-1: Categorias diagnosticas utilizadas para los tumores infantiles

Grupo Tumores

| Leucemias
1l Linfomas y otros tumores reticuloendoteliales
n Tumores del sistema nervioso central
v Tumores del sistema nervioso simpatico (neuroblastomas)
1% Retinoblastoma
VI Tumores renales
Vil Tumores hepdticos
Vil Cancer de huesos
IX Sarcomas de tejidos blandos
X Neoplasias de las células germinales, trofoblasticas y otras
neoplasias gonadales
Xl Carcinomas y otras neoplasias malignas epiteliales
Xl Otros y no especificados

Ministerio de Salud (2005)

No obstante, existen diferentes formas de designar y categorizar los tumores malignos, segtin el Instituto

Nacional del Céncer (2014: 12- 15):

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

1.1 Carcinomas o tumores epiteliales (origen en capa que recubre los organos): adenocarcinomas
(origen en tejido glandular), carcinomas epidermoides o escamosos (origen en células no
glandulares), carcinomas de células basales y carcinomas de células de transicién.

1.2 Sarcomas (se origina en los tejidos conectivos) o tumores del tejido de sostén, mdsculos y

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

1.3 Tumores linforreticulares y hematopoyéticos: linfomas, leucemias, mieloma

1.4 Tumores del tejido nervioso: astrociticos, oligodendrogliales, oligoastrociticos, ependimarios,
de laregion pineal, embrionarios, de nervios craneales y paraespinales, de las meninges.

1.5 Tumores de melanocitos o melanoma (se origina en células que producen coloracién de la piel).

1.6 Tumores de las células germinales.

2. El drgano en que se originan. En la gran mayoria de los tumores es claro cual es el érgano en el que
se inicié el tumor, por ejemplo: mama, recto, rifidn, pulmén, coldn, etc. (el lugar de origen se llama
primario).

3. La extension de enfermedad alcanzada. La extensidn se refiere al estadio del cdncer, usando el
sistema de uso universal TNM3% T por tamafo del tumor, N por nimero de ganglios regionales o
afectacidn y M por presencia o no metastasis, cuya combinacidn origina un estadio E:

3.1 Estadio o (Tumores in situ o no invasores): Carcinoma in situ.

3.2 Estadio I'. (Tumores pequefios sin compromiso ganglionar).

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

3.5 Estadio IV. (Metdstasis): El cdncer se ha diseminado a érganos o tejidos distantes.

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

4.3 Moleculares: Presencia de determinadas mutaciones de cada tipo de tumor en particular.

30 E| sistema TNM es el método de estadiaje de neoplasias desarrollado por la AJCC (American Joint Committee on Cancer)
en colaboracién con la UICC (Unidn Internacional Contra Cancer) y sirve para determinar el estadiaje correcto de los
diferentes tumores enfocado hacia el manejo clinico, decisién terapéutica, evaluacién tras tratamiento o prondstico vy,
unificacion de criterios para proyectos de investigacién y trasmision de datos entre centros.

31 El estadio I, 11 y Ill. Los nimeros mas altos indican enfermedad mas extensa: Un tamafio mayor del tumor o diseminacion
del céncer afuera del érgano en donde se formé originalmente hacia los ganglios linfaticos vecinos o a érganos o tejidos
cercanos al sitio del tumor primario.
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2.1.4 Etapas del cancer infantil

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

caracteristicas principales se enumeran a continuacion.

En las instituciones de salud publica y privada los nifios tienen su primer contacto con el médico general o
pediatra en Atencidn Primaria, mismo que lo remite a la unidad de Oncologia si supone que hay algun indicio
o sintoma que pudiera ser cancer. Esta unidad hospitaliza al nifio llevando a cabo diferentes estudios
(dependiendo de las instalaciones y equipamiento del hospital), para ratificar o negar la presencia de alguna
enfermedad neoplasica, que se llevaran a cabo en Radiologia, Radiologia, TAC®, Resonancia Magnética,

Ecografia, Radioisdtopos, Histologia, Microscopia y Genética.

Este periodo de hospitalizaciénintermitente en el nifio le origina estrés por los cambios que implica: pérdida
de contacto con su medio habitual (escuela, amigos, separacién de sus hermanos y del resto de la familia)
sin ninguna explicaciéon previa, incomprensién de la necesidad de hospitalizacién, procedimientos
dolorosos y/o intervenciones quirurgicas y falta de adaptacién; mismos que se traducen en alteraciones de
suefio y alimentacidn, y algunas veces se presentan sentimientos como miedo, aislamiento y ansiedad

(Alarcdn, 2009).

La fase de diagndstico es la etapa mas dificil no sélo para el nifio sino para los padres de familia y 1a gente
que esta a su alrededor, haciendo indispensable la comunicacién, orientacién y apoyo por parte del equipo
sanitario y especialmente del oncdlogo a cargo. Este proceso resulta la mayoria de las veces en
sentimientos de negacidn, angustia y miedo por parte de los padres de familia, ya que el nifio rara vez es

informado sobre el diagndstico (Alarcén, 2009).

No obstante, los nifios son capaces de percibir no sélo que estdn enfermos, sino la gravedad de su
diagndstico, los procesos que se generen de esto dependen de dos factores: la actitud de sus padres y la

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

32 La tomograffa axial computarizada (TAC), o tomografia computarizada (TC), también denominada escéner, es una técnica
de imagen médica que utiliza radiacién X para obtener cortes o secciones de objetos anatémicos con fines diagndsticos.
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conductas regresivas que pueden dafiar su autoestima con consecuencias a nivel emocional, social,
relacional y de rendimiento. Por lo tanto, es muy importante que todas las personas que rodeen al nifio
ejecuten reforzamientos positivos, con el fin de generar una atmdsfera de esperanza, control emocional y

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

En la actualidad existen numerosos tratamientos para tratar de erradicar las células cancerigenas del
cuerpo humano y no es necesario que el nifio pase toda esta etapa en hospitalizacién. Existe un tipo o
combinacidn de varios tipos de tratamientos oncoldgicos, los cuales dependen no sdlo del tipo de cancer
que se trata, sino de la fase y localizacién en que se encuentre el mismo y de los efectos secundarios como

respuesta del nifio.

Animicamente, el nifio y su familia presentan un estado mas positivo durante este proceso, por la
integracion en el ambito hospitalario y la seguridad que brinda recibir un tratamiento. No obstante, la
estabilidad emocional se puede ver afectada si no se ha establecido una buena comunicacién con el
personal de oncologia o existe una deficiencia de informacién sobre el tratamiento y sus reacciones

secundarias (Alarcén, 2009).

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

de inspeccionar posibles efectos secundarios a mediano y largo plazo (Pardo, N., 2005).

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

actividad, y conductas de rechazo escolar cuando intenta reincorporarse a la escuela (Alarcén, 2009).

66



2.1.4.5 Fase terminal

La mayoria de las enfermedades neopldsicas en la infancia son curables, si son detectadas a tiempo y se
seleccionan los tratamientos apropiados. no obstante, algunos casos no tienen la eficacia esperada y el
nifio no puede seguir con su vida. Presentdndose la fase terminal, que es realmente estresante y dramdtica
por la dificultad que supone para la familia aceptar las pocas esperanzas médicas sobre el diagndstico del
nifio y tomar la decisidn de cambiar los tratamientos curativos por cuidados paliativos33, que no mejoren la

salud del nifio pero que incrementen su calidad de vida en el tiempo que le quede por vivir.

Es imperativo que los padres antepongan la necesidad de afecto (amor, respeto y dignidad) y de estimulos
adecuados que tiene el nifio, a sus emociones (angustia, tristeza, miedo, rabia, ira, culpabilidad, entre
otras). No obstante, la familia no debe ser descartada de la atencién hospitalaria y debe ser abordada desde
una doble funcién, primero como cuidadora habitual del enfermo y después como necesitada de cuidados

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

2.2 Epidemiologia del cancer

“Existen 100 tipos de cdncer, la mayoria son curables si se detectan en etapas tempranas. En México, el 60% de los
casos son detectados en etapas avanzadas”

Laura Suchil, jefa del departamento de Vinculacién Institucional del Instituto Nacional de Cancerologia (2013)

En esta seccidn del capitulo se define a epidemiologia del cancer y se caracteriza la misma por medio de la
incidencia y prevalencia y después usando la mortalidad y supervivencia. Primero a nivel internacional y

después a nivel nacional.

33 La OMS define los cuidados paliativos como una propuesta para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares,
frente a problemas generados por enfermedades que amenazan la vida, por medio de la prevencién y el alivio del sufrimiento.
No obstante, el sufrimiento no es el Unico factor a considerar; se debe contemplar el dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales e incluso espirituales a partir de una identificacion temprana, una evaluacién precisa y el tratamiento de los
mismos (OMS, 2002).

En: Organizacién Mundial de la Salud (2002). Programas nacionales de control del cancer, alivio del dolor y tratamiento
paliativo en el cédncer. Serie de informes técnicos no. 804 y otros informes posteriores. Disponible en:
www.paho.org/spanish/ad/dpc/nc/pcc-nccp.pdf
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La epidemiologia3* del cdncer se define por la frecuencia del mismo y la variacién de dicha frecuencia en
diferentes grupos de individuos, es decir, se estudia la relacién causa-efecto entre exposicién y
enfermedad; siendo necesario el andlisis de la incidencia 3>, prevalencia3® y mortalidad 37 de las
enfermedades neoplasicas en los nifios, con el fin de entender la misma (Merletti, F., Soskolne, C.L. y Vinels,

P., 2012).

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

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

Si bien el nimero de las neoplasias infantiles es muy pequefio en comparacién con las que se presentan en
los adultos (entre el 3 y 4% del total de los casos), este padecimiento es el responsable del mayor nimero
de afios vida potencialmente perdidos y del voragine emocional que supone en el nifio y su familia (Vergara

Dominguez, B. et al., 2005; Vargas-Mendoza, 2009).

2.2.1 Incidenciay registro

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

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

34 La epidemiologia es definida por la OMS como el estudio de la distribucidn y los determinantes de estados o eventos
(enfermedades) relacionados con la salud y la aplicacién de esos estudios al control de enfermedades y otros problemas de
salud. Disponible en: http://www.who.int/topics/epidemiology/es/.

35 La incidencia se refiere al nimero total de casos nuevos diagnosticados en un determinado lugar y periodo de tiempo
(usualmente un afios). La tasa de incidencia mide la probabilidad que un individuo sea afectado por una enfermedad
(Andnimo, Instituto Nacional del Cancer, 2014: 16).

36 La prevalencia se refiere al nimero total de casos de una enfermedad que existe en un determinado lugar y periodo de
tiempo. Los casos prevalentes son aquellos que estan siendo tratados (casos antiguos) mas los que fueron recién
diagnosticados (casos nuevos). La prevalencia, como idea de acumulacion sefiala la fuerza con la que subsiste la enfermedad
en la poblacién (Andénimo, Instituto Nacional del Cancer, 2014: 16).

37 La mortalidad es el nimero de muertes ocurridas en un periodo determinado, usualmente un afio, dividido por la cantidad
de personas en riesgo (Andénimo, Instituto Nacional del Cancer, 2014: 16).
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del género, existe un discreto predominio del sexo masculino sobre el femenino de 1,2:1 (Sierrasesimaga y
Vela, 2003: 680), y finalmente de la edad, usualmente se presenta entre el 1° y el 4° afio de edad (Rojas y
Pérez, 2011). La incidencia del cancer infantil no puede ser obtenida con base a las cifras de mortalidad
presente en las poblaciones, debido a la notable mejoria en el tratamiento de esta afeccién y con ello la alza
en la tasa de supervivencia, entre otras consideraciones (Fajardo-Gutiérrez, 2005). Ademas, la raza de los
nifios también es un factor a considerar, ya que los nifios hispanos tienen mds probabilidad de padecer

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

En México se estima que cada afio existen 7 mil nuevos diagndsticos que sumados a los tratados, resulta
en una prevalencia de 18 mil nifios, mismos que requieren atencién oncoldgica anualmente; 53.4% de los
cuales son del sexo masculino (Fajardo Gutiérrez, 2005). Las primeras estadisticas del RCNA 38
comprendidas del 2005 al 2010, tan sélo registran 3579 pacientes menores de 20 afios con alguna neoplasia,
54.9% son del sexo masculino y 53.4% se encuentra en el grupo de edad de 10 a 14 afios (cémo se muestra
en la tabla 8). La diferencia de casi 14 mil nifios entre este registro y la prevalencia del cancer infantil
anteriormente mencionada, se debe a que sdlo el 20% de los nifios con tumores malignos tiene algun tipo

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

Cabe mencionar, que los casos que sobran sin acceso a esa prestacién, un alto porcentaje (entre el 70 al
90%) no cuenta con recursos econdémicos para la atencién del diagndstico resultando en dos opciones:
tener gastos catastréficos3® o abandonar el tratamiento por falta de recursos (Pérez Rico, R., et al., 2005).
Prueba de la incidencia de este rezago socio-econdmico en el cancer infantil, es que dos terceras partes de
los niflos con leucemia no cuenten con un diagndstico oportuno o un tratamiento eficaz (Gémez-Fraga, et

al., 2001).

Afortunadamente en el 2013 el RCNA se transformdé en un registro interinstitucional, agregando mds
unidades hospitalarias (49) y registrando 12 mil 853 pacientes para el 1° semestre de ese afio y 14 mil 419

nifios para el 2° semestre, con 65 unidades hospitalarias (RNCA, 2014).

38 E| Registro Nacional de Cancer de Nifios y Adolescentes (RCNA) se origina en 2005 con el fin de conocer la magnitud del
problema en México, ha generado un esfuerzo conjunto y multidisciplinario del Instituto Nacional de Pediatria (INP), la
Comisién Nacional de Proteccién Social en Salud (CNPSS), el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia
(CeNSIA), y la Direccién General de Epidemiologia (DGE). Por lo que, se integrd un grupo de expertos para el disefio de los
formatos de recoleccién de datos sobre aspectos clinicos, histopatolégicos y socio demogréficos para la vigilancia de la
enfermedad en el menor, los cuales fueron validados en cinco entidades federativas: Distrito Federal, Durango, Guerrero,
Morelos y Sinaloa (SINAVE/DGE/SALUD, 2011: 16).

39 Los gastos catastrdficos son los gastos excesivos por razones de salud que exponen a los hogares a la pérdida de ahorros,
endeudamiento, sacrificio del consumo de otros bienes basicos (como educacidn, vivienda, entre otros), o incluso la pérdida
del patrimonio familiar.
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Tabla 2-2: Casos de cdncer en menores de 20 afios segun grupo de edad y sexo. Unidades Médicas

[ Masulio | Fememno | Total |
Grupos

de edad No. % grupo % del No. % grupo % del No. %
total total

<1 2 66.7 0.1 1 33.3 0.0 3 0.1
1-4 45 50.6 1.3 44 49.4 1.2 89 2.5
5-9 615 56.1 17.2 481 43.9 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 5,1 455 12.7
Subtotal 1948 54.9 54.6 1602 45.1 44.9 3550 99.5
Total 1959 54.9 54.9 1610 45.1 45.1 3569 100

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

Segun el tipo histoldgico del tumor, las cinco neoplasias infantiles mds frecuentes en México se presentan
en el esquema 6, cdmo se puede observar presentan un rango de edad especifico y se define sus
caracteristicas principales en la tabla 8. La leucemia se presenta con mayor frecuencia en los nifios de entre
2 a 5 afnos, los tumores del Sistema Nervioso Central de 5 a 7 afos, los linfomas de 6 a 12 anos, los
neuroblastomas de 1 a 3 afios y el tumor de Wilms entre los 3 y 4 afios. No obstante, también tienen una
altaincidencia los retinoblastomas entre el 1°y 2° afio, los tumores éseos de 11 a 14 afios, los tumores renales
entre los 3y 4 afios, los sarcomas de partes blandas de 4 a 9 afios, los tumores genitales de 1a 12 afios y la
histiocitosis de 1a 6 afios. Esta clasificacidn se refiere a familias de canceres, ya que la leucemia contempla
tres tipos de tumores diferentes, los tumores del SNC consideran mas de 10 diferentes y cuando nos

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

Esquema 2-1: Tipos de cdncer mds comunes en los nifios y su rango de edad en México

H Leucemia (2 a 5 afos)

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

B Neuroblastoma (1 a 3 afos)
B Tumor de Wilms (3 a 4 afos)

B Otros (1a 12 afios)

Elaboracién propia con base a Rojas, V. y Pérez, Y. L. (2011).
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Tipos mds
comunes

Tabla 2-3: Tumores infantiles mds frecuentes

Lugar en que se desarrolla

Sintomas

Comportamiento

Tratamiento

Leucemias

L. linfoblastica
aguda (LLA)
80%

L.
mieloblastica
aguda (MLA)
20%

Se desarrolla en los
leucocitos de la médula
dsea. Los leucocitos
alterados no alcanzan
madurez y no cumplen su
funcién de defensa, porlo
que permanecen y
multiplican su forma
inmadura (blasto)

Desplazan a los glébulos
rojos y las plaquetas, por lo
que el nifio presenta
sintomas de anemia,
hematomas y hemorragias.

Evolucién muy rapida.
Desde la sangre
pueden alcanzar e
invadir otros érganos
como el bazo, el
higado, los ganglios
linfaticos, que
aumentan su tamafio.

Quimioterapia, en la fase de
remisidn,el nifo es
candidato a trasplante de
médula dsea

Tumores
del SNC

Mdiltiples
variedades

Cefalea, convulsiones,
vomitos, irritabilidad y
alteraciones de la conducta

Cirugia asociada ono a
radioterapia y/o
quimioterapia

Linfoma

Linfoma de
Hodgkin
Linforma de No
—-Hodgkin

Tejido linfatico, es parte
del sistema inmunoldégico
-Hodking: ganglio linfatico

-No Hodgkin: intestino
delgado o mediastino

Aumento del tamafio de los
ganglios, fiebre, sudores
nocturnos, pérdida de peso
y picor en la piel.

Hodgkin: tumor con
buen prondstico

Hodgkin: radioterapia o
quimioterapia,
dependiendo de la fase.
No- Hodgkin: quimioterapia

Neuro
blastoma

Es un tipo de
tumor
especifico

Células nerviosas de la
glandula adrenal

Presencia de masa y dolor
abdominal, aunque puede
haber diarrea y dolor dseo

Sdlo se desarrolla en
nifios, por debajo de
los 5 afos

Combinacién de quimio-
terapia, radioterapia y
trasplante de médula ésea

Tumor de
Wilms

Es un tumor
renal

En unrifidén o en los dos,
este ultimo caso se llama
tumor bilateral

Presencia de sangre en
orina

Nifos menores de 10
afios y en muy pocos
casos es bilateral

Cirugia, quimioterapia y
radioterapia, dependiendo
de la fase

Sarcoma de
partes
blandas

Rabdomio
sarcoma

Musculo en cualquier
localizacién; mas
frecuente: cabeza, cuello,
pelvis y extremidades

Deteccidon de una masa mas
0 menos grande en la zona
donde se origina.

Es un tumor muy
agresivo que se
disemina rdpidamente
a otros drganos.

Combinacién de: cirugia,
quimioterapia y
radioterapia.

Elaboracién 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, los avances de las bases genéticas, los factores etioldgicos
del cancer, los diagndsticos oportunos, entre otros factores; han potencializado la eficacia de la cirugia y la
radioterapia (Alvarez, AM., et al., 2002). Aumentando las cifras de supervivencia de un 50 y 60% hace 50

afos a un 80 y 90%, dependiendo del tipo de neoplasia (Mufoz- Villa, A., 2000; Pardo, N., 2005).

Lo que confirma los fenédmenos que se han estado documentando durante las ultimas décadas con
respecto al cancer infantil, en los paises desarrollados: la incidencia se ha incrementado, la mortalidad ha
disminuido y existe un aumento de la sobrevida (Kaatsch P., 2010; La Vecchia C et al., 1998). Lo que resulta
en una aumento radical de Ia tasa de nifios diagnosticados con cdncer que sobreviven4°, pero que deben
vivir con las secuelas de la enfermedad; se estima que para el 2010, 1 de cada 250 jévenes# entre 20 y 29
afos serdn supervivientes de algtin tipo de cdncer que surgié en su infancia (Palanca, 2004).

Sin embargo, incluso después de completar el tratamiento, persiste la preocupacién sobre la calidad de
vida de los jévenes diagnosticados con cancer. Es recurrente encontrar en la literatura dificultades en la
interaccion social de los jovenes diagnosticados con cancer, por lo que imprescindible la asistencia a una
terapia integral que permita a los padres y enfermos, reincorporarse a la sociedad y a su propia vida y
enfrentar la discriminacién que posiblemente sufrirdn (Vargas-Mendoza, 2009).

Con respecto a la mortalidad, anualmente mueren por cancer 7.6 millones de personas alrededor del
mundo, un nimero muy alto si se considera que la incidencia es de 12 millones. En México, el cancer es la
tercera causa de mortalidad con un 12.7% de las defunciones anuales, siendo 63 afios la edad promedio de

la muerte (SINAVE/DGE/SALUD, 2011).

Con respecto al cancer infantil, en los paises en desarrollo la mortalidad ha disminuido notablemente en los
uUltimos afios#, pero en los paises en vias de desarrollo, este proceso no se ha replicado y se estima que

mas de la mitad (aproximadamente el 60%) de los nifios no sobrevive al menos 5 afos después de iniciar el

40 Antes de los afios 50, la duracién media de vida de un nifio diagnosticado con leucemia era alrededor de las 19 semanas y
sélo cerca del 2% sobrevivia mds de 52 semanas. En la actualidad, la tasa actual de supervivencia de nifios oncoldgicos es
alrededor del 78.9%. (Vargas-Mendoza, 2009).

41 Estas cifras son alarmantes, si se considera que sélo hace 10 afios, 1 de 900 jévenes era un superviviente del cancer.

42 En Estados Unidos la tasa de mortalidad disminuyo de ocho a menos de tres por cada 100 000 nifios, comportamiento que
se reproduce en paises desarrollados en América, Asia y Europa (Bosetti, C., et al., 2010: 390).

En: Bosetti, C., Bertuccio, P., Chatenoud, L., Negri, E., Levi, F., La Vecchia, C. (2010). Childhood cancer mortality in Europe,
1970-2007. Eur J Cancer, jan., vol. 46, no. 2, pp. 384-394. Consultado en: <http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/19818600> 22
de noviembre del 2013.

72


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19818600

tratamiento (en comparacion con la tasa de supervivencia del 75% en los paises desarrollados, en donde 3
de cada 4 nifios se convierte en un superviviente) (Escamilla-Santiago, et al., 2012; Boschmomar MG, et al.,

2000).

