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RESUMEN

Considerando que el cancer infantil produce estrés, se disefia un producto que
contribuye a disminuirlo frente a procedimientos invasivos durante el
diagndsticoy tratamiento de la enfermedad.

Este trabajo encuadra el aporte del disefio industrial a la mejora de la calidad de
vida delos nifios con cancer en el Uruguay.

Siun niflo con cancer interactta con Mivi, entonces su nivel de estrés disminuye
mejorando la adherencia al tratamiento y aumentando sus posibilidades de
curacion.

Para llevar a cabo este trabajo nos planteamos los siguientes objetivos
especificos:

- Estudiary analizar la situacion actual de esta poblacidn.

- Identificar posibles lineas de accidn que aporten desde el disefio industrial a
situaciones como: hospitalizacion, extrafiacion del hogar, tratamiento, entre
otras.

- Desarrollar un producto o un sistema de productos que responda a una de
estas lineas de acciénidentificadas.

- Desarrollar un producto o sistema de productos viables para el mercado local.
- Generar antecedentes en la tematica en la Escuela Universitaria Centro de
Disefio como forma de impulsar futuras investigaciones al respecto.

Para el cumplimiento de estos objetivos se desarrollé una observacion
participante, en la cual nos involucramos en las actividades de la Fundacién Dr.
Pérez Scremini 2013-2014 (Montevideo, Uruguay), relacionandonos con los
diferentes nifios, familiares, médicos, psicélogos, enfermeros, asistentes
socialesyallegados.

Mivi es un distractor externo de interaccién manual, vibra para que el nifio lleve
su atencidn al objeto en lugar de estar pendiente del procedimiento que se le
esta realizando , contribuye a disminuir el estrés, brinda seguridad y lo fortalece
frente a procedimientos invasivos.



INTRODUCCION

“El cancer afecta a nifios de cualquier raza y clase social, en paises de primer o
tercer mundo, y constituye la primer causa de muerte por enfermedad en los
nifios.” (Fundacién Peluffo Giguens, [sin fecha]). Estos nifios tienen un alto
porcentaje de curacion, dependiendo de un diagndstico a tiempo y un
tratamiento correcto. El tratamiento al que se expone el nifio supone grandes
exigencias para él y su familia: durante el mismo deben armar su rutina familiar
en funcion del hospital, los horarios y los cuidados que requiere. Debe soportar
procedimientos dolorosos, tomar medicamentos, hacerse estudios, soportar
restricciones a lo que eran sus actividades cotidianas antes del diagndstico y ver
limitada su vida infantil. Los padres deben incorporar una gran cantidad de
informacion, explicarles a familiares y amigos la evolucion del nifio, cuidar a los
hermanos sanos, resolver su situacidon laboral, seguir funcionando como
soporte de su hijo, entre otras.

Desde hace algunos afios somos voluntarias de las Fundaciones Peluffo Giguens
y Dr. Pérez Scremini, siendo testigos de como funciona el equipo que cuida y
apoya a los nifios y sus familias. Dicho trabajo multidisciplinar nos motivd a
pensar que desde el disefio industrial también se puede aportar a la mejora de
la calidad de vida de los nifios con cancery sus familias.

Contamos con la ventaja, facilidad y riqueza de acceder directamente a la
poblacidn objetivo, su entornoy sus cuidadores.

En los capitulos 1- Marco tedrico, 2- Reacciones emocionales y 3- Fundaciones,
se exponen los conceptos y definiciones extraidas de las diferentes fuentes
bibliograficas consultadas. Esta informacidn genera el conocimiento necesario
paraabordarlatematica elegida.

En el capitulo 4- Herramientas de analisis, se encuentran las herramientas de
investigacion y el analisis de las condiciones. Las herramientas de investigacidn
reafirman la informacion obtenida en los capitulos anteriores, mientras que el
analisis de la condiciones permite identificar la problematica y las diferentes
lineas de acciénaabordar.

El capitulo 5- Creacidn, es donde se muestra la evolucion del producto disefiado
y las diferentes tomas de decisiones para llegar a la solucién que mejor atiende
la problematica detectada.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA INICIAL

La Fundacion Dr. Pérez Scremini trabaja desde el Servicio de Hemato-Oncologia
Pediatrica del Centro Hospitalario Pereira Rossell, donde se atienden 100
nuevos casos oncoldgicos por afio y se realizan 8000 consultas anuales en
policlinica. El objetivo es la rehabilitacidn de nifios con cancer. Brindandoles una
mejora en la calidad de vida durante el tratamiento.