En México, el cdncer es la 2° causa de mortalidad en el rango de edad de 1y 4 afios de edad, la 1° en el rango
de 5a14 afnosy la 3°en elrango de 15 a 19 afios; por lo que no sélo es un problema de salud publica mundial,
como lo establece la Organizacion Mundial de Salud desde 1900, 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 cdncer, senti miedo. Inmediatamente pensé que iba a morirme. Después

descubri que hay muchas opciones de tratamiento que brindan esperanzas para los pacientes con cdncer™.

Rosa Maria

En esta seccion del capitulo se establecen los principales tratamientos para combatir el cancer infantil,
definiéndolos y estableciendo sus caracteristicas principales; 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 mejorando gradualmente desde inicios de los
ochenta, no sélo en cuanto a su eficacia sino a su diversidad, pero presentan numerosos efectos
secundarios® y altos indices de toxicidad, ademas de ser largos, agresivos, algunas veces desfigurativos y
usualmente se necesita la combinacién de un par de ellos. Los tres pilares del tratamiento del cancer son:

cirugfa, quimioterapia y radioterapia difundida (Grau, 2002).

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

6sea (aplicacion de células madres directamente en el torrente sanguineo), la terapia fotodindmica (uso de

43 Los tratamientos para combatir el cancer tienen efectos negativos a largo plazo, como lo establecen Barahona (1997) y
Grau (2002); los mas comunes son: disfunciones neuroldgicas y dificultades de aprendizaje, desfiguracion fisica permanente,
disfunciones de los érganos, retraso en el desarrollo sexual, deficiencias inmunoldgicas y desarrollo de nuevos tumores.
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medicamentos y luz para eliminar las células cancerosas), la terapia hormonal (generacién de hormonas

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

La cirugia es una excelente opcién cuando el tumor se encuentra localizado en un solo drgano y su
extirpacion no representa mayor complicacién (tumor primario). Por lo que esta alternativa es para muchos
tipos de tumores sdlidos, la mas efectiva al ser una modalidad terapéutica definitiva que usualmente va
complementada con otros tratamientos adyuvantes, que permiten controlar el tumor y mejorar la calidad
de vida del nifio. No obstante la intervencién genera un alto nivel de ansiedad por el desconocimiento de

la operacidn, la extrafieza del medio y la separacién de sus padres (Celano, C. y Estrada, S., 2014).

Esto se debe a que después del tratamiento quirurgico, el nifio necesariamente debe pasar cierto tiempo
en hospitalizacién hasta que mejore su estado, ya sea en Reanimacidn, Cuidados Intensivos o Cuidados
Medios. La tasa de recuperacion suele ser alta, excepto en los tumores del SNC porque pueden presentar
complicaciones u otros tipos como el del globo ocular o un hueso que conllevan amputacién parcial o total

del érgano, lo que afecta la autoestima e imagen corporal del menor (Instituto Nacional del Cancer, 2007).

Existen avances médicos como el empleo de métodos laparoscdpicos44, procedimientos anestésicos,
técnicas histoldgicas que permiten el examen microscdpico inmediato, medios para visualizar el interior del
cuerpo sin lesionarlo, perfeccionamiento del tratamiento posoperatorio especialmente antibidtico y de
cuidados intensivos; que han ayudado a definir los diferentes tipos de cirugias oncoldgicas: diagndstica (el
objetivo es tomar una biopsia para establecer un diagndstico), radical o curativa (es la extirpacién total y
definitiva del tumor localizado), paliativa (soluciona complicaciones provocadas por tumores irresecables),
cirugia del dolor (alivia el dolor mediante técnicas neuroquirtrgicas y de las metdstasis (casos especificos

en que se presentan metdstasis accesible quirdrgicamente) (Vallejos, A. y Saénz, M., 2008).

La quimioterapia se emplea: antes de una citorreduccién quirdrgica tumoral“s (quimioterpia neoadyuvante

o de induccién) o después de ella (quimioterapia adyuvante) para impedir la reproduccién de células

44 El empleo de los métodos laparoscdpicos pueden evitarse tanto las grandes cicatrices como los largos periodos
posoperatorios y ciertas complicaciones en toda una variedad de intervenciones quirtrgicas.

45 Segun el Instituto Nacional del Cancer, la citorreduccién tumoral consiste en un procedimiento quirtrgico disefiado para
eliminar la mayor cantidad de tumor existente como sea razonablemente posible. Este procedimiento es una alternativa
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cancerigenas, la invasion a los tejidos subyacentes o el desarrollo de metastasis mediante el uso de
farmacos, ya sea via oral o intravenosa y su duracién depende de la evolucién del organismo. No obstante,
la tendencia en la actualidad reside en intensificar el tratamiento y disminuir su duracién, utilizando grupos
de farmacos en dosis muy elevadas por varios dias consecutivos. Usualmente se realizan ciclos de tres a
cinco dias de tratamiento, seguidos por periodos de descanso de 15 a 21 dias*® (Guillén Ponce y Molina

Garrido, 2013).

En la actualidad, existe una amplia diversidad de medicamentos que son suministrados en este tratamiento;
la seleccién adecuada de los mismos aumenta la eficiencia del tratamiento y depende de las condiciones
del paciente, el tipo celular del cancer, la velocidad de absorcién del medicamento, la localizacién del tumor
(muchos medicamentos no cruzan la barrera hematoencefalica), la carga tumoral (los tumores muy
grandes no responden cdmo se espera) y la resistencia del tumor a la quimioterapia (las células cancerosas
pueden mutar y producir otras distintas a las originales). No obstante, el problema de este tratamiento es
que en cada sesion se reducen significativamente el nimero de glébulos blancos, dejando al nifio expuesto
a diferentes infecciones. Por lo que es necesario analizar constantemente el nidmero de neutrdfilos,
plaquetas y ver si se presenta anemia para aislarlo, privandolo sensorial y socialmente del exterior (Vallejos,

A.y Saénz, M., 2008).

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

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

La funcidn principal de la radioterapia o terapia con rayos X o irradiacidn, es destruir las células cancerosas,
reducir el tamafio del tumor antes de su extirpacién y/o eliminar los restos tumorales a nivel micro/

macroscépico después de ella, y limitar el dafio que sufre el tejido sano del derredor, utilizando rayos de

cuando el tumor se ha extendido hasta tal punto que la eliminacién de todo seria impracticable o amenazar la vida, o cuando
el tumor no es grande, si el volumen del tumor se oculta en un lugar inaccesible (como en el cerebro).

46 | os dias de descanso, dependen de la recuperacién hematoldgica de cada nifio y la gravedad de los efectos secundarios en
el mismo.

75



cobalto o acelerados de particulas en altas dosis. No obstante, presenta efectos secundarios importantes

que desaconsejan su uso en enfermedades neoplasicas infantiles*” (Consejeria de Salud, 1997: 275).

La radiacién se puede administrar de manera externa con un aparato a pacientes ambulatorios
(radioterapia externa o teleterapia), de manera interna muy cerca del tumor o dentro del mismo con un
implante?® (radiacién interna o braquiterapia) o usando materiales radiactivos como el yodo 1310 estroncio
89 que viajan dentro del cuerpo (radiacién sistémica). Pero no son los tinicos tipos, también estan la craneal
profilactica, paliativa, intraoperatoria, profilactica, intersticial e intraluminal o intracavitaria (National

Cancer Institute, 2007).

Este tratamiento presenta efectos secundarios por las altas cantidades de radiacién que se usan y se
agravan de sobremanera si se usa en conjunto con quimioterapia. Los efectos mas comunes son cambios
en la piel (sequedad, picazén, comezdn y/o ampollas), fatiga, diarrea, alopecia, inflamacidn, dificultad para
tragar, cambios urinarios, entre otros. Con respecto a los estados de animo es posible que se presentan

emociones como: ansiedad, enojo, frustracién, depresién, debilidad y soledad (NCl, 2007).

2.3.2 Impacto de los tratamientos y sus efectos secundarios

La alta supervivencia de los nifios con cdncer ha obviado los efectos de los diferentes tratamientos
oncoldgicos a largo y mediano plazo, como pueden ser trastornos de crecimiento y desarrollo, problemas
endocrinos, y de fertilidad, problemas psicolégicos o segundos tumores. Estas secuelas fisicas, psiquicas y
sociales, pueden variar de un nifio a otro dependiendo de la edad del diagndstico, el tipo, localizacién y
extensidn de la neoplasia, tipo y duracién del tratamiento, ambiente familiar, nivel socioeconémico, entre

otros factores (Ferris i Tortajada J., et al., 2004b; Oeffinger KC., et al., 2004).

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

Cancer, 2007):

47 La radioterapia lesiona o destruye las células en el drea en que se recibe el tratamiento, al dafiar su material genético y
hacer imposible que crezcan y se dividan. Empero, es un tratamiento selectivo, ya que dafia las células cancerosas y las
normales (algunas de las cuales no se recuperan de los efectos de la radiacién y dejan de funcionar adecuadamente).

48 | os implantes portadores pequefios sellados que son la fuente de radiacién; pudiendo ser alambres, tubos de pléstico
llamados catéteres, cintas, cdpsulas o semillas, y se inserta directamente en el cuerpo. La radioterapia interna puede requerir

que el paciente permanezca en el hospital.
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e Fisicos: dolor, nduseasy vdmitos, alopecia, pérdida o aumento de peso, pérdida de apetito, cambios
en la imagen corporal, cicatrices, amputaciones, quejas de tipo psicosomatico, desfiguraciones
fisicas permanentes, disfunciones en los drganos (gonadal, endocrino, hepdtico, pulmonar,
cardiaco y genitourinario), retraso en el desarrollo sexual, deficiencias inmunoldgicas, entre otras.

e Emocionales: miedo, sindrome de hospitalizacidn, baja autoestima, regresién, sufrimiento,
angustia, trastornos del suefio, complejos antes una nueva imagen, obsesiones hipocondriacas,
entre otros.

e Sociales: Ruptura de la normalidad, pérdida de autonomia, aislamiento social, excesiva
dependencia del cuidador, problemas de habilidades sociales, problemas de integracion, entre
otras.

e Conductuales: dependencia familiar y falta de autonomia, continuidad del rol de enfermo,
comportamientos de riesgo para su salud, alteraciones en el habito del suefio, problemas de
alimentacidn, conductas regresivas a etapas anteriores, 0 comportamientos de excesiva madurez,
mutismo, entre otras.

e Neuropsicoldgicas: déficit conductual y cognitivo, disfunciones neuroldgicas, dificultades de
aprendizaje, entre otras.

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

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

2.3.3 Trastornos emocionales del nifio con cancer

El nifio y su familia viven un proceso complejo y traumatico cuando es necesaria la hospitalizacidn, asf sea
en por periodos intermitentes, no sélo por el conjunto de procedimientos médicos (inyecciones, curas,
medicaciones, extracciones de sangre, biopsias, aspiraciones de médula dsea, punciones lumbares,
radiografias, entre otras) al que va a ser sometido, sino por el cambio de salud, el ingreso en el hospital y
sus consecuencias (efectos del tratamiento como: dolor de cabeza, alopecia, anemia, hemorragias,
amputaciones, entre otras). Ademas del resto de factores que eso implica: separacion del circulo social
habitual (familia, escuela y amigos), cambio en las actividades usuales y sus habitos, movilidad limitada,

pérdida de independencia y control, tensién y/o dolor (Bergero, 2004).

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

(aunque no pueda tener una comprensién absoluta de la misma), y presenta una variedad de cambios
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psicolégicos y emocionales que deben ser supervisados y atendidos para dar una respuesta profesional

adecuada (Die- Trill, 1996: 1274- 1276):

e Culpabilidad: El nifio puede llegar a sentir culpa por creerse responsable de su enfermedad, sino por
ocasionar sufrimiento y angustia a las personas que quiere.
e Confusiéon: Dependiendo de la edad del nifio y la comprensién de la enfermedad, el nifio puede
confundirse al existir desinformacién sobre los tratamientos y sus consecuencias.
e Ansiedad: Debido a la pérdida de sus habitos y a la inclusién obligatoria a un contexto desconocido.
e Miedo: El nifio puede sentir miedo por los procedimientos médicos y su tratamiento, el ambiente
hospitalario e incluso, por la posibilidad latente de morir.
e Temor al abandono: Los ciclos intermitentes de hospitalizaciéon y la ansiedad creciente de los
padres, desencadena este sentimiento, casi como un instinto de supervivencia.
e Manipulacién: Ante la pérdida de control de las capacidades de su cuerpo y su entorno, el nifio
puede intentar recobrarlo manipulando a sus padres con su comportamiento.
e Verglienza: Los cambios en su apariencia fisica y la falta de privacidad y control de esfinteres, resulta
humillante para al nifio y se agrava con la edad.
Ademas de estos cambios, el nifio puede presentar incertidumbre, disminucién de autoestima y depresion.
Por lo tanto, es indispensable mantener con el nifio una comunicacidn abierta y honesta que le permita, en
la medida de sus capacidades y nivel de desarrollo, saber todo lo que desea, preparandole para cooperar
con el tratamiento. Ya que la evolucién del proceso patoldgico de su enfermedad estd supeditado a su
situacidon emocional y su capacidad de adaptabilidad*?, lo que resulta en un estado de equilibrio ajustado o
en una pausa en el crecimiento y desarrollo del nifio. Siendo el juego la mejor alternativa para expresarse y

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

Cuando ésta termina y el nifio ha concluido exitosamente su tratamiento y puede regresar a casa, los
cambios emocionales no terminan sino se suscitan nuevos, debido a la dificultad que implica lograr su
reinsercion social adecuada y ser un superviviente al caso. En caso que el tratamiento no haya logrado los
resultados esperados y el nifio se encuentre en la fase terminal, las reacciones estaran condicionada por su
madurez cognitiva aunque suele presentarse: inhibicién emocional y miedo, sintomas de ansiedad y

depresion, astenia>® y desconexion progresiva del entorno (Rojas, V. y Pérez, Y. L., 2011).

49 El nifio traslada su existencia al hospital (institucién total, cuyas caracteristicas principales se revisaron en el cap. 1). Ahf
debe comer, sentir, experimentar, jugar, relacionarse, pasar su tiempo libre, descansar y tratar de seguir su proceso de
crecimiento y desarrollo; lo que condiciona su desarrollo emocional.

50 Estado de debilidad, tanto psiquica como muscular, caracterizada por la falta de energia y la pérdida de entusiasmo
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2.4 Habilidades psicosociales y nifios con cancer

“De todas las emociones, la culpabilidad es quizds la mds insidiosa y la mds inutil de todas. Puede provocar que los
pensamientos de vuestros hijos queden anclados en el pasado, en algo que hicieron o dijeron en un momento

determinado y le hagan sufrir innecesariamente”

Asociacién Espanola contra el Cancer

En el dUltimo apartado del presente capitulo se definird y establecerd la importancia de la oncologia del
comportamiento, ademas de mencionarse las principales investigaciones que se han realizado sobre las

secuelas psicosociales en los nifios supervivientes de cancer.

2.4.1 Psico-oncologia

La psico- oncologia, también llamada oncologia del comportamiento o psicosocial, es como su nombre lo
indica un campo de estudio y practica interdisciplinaria en la interseccidn de estilo de vida, la psicologiay la
oncologia. Considera los aspectos del cancer que van mas alld del tratamiento médico y de estilo de vida,
incluyendo aspectos psicoldgicos, sociales y de comportamiento del paciente con cancer desde dos
perspectivas diferentes: su respuesta psicoldgica y la de sus familiares durante los diferentes estadios de la
enfermedad (psicosocial) y los aspectos psicoldgicos, sociales y de comportamiento que influencian su
morbilidad y mortalidad (psicobiolégico). Es desde esta ciencia que se estudian efectos como el
quimiocerebro y los deterioros cognitivos de la quimioterapia y de la radiacidn, el efecto placebo y nocebo

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

La psico-oncologia es un drea de interés multidisciplinar que tiene relacién con oncologia, epidemiologia,
inmunologfa, endocrinologia, biologia, patologia, bioética, cuidados paliativos, ensayos clinicos y toma de
decisiones, asi como la psiquiatria y la psicologfa. Por lo que ha desempefiado un papel primordial en ayudar

a la reduccién en el riesgo de con traer cancer, ya que ha facilitado el entendimiento de factores de

comportamiento que influencian su control y prevencién (Murillo, M. y Alarcén Prada, M., 2006)

2.4.2 Investigaciones de las secuelas psicosociales

El alza significativa en la tasa de tratamientos exitosos en nifios con cancer ha conducido a investigar sobre

las consecuencias que pudieran presentarse en los supervivientes. Con respecto a las consecuencias de
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indole psicosocial se han realizado exploraciones en el area cognitiva sobre la neurotoxicidad de la
radioterapia craneal y quimioterapia intratecal y sistematica, el efecto de la dosis y la relacién entre el tipo
de las alteraciones neurocognitivas y las alteraciones detectadas por la neuroimagen; mientras que en el
area emocional se ha estudiado sobre la presencia de conductas ansiosas y depresivas, niveles de estrés,
entre otros sintomas. Con respecto a estos estudios con indole emocional, existe una disyuntiva, ya que
mientras uno encontré que cerca de la mitad de los supervivientes presentd depresién, ansiedad y/o
problemas de autoestima (Koocher, et al., 1980); otro estudio concluyé que no existen diferencias en los
niveles de ansiedad o auto concepto en infantes supervivientes de 12 a 17 afios de edad respecto al grupo

control (Bauld, C., et al., 1998).

Por otra parte, los trabajos realizados para determinar las secuelas sociales han examinado la insatisfaccion
en las relaciones interpersonales significativas, la excesiva dependencia de los padres, la disminucién del
interés en las relaciones sociales, la alteracidn de la actitud hacia la sexualidad, el uso de la negacién como
mecanismo de defensa, entre otros tratando de abarcar los diferentes componentes del desarrollo

(Benedito, M. C.,, et al., 2000; Gonzdlez Hernandez, 2006). Algunos ejemplos de estos trabajos son:

e Relacionesinterpersonales Noll, B., et al. (1991) realizo un estudio en el que encontré que los nifios
supervivientes de 8 a 15 presentaron mejores habilidades sociales en algunas areas, tenian mejor
aceptacién por sus paresy eran menos violentos, pero eran menos sociables y presentaban algunas

dificultades en el ajuste social.

e Competencias sociales: Stam, H., et al., (2001), en un estudio longitudinal, determinaron que los
supervivientes presentaron una mayor cantidad de problemas de indole social y un nimero menor
de competencias sociales que sus pares. Mientras que Blum (1992) encontré que los supervivientes

eran mas aislados que sus compafieros.

e Integracion social: Langeveld, N.E., et al. (2002) descubrieron que los supervivientes sufrian
discriminacidn laboral, baja tasa de matrimonios y de paternidad, menor capacidad reproductiva,

problemas de auto concepto, autoconfianza e inseguridad y desconfianza de su futuro.

En definitiva existe un consenso sobre la existencia de diferentes tipos de secuelas psicoldgicas,
neuropsicoldgicas y sociales resultado de los tratamientos para combatir el cdncer y la importancia de
identificar y prevenirlas; pero no existe un acuerdo sobre el impacto y magnitud de las mismas. No sdlo por
las diferencias de cada nifio y su neoplasia, sino por la falta de uniformidad de criterios y poblaciones en las

investigaciones realizadas (Gonzalez Herndndez, 2006).
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2.5 Conclusiones

El cdncer es una enfermedad actual que ha levantado interés en la poblacién a nivel mundial. En los paises
en vias de desarrollo es un problema de salud fortisimo, debido al alza constante de la prevalenciay a la

incertidumbre por su etiologia.

Con respecto al cancer que se presenta en la infancia, el problema no es menos, no sdlo por la tasa de
incidencia que se presenta anualmente sino porque es responsable de la mayor cantidad de afios de vida
potencialmente perdidos y de las pausas mas significativas en el desarrollo y crecimiento infantil.No
obstante, se ha conseguido una disminucién significativa de la tasa de mortalidad debido a dos fenédmenos
importantes; la efectividad y avances de los diferentes tratamientos médicos que combaten el cdncer y la
capacitaciéon proporcionada a los médicos generales, los cuales identifican con mayor frecuencia y

prontitud los sintomas en los nifios, canalizdndolos al especialista.

El cancer infantil tiene caracteristicas propias que le diferencian del cancer en los adultos, por lo que exige
un tratamiento especifico. Los tipos de cancer que mas afectan a los nifios son la leucemia, el linfoma, el

tumor cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos.

La enfermedad y su tratamiento tienen fuertes implicaciones emocionales tanto en los nifios o
adolescentes que la padezcan como en sus familiares. Los tratamientos oncoldgicos son muy intrusivos,

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

Para lograr un mejor afrontamiento a la enfermedad por parte del paciente pediatrico oncoldgico y de sus
familiares es muy importante brindar apoyo, informacién acerca de las caracteristicas de la enfermedad y
los tratamientos, de manera que los padres y otros miembros de la familia sean capaces de hacer frente a

la situacion de un modo mas eficaz.

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

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

IMetodologia
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En este capitulo se expone el disefio de investigacidn, es decir el plan global de la investigacidon que intenta
dar respuestas a las preguntas planteadas en el estudio, de la forma mas clara y precisa que se pueda; de
manera que se hace énfasis en la dimensién estratégica del proceso de investigacidon. Ademads, se define el
proceso y la metodologia final de la investigacién, mediante su concepcién por medio de las diferentes
herramientas auxiliares (la Metodologia del Marco Légico, el Doble Diamante, la Metodologia proyectual y
el Human Centered Design) y métodos utilizados. Finalmente se presentan las condiciones éticas que se
consideraron para el disefio y desarrollo de la investigacién, asi como cada uno de los principios éticos que

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

3.1 Definicidn del problema

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

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

Dentro éstas, las de indole social se manifiestan como problemas de habilidades sociales y de integracidn,

mismas que pueden provocar diversos problemas, dependiendo de la edad.

® Enlos nifios se presentan problemas en su ajuste emocional, pueden llegar a ser inhibidos y timidos,
o impulsivos y agresivos, muestran pasividad y temor ante el contacto social y se caracterizan por
la malareacciény discusidn verbal. Incluso pueden llegar a ser autodespreciativos, tener trastornos
de aprendizaje y rendimiento, y mostrar conductas desviadas de lo aceptado socialmente.

® En los adolescentes se exhiben problemas en su desarrollo emocional, carecen de identidad y son
victimas de rechazo social. Ademds de reflejar inhibiciones en su creatividad, desempefio y
rendimiento social y escolar, tienden a deprimirse facilmente, carecen de autocontrol,
autosuficiencia y autoevaluacidn, y con frecuencia no se adaptan apropiadamente a la escuela por
lo que pueden desertar mas facilmente que sus pares.

e En los adultos son incompetentes a nivel emocional, académico y laboral. No tienen la capacidad
de generar y/o aceptar cambios o trabajar en equipo y tienen graves problemas en su vida amical,
familiar y de pareja; también son incapaces de autorrealizarse o ser valorados socialmente, mas
bien son percibidos como personas poco comunicativas y poco confiables, problematicas, y

pueden llegar a presentar estrés y desordenes de comportamiento.
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Por lo que, en definitiva las secuelas de indole social son sumamente importante, no sélo porque se van
arrastrando alo largo de las diferentes etapas de desarrollo del ser humano sino porque las alteraciones de
esta naturaleza impactan directamente otras areas del funcionamiento humano (Mc Clennen, et al., 1982;

Schumaker, Y, et al., 1988; Garcés Delgado, Y., et al, 2012).

Ademds, a diferencia de otro tipo de secuelas (cémo las neuroldgicas), las secuelas sociales pueden ser
revertidas, ya que son conductas y por lo tanto, son medibles, cuantificables y modificables; no son rasgos

innatos de un sujeto, determinados por su cédigo genético o su condicién de discapacidad (Monjas, 2012).

Sin embargo, es imprescindible desarrollar las habilidades sociales en la infancia; ya que el desarrollo
interpersonal y el aprendizaje de habilidades especificas sélo puede lograrse de manera intuitiva y
asertivamente, durante esta etapa mediante las diferentes relaciones que desarrolle con sus agentes de

socializacion.

3.2 Disefio de la investigacion

El disefio de la investigacidn, asi como su dimensién estratégica es sumamente importante; ya que
corresponden al patrén de decisiones coherente, unificador e integrativo que determina y revela el
propdsito del estudio, en términos de objetivos a largo plazo 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 que implica un proceso de recoleccidn, analisis y
vinculacién de datos cualitativos y cuantitativos para responder al planteamiento del problema
(Herndndez, Ferndndez y Baptista, 2010). Ademas de ser observacional- descriptiva, por varias razones: la
observacién del investigador fue esencial en todo momento pero éste conserva una actitud pasiva y sélo
pretendid explicar la realidad tal cémo es, porque el factor estudio no es controlado por el investigador y
porque éste se limita a observar y medir. Con un corte transversal o también llamado estudio de
prevalencia, debido a que los datos recogidos y analizados, representan un momento concreto en el tiempo

(Cortés e Iglesias, 2004).
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Asimismo es un estudio cuasi- experimental con aleatorizacién de nifios, en la que se profundiza los factores

que permiten una intervencidon socioemocional efectiva y adecuada para los requerimientos fisicos,

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

3.2.2 Preguntas de investigacion y supuestos relacionados

El disefio de la investigacion partié de los elementos centrales que se contemplaron para determinar la

importancia de realizar la investigacion y del problema subyacente que en ella se establece. Por lo que la

metodologia fue propuesta con base en el objetivo de la investigacidn, el cardcter de las preguntas iniciales

del estudio y los supuestos relacionados.

El objetivo central de la investigacién es: Disenar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a

pacientes pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 anos de edad; con el fin de mitigar las secuelas sociales derivadas de

los tratamientos para combatir la enfermedad.

Los objetivos complementarios son:

Identificar las habilidades de socializacidn estratégicas en los nifios de 4 a 8 afios, a fin de
replicarlas en pacientes pediatricos oncoldgicos

Determinar los componentes que desarrollan las habilidades sociales y los principales
problemas sociales que se presentan en los nifios que son vulnerados con algun tipo de céncer
pediatrico; a fin de determinar la prevalencia, magnitud y alternativas de solucién.

Disefiar y desarrollar un prototipo de un sistema que mitigue las secuelas sociales en pacientes

pediatricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad prevalentes en esta poblacidn.

Esta investigacidn se estructura bajo las siguientes preguntas investigacion:

¢Cudles son los componentes sociales y de integracidon que pueden ser estimulados durante
la estancia en el hospital, tratando de evitar una depresion o aislamiento social del nifio, con
el fin de reincorporarlo adecuadamente en la sociedad?

(Qué atributos debe de tener un producto y/o sistema a fin de mitigar las secuelas sociales
negativas presentadas en nifios oncoldgicos?

;Qué habilidades de socializacidon pueden ser fomentadas en los nifios de 4 a 8 afios durante
la fase de tratamiento y remisidn, a fin de equiparar su desarrollo con sus pares del mismo

rango de edad?
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Los supuestos relacionados a esta investigacidn se estructuran en con la siguiente hipdtesis subyacente: El
disefio y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales claves adquiridas en pacientes
pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 afios de edad, permitird mitigar las secuelas sociales asociadas a la

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

3.3 Descripcion de la metodologia

La investigacion utilizd el disefio estratégico ya que se considera los factores directos o indirectos del contexto
para conseguir la mejor solucién, traspasando los limites de las disciplinas y la tipologia del problema a resolver;
dividiéndola en 4 etapas principales (como se observa en el esquema 7) con base en el objetivo que se perseguia
en cada una de ellas: documental, exploratoria, de diagndstico e intervencién. Ademas, se considerd cuatro
herramientas indispensables: la metodologia del Marco Légico de CEPAL (2005) para conocer eje de lectura o
nodo del problema, el método del doble Diamante del Design Council (2007) para resolver el problema, la
Metodologia Proyectual de Munari (2004) para definir la solucién y el Human- Centered Design Toolkit de IDEO

para conocer e implementar la solucién final (2009).

Esquema 3-1: Etapas de la investigacién

Elaboracién propia
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Se realizaron dos estudios principales: el estudio HS® (andlisis extensivo que permitié establecer las
habilidades de los nifios con diferentes aspectos formales y funcionales de los objetos, que ayudé a conocer
sus inquietudes y necesidades) y el estudio HS' (para pormenorizar la estrategia a utilizar y validarla en el
contexto de los niflos). Ambos se realizaron con nifios de 3 a 10 afios de edad que asisten a la asociacién

AMANC Querétaro y la colaboracién de diferentes padres de familia.

3.3.1 Herramientas para la definicion de la metodologia

La metodologia surgié conjuntando diversos métodos o metodologias de planificacién de programas,
gestion de proyectos, disefio conceptual, entre otros; con el fin de abordar y resolver de la mejor manera

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

3.3.1.1 MML

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

evaluar y concertar estratégicamente; siendo acogida por organismos como la CEPAL>"y el ILPES>.

Por lo que, fue seleccionada por los miltiples objetivos al inicio de la investigacién y su cardcter
participativo, utilizdndose los métodos complementarios al uso de la misma: identificacién y andlisis de
involucrados para determinar los intereses y expectativas de las principales stakeholders>3 del proyecto de
manera directa o indirecta, identificacion y definicién correcta del problema que se va a abordar, sus causas

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

por medio del uso del arbol del problema, definicidn de las diferentes situaciones esperadas al resolver el

problema permitiendo atacar la mayor cantidad de causas posibles, utilizando el drbol de objetivos.

5" Comisién Econémica para América Latina y el Caribe.

52 |nstituto Latinoamericano y del Caribe de Planificacién Econdmica y Social-
53 Es un término que se acufio en el libro “Strategic Management: A Satkeholder Approach” de R.E. Freeman, para
denominar a quienes pueden afectar o son afectados por las actividades de una empresa. Es decir, son los actores sociales

que producto de las decisiones y objetivos de un proyecto, proceso o empresa se pueden ver afectados ya se de manera
positiva o negativa y de forma directa o indirecta.
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Finalmente las acciones a seguir para materializar los medios cuya existencia garantiza la solucion del

problema por medio de la configuracién de las alternativas de solucién del proyecto, considerando su

factibilidad, viabilidad, aceptabilidad, capacidad, entre otros factores (CEPAL, 2005).

3.3.1.2 Doble Diamante

El método del doble Diamante generado es un proceso gréfico simple que determina el proceso de resolver
un problema desde la perspectiva de disefio basado en el pensamiento divergente- convergente, y se
integra por cuatro etapas principales: descubrir, definir, disefar/desarrollar y entregar (cémo se observa en

el esquema 8), las cuales fueron utilizadas a lo largo de la investigacion.

Esquema 3-2: Método del doble Diamante

Disefiar | Entregar

Elaboracién propia con base a Design Council (2007)

Las etapas del doble diamante fueron definidas por el Design Council (2007). La primera etapa de descubrir
empieza con una idea o inspiracién que sigue de un proceso en el que se identifican las necesidades del
usuario y se utilizan herramientas como la investigacion de mercado y de usuarios, manejo de informacion
y grupos de disefio de investigacion. En la investigacién esta fase fue utilizada para definir el tipo de

secuelas enlas que se decidid trabajar y se convivié por mas de 10 meses con nifios con algun tipo de cdncer

para definir sus necesidades. La segunda fase de definir utiliza el pensamiento convergente para establecer
con base al andlisis de las diferentes necesidades, la mejor oportunidad de resolver el problema y se utiliza
el desarrollo, gestidon y definicion del proyecto. Esta etapa fue utilizada para decidir las herramientas

conductuales a utilizar para desarrollar asertivamente las habilidades sociales.
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Después sigue la etapa de disefiar cuyo objetivo es desarrollar, iterar y testear las alternativas de solucidn
disefiadas con anterioridad en un proceso iterativo, siendo las actividades principales el trabajo
multidisciplinario, los métodos de desarrollo y testeo y administracion visual; ésta se utilizé para corregir
las diferentes ideas después de haber sido probadas con los nifios. Finalmente la etapa de entregar en la
que el producto o servicio se termina y es lanzado en el mercado apropiado, para lo que es necesario un

testeo final, aprobaciéon y lanzamiento y ciclos de pruebas, evaluacién y retroalimentacion.

3.3.1.3 Metodologia proyectual

La metodologia proyectual fue desarrollada por Bruno Munari como un proceso con las operaciones
necesarias dispuestas en un orden Iégico dictado por la experiencia para alcanzar un maximo resultado con
un esfuerzo minimo, surge del disefio pero sélo como un soporte o ayuda para el proceso de disefio, pero

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

Las etapas principales son: definicién del problema con base a limites, elementos del problema

dividiéndolos en elementos y sub- problemas, recopilacién de datos por medio de documentacidn existente

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

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

experimentando los recursos disponibles para realizar el proyecto, modelos ya sea con bocetos o modelos
parciales para establecer relaciones significativas entre los datos y los elementos del problema, verificacién
con la ayuda de probables usuarios y solucién final que serd la conclusién después de haber obtenido
retroalimentacion (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

PPy

Solucidn final

Elaboracién propia con base a Munari (2004)
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3.3.1.4 HCD

La metodologia del Human- Centered Design Toolkit de IDEO estd estructurada en tres fases principales,
las cuales suponen que el disefio no se encuentra en los disefiadores, sino en cada una de las experiencias
de los seres humanos, en todos los productos, servicios y espacios; esto se debe a que la innovacién no
solamente se consigue desde la perspectiva tecnoldgica sino desde las personas y sus diferentes

necesidades (IDEO, 2009).

La primera etapa de escuchar se basa en la investigacidon de campo utilizando métodos cualitativos que
ayuden arevelar el estado social, politico y econédmico, asi como las oportunidades y barreras culturales de
algin sector de la poblacién; utilizando herramientas como: la entrevista grupal, la inmersién en el
contexto, la auto- documentacién, los nimeros descubrimientos que pueden ser impulsados por la

comunidad, asi como entrevistas a expertos e inspirarse en nuevos lugares.

Después sigue la segunda fase de crear cuyo objetivo principal es traducir la informacién de la primera
etapa, para encontrar soluciones adecuadas y generar prototipos, logrando un co- disefio participativo, al
presentar empatia para entender las realidades sociales, econédmicas y culturales ajenas al investigador y
poder encontrar dreas de oportunidad. Se puede auxiliarse de diferentes herramientas que fomenten la
creatividad como lluvias de ideas, mapas mentales, asociacion forzada, seis sombreros para pensar,

storyboards, entre otras y conseguir una retroalimentacion.

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

evaluar los resultados.

3.3.2 Definicion de la metodologia final

Con base a las metodologias antes mencionadas y a los diferentes objetivos que se presume desde la
disciplina del disefio estratégico se desarrollé una metodologia que integré las herramientas mas utiles y
apropiadas (cémo se observa en el esquema 10), no sélo para alcanzar la finalidad de la investigacidn sino
para lograr la mejor solucién por medio de un producto que sintetizd el conocimiento adquirido de los

pacientes pedidtricos oncoldgicos, sus necesidades y su entorno.
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Esquema 3-4: Descripcion de la metodologia
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Elaboracidn propia

Por lo que, en la parte central del esquema 10, el cudl presenta la metodologia final, se muestra el proceso
principal de la misma por medio de ocho fases: descripcién del problema, definicidn del problema, modelos
analiticos, oportunidad de innovacidn, solucidn estratégica, desarrollo del producto, telesis e

implementacidn.

Las primeras dos de ellas, descripcion del problema y definicion del problema generan la etapa documental,

que tuvo como objetivo principal entender la realidad de los pacientes pedidtricos con cancer desde los
diferentes articulos, libros, conferencias y entrevistas con personas relacionadas de manera directa e
indirecta; con el objetivo de establecer las lineas de accién de la investigacién, primero describiendo las

generalidades y secuelas por los tratamientos, y luego definiendo y seleccionado las de indole social. Por lo
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que, fue necesario utilizar varias herramientas del MML como analisis de involucrados, 4rbol de problema,

arbol de objetivos, definicién de estrategias, entre otros. Ademas en esta etapa comenzd el estudio HS®.

Las siguientes fases del desarrollo de la metodologia, la de modelos analiticos y encontrar el insight u
oportunidad de innovacion se gestan en la etapa exploratoria, y tuvieron como objetivo principal entender
el contexto en el que se encuentran inmersos los nifios por medio de particularidades (interés, gustos y

opiniones), asi como determinar las habilidades sociales que presentan.

En la etapa de diagndstico se llevan a cabo la solucidn estratégica y el desarrollo del producto, en las que se
definieron, disefiaron y desarrollaron los diferentes productos que representaban las mejores soluciones
no sélo desde la perspectiva médica, econdmica y social sino también del disefio estratégico. Estas fueron
obtenidas utilizando algunas herramientas de la metodologia proyectual y el doble diamante: requisitos de
disefo, alternativas de solucidn, seleccidn de alternativas, bocetos, mock ups, prototipaje, modelos, entre

otros. En esta etapa se termind el estudio inicial HS® y empezd el HS'.

Finalmente en la dltima etapa, la etapa de intervencion, una vez que se ha definido el producto, éste es
probado con los nifios a fin de generar oportunidades de mejora ya sea formales o funcionales; por lo que
es necesario la telesis e implementacion del mismo, buscando como objetivo principal que el paciente
pedidtrico oncoldgico pueda apropiarse de la solucidn. En esta etapa el estudio de HS" concluyd, asi como
la investigacion y el producto esta listo para ser entregado al usuario final. Por lo que se debié considerar

aspectos clinicos, econémicos, sociales, culturales, medioambientales entre otros.

3.3.3 Estudios presentes en la metodologia

Cémo ya se menciond, se realizaron dos estudios a lo largo de las cuatro etapas principales, para definir
qué era necesario disefiar y disefiarlo como era necesario, mismos que son definidos y caracterizados a

continuacion.

3.3.3.1 Estudio HS®

Se realizd un primer estudio durante la etapa exploratoria y la primera mitad de la etapa de diagndstico, con el
fin de establecer las habilidades de los pacientes pediatricos oncoldgicos, su relacién con los diferentes aspectos
formales y funcionales de los objetos, y conocer las necesidades e inquietudes que presentan, de cara a disefiar
un sistema eficiente y efectivo. Mismo que se realizé con diversas actividades Iidicas y recreativas, como: pintar,
contar historias, dibujar, interactuar con juegos de mesa convencionales, aplicaciones interactivas, uso de

diferente material educativo creado exprofeso, entre otras herramientas.
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da. Participantes
Se realizaron 12 sesiones semanales con nifios de entre 4 a 8 afios de edad que toman quimioterapias
ambulatorias en el Hospital del Nifio y la Mujer y reciben apoyo del AMANC. Por lo que se tuvo una muestra
fluctuante, de 2 a 10 nifios de diferentes sexo, edad (3 a 10 afios) y condicidn social con lo que se traté de

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

b. Disefo de la investigacion

La pretensidn del estudio es conocer cudles son las caracteristicas socioemocionales y habilidades sociales,
con las que cuentan los nifios de 4 a 8 aflos de edad por medio de las sesiones que buscaban un objetivo en
especifico; lo que se infiridé por medio de la observacién directa, las actividades, la convivencia y la
interaccidn con el facilitador. Tratando de traducir en caracteristicas formales, funcionales y de uso de las

alternativas de solucidn, los gustos y necesidades del usuario.

3.3.3.2 Estudio HS'

En este estudio se aplicé un diagndstico de las caracteristicas socioemocionales en los pacientes pediatricos
oncoldgicos con el fin de medirlas después de la intervencidn del producto realizando sesiones dos veces
por semana con los nifios para establecer la aceptacidon y apropiacion del sistema. Se realizé una

observacién directa de los nifios y se conté con el apoyo y ayuda de algunos padres de familia.

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

apoyo del AMANC.

b. Diseno de la investigacion

El objetivo del estudio es establecer el grado de habilidades sociales y asertividad con la que cuentan los
pacientes pedidtricos oncoldgicos usando el instrumento de medicién, y establecer por medio de la
observacién directa, el grado de aceptacion y apropiacion del nifio con el sistema que constituyd la solucién

estratégica.
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3.4 Instrumento metodologico

3.4.1 Variables

Existen dos tipos de variables dentro de la investigacion, la variable independiente la representa Ia
intervenciéon y el entrenamiento en habilidades sociales utilizando literatura infantil, herramientas
didacticas y juegos recreativos, y el desarrollo de nuevas estrategias cada sesion. Mientras que las variables
dependientes se refieren a las diversas habilidades sociales que se contemplan en la investigacion y se

detallan en la tabla siguiente.

Tabla 3-1: Variable dependiente y sus dimensiones

- Aceptacidn y asertividad

. . - Autoestima y autoconcept

Habilidades sociales Hto y autoconcepto
- Autocompetencia y conducta prosocial

- Independencia y responsabilidad

Elaboracidn propia

3.4.2 Escala de puntuacion

El modelo elegido ha sido una escala aditiva tipo Likert, consistente en una serie de items o afirmaciones
sobre diferentes cuestiones de la vida diaria del nifio, en la que los encuestados deben sefialar 4 niveles de
emociones en la siguiente gradacién: “a veces no estoy nada contento” (1), “a veces no estoy contento”
(2), “a veces estoy contento” (3) y “a veces estoy muy contento”. La decision de tomar sélo cuatro
opciones se debe a que las primeros cuestionaros pusieron de manifiesto la tendencia a la centralidad en

las respuestas.

3.4.3 Diseno del cuestionario

Se elabord un cuestionario con imagenes en el que se tratd de abordar las cuestiones mas significativas,
sobre las diferentes dimensiones seleccionadas en las habilidades sociales, utilizando como cuestionarios

auxiliares:
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e AUQUEIL Cuestionario Autoaplicado de Calidad de Vida para Nifios con Imagenes,
Autoquestionnaire Qualité de Vie-Enfant-Imagé (1998). Estd disefiado para nifios de 4 a 12 afios
de edad y examina cuatro dimensiones: vida familiar, vida social, actividades (colegio y ocio) y
salud. Consta de 27 items y 3 preguntas abiertas, fue desarrollado por Manificat et al. (ver anexo
2).

e KIDSCREEN- 27. Es un cuestionario que fue desarrollado como una versién reducida del
KIDSCREEN- 52 con la minima pérdida de informacién y con buenas propiedades psicométricas
(ver anexo 3).

® La escala pictdrica de la percepcidn de la competencia y la aceptacidn por parte de los nifios,
Harter y Pike (1983). Esta disefiada para nifios de 4 a 7 afios y sirve para evaluar el autoconcepto
y consta de 24 items que evaldan la auto- percepcidn de los nifios con respecto a la competencia
fisica, aceptacion entre iguales, competencia cognitiva y la aceptacién materna; hace uso de

imdgenes alusivas y una escala de 4 puntos (ver anexo 4).

Una vez realizado el cuestionario preliminar se comprobd con nifios de 4 a 8 afios con el fin de conocer el
grado de claridad e inteligibilidad de la herramienta, y después pasaron a eliminarse algunos reactivos y a
corregirse otros que entrafiaban confusién, generando el cuestionario final (ver anexo 5) con el fin de

conocer la mayor cantidad de informacién posible.

Ademas de la aplicacion del cuestionario se aplicaron varias entrevistas a profundidad con los nifios y sus
padres de familia y a lo largo de 10 meses se realizd una observacién directa sobre su desarrollo social y su
comportamiento en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo. Los padres de familia cubren una fuente

complementaria y alternativa de informacidn.

3.5 Fiabilidad y validez de la escala

La calidad y objetividad de una investigacion se mide mediante los criterios de validez y fiabilidad de sus
resultados. La validez se define como es el grado en que un instrumento de medida mide lo que realmente
pretende o quiere medir; es decir, lo que en ocasiones se denomina exactitud. Por lo tanto, la validez es el
criterio para valorar si el resultado obtenido en un estudio es el adecuado (Martinez Carazo, 2006). Nuestro
instrumento sera vdlido en la medida que la escala elaborada sea adecuada para determinar las habilidades
sociales en los pacientes pedidtricos oncoldgicos. Para validar la escala se tuvieron en cuenta dos tipos de

validacién: empirica y tedrica o de constructo; la primera basada en el dominio especifico del tema y la

95



segunda porque las habilidades sociales se pueden cuantificar, y ademas se presentan de manera concreta
y observable (Rialp, 2003). Para lograr la validez de la construccidn es necesario usar multiples fuentes de
evidencia (documentos, entrevistas, observacién, grupos de enfoque, cuestionarios y escalas, etcétera),
para poder lograr una triangulacién y establecer una cadena de evidencia (Mertens, 2005), (Stake, 2006) y

(Yin R. K., 2009).

Por su parte, la fiabilidad se refiere a la consistencia interna de la medida, es decir que la fiabilidad de una
medida analiza si ésta se halla libre de errores aleatorios y, en consecuencia, proporciona resultados

estables y consistentes.

3.6 Consideraciones éticas en el estudio

Esta investigacion se planted dentro de un marco bioético considerando cada uno de sus principios, no
sélo para resolver cada uno de los dilemas éticos que se presentaron, sino como elemento rector del
proyecto, priorizando la salud e integridad del paciente pedidtrico, por encima de la misma investigacion y

sus objetivos.

Ademads, siendo un estudio observacional y caso- control; es imprescindible un consentimiento informado
(es concedido por los padres de familia, cuando estd consciente no sélo de los objetivos de la investigacidn;
sino que asumen los beneficios y riesgos que resulten de ella para ellos y sus hijos), confidencialidad (se
deben proteger los datos obtenidos de los pacientes y sus familias) y la aplicacién de los principios éticos

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

3.6.1 Principios bioéticos

Esta investigacion se plantea dentro de un marco bioético, considerando cada uno de sus principios, no
sélo para resolver cada uno de los dilemas éticos que se presenten; sino como elemento rector del
proyecto, priorizando la salud e integridad del paciente pediatrico, por encima de la misma investigacién y

sus objetivos.