Un autor sostuvo que en Uruguay: “...mas del 70% de los nifios se curan de su
enfermedad gracias al trabajo multidisciplinario clinico y de investigacion...”.
(Viera, 2011, p.9).

La experiencia de un nifio con cancer y su familia es altamente estresante. La
mejoria de estos nifios se logra si las dificultades durante la enfermedad pueden
llegar a ser superadas. Esto es posible en la medida que se disponga de todo el
apoyo adecuado.

Dicho apoyo es brindado por el departamento de asistencia social, integrado
por una asistente social, una psicéloga, una musicoterapeuta y un grupo de
voluntarios encargados de la recreacion de los niflos durante el tratamiento.
Trabajando en conjunto con los médicos, nurses, auxiliares de enfermeria y
auxiliares de servicio.

Se propone investigar las vivencias, situaciones y contextos que forman parte
de la experiencia del nifio con cancer durante su tratamiento. Y de este modo
poder identificar posibles lineamientos para el desarrollo de un producto o un
sistema de productos.

Realizada la investigacion mediante observacién, entrevistas y bibliografia
consultada se detectan tres etapas bien diferenciadas en el proceso de la
enfermedad, las mismas son: diagndstico, tratamiento y remisién. Decidimos
centrarnos en la etapa de tratamiento y hospitalizacidn. En dichas instancias los
nifios experimentan: estrés (Paravique, 2006), miedo, tristeza, angustia,
preocupacion (Covarrubias et al., 1996; Ferndndez, 2001), ansiedad (Holland &
Rowland, 1990), culpa (Gallar, 1998), depresién (Estapé, 1990) e ira (Arranz
Carrillo de Albornoz & Bayes, 1990).

Se propone realizar un producto o un sistema de productos que contribuya a
mejorar el estado de animo de los nifios para sobrellevar las instancias del
tratamiento mencionadas anteriormente, tomando en cuenta factores
psicoldgicos.






DISENO INDUSTRIAL
INTRODUCCJi

Antes de introducirnos directamente en la definicion de
Oncologia Pediatrica se explicaran los conceptos de: Disefio
Industrial, Calidad de vida y algunos conceptos psicoldgicos
que seran utiles alo largo del trabajo.

Palabras Claves: Disefio Industrial, Calidad de vida y
Oncologia Pediatrica.

DISERO INDUSTRIAL

Se tomarad en cuenta la definicion del ICSID (Concilio
Internacional de Asociaciones de Disefio Industrial), ya que se
haidoadaptandoalolargo de los ultimos 60 afios y cuenta con
la aceptacion de la mayoria de los disefiadores industriales. Se
han basado en el pensamiento de grandes tedricos del disefio,
por ejemplo, Tomas Maldonado (1961) que expresa lo
siguiente:

“El Diseno Industrial es una actividad proyectual que
consiste en determinar las propiedades formales de los
objetos producidos industrialmente. Por propiedades
formales no hay que entender tan solo las caracteristicas
exteriores, sino, sobre todo, las relaciones funcionales y
estructurales que hacen que un objeto tenga una unidad
coherente desde un punto de vista tanto del productor como
del usuario, puesto que, mientras la preocupacion exclusiva
por los rasgos exteriores de un objeto determinado conlleva
el deseo de hacerlo aparecer mds atractivo o también
disimular sus debilidades constitutivas, las propiedades
formales de un objeto son siempre el resultado de la
integracion de factores diversos, tanto si son de tipo
funcional, cultural, tecnoldgico, econémico o cualquier otro”.

La ultima revisidon de la definicidon del disefio industrial del
ICSID dice:

“El disefio es una actividad creativa cuyo objetivo es
establecer las cualidades multifacéticas de los objetos,
procesos y servicios asi como sus sistemas y sus ciclos de vida
vitales de forma total.

Por lo tanto, el disefio es el factor central para la innovacién y
la humanizacién de las tecnologias y un factor crucial para el
intercambio cultural y economico.