Ademds, siendo un estudio observacional y caso- control; es imprescindible un consentimiento informado
(es concedido por los padres de familia, cuando estd consciente no sélo de los objetivos de la investigacion;

sino que asumen los beneficios y riesgos que resulten de ella para ellos y sus hijos), confidencialidad (se
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deben proteger los datos obtenidos de los pacientes y sus familias) y la aplicacion de los principios éticos

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

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

Beneficencia: en el estudio siempre debe promoverse el bien, pero el bien del paciente y Ia
generacién de beneficios para él, es mas importante que el bien del estudio y del investigador. Este
principio es utilizado para prevenir y aliviar el dafio, hacer el bien y otorgar beneficios (Castillo,
2006).

No maleficencia: El estudio no sdlo debe preocuparse por hacer el bien, sino que no debe de hacer
dafio, ni someterlos a riesgos innecesarios al paciente pedidtrico oncolégico, o a su familia
(Sanchez, Z., et al., 2003).

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

Justicia: Brindo equidad a cada uno de los nifios que puedan participar en el estudio, realizando una
adecuada distribucién de los recursos, proveyéndole a cada paciente de un adecuado nivel de

atencion, y una disposicién de los recursos indispensables (Ferro, M., 2009).

Segun la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud DOF-06-01-1987, es una

investigacion sin riesgo (art. 17, cap. 1), ya que no se realizara ninguna intervencién o modificacidn riesgosa

en los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales; con consentimiento informado y la libertad de retirar el

mismo en cualquier momento (art. 20, 21 y 22 cap. 1), de quienes ejerzan la patria potestad o la

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

Ademads se apegard a los principios enunciados en el informe Belmont (1979), “Principios éticos y pautas

para la proteccidn de los seres humanos en la investigacién”, evaluando la naturaleza y gama de los riegos

y su valoracién sistemadtica; asi como la seleccidn de los pacientes pediatricos oncolégicos. Aunado a esto,

la revision del trabajo de campo de investigacidn, se garantizara la confidencialidad de los resultados; asf

como la utilizacién de los mismos, sélo con fines a los que fueron propuestos en este estudio. Se cuenta

ademas con la aprobacién del Comité de Bioética de la Universidad Auténoma de Querétaro.
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En este capitulo se describen los resultados obtenidos en cada una de las cuatro etapas que integran la
metodologia, tratando de detallar el proceso completo desde la descripcion del problema hasta la
apropiacion de la solucidn estratégica por parte de los pacientes pediatricos oncoldgicos. Por lo que, se
describe en cada uno de las pasos de la metodologia los procesos, métodos y herramientas utilizados para
llevar a cabo los diferentes objetivos de cada uno de ellos y se menciona al final de cada etapa conclusiones

altamente relevantes que le permiten vislumbrar al lector el disefio y desarrollo de la solucién estratégica.

4.1.1 Descripcion del problema

La primera etapa empezé con la bisqueda de un tema en el drea de salud, investigando las enfermedades
que tenian los mayores indices de mortalidad, morbilidad y eran responsables de la disminucién de la
calidad de vida. De ahi se escogié el cancer porque independientemente de la raza, edad, nivel
socioeconémico, género, cultura, etc., es un problema de salud a nivel mundial (cémo se muestra en el
esquema 11) y cualquier individuo puede ser susceptible a desarrollarlo. Por lo que se revisé en diferentes

fuentes bibliograficas la mayor cantidad de informacion posible sobre el tema.

Esquema 4-1: Incidencia del cdncer a nivel mundial
3 peslinas
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Elaboracién propia con base a GLOBOCAN (2008)
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Después se examind la informacién recabada sobre los aspectos generales del cancer, con el fin de entender la enfermedad e identificar un drea de

oportunidad. Encontrando diferencias significativas entre el cancer en la edad adulta del cancer en la infancia, mientras que la etapa adulta hay un

gran de nimero de casos nuevos de cancer que se pueden prevenir no sélo por diferentes opciones en su deteccién como pruebas, estudios,

autoexploraciones y vacunas, sino por alternativas para reducir el riesgo de desarrollar alguna neoplasia, como atencién médica rutinaria, evitar el

tabaquismo, consumo de alcohol con moderacidn, protegerse de los rayos ultravioletas, tener una alimentacién rica en frutas y verduras, realizar

actividad fisica moderada, entre otras acciones. El cdncer en la infancia es una enfermedad de la que existe poco conocimiento de su etiologfa.

Una vez seleccionado el tema de cancer infantil empezd la bidsqueda y andlisis de informacién relevante en libros, periddicos, revistas, archivos,

entre otros; con el fin de entender los principales conceptos. Ademas de una investigaciéon de campo con los principales stakeholders de diferente

nivel socioecondmico y de instituciones de salud pubicas y privadas, para entender el tema de manera directa. Por lo que se llevd a cabo una matriz

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

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

= Tomar su tratamiento con el Unico fin de
aliviarse y vencer el cancer.

= Tratar que su vida cambie lo menos
posible y hacer la mayor cantidad de
actividades posibles que un nifio sano
(jugary divertirse).

= Adaptarse a su nuevo entorno de la mejor
manera posible.

= Recuperar su vida anterior, antes de que
tuviera que estar enfermo.

Pacientes
pediatricos
oncolégicos
de 4 a 8 anos

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 dnimo.

Dificultad para entender su diagndstico 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 compaferos y hermanos..

= Tiempo.

= Energia.

= Carga emocional intensa.

= Madurez muy por encima de su edad
fisica.

= Conciencia de la enfermedad.

Elaboracién propia
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Disefador
Estratégico

Enfermeras

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

= Mejorar la experiencia para el nifio con

cancer en los diferentes tratamientos a los

que es sometido.

Explicar de manera responsable y eficaz la

enfermedad que tiene el nifio, asi como los

tratamientos y sus consecuencias.

Minimizar las secuelas que se presentan en

los nifios por los diferentes tratamientos.

= Analizar e identificar los componentes en
los diferentes problemas de habilidades
sociales y de integracidn que se presentan
en los nifios con cancer.

= Lograr una estimulacién apropiada de la
mayor cantidad de habilidades sociales que
se pueda en el niflo, durante la fase de
tratamiento y remisidn.

= Curar a los nifios del cancer y evitar Ila
reproduccidn de células cancerigenas.
Realizar todas las acciones operativas
durante las diferentes sesiones del
tratamiento seleccionado.
Ayudar al nifio con las numerosas
consecuencias fisicas que se presentan con
los tratamientos como alopecia, vémitos,
debilidad, mareos, sangrado, etc.
= Monitorear constantemente al nifio
durante el tiempo que se encuentre en el
hospital.

Beneficiarios directos

Incapacidad de brindar una solucién personal
a cada nifo y ausencia de factores en comun
que permitan generalizar o agrupar las
diferentes necesidades y condiciones.
Desequilibrio emocional del nifio, que puede
reconocerse por sentimientos de culpa ira,
depresidn, entre otros; que se presentan en el
nifio no sélo por su diagndstico, sino por las
consecuencias del tratamiento.

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

Pocos recursos materiales que brinden
informacion clara y especifica a los nifios y sus
padres sobre todo el proceso.

Discriminacion y exclusién por parte de la
sociedad.

Numerosos pacientes a su cargo.

Bajo salario percibido y jornadas de trabajo
extenuantes.

Falta de infraestructura o material médico que
le ayude a cumplir con sus obligaciones.
Cambios de animo contrastantes y poca
colaboracién en los nifios, que muchas veces
dificultan sus labores.

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

Poca paciencia por parte de los oncdlogos
responsables del tratamiento.

Elaboracién propia

= Tiempo.

= Conocimientos de disefo.

= Capacidad de dirigir y gestionar.

= Informacién existente sobre otros
proyectos e iniciativas realizadas con
el mismo propdsito.

= El tiempo de sus jornadas de trabajo.

= Alto sentido de responsabilidad.

= Empatia alta y trato mas directo que
los doctores, con los nifios y sus
familias.

= Conocimientos de su area profesional
y afios de experiencia.

= Amor y/o necesidad hacia su
profesion.

= Relacién directa con sus compafieros
de trabajo y especialistas.
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Oncélogo

Terapeutasy
psicélogos

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

= Lograr que los nifio venzan el cancer

= Explicar a los nifios y a sus padres el
diagndstico de cancer

= Impedir la reproduccidn de las células

cancerigenas y con ella una metastasis

hacia otro érgano.

Minimizar las secuelas del tratamiento o la

combinacidén de tratamientos que se

hallan seleccionado, en la medida de lo

posible.

= Poner en contacto al nifio con algin

terapeuta o especialista, con el fin de

mejorar las consecuencias del tratamiento

Monitorear durante todo el tratamiento al

nifio y la efectividad del mismo

= Lograr curar a los nifios con cancer

Explicar a los nifios y sus familiar el cancer

y todas las secuelas que representa

Monitorear el estado de animo de los

nifos y sus padres, para evitar que se

caiga en la depresion u otros estados de

animo destructivos, durante todo el

tratamiento.

= Explicar a los padres la fluctuante del

estado de animo de sus nifios

Proveer informacién para que se conozca

mas sobre el proceso

= 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 poblacién
itinerante

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

Diagndstico erréneo por parte de otros
médicos, y con ello una pérdida importante
de tiempo.

Reaccién negativa por parte de los nifios y su
familia frente al diagndstico o incomprensién
del mismo y todas sus consecuencias

Falta de material asequible para apoyar ala
familia y al nifio

Desintegracion familiar por el diagndsticoy
con ello menor apoyo al nifio

Numerosos pacientes a su cargo

Pocas sesiones con los niflos y sus familias
Reaccidn negativa por parte de los nifios y su
familia frente al diagndstico o incomprension
del mismo y todas sus consecuencias

Falta de recursos materiales que le ayuden a
mejorar la experiencia de los tratamientos
Cambios emocionales del nifio que hacen
dificil su trato

Desintegracién familiar por el diagndsticoy
con ello menor apoyo al nifio

Elaboracion propia

= Disposicién

= Conocimiento de los diferentes tipos

de cancer y los tratamientos con los

cudles se puede combatir el mismo.

Cierta cantidad de tiempo

Experiencia obtenida por los afios de

ejercicio profesional

= Responsabilidad

= Vinculo directo con otros oncdlogos,
terapeutas, psicélogos y enfermeras

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

Capacidad de escuchar a los nifios y

sus padres y confianza de los mismos

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

= Conocimiento sobre el cancery sus
consecuencias emocionales

= Cierta cantidad de tiempo

= Experiencia obtenida

= Responsabilidad

= Vinculo directo con otros oncdlogos,

terapeutas, psicélogos y enfermeras
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Tabla 4-1: Andlisis de involucrados: beneficiarios directos. (Continuacion)

= Lograr vencer el cancer de su hijo

= Ser apoyo incondicional

= Evitar caer en la desesperanza y la
frustracion

= Mejorar la calidad de vida de su hijo

= Tomar todos los tratamientos disponibles
para salvar la vida de su hijo

Padres de
familia

Beneficiarios directos

Sentimientos de culpa e impotencia
Desesperacion, frustracion e ira por el
diagndstico de sus hijos.
Falta de recursos econdmicos para la gran
cantidad de tratamientos que se requieren.
Depresidn y estar exhaustos tras meses
Falta de la suficiente informacion adecuada
sobre el diagndstico y todo lo que implica.
Confrontacién constate con su cényuge por el
diagnostico, los cuidados, el tiempo, el dinero 'y
el resto de la familia; que pueden llevar a la
desintegracion familiar.

Elaboracién propia

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

= Que su hermano se alivie y regrese a
casa lo mas pronto que se pueda.

= Pasar mas tiempo con sus padres

= Mayor atencién y comprensién por la
familia que o rodea

= Entender la enfermedad de
hermano

Hermanos

su

Beneficiarios indirectos

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

Desintegracién y desunién familiar

Su hermano enfermo se ha convertido el centro de
atencidny el obtiene menos cada vez

Problemas emocionales como falta de autoestima,
resentimiento y rencor

Incomprension de la enfermedad de su hermano
Discriminacion y exclusion por parte de sus
companeros de escuela

Elaboracién propia

= Tiempo

= Amor incondicional por su nifio

= Cierta cantidad de dinero

= Disposicién por brindar apoyo y
cuidados en cualquier momento

= Esperanzas por que se alivie su nifio

= Leer, investigar, ver en el internet
informacion, estudios, tratamientos y
cuidados que necesite su hijo

= Tiempo libre

= Energia y curiosidad

= Diferentes  habilidades
desarrollo

= Interés en el juego

= Curiosidad y ganas de aprender

= Conocimientos que ha obtenido en la
escuela

= Carga emocional muy intensa

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

« Llevar de la mejor manera posible la
enfermedad del nifio

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

» Lograr un ambiente de inclusién para
cuando el nifio regrese

« Brindar apoyo en la medida de lo posible
al nifio y su familia

Compafieros
y maestros
de su escuela

= Lograr vencer el cancer
= Ser un apoyo para el nifio
= Servir de ayuda con la familia del nifio

Familia no e
" = Evitar la desesperanza por el diagndstico
nuclear ;
obtenido
= Mejorar la calidad de vida del nifioy su
familia

Beneficiarios indirectos

Ausencia de interés de la enfermedad por
parte de los nifios

Poca aceptacion del diagndstico 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 de
sus compafieros o padres de familia

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

Falta de una buena comunicacién con el nifio
y su familia

Sentimientos negativos frente al diagndstico
del nifio

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

Tener una familia propia que los necesita, que
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.

Elaboracién propia

« Documentos y manuales que vienen
en internet, que brindan ayuda e
informacion

» Cercania con la familia y el nifio

« Disposicion para lograr una buena
comunicacion en el saldn de clases 'y
tratar de explicar la enfermedad

= Tiempo

= Amor al nifio y sus papas

= Ciertos recursos econémicos

= Informacién en las redes sociales y en
el internet

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

= Esperanzas por que se alivie su nifio
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Sociedad

Gobierno

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

Evitar enfermarse de cadncer u otra
enfermedad crénica

Generar conciencia sobre el cancer
infantil

Evitar la exclusidn y/o discriminacion de la
gente enferma

Conocer sobre el cancer, especialmente
sobre cémo se origina

Mejorar la calidad de vida de la misma
sociedad

Lograr un desarrollo integral: educativo,
afectivo, social, cognitivo, psicoldgico,
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 cdncery sus consecuencias
Mejorar la experiencia del cancer para los
nifios y sus familiares, por medio de
recursos econémicos y materiales
Acceso a la informacidn sobre la
enfermedad y sus muiltiples secuelas
Lograr la re inclusién de los nifios que han
vencido el cancer a la sociedad

Evitar la discriminacién en cualquier nivel
de los nifios y sus familias con este
diagndstico

Neutrales y/o excluidos

Falta de conciencia e informacién sobre la
enfermedad

Desconocimiento de las secuelas tan graves
que ocasiona los diferentes tratamientos
Pocos recursos materiales que brinden
informacion clara y especifica, a los nifios y
sus padres sobre todo el proceso, la mayoria
de ellos son originados en otros paises del
primer mundo, especialmente en Espafia
Desconocimiento y falta de promocidn de
las numerosas sociedades civiles que tienen
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 porcién de la sociedad

Burocracia

Corrupcioén

Ausencia de sensibilizacion

Falta de herramientas de ensefianza que
propicien que la sociedad entienda el cancer
y sus consecuencias

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

Falta de presupuesto, infraestructura y
personal especializado en el cancer

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

Elaboracién propia

Magnitud del Teletény la
importancia que ha adquirido en los
ultimos tiempos.

Poco tiempo libre

Cierto interés y disposicion

Ganas de realizar un cambio y lograr
una sociedad mas incluyente

Recursos econémicos y materiales
Generacion de iniciativas y
legislacion al respecto

Promocidn de planes dentro del
sector salud

Capacidad de gestionar y dirigir
Capacidad de encontrar
asociaciones civiles que tengan
objetivos en comun
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Del andlisis de involucrados se considerd a la mayor cantidad de involucrados posibles de diferente género,
religidn, creencias, nivel socioeconémico, sexo, edad, etc., con el fin de tratar de conocer la mayor porcién
de la realidad del cancer infantil, realizando desde entrevistas estructuradas hasta platicas casuales afuera
del Hospital del Nifio y la Mujer. Por lo que, mas de una vez se encontraron opiniones diametralmente
opuestas sobre un tema en comun, cémo la relacién de los padres de familia con el oncdlogo o el vinculo
que existia entre la familia no nuclear; no obstante ningun juicio fue desechado pues es esta

heterogeneidad lo que permitié describir mejor el problema.

4.1.2 Definicion del problema

Una vez entendido y descrito el problema, no sélo desde las referencias bibliograficas sino desde el trabajo
de campo con los involucrados en el cdncer infantil. Se hallé que si bien existe una tendencia favorable a la
comprension del tema, un interés amplio de la sociedad por ayudar y numerosos avances significativos en
el diagndstico y tratamiento para combatir las diferentes neoplasias; lo que ha disminuido el indice de
mortalidad y aumentado el nimero de supervivientes. Los tratamientos necesarios para alcanzar dicho
objetivo, conllevan secuelas de diferente indole (véase esquema 12) poco estudiadas (en comparacién con
otros aspectos del cancer infantil como los tratamientos para combatirlo, la etiologia y los agentes
cancerigenos, medicamentos que refuercen los tratamientos, etc.), que en algunos casos dificultan su

reinsercién adecuada a su contexto familiar, educativo y social e incluso comprometen su calidad de vida.

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

/\/ *  déficit conductual y cognitivo
B - disfunciones neuroldgicas

LEER . dficultades de aprendizaje

+  pérdida de autcnomia

* 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 ! comple|os antes una nueva imagen
*  retrasc en el desarrollo sexual * aobseslones hipocondriacas

Elaboracién propia
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Una vez analizadas las secuelas en los nifios que tuvieron tratamiento oncolégico, se selecciond incidir en
las sociales por varias razones: pueden ser contrarrestadas por medio de distintas herramientas, las HS
pueden ser adquiridas y fomentadas a cualquier edad, las relaciones sociales son indispensables en todas
las dreas de desarrollo del ser humano, y estas secuelas se agravan y arrastran por las diferentes etapas del
ciclo vital. En conclusién las secuelas sociales representan el drea de mayor oportunidad no sélo
considerando el disefio estratégico e innovacidn, sino porque le brinda a los supervivientes, una alternativa

de equiparar su desarrollo con sus pares que no han sido vulnerados por alguna neoplasia.

Esquema 4-3: Arbol de problemas
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Elaboracién propia
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Después de haber identificado el problema concreto, las secuelas sociales en pacientes pedidtricos
oncoldgicos, fue necesario analizar sus causas y consecuencias de manera que se pueda disefiar una
investigacion acorde con las necesidades del nifio y su entorno. Por tal motivo, se elaboré un arbol de
problemas (cdmo se observa en el esquema 13), herramienta del MML que es en una técnica participativa
que apoya la generacidn de ideas creativas en la busqueda del problema, permitiendo organizar los datos
obtenidos hasta ese momento de lainvestigacién, con el fin de representar de manera mas grafica y sencilla

los elementos de interés y sus relaciones.

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

pediatricos oncoldgicos.

4.1.3 Conclusiones

La primera etapa de la metodologia concluyé con el andlisis minucioso de la situacién con una identificacion
participativa; usando el andlisis de involucrados para determinar los problemas principales, el andlisis de
problemas para establecer las causas y efectos de los mismos, el andlisis de objetivos para diagnosticar los
medios y fines para conseguirlos. Para lo que se realizd una investigacion documental con documentos
impresos y diversas fuentes y la investigacion de campo aplicando encuestas, entrevistas, cuestionarios y
observaciones con los involucrados en el cancer infantil, encontrando ampliamente valiosas las dos.

Logrando establecer el objetivo central de la investigacién: minimizar las secuelas sociales en pacientes

pedidtricos oncoldgicos.

4.2.1 Modelos analiticos

Se realizaron modelos analiticos con el fin de simplificar la complejidad del tema y establecer las alternativas
de solucidn; usando diferentes herramientas de creatividad que permitieron estimular la produccién de
ideas y su futura evaluacidn, y tener un pensamiento divergente como scamper, brainstorming, 4 x 4 x 4,
entre otras. Estas técnicas generaron las primeras ideas que fueron evaluadas conrespecto a su factibilidad,

innovacion y creatividad; las mas representativas se usaron en el andlisis de alternativas.

El andlisis de alternativas permite seleccionar la mejor alternativa por medio del arbol de alternativas (véase
el esquema 15), el cual a partir de los medios que estan en las raices del drbol de problemas, se proponen

acciones probables que en términos generales permitan conseguir el objetivo propuesto.

109



Esquema 4-5: Arbol de acciones
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Elaboracidn propia

Estableciendo de cada una de las alternativas consideradas, opciones de solucién que ayuden a alcanzar el

objetivo de la investigacion (cdmo se muestra en la tabla 13). Una vez establecidas, se eliminan las que no

son deseables o son imposibles de conseguir con base a una evaluacién de factibilidad y pertinencia; en

relacién con el alcance del objetivo, costo total, beneficio a los grupos prioritarios, riesgos sociales, estado

del sector salud, entre otros.

Tabla 4-4: Andlisis de alternativas

Alternativas

Retroalimentacidn
con niflos que
vencieron el cancer

Estrategias

Plataforma que ayude a los nifios a registrarse y contactarse con otros
pares que lograron vencer la enfermedad, con la finalidad que sepan que
lo que sienten y piensan es algo normal. Ademas de saber que esperar de

su tratamiento y su enfermedad.

Nivel de
independencia y
responsabilidad

“ser vivo”

Disefio de una mascota o una planta virtual que le permita al nifio
hospitalizado sentir una carga de responsabilidad, ya que de él depende un

; del cual debe decidir horarios, nombre, alimentos, etc.,

otorgandole cierta independencia.

Elaboracién propia
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Alternativas

Interaccion social
durante el
tratamiento

Conocimiento
profundo de la
enfermedad

Inclusion de los
niNos con cancer
en la sociedad

Fomento de las
relaciones
sociales

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

Tabla 4-4: Andlisis de alternativas (continuacion)

Estrategias
Video llamadas, mensajes de voz y chats con los cuales, los nifios enfermos
puedan comunicarse con el resto de la sociedad (pares, familiares, padres,
entre otros); con el fin de evitar la pérdida de interaccién y fomentar la mayor
cantidad de relaciones que puedan desarrollar.
Los nifios en estado de remision cooperan en actividades sociales
desarrolladas por asociaciones civiles y transnacionales para pagar parte de
los gastos de tratamientos para otros nifios. Los nifios deben ir, tener
interaccidn social y concientizar a la sociedad, evitando que se aislen y que
sepan que son parte de la batalla de sus amigos hospitalizados.
Elaborar productos para el hogar y juegos, cuyas ventas se donen para los
tratamientos de nifos sin recursos econdmicos; los cuales concienticen
sobre el cancer infantil y las secuelas que se pueden presentar en sus
supervivientes. Los nifios decoran e ilustran los objetos que se venden.
Desarrollo de planes, campafas y equipo de salubridad que permita que los
nifios continden su vida en los diferentes contextos en los que se
desenvolvian antes del diagndstico, asegurando condiciones de salubridad y
respaldo por parte de sus maestros y sus compafieros de clases.
Red social en donde personas de todo el mundo puedan conocer a los nifios
y sepan cdmo se sienten; permitiendo tener vinculos sociales a distancia,
encontrando amigos, nifios sanos o en su misma situacién y estableciendo
relaciones sociales desde su aislamiento.
Remplazo de terapias fisicas y constantes a los nifios, que asesoren a los
nifios y sus familiares; estableciendo las caracteristicas de cada caso en
especifico para responder sus necesidades psicoemocionales.
Desarrollar un sistema que permita que los nifios se comuniquen eficazmente
con sus padres, hermanos, tios, primos, etc., explicando sus inquietudes y
mensajes de afecto que utilice los dispositivos mdviles.
Disefio de productos que permitan continuar con el desarrollo del nifio segin
sus capacidades desde el hospital; tratando de equiparar su desarrollo con el
de sus pares que van a la escuela.
Adaptar e implementacién de juegos que existan en el mercado, pero que
sean adaptados a las capacidades y habilidades de los nifios con cancer.

Elaboracién propia

Aunque todas las estrategias planteadas tienen potencial para ser desarrollada extensivamente y conseguir
el cumplimiento del objetivo central; se dejaron de lado aquellas alternativas que salieran del campo de
accion del disefio estratégico y se decidid incidir en el fomento de habilidades sociales que le permitan al
nifio vulnerado con cancer obtener cierto grado de responsabilidad e independencia y una autoestima y

auto concepto adecuado, todo ello cubierto por la gestién emocional.
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Los requerimientos son muy importantes porque aunque no describen la solucién, brindan las pautas para empezar con el proceso de disefio y

describen los servicios que ha de ofrecer el producto y las restricciones asociadas a su funcionamiento.

Por lo que, es imprescindible especificar los requerimientos iniciales, por medio de una tabla (cémo se observa en la tabla 14) que permita
transformar las estrategias seleccionadas a productos y/o servicios especificos, a la vez de jerarquizar las caracteristicas de los mismos en necesarias,
importantes y deseables; permitiendo establecer lo qué se debe enfatizar y lo que se puede obviar, con el fin de fomentar las habilidades sociales

en aras de disminuir las secuelas sociales presentadas en los nifios supervivientes de alguna neoplasia.

Tabla 4-5: Lista de requerimientos inicial

R Estimular las diferentes habilidades sociales; por medio de la interaccién con otros nifios.
R Permitir al nifio jugar sélo o con alguna otra persona; ya sea un par, hermano, padre y/o madre o cualquier otro adulto.
Funcién Mostrar informacién general sobre aspectos fisioldgicos, psicolégicos y emocionales; que se presentan en la mayoria de
P los pacientes pediatricos oncoldgicos, independientemente del tipo especifico de afeccion.
D Establecer un recordatorio electrénico cada 24 horas, para que el nifio recuerde interactuar con el producto.
Fabricacidén R Uso de la mayor cantidad de componentes estandarizados.
y montaje R Uso de proveedores en la ciudad de Querétaro, en las componentes que deben ser fabricadas bajo pedido.
R Uso intuitivo del producto por parte de los nifios, considerando un acercamiento minimo con la tecnologia.
Uso R Uso de colores vivos en cada uno de los elementos para lograr una facil identificacién.
D Capacidad de personalizar el producto, mediante el uso del mismo por medio de diferentes ensambles o configuracidn.
R Brindar seguridad al nifio al momento del uso, evitando astillas o rebabas del material.
Seguridad y . ~ . . -
, R Evitar partes pequefias (menor de 2 x 2 cm) que puedan ser inhaladas o que puedan asfixiar al nifio.
ergonomi R Esquinas y bordes no filosas o poco seguras.
Transportey = R Que se facil de transportar de un lugar a otro por ser manejable y de pequefio tamafio (no mas de 30 cm de superficie).
distribucion = D Peso maximo de empaque de 500 g mas que el peso del producto.

Elaboracién propia
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Tabla 4-5: Lista de requerimientos inicial (continuacion).

R Uso de materiales durables que permitan uso rudo por parte del nifio que contemplen caidas, golpes, abrasiones, etc.

Materiales Uso de materiales, recubrimientos y pinturas no tdxicos, considerando el comportamiento normal de los nifios
(contacto con la boca, ingestién, contacto con la piel, contacto con los ojos) y la funcién y disefio del producto.

Dimensiones de los elementos, minimas de 5 x 5 x 5 cm, por si el nifio se lo lleva a la boca o a la nariz.

Dimensiones Peso maximo de 3 kg para lograr que el nifio pueda transportar facilmente el producto.

Vida util y Mantenimiento minimo, por medio de limpieza con trapo himedo.

R
R
R Margen de +35% de las dimensiones probables de producto: 30 x 30 x 30 cm.
R
mantenimiento = D

Vida (til de 5 afios, con el fin de acompafar al nifio si presenta una recaida.

Elaboracién propia

La lista de requerimientos inicial sirvié como guia para definir el producto a desarrollar. Las imagenes que se presentan a continuacién son algunos
de los bocetos elaborados en esta etapa de la metodologia, aun sin tener retroalimentacién de los nifios. Algunas alternativas buscaban fomentar
el trato directo entre nifios con el fin de mejorar sus habilidades sociales o utilizaban sensores, conexiones wi- fi o bluetooth, o cdmaras para que el

nifio tuviera una retroalimentacién diferida.
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llustracién 4-1: Bocetos de las primeras propuestas de solucién
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4.2.2 Estudio HS®

Se realizd un primer estudio durante la etapa exploratoria, con el fin de establecer las habilidades de los
pacientes pediatricos oncoldgicos, su relacién con los diferentes aspectos formales y funcionales de los objetos
e identificar sus necesidades e inquietudes; de cara a disefiar un sistema eficiente y efectivo. Este estudio se
llevé a cabo usando diversas actividades ludicas y recreativas, como: pintar, contar historias, dibujar, interactuar
con juegos de mesa convencionales, aplicaciones interactivas, uso de diferente material educativo creado

exprofeso, entre otras herramientas.

a. Participantes.

Se realizaron 12 sesiones semanales con nifios de entre 4 a 8 aflos de edad que toman quimioterapias
ambulatorias en el Hospital del Nifio y la Mujer y reciben apoyo del AMANC. Por lo que se tuvo una muestra
fluctuante, de 2 a 10 nifios de diferentes sexo, edad (3 a 10 afios) y condicidn social, con lo que se traté de

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

b. Disefo de la investigacion.

La pretensidon del estudio es conocer cudles son las caracteristicas socioemocionales y habilidades sociales,
con las que cuentan los nifios de 4 a 8 afos de edad por medio de las sesiones que buscaban un objetivo en
especifico; lo que se infirid por medio de la observacidn directa, las actividades, la convivencia y la
interaccidn con el facilitador. Tratando de traducir en caracteristicas formales, funcionales y de uso de las

alternativas de solucidn, los gustos y necesidades del usuario.

Antes de comenzar con la descripcidn de cada una de las sesiones y las diferentes actividades que se

realizaron en las mismas, es necesario establecer los principios sobre los cuales se desarrollaron.

Intencionalidad: El entrenamiento de las habilidades sociales debe realizarse explicita, directa y
sistemdticamente, por lo que las actividades que se realizaron se desarrollaron con premeditacion y
con un objetivo exclusivo de discurrir y encontrar diferentes habilidades sociales.

Universalidad: El estudio de estd dirigido a pacientes pedidtricos oncoldgicos, quienes no son

segmentados por nivel socioeconémico o cualquier otro criterio de exclusidn.
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Generalizacion: Cada una de las actividades del estudio se plantearon con elementos y materiales que

pudieran garantizar la generalidad del mismo.

Cada una de las sesiones que se desarrolld tenia como objetivo principal, determinar una habilidad social
especifica que ayudaba por una parte a diagnosticar la misma y por otra parte, entender el contexto de vida
de los nifios y sus habilidades no sélo sociales sino cognitivas, linglisticas, motrices, entre otras. Las
habilidades trabajadas en cada sesidn se pueden agrupar en el bloque de gestién emocional (vease tabla
15), asi como las lineas de accidn seleccionadas: autoconcepto y autoestima adecuados, cierto nivel de

independencia y responsabilidad, autocompetencia y conducta prosocial.

Tabla 4-6: Descripcidn del concepto de gestion emocional.

Las emociones son respuestas involuntarias del organismo,
ante un acontecimiento externo o interno. No son ni
“buenas” ni “malas” pero si que diferenciamos entre
emociones positivas, negativas y mixtas.

Los niflos deben aprender a identificar los diferentes
estados emocionales, dando nombre a esas emociones
permitira reconocer si dichas emociones son gratas,

Identificar emociones
positivas y negativas
en unofa mismo/a.

Controlar nuestras

emociones para . . .
P positivas y favorecen su bienestar o por el contrario son

negativas y desagradables.
Es importante el reconocimiento de las emociones para

favorecer una buena
resolucion de los

roblemas. .
P poder tomar las medidas adecuadas para superarlas y

recuperar el control.

Elaboracién propia

Se utilizaron diferentes técnicas y estrategias de estudio para cumplir con los objetivos propuestos en cada

uno de las sesiones, con el fin de asimilar la informacién necesaria. Las mas recurrentes fueron:

Se utilizaron cuentos cortos cdmo introduccién a las actividades
programadas para cada sesién, ademas de servir como estrategia para comunicar las reglas a seguir,
la habilidad social promovida en cada actividad y las expectativas generales del dia.

Modelado y moldeamiento, el facilitador en cada sesién ejemplifica la

actividad que se pretende trabajar, pero cada uno de los nifios es el responsable de poner en
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practica, al nivel que desee, o no las diferentes actividades. Ademas se utilizaron diferentes
elementos y objetos (peluches, tabletas, pinturas, entre otros) que sirvieron cémo favorecedores.

La incorporacién y uso de nuevas tecnologias (tabletas, smartphones y
computadoras) resulté sumamente atractivo y motivador para los nifios, en las diferentes sesiones
en las que se tuvo oportunidades de emplearlos. Se revisaron aplicaciones correspondientes al
rango de edad, cuentos y videos que reforzaron los objetivos de la sesidn.

Los nifios representaron diferentes personas (mama, papa,
hermanos) y personajes (superhéroes, princesas, entre otros) para comunicarse mejor con el
facilitador, y se usaron diferente elementos que ayudaron a mejorar las dramatizaciones.

Varias actividades utilizaron esta estrategia, debido al rango de edad

realizando diferentes dibujos, pinturas, historias y personajes.

Las sesiones se realizaron en la ludoteca de AMANC de Querétaro y se programaron con anterioridad a su
realizacién, estableciendo la habilidad social a trabajar y la mejor herramienta para lograr el éxito de cada
actividad. Ademas de considerar la comunicacién entre los nifios y el facilitador y lograr con la herramienta,
la mayor cantidad de retroalimentacién; con el fin de obtener informacién y poder conceptualizar
eficientemente el producto. No obstante, a pesar de esta planeacidn existieron sesiones en que los nifios
se mostraban poco interés con la actividad programada, por lo que se tenia que modificar la misma,

tratando que los nifios se sintieran emocionados por trabajar y cubrieran con los objetivos planteados.

Para cada una de las sesiones se llevé material de apoyo para un grupo de asistentes de entre 3 a 10 nifios,
ya que no se sabia cuantos nifios iban a asistir; dependia de los asistentes a las quimioterapias ambulatorias
del Ala Oncoldgica del Hospital del Nifio y la Mujer. A pesar de la fluctuacidn en la asistencia, las sesiones se

estaban configuradas de la siguiente manera:

d. Inicio:

La sesidn se desarrollaba después de la hora de comer para los nifios, sin un horario fijo de inicio; conforme
acababan de comer los niflos (sélo si estaban interesados en participar, llegaban a la ludoteca). Se
presentaba la actividad del dia paso a paso y se llegaba a un consenso sobre el desarrollo de la misma, si se
realizarfa tal cual estaba programada o se modificaria para que los nifios quisieran participar, pero

considerando en todo momento el objetivo de la sesidn.
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Desarrollo

Los niflos ponian en practica las indicaciones dadas y realizaban la actividad con su toque personal, de
acuerdo a su edad, experiencias, gustos y expectativas. Es importante mencionar que la actividad se
realizaba bajo la supervisién del facilitador, no sélo por el constante feedback y reforzamiento, sino porque
la informacién obtenida por medio de la observacion directa es fundamental para el desarrollo de la

investigacion.

c¢. Cierredelasesion:

Aunque se consideraba en cada sesidn, un cierre de la misma, en el cual los niflos mencionaban lo que mas
les habia gustado o compartian una frase. La mayoria de los nifios corrian con sus mamds a mostrarle la
actividad, porque lo que muchas veces se perdié la oportunidad de fotodocumentar las actividades
realizadas. No obstante, algunas veces los nifios regalaban la actividad al facilitador y mencionaban sus

expectativas para la siguiente sesion.

d. Recompensa
Después de finalizada la sesidn, el facilitador obsequiaba a los nifios una pequefia recompensa, por su
participacion en la actividad y aun cuando los nifios se hubieran ausentado un rato para ir con sus mamas,
siempre regresaban por su premio. En dos sesiones que el facilitador no llevé recompensas los nifios

demostraron su decepcidn.

Cabe mencionar que este obsequio se convirtid en parte fundamental de cada una de las sesiones, no sélo
porque reflejaba los gustos de los nifios (después de las primeras cinco sesiones los nifios indicaban al
facilitador lo que querian que trajera la préxima vez); sino porque dependiendo del mismo, los nifios
presentaban diferente nivel de compromiso con la actividad. Por lo que, se decidié llevar diferentes

recompensas para que los nifios pudieran seleccionar el que era de su mayor agrado.

La mayoria de las veces fue material didactico: crayolas, pegatinas, libros para iluminar, cuentos, utiles
escolares, entre otros; aunque otras veces se les obsequid juguetes. En ningdin momento los nifios
recibieron dulces o comida por parte del facilitador por desconocer las indicaciones personales del doctor

a cargo del tratamiento de cada nifio.

Se realizaron 12 sesiones en el que se trabajaron 8 habilidades diferentes, teniendo la presencia de mas de
30 nifios diferentes, que ayudaron a establecer sus habilidades, apreciaciones y gustos. Mismas que son

descritas a continuacion.
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcion

No. 1:

Tabla 4-7: Descripcidn de la sesion de Autoconcepto.
:Quién soy?
Auto concepto

No. de sesiones 1

2 Nifas (5 y 8 afos) 4 nifnos (5, 5, 7 y 8 anos de edad)

Determinar lo que los nifios son, es decir laimagen que los nifios tienen de si mismos de
acuerdo a sus percepciones, ideas y opiniones.

Realizar un dibujo que los describa, incorporando diferentes elementos que los hagan
Unicos y los distingan de otros nifios. Algunos nifios dibujaron sus expectativas (dias de
campo soleados con sus hermanas), necesidades (arboles llenos de dinero con los que
podrian pagar sus tratamientos, junto a ellos) y suefios (un drbol de vida con manzanas

deactividad 9ue silas comes te curan).

Materiales

B\rﬁﬂlh (7

Conclusion

Algunos nifios realizaron un par de dibujos sobre si mismos, ya que, cdmo ellos lo
expusieron, les faltaban elementos que los acompafaran como sus padres, hermanos,
entre otros.

Hojas de papel y crayolas

Py

Los nifios apoyaron las ideas propuestas por otros nifios, reconociendo la necesidad de
sus aportaciones.

Ademas, los nifios se impacientan después de finalizada la actividad y no se entretiene
mucho tiempo dibujando sino que quieren cambiar de actividad (las nifas se
entretienen mas tiempo que los nifios).

Elaboracién propia
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcion
de actividad

Materiales

No. 2:

Tabla 4-8: Descripcion de la sesién de Expresion de emociones

Cuéntame tu historia
Expresion de emociones

No. de sesiones 1

1 Nifas (4 afios de edad) 3 nifios (5, 7 y 8 afios de edad)

Identificar la capacidad que los nifios tienen de expresar sus emociones positivas y
negativas por medio del relato de una historia.

El facilitador explicd lo que eran las emociones utilizando diferentes dibujos de nifos,
que denotaban tristeza, alegria, enojo, entre otros. Después los nifios realizaron una
pintura con las herramientas que les brindo el facilitador, de un suceso que recordaran
importante en sus vidas que los hubiera emocionado positiva o negativamente. Y al
finalizarla debfan contar una pequena historia ayudados con la pintura.

El nifio de mayor edad dirigié al resto de los nifios e incluso los ayudo, tomando
decisiones que el resto seguiria: pintar con las manos en lugar de usar pinceles, los
colores utilizados (rojo, verde, azul y amarrillo), el tema de la pintura (uso un dibujo que
estaba en la ludoteca como modelo a seguir) y la historia (una visita al campo).

Hojas de papel, pinturas y pinceles.

Conclusién

Los nifios no consideraron emociones negativas, hasta que el facilitador inquirid por las
mismas; todos los relatos fueron sobre anécdotas que les permitieron expresar
emociones positivas recurrentes. Lo que puede ser parte del proceso de imitacidon que
los nifios mas pequefios presentaron con el nifio de mayor edad durante toda la
actividad; el cual presentd caracteristicas de liderazgo importantes, mismas que el
facilitador tuvo la oportunidad de constatar en otras sesiones.

Elaboracién propia
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Tabla 4-9: Descripcion de la sesién de Autoestima

Nombre Asi eres tu
HS Autoestima
No. de sesiones 2
Asistentes 3 Nifias (4, 6 y 9 afios de edad) 3 nifios (5, 6 y 8 afios de edad)
Obeti Determinar en términos generales si el nifio tiene autoestima alta o baja por medio de
etivo -
J una auto descripcion
El facilitador empezd con una autodescripcidn y los nifios debian seguir con las frases:
Yo soy... (nombre del nifio)
Y soy ... (cualidades o ideas que el nifio tiene de si mismo)
Y me amo... (libre)
Descripcion S - , . I ‘ s
P. Al finalizar el facilitador proponia al nifio un dibujo de él, con base en su explicacién.
de actividad
Aunque se habia considerado una sola sesidn para esta actividad, el facilitador tuvo que
retomarla, ya que los niflos manifestaron que no sabian que se podian amar o querer
Ccomo querian a otras personas como sus papas, hermanos, primos y abuelitos.
En la segunda sesidn se obtuvo los mismos resultados, aunque un nifio que pudo estar
en ambas sesiones ayudo a completar las frases y poner ejemplos al resto de los nifios.
Materiales Cartulinas, colores, crayolas, pinturas inflables y vinilicas

Los nifios tuvieron problemas en completar la dltima frase y sus descripciones se
Conclusién = basaban la mayoria de las veces en juicios emitidas por familiares hacia su persona. La
gran mayorifa encontrd su dibujo mucho mas bonito que cémo ellos habian supuesto.

Elaboracién propia
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d. No.4:

Tabla 4-10: Descripcion de la sesion de entablar conversaciones

Nombre Hablame de las formas y los colores
HS Iniciar y responder conversaciones

No. de sesiones 2

Asistentes > Nifias (4 y 6 afios de edad) 4 nifios (5, 5, 8 y 12 afios de edad)

Establecer si el nifio puede iniciar y responsar conversaciones con un adulto y sus pares

Objetivo
Jetv y definir su capacidad de identificar formas y colores basicos

Se realizd material exprofeso para esta actividad con tarjetas que mostraban las figuras
geométricas basicas y 24 colores diferentes, para que el nifio definiera cuales de ellas
podia identificar facilmente. Ademas, se contd con la ayuda de un nuevo facilitador con
el cudl el nifio deberia poder entablar una conversacién para preguntarle acerca de la
actividad, porque el facilitador regular afirmd desconocerla.
. .,  La primera sesién que se realizd, los nifios no quisieron trabajar con el material de
Descripcion

. apoyo, y llegaron a un consenso con el facilitador nuevo de seleccionar un juego de
de actividad ’ & &

mesa que les permitiera cumplir con el objetivo de la sesién. En la segunda sesidn los
nifios asumieron que eran un juego de adivinanzas.

Los colores de la misma gama cromatica fue dificil de reconocer para los nifios, ejemplo
de ellos es que confundian el naranja con el café; con respecto a las formas geométricas
no tuvieron problema. Pero en el juego de mesa, realizaban preguntas adecuadamente
pero confundian los personajes que tenian que bajar.

Materiales Cartas de figuras geométricas, pantones (paletas de colores) y Adivina Quién?

La confianza establecida entre el facilitador usual y los nifios, fue un elemento que no

Conclusién i . .. . »
se habia considerado hasta esta sesidn, pero fue evidente en esta sesion.

Elaboracién propia
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Tabla 4-11: Descripcion de la sesidn de interactuar socialmente

Nombre TA, ;qué prefieres?
HS Interaccion social
No. de sesiones 2
Asistentes 3 Nifas (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 socialmente con otros por medio del
Objetivo juego y llegar a consensos sin la necesidad de un mediador.

Observar el nivel de aceptacidn de los nifios sobre los dispositivos mdviles

El facilitador llevo tabletas y juguetes proyectados para el movimiento y la actividad
motora, y planificado para el movimiento y para el juego constructivo y creador, y les
pidid a los nifios que jugaran con ellos. Cada nifio tenia la posibilidad de elegir uno de su
eleccion.

Descripcion A diferencia de lo que se pensé (que las tabletas iban a ser las primeras seleccionadas),

deactividad |35 nifas seleccionaron las mufiecas y jugar a la casita poniéndolas a hacer actividades
cotidianas. Y los nifios seleccionaron los cochecitos, pero se cansaron y optaron por las
tabletas, algunos no sabian cémo utilizarlas por lo que le pidieron apoyo al facilitador.
Este apoyo fue provisto sélo una vez, y los nifios aprendieron como interactuar con
ellas.

Materiales Tabletas, trenes, camiones, cochecitos, mufiecas y peluches

Los nifios a pesar de no tener contacto anteriormente con los dispositivos mdviles,
aprendieron muy facilmente cémo interactuar con ellos, debido a la tecnologia touch
screen (suposicion que serfa comprobada en sesiones posteriores). Por su parte las
nifias aprendieron cdmo utilizarlas también pero su interés fue menor.