El disefio trata de descubrir y valorar las relaciones
estructurales, organizativas, funcionales, expresivas y
econdomicas con la mision de ofrecer:

-ETICA GLOBAL: Mejorar la sostenibilidad global y la
proteccion del medioambiente.

-ETICA SOCIAL: Ofrecer beneficios y fomentar la libertad de
la humanidad, sea de forma individual o colectiva. Velar por
los intereses de los usuarios, de los productores y de los
protagonistas del mercado.

-ETICA CULTURAL: Velar por la cultura a pesar de la
globalidad impuesta.

El disefio permite establecer una coherencia entre los
aspectos comunicativos de los productos, servicios y
sistemas vs. su complejidad estructural.

Hoy entendemos el disefo, incluso el que mantiene el
epigrafe “industrial”, como una profesion de amplio espectro
relacionada con otras muchas profesiones que participan en
las nuevas complejidades de las necesidades que buscan una
mejoradelaviday las sociedades.

Por lo tanto, el término disefiador se refiere a un profesional
que practica en realidad una profesion intelectual mads alla
de ofrecer un servicio para una empresa” (1CS1D, 2014).

Figura 1. Disefiador Industrial Tomas Maldonado.

icsid
International Council
of Societies of Industrial Design

Figura 2. Logotipo del International Council of Societies
of Industrial Design.



CALIDAD DE VIDA
CALIDAD DE VIDA (C1)

En el afio 1948 comienza a tomar relevancia el concepto
de CV cuando la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
redefinié la Salud como: “... el completo bienestar fisico,
mental y social, y no s6lo como la ausencia de
enfermedad”.

Segun la OMS, la Calidad de Vida es: “la percepcién que
un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacidn con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes.

Se trata de un concepto muy amplio que estd influido de
un modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos
esencialesde suentorno.”

Segun Ravens-Sieberer et al. (2006, p.1201): “El término
CV, se denota, en la terminologia psicoldgica, como un
constructo multidimensional que abarca lo fisico,
emocional, mental, social, los comportamientos y los
componentes del bienestar y la funcién de la percepcién
delos pacientesy otros observadores”.

Muchos autores se han ocupado del desarrollo y
evolucion del concepto de CV, pero fueron Kaplany Busch
(1982) los que proponen el término Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS). La diferencia entre los
conceptos es bastante sutil, la CV hace énfasis en los
aspectos psicosociales, sean estos cuantitativos y/o
cualitativos del bienestar social y del bienestar subjetivo
general, mientas que en la CVRS se hace mas énfasis en la
evaluacion por parte delindividuo de las limitaciones que
ha desarrollado a partir de determinada enfermedad, en
las diferentes dreas: bioldgica, psicoldgica y social
(Goldwurm, Baruffi & Colombo, 2004).

No existe un acuerdo a la hora de definir el concepto
CVRS, pero lamayoria de losautores coinciden en que es

un concepto subjetivo y multidimensional (Bullinger,
1991).

Apartirde 1960 se comienza a estudiar la CV enlainfancia
(0a11afios)ylaadolescencia (12 a 18 afios), ya que hasta
esa fecha la mayoria de las publicaciones hacian
referencia a la poblacion adulta (Bullinger & Ravens-
Sieberer, 1995).

Se dejan de medir tanto la salud como la CV en la infancia
y adolescencia con indicadores indirectos de los datos
epidemiolégicos de morbi-mortalidad, y se comienza a
estudiar la CV y la salud relacionadas como un concepto
holistico, multidimensional e integral que tiene en cuenta
la percepcion del nifio sobre su propio bienestar (Pane et
al.,, 2006; Urzua, Cortés, Vega, Prieto & Tapia, 2009;
Verdugo & Sabeh, 2002).

Existen diferentes medidas objetivas para evaluar la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Infancia,
CVRSI (Quiceno & Vinaccia, 2008). EI CHIP y el CHQ son
los instrumentos mas utilizados en diferentes estudios a
nivel internacional, mientras que el KINDL, el PedsQL y el
TACQOL son instrumentos utiles con nifios/adolescentes
que padecen alguna enfermedad crénica (Rajmil, Estrada,
Herdman, Serra-Suttony Alonso, 2001).