Conclusion

Elaboracién propia
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcidn
de actividad

Materiales

Conclusion

No. 6:

Tabla 4-12: Descripcion de la sesidon de tomar decisiones

Yo quiero este
Tomar decisiones

No. de sesiones 1

1 Nifas (4 anos de edad) 3 nifios (3, 5y 8 afnos de edad)

Diagnosticar la capacidad del nifio de tomar sus propias decisiones y precisar la
interaccion del nifio con la tecnologia por medio de dispositivos mdviles.

En las sesiones anteriores, los nifios presentaron una muy buena respuesta frente a las
tabletas, por lo que el facilitador volvié a llevarlas, asi como una notebook y dos
Smartphone. Ademas prendid la computadora que se encontraba en la ludoteca, con el
fin de que el nifio decidiera que era lo que queria hacer en el dispositivo mdvil
seleccionado.

Los nifios que tuvieron acceso a objetos con tecnologia touchscreen pudieron jugar de
inmediato con aplicaciones descargadas, pero los smartphones presentaron una
dificultad en su manipulacién porque los nifios pretendian ver las imagenes con un
mayor tamafio. Mientras que los nifios que seleccionaron las computadoras tuvieron un
problema grande ya que no podian relacionar el mouse o el teclado con lo que sucedia
en el monitor y optaron por tratar de deslizar su mano sobre el mismo o tratar de picarle
en las imagenes para que pudieran jugar.

Expresiones cédmo: “esto estd muy dificil”, “porque no hace lo que quiero”, “no le sé”
y “mejor quiero la negra que siempre traes” describieron su frustracién.

Computadora de escritorio, notebook, tabletas y smartphones

La tecnologia touchscreen permite a los nifios, incluso a los que no han tenido acceso
con dispositivos mdviles, la interaccidn casi intuitiva con el producto.

Elaboracion propia
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Nombre

HS

Asistentes

Objetivo

Descripcidn
de actividad

Materiales

No. 7:

Tabla 4-13: Descripcion de la sesidn de comprension de sentimientos ajenos

({Cémo te sientes en el hospital?
Comprension de los sentimientos ajenos

No. de sesiones 2

1 nifa (6 afios de edad) 4 nifnos (5, 6, 6, y 8 afos de edad)

Determinar la capacidad que tienen los nifios para entender los sentimientos vy
emociones de sus pares.

Definir las respuestas emocionales y la percepcidn que tienen los nifios del hospital, sus
actores principales (doctores y enfermeras) y las acciones, y procedimientos médicos
que se llevan a cabo dentro del mismo.

El facilitador primero contd un cuento realizado como material de apoyo de la actividad
programada y les llevé mufiecos de papel a los cuales les debian cambiar la ropa, que
representaba diferentes profesiones y oficios (maestro, policia, médico, entre otros) y
cada uno de los nifios debfa mencionar que crefa que era y mencionar actividades que
hacian mientras trabajaba, mientras que los cambiaban y les podian poner detalles
(estrellas, brillos, calcomanias) en su ropa.

En la parte inferior de la pagina se ponian diferentes objetos relacionados con las
actividades que desempefiaba cada uno de los diferentes profesionistas y los nifios
recortaban las que les parecia que podian utilizar sus personajes.

El facilitador también tenia su propio mufieco y participaba igual que los nifios, dandoles
ideas; hasta las ultimas profesiones (doctor y enfermera). Los cuales fueron descritos
sin problemas por los nifios mencionando no sdélo sus nombres y que hacian, sino su

IN

personalidad y si les “caian bien o mal” que tenian de cada uno de los oficios y arreglar

el mufiequito como mejor les pareciera.

De ahi el facilitador le preguntd por cémo era su relacién con estas profesiones y el
lugar donde trabajabany los nifios expresaron con frases sus opiniones: “antes me daba

miedo, pero ya no tanto”, “si cambian a Luld ya no me gusta ir”’, “huele muy feo y me

da algo cuando voy”, “mira lo que me pegaron y por aqui me dan la medicina”

Los demas nifios no sélo asentian sino que mostraban respeto por las opiniones de sus
amigos.

Tijeras, pegamentos, diamantina, pintura inflable, diferentes tipos de papel.

Elaboracién propia
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HS

Conclusion

Nombre

HS

Asistentes

Tabla 4-13: Descripcion de la sesién de tomar decisiones (continuacién)

Comprension de los sentimientos ajenos

Si bien se tenia considerada en un principio la realizacidon de esta actividad, en las
primeras sesiones se recorrié hasta el pendltimo lugar debido al mutismo de los nifios
cuando se preguntaba acerca de las actividades del hospital y la falta de confianza de
los nifios con el facilitador. Por lo que, es imprescindible tener la confianza de los nifios
y haber convivido con ellos durante un tiempo para que se expresen libremente sobre
este punto.

Los nifios en general preferian los personajes relacionados con el hospital y describian
diferentes procedimientos a los que se sometian cada vez que iban, si bien se referian
con expresiones como me duele, la mayoria de las percepciones hacia los doctores y las
enfermeras fue positiva y en ejemplo a seguir para algunos de ellos.

Los nifios mostraron respeto e incluso empatia con los comentarios de los otros nifios
sobre el hospital y lo que sentfan cuando tenian que ir.

Elaboracién propia

No. 8:

Tabla 4-14: Descripcidn de la sesién de dar gracias y seguir instrucciones

Actividad del dia de las madres
Dar las gracias y seguir instrucciones

No. de sesiones 1

15 nifios de 3 a 14 anos de edad de ambos sexos

127



HS

Objetivo

Descripcidn
de actividad

Materiales

Conclusion

Tabla 4-14: Descripcidn de la sesion de dar gracias y seguir instrucciones (continuacion)

Dar las gracias y seguir instrucciones

Determinar la habilidad de los nifios de dar las gracias y su capacidad de seguir
instrucciones.

Se habia previsto una actividad para ensefiar el valor de dar las gracias. No obstante,
cuando el facilitador llegé a la ludoteca se encontré con un evento del dia de las madres
por lo que el material de apoyo era insuficiente para la cantidad de nifios que se
encontraba en la ludoteca.

Con base al nimero de los participantes a la sesién se decidié organizar diferentes
grupos para que los nifios se entretuvieran con los juegos de mesa que se encontraban
en la ludoteca. Los nifios seleccionaron los juegos: Adivina quién?, Jenga extremo,
Transformers, loteria, jugar con la computadora y las tabletas.

Las nifias jugaron con parte del material de apoyo que se tenia previsto para la actividad
y pidieron indicaciones, por lo que se decidid rolar los equipos formados por los mismos
nifios en los diferentes juegos que habia seleccionado. Por lo que se les daban
instrucciones no sélo para rolar cada determinado tiempo por los juego, sino sobre el
desarrollo del juego.

La mayoria de los nifios atendieron las indicaciones que se les proveyd, pero debido al
numero de los participantes fue complicado el control de los nifios, sobre todo porque
por imitacién, en cuanto un nifio dejaba de poner atencidn o se distraia y empezaba a
desobedecer, los demas nifios le seguian.

Ademas se presentaron los primeros pleitos entre los nifios, fomentado por la diferencia
de edad, la existencia de sdlo dos tabletas para los nifios y por la falta de ganas de los
mismos para lograr a un consenso

Juegos de mesa, computadora y tableta

Los nifios de la computadora no entendieron la interfaz de la nifia por lo que se apagé,
descartando el uso de la misma, dentro de la posible propuesta de solucién. Pero se
optd por incluir una tableta, si se selecciona el uso de algun dispositivo mavil, pues se
presentaron algunos pleitos por poder utilizarlas.

Las aplicaciones mas jugadas fueron los puzles y la de toma de decisiones simples,
aunque también fueron seleccionados los de dinosaurios y medios de transporte; por la
simplicidad de las indicaciones y la interfaz de las mismas. Ademds, de que en todas
estas aplicaciones los iconos son muy simples, faciles de entender y permiten vislumbrar
sobre lo que se trata el juego.

Las nifias siguieron seleccionando las mufiecas de papel, aunque también encontraron
interesantes algunas aplicacionesy la loteria, aunque por ser de elementos tradicionales
indigenas fue dificil de reconocer por los nifios.

Elaboracién propia
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4.2.3 Oportunidad de innovacion

Después de analizar las observaciones y resultados obtenidos durante cada una de las sesiones se concluyd
que la oportunidad de innovacién deberia de incorporar las dos estrategias que resultaron mas exitosas,
con el fin de cumplir los objetivos de la investigacién planteados y lograr la apropiacién del producto por

parte del usuario.

Ademads, las dos estrategias seleccionadas para incorporar: técnicas conductuales con el empleo de
elementos favorecedores y los medios audiovisuales con el uso de nuevas tecnologias, se conceptualizardn
por medio de dos productos diferentes que haga uso cada uno de una técnica diferente, pero que puedan

interrelacionarse.

Esquema 4-6: Incorporacion de estrategias en la oportunidad de innovacion

Elaboracién propia

Se establecid el uso de una estrategia audiovisual que contempld el uso de nuevas tecnologias respaldada
con dispositivos mdviles; mismos que debieron considerar la tecnologia touchscreen y un tamafio
adecuado para el nifio. Por lo tanto, se empezaron a analizar los principales aspectos formales, funcionales
y de uso que el producto tenia que detentar para satisfacer las habilidades y necesidades encontradas hasta

ese momento en los pacientes pediatricos oncoldgicos (cémo se observa en el esquema 17).

Esquema 4-7: Aspectos generales del producto con la estrategia del uso de tecnologia

- Informacién gréfica con
iconos, imagenesy figuras (no
saben leer).

- Instrucciones graficas con un
grado de dificultad adecuado
a su edad, enlos iconos.

- Secuenciade interacciones e
interfaces intutitiva (sin
necesidad de explicacion).

- Cualidades apropiadasa las
habilidades cognitivas de cada
nifio.

Elaboracién propia

- Interaccién touch porla
incomprnsiéndel teclado y el
mouse.

- Facil acceso desde el
principio, incluso desde el
icono de inicio.
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Con base en estos primeros limitantes en el producto a configurar, se pensé en el desarrollo de una plataforma digital por medio de una pagina web

o una aplicacién que permitieran cumplir con estas caracteristicas y se propuso la lista de requerimientos (cémo se observa en la tabla 24).

Funcion

Uso

Fabricacion

Distribucion

Mantenimiento

Tabla 4-15: Lista de requerimientos del producto con la estrategia tecnoldgica

Posibilitar la interconexidn del avatar del nifio con otros avatares, para que interactde con alguna otra persona.
Permitir seleccionar diferentes estados de dnimo en el avatar del nifio, con el fin de promover la gestién emocional.

Seleccién de iconos, imagenes y formas con las que el nifio pueda definir sus emociones e interactde de acuerdo su
rango de edad, género e intereses.

Presentar toda la informacién de forma gréfica con iconos y figuras, con el fin de lograr un uso intuitivo.

Posibilidad de personalizar el avatar por medio de asemejar las caracteristicas fisicas del mismo, con las del nifio;
con el fin de lograr una conexidn con el paciente pediatrico oncoldgico.

Desarrollo en primerainstancia de una pagina web interactiva que pueda ser transformada a una aplicacién Android.

Colgar la aplicacidn gratis en la red, para permitir que todos los pacientes pediatricos oncoldgicos puedan
aprovecharla.

Capacidad de actualizar el contenido multimedia, en nuevas versiones de la aplicacidn o actualizaciones de la pagina
web.

Elaboracién propia

Por su parte, el producto con el uso de la estrategia conductual consideré un elemento u objeto facilitador que el nifio pueda transportar facilmente

en su vida diaria, las caracteristicas mas generales de indole formal, funcional y de uso se obtuvieron de las sesiones 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 nifo.
- Forma de referencia que se - Interés en objetos fisicos con
relacione con el nino, los que puedan relacionarse
preferentemente humana. (se aburren con sélo la tablet.

Elaboracién propia

De acuerdo con el esquema anterior se definid desarrollar un facilitador que funcione en el desarrollo de la gestién emocional, por lo que se planted

una lista de requerimientos la cual se muestra a continuacion (véase tabla 25).

Tabla 4-16: Lista de requerimientos del producto con el uso de técnicas conductuales

R Posibilidad de cambiar estados de animo por medio de caritas, para que el nifio identifique emociones positivas y negativas.
Funcién

D Capacidad de grabar y reproducir sonidos y mensajes.

R Peso médximo de 2 kg, con el fin de lograr un alto indice de portabilidad.

Di on | D Uso de diez componentes principales que sean de al menos de 10 x 10 cm, para evitar que sean tragados por el paciente
Imension

pediatrico.
R Uso de formas del cuerpo humano, con un margen de #35% de las dimensiones probables de producto: 30 x 30 x 30 cm.
R Disefio que pueda ser personalizado por cada uno de los usuarios por medio de diferentes texturas, colores y formas.

Materiales Materiales textiles durables que permitan el uso rudo por parte del usuario, y al mismo tiempo no sean tdxicos, considerando
D el comportamiento normal de los nifios (contacto con la boca, ingestion, contacto con la piel, contacto con los ojos) y que

puedan transportar el producto y realizar diferentes actividades con ellos.
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Tabla 4-16: Lista de requerimientos del producto con el uso de técnicas conductuales (continuacién)

Uso de colores vivos (rojo, rosa, naranja, amarillo, verde, azul y morado) y
Uso R formas pregnantes (circulo, cuadrado, triangulo, estrella, rombo, hexagono)
en cada uno de los elementos para lograr una facil identificacién y adaptacién.

Vida atil de al menos tres afos, con el fin de que puedan acompanar al nifio

Vida util R
en su desarrollo.
b Que sea facil de transportar de un lugar a otro por ser manejable y de pequefio
tamafio (no mas de 30 cm de superficie).
Transporte
. 'p y y D Peso maximo de empaque de 500 g mds que el peso del producto.
distribucidn
b Facilmente adquirible en tiendas de los hospitales y en centros que ayuden al
combate del cancer pediatrico.
Uso de materiales textiles que al final del ciclo de vida del producto, puedan
Impacto R sean facilmente biodegradables y que tengan un impacto energético minimo
ambiental al momento de su produccidn o que sean factibles de ir a un mercado de
reciclaje.
R Uso de la mayor cantidad de productos estandarizados con el fin de bajar los
Fabricacién costos del productos.
y montaje -
D Uso de proveedores especificos que provean las partes que no se encuentran
estandarizadas y que deben de ser fabricadas bajo pedidos.
Seguridad y Brindar seguridad al usuario al momento del uso, tanto al paciente pediatrico
, D yo] lia. .
ergonomia oncoldgico como a los padres de familia; evitando partes desmontables muy

pequefas, que se puedan tragar o asfixiar con ellas.

Elaboracién propia

4.2.4 Conclusiones

Las 12 sesiones realizadas con los nifios fueron fundamentales para el desarrollo de la investigacién y en
cada una de ellas se tenfa previsto trabajar con una habilidad social, pero en todas se ocuparon mas de una,
algunas esenciales como: escuchar, formular una pregunta, presentarse, pedir ayuda, participar, seguir

instrucciones, compartir algo, tomar iniciativas, tomar una decisién, negociar, entre otras.

Cada una de estas sesiones fue estructurada con actividades acordes a la edad de los nifios, regidas por
normas que fueron modificadas en ocasiones, llegando a un consenso entre el facilitador y los nifios.
Ademas, conforme transcurria el tiempo los nifios desarrollaban una relacién con el facilitador, lo que les

permitié elegir variantes de la actividad que respondian a sus necesidades, expectativas y vivencias.
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Resultando en la posibilidad por parte del facilitador de apreciar cémo los nifios con los que se tenia mayor
contacto se iban desarrollando como personas independientes que se permitian improvisar mientras

aprendian y jugaban.

Finalmente, fue muy importante que el facilitador fuera el mismo durante todas las sesiones, ya que las
veces que fue necesario contar con el apoyo de otra persona; se percibié claramente que los nifios tenian

menor comunicacién con la persona que no les resultaba familiar.

4.3 Etapa de diagnostico

Una vez definida la oportunidad de innovacién por medio de la lista de requerimientos de la estrategia
conductual y la tecnoldgica, el siguiente paso a desarrollar fue diferentes bocetos con ayuda de los nifios
que permitieran configurar los diferentes productos que permitieran cumplir con las caracteristicas

establecidas, ejemplo de ello es la siguiente ilustracidn.

llustracion 4-2: Boceto de un ejemplo de la oportunidad de iinovacion

Elaboracién propia
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4.3.1 Solucion estratégica

Después de los diferentes bocetos que mostraban las diferentes alternativas de solucién y respetaban los

requerimientos establecidos, se realizd una valuacién numérica de cada una de ellas en términos de

pertinencia, innovacién y factibilidad; desechando aquellas que tenian un mayor puntaje y con ello, menor

oportunidad de lograr una apropiacidn por parte de los nifios.

Se sintetizd varias propuestas en una solucién estratégica (cémo se observa en la ilustracién 3), que se

conformé de dos productos: un mufieco que le permitiera al nifio identificarse a si mismo y le permitiera

reconocer sus emociones, y una aplicacion mdvil que acompafiara de la mano al nifio en su tratamiento.

Ademas de considerar la comunicacién con el “mundo exterior” cuando el nifio estuviera hospitalizado.

llustracion 4-3: Propuesta de la solucidn estratégica

Identificacién de emociones.

Las emociones y su fluctuaién extrema son
caracteristicas habituales en los niflos con cancer;
permitir que las identifiquen, les den nombre y
reconozcan si estan son gratas o no. Les permitird
tomar la medidas necesarias para superarlas y
tener el control

Grabar y reproducir sonido y conexion.

Por medio de diferentes avances tecnoldgicos
como wifi o bluetooth, se puede tener una
conectividad del nifio con su exterior (padres de
familia, amigos y compafieros) cuando tenga que
estar en el hospital internado, alejado de su
entorno habitual

Elaboracién propia
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llustracidn 4-4: Propuesta de la solucidn estratégica (continuacion)

Identificacién de emociones.
Las emociones y su variacién extrema es un proceso
caracteristico en los nifios con cancer; permitir que
las identifiquen, les den nombre y reconozcan si
estan son gratas o no y si les aportan bienestar o no.
Les permitird tomar la medidas necesarias para

superarlas y tener el control

80O

:-----f‘ MERIof ot

4,59

Aplicacién movil:
La aplicacién para alguin dispositivo mévil permitird que
el nifio establezca el avance y desarrollo de su
tratamiento; al mismo tiempo que le posibilite
determinar patrones sociales y conductuales que hayan
favorecido su desarrollo socioemocional durante su

enfermedad

Elaboracién propia

Una vez establecida la propuesta estratégica se evalud, realizando un sondeo de expertos con base al

método Delphi, para conocer su opinién de la misma y vislumbrar las posibles formas de comportamiento

de los nifios con el producto. Se realizaron dos rondas de entrevistas con cada uno, en el que se compartid

de forma andnima las respuestas de los otros expertos, con el fin de llegar a un consenso objetivo.

Del cual se obtuvieron comentarios positivos pero reflejd la necesidad de involucrar al hospital y a la familia,

con el nifio y los posibles beneficios que se podrian obtener con el uso del sistema propuesto.
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Por lo tanto, se decidié incluir en el sistema un eslabdn que resolviera esa falta de comunicacién adecuada
y eficiente entre el nifio, la familia y el hospital; estableciendo que la aplicacién proveeria una base de datos
que permitiera identificar los patrones sociales, conductuales y fisicos, que resultardn positivos para el

bienestar social emocional del nifio (cémo se observa en el esquema 19). Con miras a lograr su adaptacién
adecuada e inclusidn en futuras terapias provistas a los nifios.

Esquema 4-9: Solucidn estratégica
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Elaboracién propia
4.3.2 Desarrollo del producto

Una vez establecidas las limitantes y caracteristicas deseables del sistema, asi como una redicién de la lista
de requerimientos, se comenzd a realizar sesiones con los nifios dos veces por semana. Con las mismas

generalidades, principios instruccionales y estructura que el estudio HS®, ademds cada una de las sesiones

desarrolladas respetd la configuracién con la cual se venia trabajando desde el principio de la investigacion
(consultar seccidn 4.2.2 de este capitulo).

No obstante, las sesiones fueron mucho mas fluidas que las del estudio mencionado, por la confianza y

relacién establecida entre el facilitador y los nifios, incluso las recompensas comenzaron a ser especificas
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para cada nifio (los nifios las pedian cuando iban, se compraban y conservaban hasta tener una nueva sesién
con el nifio). Asimismo se presentaron dos factores que ayudaron exponencialmente al estudio: las
sesiones eran mucho mas largas, los nifios se quedaban con el facilitador a jugar en la tarde (llegando a
pasar hasta tres horas de trabajo) y algunos padres de familia se incluyeron en las sesiones, contando
anécdotas o datos que resultaron imprescindibles. Por lo que, se pudo realizar un disefio participativo*
para cada uno de los productos previstos en el sistema de solucidn, que permitié aumentar las

probabilidades de éxito.

La aplicacidn interactiva fue propuesta para nifios de 4 a 8 afios de edad, que tuviera una doble
funcionalidad: por una parte permitir la personalizacidon del avatar basandose en opciones diferentes de
cabello, género, ropa, entre otros; para conseguir que el avatar represente al nifio y se logre identificacion
con él. Y por otra parte, lograr que el nifio interactué con la aplicacidon y registre un patrén de
comportamientos sociales y conductuales, y condiciones fisicas, familiares, emocionales, entre otras; con
el fin de generar una base de datos accesible al hospital, identificando factores positivos y negativos de la

socializacion.

a. Diseno del contenido
Se realizaron seis sesiones con el fin de definir los elementos que inciden en el bienestar y salud del nifio,
considerando los componentes sensorio motrices, lingtiistico- cognitivos y socioemocionales, y el entorno
familiar; por medio de cuentos (véase ilustracién 5) y recortables que permitian definir los elementos nifios

creian que habian resultado positivos y negativos en su tratamiento y vida en general.

llustracion 4-4: Elementos utilizados en el disefio del contenido de la aplicacién

54 Construccidn colectiva entre los involucrados que permite realizar un producto apropiado y apropiable a sus necesidades,
valores y aspiraciones; adecuado a los recursos y condicionantes (particulares y contextuales) del contexto. Nota del autor
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Ejemplo de ello fue la manifestacidn del apoyo de algin hermano o primo que siempre habia estado con el
nifio, la comida preferida que hacia la abuelita para ponerle de buen humor o su perrito Toby que le hacia
la vida mas divertida. Posteriormente estos factores se categorizaron en seis grupos: vida diaria,

emociones, mi casa, el hospital, mi tratamiento y mis acompafantes (cémo se observa en la ilustracion 6).

llustracion 4-5: Esquema de la aplicacion

Elaboracidn propia

b. Diseno de los iconos
Después de haber establecido los elementos del contenido, se decidié que éste se presentard en la
aplicacién utilizando exclusivamente dibujos e iconos, sin la necesidad de incluir letras o palabras, ya que
algunos nifios alin no saben leer. Por lo que, se realizaron 8 sesiones en que los nifios ayudaron en el dibujo

disefio y validacién de cada uno de los iconos (cémo se muestra en la ilustracion 7).

llustracion 4-6: Disefo de iconos de la aplicacion interactiva
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Elaboracién propia
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Posteriormente, se realizé un testeo con 20 nifios externos a AMANC no vulnerados por el cancer infantil,
con unrango de edad de 3 a 6 afios; por medio de dos sesiones en las que se presentaron los conjuntos de
los iconos ya establecidos y cada nifio tenia que seleccionar la imagen con la que mas identificara el

concepto mencionado por el facilitador (c6mo se observa en lailustracién 8).

Todos los iconos disefiados, asi como las diferentes modificaciones que sufrieron y la validacién de los

mismos se presentan en el anexo 6.

llustracion 4-7: Opciones del icono de la hora de la comida

Elaboracién propia

c. Disenode lainterfaz
Una vez disefiados el contenido de la aplicacidn y los iconos se realizaron 3 sesiones para determinar la
interfaz de la aplicacién; con el fin de determinar el modo en que el nifio interactuaba con la aplicacién y

establecer el contacto mds fdcil e intuitivo para acceder al contenido de la misma.

Definiendo las acciones que el nifio podria realizar y las respuestas que ofrece la aplicacién. Este proceso
fue bastante complejo ya que cada nifio estipulaba la interfaz de diferente forma; y era necesaria seguir
una serie de requerimientos que se plantearon al inicio de esta etapa de la investigacién: facilidad de
comprension, aprendizaje y uso, los iconos debian de ser de facil identificacién, disefio ergonémico
mediante el establecimiento de menus y subments que desplegaran los dibujo e iconos establecidos y el
uso de interacciones por medio de elementos de cddigo visual, y operaciones rapidas, incrementales y
reversibles con efectos inmediatos. Finalmente se establecié la configuracién de la interfaz de manera

intuitiva y de facil acceso (cdmo se muestra en el esquema 20).
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Esquema 4-10 : Configuracién de la aplicacién Android

Elaboracidn propia

4.3.2.2 Juguete facilitador

El desarrollo del juguete facilitador se disefié por medio de 4 sesiones de recortables en que los nifios y
nifias se relacionaron con un nifio y una nifia dibujados, a los que podian personalizar entre otros aspectos:
su cabello, ropa y accesorios con el fin de que pudieran identificar con su mufieco. No obstante, los nifios
encontraron pocos elementos de correlaciéon con el mufieco del sexo masculino por lo que, se modificd la

vestimenta del mismo con un traje de superhéroe mismos que tuvo un mejor impacto que la primera

alternativa propuesta.

4.4 Etapa de intervencion

Una vez disefiados y desarrollados los dos productos que conformaban parte de la solucién (aplicacién

interactiva en un dispositivo mdvil con tecnologia touch screen y un mufieco con el que se pudiera
identificar los nifios y tuviera un dispositivo que permitiera grabar y reproducir sonidos), por medio de las
diferentes actividades ya mencionadas; se llevaron a cabo diferentes actividades para poder fabricarlos
como prototipos escala 1:1 que permitieran ratificar la validacion ya realizada por los nifios, de manera mas

directa y real, y en miras de determinar la apropiacion.
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4.4.2 Implementacion

Conrespecto al juguete se sacaron los patrones considerando las medidas antropométricas de los nifios de
4 a 8 afios de edad y las diferentes condiciones ergondmicas, en las que la seguridad y salubridad fueron
esenciales; se llevaron a cabo tres mufiecos de 30 cm de largo, que se llevaron a la siguiente sesidn, con el

fin de poder tener una observacidn directa de la interaccién de los nifios con el producto.

Sin embargo, para decepcidn del investigador y a pesar de haber disefiador los mufiecos en conjunto con
los nifios, éstos no tuvieron la reaccidn deseada ni en esa ni en las dos sesiones siguientes. Por lo que, se
planted una nueva actividad con el fin de encontrar que forma era la que permitia que los nifios tuvieran un

nivel de identificacién alto.

Durante las 3 sesiones posteriores y utilizando un juego mesa creado exprofeso para la actividad, los nifios

tuvieron una excelente retroalimentacion llegando a afirmaciones como:

Por lo que, se definié seguir una estrategia en la que los nifios tuvieran un compafiero de batalla; ya que
independientemente de la edad y el sexo, se encontraron dos caracteristicas en comun: sabian que
peleaban contra el mal (equipo contrario, células malas, los bichos, los malos, entre otros.) y sentian la
necesidad de sentirse acompafados (sentimientos de soledad, comparacién con primos que tenian muchos
amigos, no tener con quien hablar, necesidad de que el facilitador siguiera asistiendo regularmente a la

asociacién y llevar el proceso juntos, entre otros).

Debido a esto se definié una nueva drea de oportunidad: la pelea de los nifios debfa de tener un aliado, que

fuera su amigo a lo largo de todo su tratamiento. Por este motivo, se realizaron sesiones en las que los

nifios dibujaron a su amigo protector (cémo se observa en la ilustraciéon 9 y 10) y el facilitador identificé el

aliado que cada uno de los nifios habia imaginado; encontrando no sélo caracteristicas en comun entre
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ellos: amigos por siempre, tamafio grande, poderes magicos, colores vivos, intimida a los malos, juega
conmigo. Sino figuras que se repetian en la imaginacién: monstruos, dragones, dinosaurios, marcianos,

angeles, super héroes, entre otros.

llustracion 4-8: Dibujos de la conceptualizacidn del muneco- amigo en nifos de 3 a 5 anos
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llustracion 4-9: Dibujos de la conceptualizacidn del muneco- amigo en nifos de 6 y 7 anos

Una vez establecidas los dos personajes predominantes en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo
con los nifios, y debido a la heterogeneidad muy significativa de formas, colores, tamafios de los amigos
que los nifios tenfan en la imaginacidn; se realizaron diferentes bocetos en los que el nifio deberia de
seleccionar cual era la figura con la que mas se identificaba y escoger el dibujo para que lo pintara. Los

dibujos finales de esta seleccidén se observan en la ilustracién 11.
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llustracidn 4-10: Alternativas de solucién de monstruos y dragones

Elaboracién propia
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Se realizé un mock up que permitiera interactuar al nifio con la aplicacién, lo mas real que fuera posible.

Algunos de los dibujos que presentaba se muestran en la ilustracion 12.

llustracion 4-11: Imdgenes del mock up de la aplicacidn interactiva

Elaboracidn propia

4.4.1 Telesis

Con base al desarrollo de cada una de las diferentes sesiones con los nifios y la observacién directa que
pudo realizar el facilitador, se modificaron los productos que serian la solucidn final; incluyendo un manual
de apoyo para los padres de familia que de acuerdo a su retroalimentacion directa tenfan varias dudas y
preguntas que no se atrevian a hacer a los doctores. Asi mismo, se disefiaron unas tarjetas de las principales
emociones con las que el nifio pudiera identificar sus propios sentimientos y determinar aquellos en los que
tendria que trabajar en mayor medida. En el esquema 21 se muestran los principales involucrados en el

cancer infantil y la relacién entre cada uno de ellos por medio de un producto de la solucién estratégica.
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Esquema 4-11: Solucion estratégica

Material de
apoyo

Familia Hospital
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Elaboracién propia

Se disefid, desarrolld, fabricé e implementé una gama de productos dirigido a nifios de 4 a 8 afios de edad

con algun tipo de cancer pediatrico, que permite vincular a los principales involucrados en esta enfermedad:

hospital, familia y pacientes. Cuyo principal fin es la mitigacién de las secuelas sociales en los nifios,

permitiendo equiparar su desarrollo socioemocional con nifios del mismo rango de edad, pero que no han

sido vulnerados con la enfermedad.

Estableciendo que los productos pueden ser utilizados por separado o en conjunto, para lograr una mayor

efectividad.

VYinculacién

Esquema 4-12: Sistema con la alternativa estratégica de solucion final

Hospital

Informacién

Familia

Comunicacién

Elaboracién propia
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Los mufiecos fueron una parte fundamental del sistema ya que los nifios no sélo ayudaron al disefio y
seleccidn de los mismos, sino que lograron una apropiacion eficiente, identificdAndose al menos con uno de
ellos y poniéndoles nombres de su eleccidn. Justificando cada uno de los caracteristicas formales y de uso

con base en sus experiencias, vivencias y expectativas.

llustracién 4-12: Mufiecos de la alternativa de estrategia de solucién final
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Elaboracidn propia

4.4.2 Estudio HS1

Una vezrealizados nuevos prototipos de la solucidn estratégica se aplicé el nuevo estudio denominado HS’;
en el que se aplicé el instrumento final (ver anexo 5), con el fin de diagnosticar las habilidades sociales y
caracteristicas socioemocionales en los pacientes pediatricos oncolégicos antes de la intervencién del
producto y después compararlas con los resultados obtenidos después de la intervencién. Estableciendo si
el sistema desarrollado ayuda o no a alcanzar el objetivo de la investigacidn: minimizar las secuelas sociales

en pacientes pediatricos de 4 a 8 afios de edad.

a. Participantes
Se contd con las presencia de 6 nifios de 3 a 9 afios de edad que viven en la zona conurbada de Querétaro
y sus alrededores, que toman quimioterapias ambulatorias en el Hospital del Nifio y la Mujer y reciben apoyo

del AMANC.

b. Diseno de la investigacion

El objetivo del estudio es establecer el grado de habilidades sociales y asertividad con la que cuentan los
pacientes pedidtricos oncoldgicos usando el instrumento de medicidén final; antes y después del uso del

sistema que constituyd la solucién estratégica final.
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Cap. 5:

Conclusiones
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5.1 Introduccion

Este capitulo presenta las conclusiones de la investigacidn tras revisar la informacién documental sobre
cancer infantil y habilidades sociales, analizar las experiencias de los participantes durante todas las
sesiones realizadas y los resultados que se obtuvieron de los dos estudios realizados, estableciendo su
relacidn con el objetivo e hipdtesis propuesto. Ademads se analizan las implicaciones practicas para tener en

cuenta en investigaciones posteriores.

5.1.1 Resultados generales

Al final de los capitulos de informacién documental sobre el desarrollo social, cdncer infantil, y la
metodologia se realizé una breve discusién sobre los elementos mas significativos de los mismos y los
resultados obtenidos; los mds importantes para esta investigacion se resumen y se presentan a

continuacion.

La primera infancia es una etapa crucial en la vida del ser humano ya que sus efectos inciden a lo largo del
ciclo vital de la persona y en sus descendientes directos; por lo que es necesario contar con un entorno
fisico, econémico, cultural, politico, ecolégico y social adecuado, y factores intervinientes propicios como
familia, comunidad, entorno regional, entre otros. Con el fin de conseguir un desarrollo integral para el
nifilo, que incremente sus habilidades fisico- psicomotoras, socioemocionales y linglistico- cognitivas,

defina su personalidad, aptitudes, conocimiento y competencia personal y social.

Estas competencias son fundamentales para el desarrollo social, definido como la capacidad de un nifio
para crear relaciones con sus pares y adultos, con el fin de establecer un significado y aprender de su
persona y su contexto por medio de la comprensidn de sentimientos y comportamientos, seguir
instrucciones, demostrar control, establecer y mantener relaciones, desarrollar empatia, entre otras

capacidades que se deben adquirir y fomentar.

Estas capacidades, llamadas habilidades sociales no son inherentes al nifio ni forman parte de su cédigo
genético, sino son comportamientos que pueden ser adquiridos y fomentados a lo largo de toda su vida
por medio de diferentes estrategias y técnicas, incluso existen programas que las desarrollan, desde la
primera infancia. Puesto que es en esta etapa que los nifios aprenden quiénes son, a comunicarse y
conectar con otros, a establecer relaciones de calidad con los demas y empiezan a aprender, sentir,

regularse, adaptarse, evolucionar y vivir una vida plenay satisfactoria.
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Empero fomentar el desarrollo social, es un fendmeno complejo que necesita un proceso que consiste en
definir las habilidades sociales presentes con respecto a su magnitud, naturaleza y frecuencia; establecer
un método para promoverlas y medirlas después de la intervencién. Si bien existen diferentes estrategias
para evaluar las habilidades sociales, la mas aconsejable es la observacidn directa porque permite observar
al individuo en su ambiente natural, obteniendo informacién sobre su desenvolvimiento e interaccién social
sin necesidad que lo medite y verbalice. No obstante, es conveniente en los nifios, el uso de estrategias
multimodales que supongan la comunicacidn con sus agentes de socializacion mas directos, como su
familia y amigos. Por tal motivo, el uso de actividades ltdicas que incluyan juguetes y material didactico y

educativo es un recurso invaluable, cuando se trata de incidir en el desarrollo social del mismo.

Alos nifios a los que se les violenta el desarrollo social por alguna razén, presentan una notable diferencia
con respecto a sus pares que han tenido todas las oportunidades de desarrollarse socialmente; tal es el

caso de los pacientes pediatricos oncoldgicos.

El cdncer infantil es el causante de la mayor cantidad de afios de vida potencialmente perdidos y de las
pausas mas significativas en el desarrollo y crecimiento infantil; sin embargo, se ha conseguido una
disminucién importante de la tasa de mortalidad gracias a dos fenédmenos: la efectividad y avances de los
diferentes tratamientos médicos que combaten el cancer y la capacitacidon proporcionada a los médicos
generales, los cuales identifican con mayor frecuencia y prontitud los sintomas en los nifios, canalizandolos

al especialista.

La enfermedad tiene fuertes implicaciones sociales y emocionales tanto en los pacientes como en sus
familiares; ya que los tratamientos oncolégicos para curar las neoplasias son intrusivos, txicos, largos e
intensivos y requieren continuas visitas hospitalarias, numerosos cuidados en el hogar y presentan secuelas
de diferente indole: fisico, psicoldgico, emocional, conductual, neuropsicoldgico, entre otras. Estas
secuelas han sido estudiadas en los supervivientes, en diferentes investigaciones; mismas que deben de
establecer, ponderar y determinar los diferentes factores que se han considerado tanto internos
(instrumento utilizado, metodologia, el grupo control, etc.) como externos (tratamiento del nifio, papel de

la familia, apoyo y comunicacidn con los pares, etc.); con el objetivo de asegurar su validez y fiabilidad.

5.1.2 Del estudio HS®

Este estudio permitié estimar las caracteristicas socioemocionales de los nifios de 4 a 8 afios de edad y las
dimensiones de la gestién emocional: autoconcepto y autoestima, nivel de independencia, responsabilidad,

autocompetencia y conducta prosocial; con base en la observacidn directa en las sesiones, los resultados
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de las actividades realizadas y la convivencia e interaccién con el facilitador. Lo que permitié determinar las
caracteristicas formales, funcionales y de uso de la alternativa de solucidn; asi como gustos, necesidades y
ciertas habilidades cogpnitivas, linglisticas, motrices, entre otras. Basandose en la diferencia de edad de los
niflos y la desigualdad del estado de su enfermedad, se consideraron para el desarrollo del sistema, desde

las habilidades menos complejas.

Finalizado este estudio, se concluyd que la oportunidad de innovacién deberia de incorporar las dos
estrategias, que resultaron mds exitosas durante las sesiones; con el fin de cumplir los objetivos de la
investigacién planteados y lograr la apropiacién del producto por parte del usuario. Estas fueron: técnicas
conductuales con el empleo de elementos favorecedores y medios audiovisuales con el uso de nuevas
tecnologias; que se conceptualizaran por medio de dos productos diferentes e independientes, que

pueden interrelacionarse.

5.1.3 Del estudio HS'

Este estudio se realizé con 6 nifios de 4 a 8 afios de edad, usando el instrumento metodolégico que fue
construido para la investigacidon basandose en la escala pictérica de Harter y Piker, el Kidscreen- 27 y el
AUQUIEL. El cual fue aplicado dos veces a los nifios, con una diferencia de dos meses, antes y después de su

intervencion con el sistema.

Este instrumento cuestiona al nifio sobre aspectos referentes a su familia (item 1, 2, 4, 6, 7, 9, 13), su persona
(item 3, 8, 12, 14, 15, 20, 21, 22, 23), su relacidn con otros nifios (item 10, 17, 18, 19), su enfermedad y su
relacién con el ambiente hospitalario (item 5, 11, 16, 24). A los cuales, el nifio debe exteriorizar cémo se
siente, cotestando con un “a veces no estoy nada contento” (1), “a veces no estoy contento” (2), “a veces

estoy contento” (3) y ‘““aveces estoy muy contento” (4).

Ademas del cuestionario se realizaron varias entrevistas a profundidad con los nifios y sus padres de familia,
y alo largo de 10 meses se realizé una observacidn directa sobre su desarrollo social y su comportamiento
en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo. Los resultados del cuestionario se presentan por cada

nifio a continuacion.

Nifo 1

Nifio 1 Antes

- WD

=@=Nifi0 1 Después
1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10 M 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
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Nifio 2

4
3 W—A\/—v—\_/ —e—Nifio 2 Antes
2
1 =@=— Nifl0 2 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifio 3
4 .o~
3 ==@==Nino 3 Antes
2
1 —@=— Nifo 3 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifo 4
4 .~
3 =@=nif0 4 Antes
2
1 =@=—nifio 4 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifio 5
4 .~
3 =@==Nifo 5 Antes
2
1 =@ Nifio 5 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1M 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
Nifio 6
4 Y
3 =@==Niflo 6 Antes
2
1 =@= Nifio 6 Después
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

5.3 Conclusiones generales

5.1.1. Con respecto al objetivo general

El objetivo principal de este estudio es: Disefiar y desarrollar un sistema que asista en el desarrollo social a
pacientes pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 anos de edad; con el fin de mitigar las secuelas sociales derivadas de

los tratamientos para combatir la enfermedad.
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Para conseguir lo cual se planted la pregunta de investigacion general:

¢Cudles son las oportunidades de innovacion para ayudar a los pacientes pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 afios,
con el fin de mitigar las secuelas sociales derivadas de los diferentes tratamientos para combatir la

enfermedad?

Con base al estudio de caso realizado a 6 nifios de 4 a 8 afios de edad, utilizando el instrumento de medicién
propuesto dos veces, una vez antes y otra después de la interaccién del sujeto con el sistema propuesto
para mitigar las secuelas sociales; se infirié que cada uno de los nifios mejord sus habilidades sociales. Teoria

que fue soportada por la observacién directa del facilitador y las entrevistas hechas a los padres de familia.

Los supuestos relacionados a esta investigacion se estructuran con la siguiente hipdtesis subyacente: El
disenio y desarrollo de un sistema que fomente las habilidades sociales claves adquiridas en pacientes
pedidtricos oncolégicos de 4 a 8 afos de edad, permitird mitigar las secuelas sociales asociadas a la

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

Esta hipdtesis quedo parcialmente confirmada, pues si bien se encontré una mejoria en la valoracidn de las
habilidades sociales, ésta no fue contundente. No obstante, durante todo el proceso de desarrollo y disefio
del sistema se percibieron por medio de la observacidn directa, una notable mejoria en el desarrollo social
de los pacientes pediatricos oncoldgicos con los que se tuvo contacto, en cada una de las actividades

realizadas en las sesiones y en las relaciones con sus compaferos de AMANC.

5.1.2 Con respecto a los objetivos especificos

Con base al objetivo central de la investigacion se establecieron tres objetivos especificos:

e [dentificar las habilidades de socializacién estratégicas en los nifos de 4 a 8 anos, a fin de replicarlas en

pacientes pedidtricos oncoldgicos

Con base en las diferentes estrategias y sistemas de Entrenamientos de Habilidades Sociales establecidos
y mencionados en el primer capitulo de la presente investigacidn, y los resultados de pruebas piloto
desarrolladas en nifios de 3 a 6 afios, a 18 nifios de un prescolar con sistema Montessori en la ciudad de
Querétaro; se identificaron las habilidades de socializacién estratégicas: auto concepto, expresién de
emociones, autoestima, iniciar y responder conversaciones, interaccién social, tomar decisiones,
comprension de los sentimientos ajenos, dar gracias y seguir instrucciones. Mismas que fueron replicadas

con actividades en las sesiones y diagnosticadas en el estudio HS®, en los pacientes pedidtricos oncoldgicos.
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® Determinar los componentes que desarrollan las habilidades sociales y los principales problemas
sociales que se presentan en los nifios que son vulnerados con algun tipo de cdncer pedidtrico; a fin de

determinar las alternativas de solucion.

Se han establecido diferentes estrategias y técnicas multimodales para el desarrollo de habilidades y
conductas sociales; aquéllas cuya eficiencia fue sobresaliente en estudios aplicados a nifios del mismo
rango de edad, fueron empleadas en las sesiones realizadas durante el estudio HS°. Se determiné que la
estrategia audiovisual por medio de tecnologia touchscreen y la estrategia conductual por medio de un
juguete facilitador; serfan las caracteristicas adecuadas para incorporar en el sistema propuesto para el

desarrollo de habilidades sociales en pacientes pediatricos oncoldgicos.

Con respecto a los principales problemas sociales que se presentan en los nifios que son vulnerados con
algun tipo de cancer pediatrico, no se establecidé una herramienta metodoldgica adecuada que permitiera
determinar la magnitud e incidencia de los mismos. No obstante, por medio de la observacidn directa se
pudieron identificar algunos como problemas: timidez extrema, apatia por las actividades, aislamiento
social, problemas de integracidn y falta de autonomia. Ademads, se pudo apreciar que algunos nifios

utilizaban el chantaje con sus padres, como forma de control para conseguir sus deseos.

e Disefiar y desarrollar un prototipo de un sistema que mitigue las secuelas sociales en pacientes

pedidtricos oncoldgicos de 4 a 8 anos de edad prevalentes en esta poblacion.

Este objetivo fue alcanzado satisfactoriamente con base en la observacién directa, la relacién con sus
companferos, las entrevistas con los padres de familia y los resultados del estudio HS'. Ademds se disefid y
desarrolld un sistema que fomenta las habilidades sociales en pacientes pedidtricos oncolégicos de 4 a 8
afios de edad; que consiste en una aplicacién que determina los principales elementos de socializacién, con
el fin de generar una base de datos que permita establecer los factores salugénicos principales en un futuro
préximo, un mufieco relacionado a tarjetas emocionales con las que el nifio siente empatia e identifica sus
estados de dnimo y mejorar su gestidon emocional, y un manual para los padres de familia basado en

consejos que han brindado otros padres de familia en su misma situacidn.

5.1.3 Con respecto al estudio HS®

El estudio HS® fue altamente satisfactorio para definir a los pacientes pedidtricos oncolégicos, porque en

un contexto que les fuera familiar, fueron capaces de exhibir comportamientos usuales en su vida diaria y
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habilidades socioemocionales adquiridas con anterioridad; lo que sirvié como base fundamental para el

desarrollo de la investigacion.