En los ultimos 10 afios los instrumentos de medida en
CVRSI han cobrado mayor relevancia (Rajmil et al., 2012) y
se basan en lateoria psicométrica (Aymerich et al., 2007).

En Uruguay se utiliza el cuestionario sobre Calidad de
Vida Pediatrica (PedsQL) versiéon 4.0, siendo la primera
fase de la adaptacion lingliistica y transcultural del mismo
(Fernandezetal., 2010).

Pane et al. (2006, p.17) sostienen que los parametros
considerados en los instrumentos de CVRSI son:

El aspecto funcional/fisico mide:

1. Actividades fisicas diarias como el desplazamiento, las
destrezas, ladeambulaciony el cuidado personal.
2.Sintomas como el dolory el malestar.

3. Sentimientos relacionados con la percepcién subjetiva
delasaludfisica.

4.Sensaciones fisicas.

5.Energiaylavitalidad

6. Percepcién general de lasalud.

El componente psicolégico mide:

1. Sentimientos y emociones positivas/negativas como la
depresién-ansiedad, el sufrimientoy el estado de animo.
2. Percepcién de si mismo, la autoestima y la apariencia
fisica.

3.Adquisiciones cognitivas, la habilidad para
concentrarse, aprender y utilizar la memoria.

4. Conductas en general (o de riesgo en especial).

El componente social o relacional mide:

1. La forma como el nifio/adolescente interactia con su
medio como el colegio, los amigos (se centran en las
relaciones con los pares, el rechazo de los pares) y la
familia (se centra en la comunicacion familiar).

2. Como repercute el estado de salud-enfermedad en el
contexto en que se desarrolla el nifio/adolescente como el
apoyo social, el impacto en el tiempo de los padres, la
cohesidn familiary las actividades familiares.



CONCEPTOS PSICOLOGICOS
DEFINICIGN DE CONCERTOS FSICOLGGICOS

Se definiran conceptos psicoldgicos que serdn utilizados a
lo largo del trabajo para describir las reacciones que
experimentan los nifios con cancer frente a la
enfermedad.

Si el nifilo enfermo cuenta con habilidades de
afrontamiento positivas para una situacion como ésta,
pasara a una etapa de aceptacidon, que consiste en una
adaptacion a su realidad, sin ser resignacion (Arranz
Carrillo de Albornoz & Bayes, 1990).

“angustia psicoldgica conjunto de sintomas psicoldgicos

y fisicos tanto de ansiedad como de depresidén que
ocurren en individuos que no cumplen con los criterios de
ningun trastorno psicoldgico en particular. Se considera
que es lo que se evalua por medio de muchas mediciones
de autorreporte putativas de depresién. La angustia
psicoldgica probablemente refleje funciones normales del
estado de danimo en la mayoria de las personas, pero
puede indicar el comienzo de un EPISODIO DEPRESIVO
MAYOR en los individuos que tienen antecedentes de
TRASTORNO DEPRESIVO MAYOR” (APA, 2010, p.31).

“ansiedad: emocidn que se caracteriza por la aprensiony
sintomas somdticos de tensién en que un individuo
anticipa un peligro, catastrofe o desgracia inminente. El
cuerpo a menudo se moviliza para enfrentar la amenaza
percibida: los musculos se tensan, la respiracion se acelera
y el corazon late con mayor rapidez. La ansiedad puede
distinguirse del TEMOR a nivel tanto conceptual como
fisiolégico, aunque ambos términos se usan a menudo
como sindnimos. La primera se considera una respuesta
desproporcionada a una amenaza vaga y no identificada,
mientras que el segundo es una respuesta apropiada a
una amenaza especifica y claramente identificable” (APA,
2010, p.32).

“culpa EMOCION AUTOCONCIENTE que se caracteriza
por la dolorosa sensacion de haber hecho (o pensado)
algo malo y a menudo por la disposicién a emprender la
accion disefiada para deshacer o mitigar este mal” (APA,
2010, p.119).

“depresion: 1. fluctuacion en el estado de dnimo normal
que va de la desdicha y descontento a un sentimiento
extremo de tristeza, pesimismoy desaliento.

2. en psiquiatria, cualquiera de los TRASTORNOS
DEPRESIVOS” (APA, 2010, p.127).