Cada una de las sesiones realizadas durante el estudio determind la magnitud y frecuencia de las habilidades
sociales que se habfan identificado por medio de los programas de EHS. Ademas, por el funcionamiento de
estas sesiones, se ejercitaron otras habilidades bdsicas como: escuchar, formular una pregunta,
presentarse, pedir ayuda, participar, seguir instrucciones, compartir algo, tomar iniciativas, tomar una

decisidn, negociar, entre otras.

Cada una de estas sesiones fue estructurada con actividades de acuerdo a la edad de los nifios y normas de
conducta; las cuales fueron modificadas en ocasiones por los participantes, llegando a un consenso.
Ademas, conforme transcurria el tiempo los nifios desarrollaban una relacién con el facilitador, lo que
permitid elegir variantes de la actividad que respondian a sus necesidades, expectativas y vivencias.
Logrando que el facilitador apreciard que los nifios se iban desarrollando como personas independientes

que se permitian improvisar mientras aprendian y jugaban.

Finalmente, fue muy importante que el facilitador fuera el mismo durante todas las sesiones, ya que las
veces que fue necesario contar con el apoyo externo; se percibié claramente que los nifios tenian menor

comunicacién con la persona que no les resultaba familiar.

5.1.4 Con respecto al estudio HS1

Los nifios que participaron en el estudio HS' fueron evaluados antes y después del periodo de prueba de
dos meses; tiempo establecido basandose en Monjas (2002), que determind que era el lapso de tiempo

minimo en que se puede apreciar cambios en los patrones de conducta y habilidades sociales.

Esta evaluacion se realizé con ayuda de la herramienta metodoldgica y se concluyd que hubo una mejoria
en el indice de habilidades sociales, pero éste no puede ser definido como significativo o contundente, por
no seguir un patron de crecimiento. Lo que no necesariamente implica una falla en el sistema desarrollado,
sino que la adquisicion de nuevas habilidades sociales depende del cardcter y personalidad de cada nifio, el

contexto familiar en el que estd inmerso y su relacidn con su enfermedad y el ambiente hospitalario.

Estos tres factores fueron decisivos en los resultados de las encuestas, porque a pesar de la interaccién con
el sistema y la retroalimentacidn recibida por los padres de familia; existen condiciones en el entorno de los
pacientes pedidtricos oncoldgicos que dificilmente puede contrarrestar un producto. Ejemplo de ello, es la
ausencia de un padre de familia, la deformacidn fisica debido al tipo de neoplasia, rigidez en el ambiente

hospitalario en el que lleva a cabo su tratamiento.
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La grafica generada comparando los cuestionarios, antes y después del periodo de prueba se muestra
continuaciéon. Ademas de las preguntas, se realizaron varias entrevistas a profundidad con los nifios,
cuidadores y padres de familia, y a lo largo de 10 meses se realiz6 una observacién directa sobre su
desarrollo, caracter y comportamiento en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo. Los padres de

familia cubrieron una fuente complementaria y alternativa de informacién.

Grdfica 19: Comparacién de los valores obtenidos antes y después del periodo de prueba con el sistema

Comparacion de los valores antes y después del periodo de prueba

80
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40 a6 =@ Después

30
20

Elaboracién propia

5.4 Perspectivas

A partir de los resultados y las conclusiones obtenidos en los estudios realizados, surgen propuestas para
otras investigaciones que podrian ampliar y profundizar este trabajo. Seria recomendable agregar otro
instrumento metodoldgico: entrevistas individuales a profundidad para conocer la historia de vida de los
nifios, especialmente en lo que respecta a sus relaciones interpersonales, su integracién familiar y a su
percepcion sobre su entorno y su enfermedad. Por otra parte, hay que considerar que las diez sesiones de
entrenamiento de habilidades sociales realizadas no fueron suficientes (aproximadamente 20 hrs.); por lo
que serecomienda un programa de al menos 15 sesiones, lo que daria mas tiempo para evaluar la evolucién

en casa. Asimismo se debe de extender el tiempo en que se interactie con el sistema, minimo 6 meses.

Finalmente, la investigacién contribuyd a responder algunas incdgnitas, y por otro lado se generaron
nuevas preguntas y la necesidad de abrir nuevas vias de investigacion e intervencién. Las cuales
necesariamente deben considerar al nucleo familiar, mas alld del cuidador y al personal del hospital en el

que el nifio este llevando su tratamiento.
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Anexo 1: Principales tipos de cancer infantil en México

Tabla 6-1: Principales tipos de cdncer diagnosticados en la Unidades Médicas Acreditadas (UMA) de la Secretaria de Salud,
para la atencidn de nifos y adolescentes con cdncer en 2007y 2008

P | 2007 | 2008
Diagnéstico R
e (Casos % Casos %

Linfoblastica aguda 921  45.66 962 43.16
Leucemias Mieloide aguda 128 6.35 156 7
Granulocitica crénica 7 0.35 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
Tumor neuroectodérmico
Tumores del o 12 0.59 6 0.27
. N primitivo
sistema nervioso Ependimoma 10  0.50 1 0.6
central P o > > 07
Meningioma 2 0.10 (o] 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 1.74 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
Tumor neuroectodérmico
- 0 0.0 1 0.04
primitivo
T Wil . 8 .
Tumores renales umor de Wilms 76 3.77 1 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 1 0.55 26 1.17

Fuente: Base de datos de cdncer 2007-2008. Direccién de Prevencion y Tratamiento del Cdncer en la Infancia y la
Adolescencia-CeNSIA. Informacién brindada por los Hematdlogos y Oncélogos pediatras de las UMA pertenecientes.
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Tabla 6-1: Principales tipos de cdncer diagnosticados en la Unidades Médicas Acreditadas (UMA) de la Secretaria de Salud,
para la atencién de nifios y adolescentes con cdncer en 2007 y 2008 (continuacion).

Casos % Casos %

' Neuroblastoma | Neuroblastoma 1.93 46  2.06

Tumores hepiticos Hepatoblas’.coma 25 1.24 38 1.70

Hepatocarcinoma 5 0.25 0.27

Carcinoma de la piel 5  0.25 3 0.13

Carcinoma vesical 4 0.20 2 0.09

Carcinoma cervicouterino 2 0.10 0 0.0

Adenocarcinoma Gastrointestinal 1 0.05 1 0.49

Adenocarcinoma Colorrectal 1 0.05 3 0.13

Carcinoma de pardtida 1 0.05 2 0.09

Carcinoma suprarrenal 6 0.30 0 0.0

Carcinomas Céncer 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 o] 0.0 1 0.04

Carcinoma nasofaringeo 0 0.0 2 0.09

Adenomas o] 0.0 3 0.13

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 2.1
[Fotal T 2017 2229

Fuente: Base de datos de cdncer 2007-2008. Direccién de Prevencidn y Tratamiento del Cdncer en la Infancia y la

Adolescencia-CeNSIA. Informacién brindada por los Hematdlogos y Oncélogos pediatras de las UMA pertenecientes.

55 Histiocitosis: Se incluye debido a que fueron reportadas por los hospitales (no especifica entre benignas y malignas)
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Generalidades

El Cuestionario Auto aplicado de Calidad de Vida para Nifios con Imagenes (Autoquestionnaire Qualité de
Vie-Enfant-Imagé) fue desarrollado por Manificant y Dazord (1997) y fue traducida y utilizada por Garcia, et
al. (2000). Ha sido aplicado en nifios de 4 a 12 afios de edad, con el fin de evaluar la calidad de vida. El
cuestionario consta de 26 items y tres preguntas abiertas para el analisis cualitativo de 4 dimensiones: vida
familiar, vida social, actividades como colegio y ocio, y salud. El cuestionario utiliza figuras que representan

estados emocionales

Aplicacion

El tiempo del cuestionario no es establecido por las preguntas, sino por la conexidn entre el nifio y el
investigador. Se evaltan 4 factores, el 1° se refiere a la vida familiar y relacional y pregunta sobre los
sentimientos del nifio cuando se va a acostar, cuando piensa en su papa y su mamd y cuando escucha que
sus amigos hablan de él. El 2° factor se denomina ocio y hace referencia al sentir del nifio cuando juega con
sus hermanos en caso de tenerlos, en el recreo, el dia de su cumpleafios, durante las vacaciones, al estar de
visita con sus abuelos y cuando ve televisidn. El 3° factor que se denomina separacién indaga sobre su sentir
cuando estd solo, duerme fuera de casa y estd lejos de su familia. El 4° describe cuando el nifio hace deberes

en la casa, cuando le piden que demuestre lo que sabe hacer y cuando hace actividades en el colegio.

Las respuestas se dan con una variacion de la escala Likert con 4 opciones, que corresponden a la forma de
sentir del nifio respecto a las situaciones que le son presentadas; a cada opcidn de respuesta le corresponde
laimagen de un nifio que expresa una emocién, la que va de la tristeza a la alegria. El valor asignado a cada
pregunta va de o (rostro triste de izquierda a derecha) a 3 (rostro con sonrisa abierta de derecha a

izquierda), cdmo se muestra.

Pregunta 0. ;:Cmo estds de contento en general?

A veces A veces A veces A veces

no estoy nada contento no estas contento estds contento estds muy contento
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Di por qué

Di por qué

Instrumento
En la mesa con tu familia, ;cdmo te sientes?

5% e
s <y
O

-

O

Di por qué

Por la noche cuando te vas a acostar, ;cdmo te sientes?

TN 5,
écl:a EH:E P ‘::.‘B
o O

Si tienes hermanos/as, cuando juegas con ellos, ;cdmo te sientes?

7 = e
é{fﬂ HJ P ;‘B
o O

Por la noche cuando duermes, ;cémo te sientes?

TN 5,
écl:a EH:E P ‘::.‘B
o O

En clase, ;cdmo te sientes?

o i
éll:ﬂ' EH:E P .t‘ 4
o O

¢Coémo te ves cuando te miras en una foto?

P )
écl:a EH:E - ‘::.‘B

O O

Di por qué
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7. Enelrecreo, ;cdmo te sientes?

P e
éll‘;ﬂ' f HJ? - .’;‘ Hg

O O

8. Cuando vas a la consulta a ver al médico, ;cémo te sientes?
[M\ 5«\
1 u ?
él‘;;‘HJ ':..H
O Q
9. Cuando haces deporte, ;cdmo te sientes?

P e
é{fﬂ HJ - .’;‘ Hg

O O

10. Cuando piensas en tu pap3, ;como te sientes?

{‘ A\ A\_ [ 2
éf‘:ﬂ HJ P ‘.:.‘ Hg “f: ‘:‘ii’
o O o

1. El dia de tu cumpleafios, ;cdmo te sientes?

P e
é{fﬂ HJ - .’;‘ Hg

O O

12. Cuando haces tus deberes en casa, ;cémo te sientes?

N 5*\
é{fﬂ HJ P .’;‘Bg
o O

13. Cuando piensas en tu mama, ;cdmo te sientes?

P e
é{fﬂ HJ - .’;‘ Hg

o O

172



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Cuando te quedas en el hospital, ;cdmo te sientes?

25
I

-

O

Cuando juegas solo, ;cdmo te sientes?

)

-

O

Cuando tu mamd o tu papa hablan de ti, ;cémo te sientes?

25
I

-

O

Cuando duermes fuera de casa, ;cdmo te sientes?

)

-

O

)

-

O

Cuando tus amigos hablan de ti, ;cdmo te sientes?

)

{‘
T

O

Cuando tomas tus medicinas, ;cdmo te sientes?

)

-

O

e

O

O
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21,

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

20.

Durante las vacaciones, ;cdmo te sientes?

{‘4\ ‘a\_ f,r
é‘? EH:S "::.‘H ‘{:‘:"
o O o
Cuando piensas en cuando seas mayor, ;cOmo te sientes?
{‘4\ ‘a\_ f,r
é‘? EH:S "::.‘H ‘{:‘:"
o O o
Cuando estas lejos de tu familia, ;cémo te sientes?
{‘4\ ‘a\_ f,r
o O o

{‘A\ \_ [;
i iy S
O Q O

Cuando estds con tus abuelos, ;cdmo te sientes?

{‘A\ \_ [;
ETG! ! 4]
o O o

Cuando ves la televisién, ;cdmo te sientes?

“o ~ 5(""
é{l?ﬂ}‘l; .‘..‘:.‘B ‘{:“:‘I:
o O o

Si tuvieras una varita magica y sélo pudieras cambiar una cosa, ;qué cambiarias?
Cuando estas triste y tienes problemas, ;qué haces para consolarte?

(Puedes explicar la enfermedad que tienes que te obliga a venir al Hospital?
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Generalidades

El cuestionario genérico de Screening for and Promotion of Health- Related Quality of Life in Children and
Adolescent (KIDSCREEN), fue el primer instrumento transcultural para determinar la Calidad de Vida en
nifios y adolescentes; evaluando la salud como un constructo multidimensional que cubre los componentes
fisicos, emocionales, mentales, sociales, de conducta, del bienestar y de las funciones percibidas por
pacientes u otros individuos. Ademas tiene buena aceptabilidad, fiabilidad y validez para ser aplicado en la

poblacién general infantil.

Fue creado por el Grupo KIDSCREEN (2001), puede ser utilizado tanto en poblacién sana como en la que
padece enfermedades crénicas, y su desarrollo se basé en la informacién recogida de los propios nifios y
adolescentes, a través de grupos de discusion, acerca de sus conceptos de salud y bienestar. Los items

resultantes reflejan sus experiencias y sus estilos de vida.

Aplicacion

Hay tres versiones disponibles de este cuestionario de KIDSCREEN 10 items (toma 5 min), KIDSCREEN de 27
items (toma de 10 a 15 min) y KIDSCREEN de 52 items (toma de 15 a 20 min), dirigido a nifios entre 8 y 18
afios de edad y contempla diez dimensiones: bienestar fisico, bienestar psicoldgico, estado de animo,
autopercepcidn, autonomia, relacién con los padres y vida familiar, recursos econédmicos, amigos y apoyo
social, entorno escolar y aceptacion social EI KIDSCREEN 27 es una versién reducida del KIDSCREEN- 52 con

minima pérdida de informacién y buenas propiedades psicométricas.

Instrumento

Edad: Fecha: Sexo:

Discapacidad, enfermedad o problema médico

a. Actividad fisica y salud

1. En general, ;cdmo dirfas que es tu salud?

‘ Excelente ‘ Muy buena Buena Regular Mala
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Piensa en la ultima semana...

2. {Te has sentido bien y en buenas condiciones?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
3. {Has estado practicando algtn ejercicio (cémo por ejemplo has corrido, saltado, montado en
bicicleta)
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
4. ¢Has podido correr bien?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
Piensa en la dltima semana...
5. ¢{Te has sentido lleno de energia?
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
b. Tus Sentimientos
Piensa en la Ultima semana...
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
Piensa en la dltima semana...
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
1. {Te has divertido?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
c. Estado de dnimo
Piensa en la dltima semana...
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. Sobreti

Piensa en la dltima semana...
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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. (te 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 muchachos?

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. Tutiempo libre
Piensa en la Ultima semana...
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

Piensa en la ultima semana...

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
Piensa en la dltima semana...
31. {Te has sentido feliz en tu casa?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
32. ¢{Tus padres han tenido suficiente tiempo para estar contigo?

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
Piensa en la Ultima semana...
35. ¢Has tenido suficiente dinero para hacer las mismas cosas que tus amigos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
36. ¢Has tenido suficiente dinero para tus propios gastos?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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Piensa en la ultima semana...

37. ¢Has tenido suficiente dinero para hacer cosas con tus amigos?
Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo

h.  Tus amigos
Piensa en la dltima semana...
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 tu se han ayudado mutuamente?

Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
42. ¢Has podido hablar con tus amigos acerca de cualquier cosa?

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
Piensa en la Ultima semana...
44. {Te has sentido feliz en la escuela o el colegio?

Nada Un poco Moderadamente Mucho Muchisimo
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45. {Te haido 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
Piensa en la dltima semana...
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. Tuylos demds
Piensa en la dltima semana...
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 de finalizacion:
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Generalidades

The pictorial scale of perceived competent and acceptance for Young children fue desarrollada por Harter y
Pike (1983) y ha sido utilizada por numerosos estudios como la herramienta més utilizada para determinar
las habilidades sociales como el autoconcepto de nifios de 4 a 7 afios, usando el nombre a Escala pictdrica

de la percepcidn de la competencia y la aceptacidn por parte de los nifios.

El instrumento es utilizado para evaluar (segtin la escala de Likert del 1al 4) con 6 items cada uno, por medio

de imdagenes con las que se puede relacionar el nifio, las siguientes dimensiones:

e competencia cognitiva: items 1, 5, 9, 13, 17, 21
e competencia fisica: 3, 7, 11, 15, 19, 23
e aceptacidn entre pares: 2, 6, 10, 14, 18, 22

e aceptacidon materna: 4, 8, 12, 16, 20, 24

Aplicacion

El tiempo requerido para la prueba es de 10 a 15 minutos, y para cada item se presentan dos ilustraciones,
una muestra un nifio que es muy bueno en la actividad y la otra, uno que no es tan bueno realizando la
actividad. Al nifio se le leen las oraciones y tiene que elegir el dibujo que lo pueda representar mejor, y

después el entrevistador le debe preguntar si el nifio se siente como el nifio de dibujo, mucho o poco.

Es necesario realizar una dindmica parecida a la siguiente: “Esto que tengo aqui es algo asi como un juego
de dibujos y se llama CUAL ES LA NINA MAS PARECIDA A Mi. En cada dibujo voy a contarte qué estdn

haciendo cada una de las nifias y luego quiero que me digas qué nifia se parece mas a ti.

Por ejemplo (sefialando cada dibujo), “esta nifa estad casi siempre contenta y esta otra nifia estd casi
siempre triste. Ahora quiero que me digas cudl de estas dos nifias es mds parecida a ti”’. Después de que
haya elegido a quién se parece mds (por ejemplo, la mas contenta), se le pregunta: “;Tu estds SIEMPRE
contenta? (sefalando el circulo grande debajo de la nifia contenta) o “;Estas contenta A VECES? (sefialando

el circulo pequefio).

Siempre se empieza leyendo el dibujo que la nifia tiene a su izquierda. Se alterna el orden en el que se le

dicen las dos alternativas (circulo grande o pequefio). Si sefala en medio de dos circulos se le insiste
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preguntandole a quién se parece la mayor parte del tiempo. Cuando en la [dmina hay una flecha que sefiala

a una nifia, hay que sefialar con el dedo a esa nifia para que la comparacion se haga con esa nifia.

llustracion 6-1: Ejemplo del material pictérico
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(Harter y Pike, 1983)

Instrumento

Nombre:

Edad: Fecha:

1. Estanifia es buena con los nimeros y esta otra nifia no es muy buena con los ndmeros

1 2 3 4

2. Estanifia tiene pocas amigas y esta otra tiene un montdn de amigas.

4 3 2 1

3. Estanifia es buena columpidndose y esta otra nifia no es muy buena columpiandose.

1 2 3 4

4. Los papas de esta nifia la dejan ir a merendar a casa de sus amigas y los papds de esta otra nifia NO
la dejan ir a merendar a casa de sus amigas.

1 2 3 4

5. Estanifia NO sabe muchas cosas del colegio y esta otra nifia sabe de todo

4 3 2 1
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6. Muchas nifias comparten sus juguetes con esta nifia y con esta otra nifia sélo unas pocas comparten
sus juguetes

1 2 3 4

7. Estanifia NO es muy buena escalando y esta otra nifia es buena escalando.
4 3 2 1
8. Esta mama (o papd) NO lleva a su hija a sitios que le gustan y esta otra mama (o papa) le lleva a
sitios que le gustan.

4 3 2 1

9. Esta nifia sabe leer y esta otra nifia no sabe leer.
1 2 3 4
10. Esta nifia NO tiene muchas amigas con las que jugar y esta otra nifia tiene muchisimas amigas con
las que jugar.

4 3 2 1

11. Esta nifia es buenisima botando la pelota y esta otra nifia no es muy buena botando la pelota.
1 2 3 4
12. Esta mama o (papd) le cocina a su hija muchas comidas que le gustan y esta otra mama (o papa) le
cocina pocas comidas que le gustan.

1 2 3 4

13. Esta nifia NO es muy buena escribiendo palabras y esta otra nifia es buenisima escribiendo palabras
4 3 2 1
14. Esta nifia tiene muchas amigas para jugar en el patio y esta otra nifia no tiene muchas amigas para
jugar en el patio.

1 2 3 4

15. Esta nifia NO es muy buena saltando y esta otra nifia es muy buena saltando.

4 3 2 1

184



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Este papa (o mama) le lee muchos cuentos a su hija y este otro papa (o mama) no le lee mucho.

1 2 3 4

Esta nifia se sabe las letras y esta otra nifia no sabe muy bien las letras.

1 2 3 4

Esta nifia estd sola a veces porque las demas nifias no le buscan 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 corre muy rapido.

1 2 3 4

Los papas de esta nifia no le dejan ir a dormir a casa de 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 nifia es muy buena sumando

4 3 2 1

Muchas nifias quieren sentarse al lado de esta nifia y pocas nifias quieren sentarse al lado de esta
otra nifia.

Esta nifia NO es muy buena saltando a la comba y esta otra nifia es muy buena saltando a la comba.

4 3 2 1

Este papa (o mama) NO habla mucho con su hija y este otro papa (o mama) habla mucho con su
hija
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Una vez realizado el cuestionario preliminar se comprobd con nifios de 4 a 8 afios con el fin de conocer el
grado de claridad e inteligibilidad de la herramienta, y después pasaron a eliminarse algunos reactivos y a
corregirse otros que entrafiaban confusion; generando el cuestionario final (ver anexo 5) con el fin de

conocer la mayor cantidad de informacién posible.

Ademads de la aplicacién del cuestionario se aplicaron varias entrevistas a profundidad con los nifios y sus
padres de familia y a lo largo de 10 meses se realizé una observacién directa sobre su desarrollo social y su
comportamiento en las diferentes sesiones que se llevaron a cabo. Los padres de familia cubren una fuente

complementaria y alternativa de informacién

1. ;Cémo te sientes cada vez que pasas tiempo con tu familia?

2. ;Cémo te sientes cada vez piensas en tu familia?

3. ¢Cuando estas solo/a, cdmo te sientes?

4. ¢como te sientes cuando estds en tu casa?
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5. ¢cOmo te sientes cuando estds 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, ;cémo te sientes?
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1. Cuando tomas tus medicinas, ;cdmo te sientes?

12. Cuando piensas en cuando seas mayor, ;c6mo te sientes?
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17. Cuando pienses en tus amigos, ;como te sientes?

21. Cuando piensas en el amor, ;c6mo te sientes?

22. Situvieras una varita magica y sélo pudieras cambiar una cosa, ;qué cambiarias?
23. Cuando estds triste y tienes problemas, ;qué haces para consolarte?

24. ¢(Puedes explicar la enfermedad que tienes que te obliga a venir al Hospital?
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