“estado de animo 1. cualquier estado emocional
pasajero, por lo general de baja intensidad (p. ej., un
estado de animo alegre o unoirritable) 2. disposicion para
responder emocionalmente de una forma particular que
puede durar horas, dias o incluso semanas, posiblemente
a un bajo nivel y sin que la persona sepa que provoco ese
estado. Los estados de animo difieren de las EMOCIONES
porque carecen de un objeto; por un insulto, pero un
estado de animo enojado puede surgir sin que uno sepa
porque estd enojado o provoco el enojo. Las alteraciones
en el estado de dnimo son caracteristicas de los
TRASTORNOS DEL ESTADO DE ANIMO” (APA, 2010,
p.190).

“estrés: estado de respuesta psicoldgica o fisioldgica a

fuerza o sucesos internos o externos que comprenden
cambios que afectan casi en todos los sistemas del cuerpo.
Por ejemplo, puede manifestarse por medio de
palpitaciones, sudoracién, sequedad de la boca,
acortamiento de la respiracidn, inquietud, aceleramiento
del habla, aumento de las emociones negativas (si ya se
experimentan) y duracion mucho mas prolongada del
cansancio. El estrés grave se manifiesta por medio del
SINDROME DE ADAPTACION GENERAL. A ocasionar

estos cambios en lamentey el cuerpo, el estrés contribuye
en forma directa a los trastornos y las enfermedades
psicoldgicas y fisiolégicas y afecta la salud mental y fisica,
loquereduce lacalidad devida” (APA, 2010, p.196).

“estrés negativo o distrés: 1. la respuesta negativa al

estrés que involucra niveles excesivos de estimulacién: un
tipo de estrés que resulta del hecho de ser abrumado por
las demandas, pérdidas o amenazas percibidas. Tiene
efectos nocivos porque genera inadaptacién fisica o
psicoldgica y plantea graves riesgos a la salud de los
individuos. Este suele ser el significado pretendido de la
palabra ESTRES. Compare con EUSTRES. 2. estado
emocional negativo en que la calidad especifica de la
emocién no se especifica o no puede identificarse. Por
ejemplo, la ANSIEDAD ANTE LOS EXTRANOS que
muestran los infantes puede designarse de manera mas
apropiada como distrés ante los extrainos porque la
conducta negativa del nifio, por lo general llanto, no
permite una identificacién mas especifica de la emocién”
(APA, 2010, p.196).

“ira: emocién caracterizada por tensioén y hostilidad que
surgen de la frustracidn, el dafio (real o imaginario)
causado por otro, o de la percepcion de una injusticia.
Puede manifestarse en conductas disefiadas para eliminar
el objeto de laira (p. ej., maldecir). La ira es distinta de la
AGRESION, (aunque es un activador importante de la
misma), que es la conducta que tiene el propdsito de
dafiar aalguien o algo. A pesar de su relacidn de influencia
mutua, laira no es necesaria ni suficiente para que ocurra
laagresion” (APA, 2010, p.316).

“miedo: emocidn intensa activada por la deteccion de
una amenaza inminente, involucra una reaccion de
alarmainmediata que moviliza al organismo mediante la
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generacién de una conjunto de cambios fisioldgicos. Estos
cambios incluyen un latido cardiaco rapido, redireccion
del flujo sanguineo de la periferia hacia las viseras, tension
de los musculos y la movilizacién general del organismo
paratomaraccion...” (APA, 2010, p.281).

“preocupacion estado de angustia o agitacion mental
debido a la inquietud por un suceso, amenaza o peligro
inminente o anticipado” (APA, 2010, p.385).

“tristeza estado emocional de desdicha, que va en
términos de ansiedad de leve a extrema y que
generalmente se debe a la pérdida de algo que es
sumamente valioso, por ej., por la ruptura o pérdida de
una relacion. La tristeza persistente es uno de los sintomas
definitorios de un EPISODIO DE DEPRESION MAYOR, el
otroeslaANHEDONIA” (APA, 2010, p.553).

“anhedonia incapacidad para disfrutar las experiencias o
actividades que en condiciones normales serian
placenteras” (APA, 2010, p.31).



ONCOLOGIA PEDIATRICA
JLUEES ELGANCER?

ASTLO DEFINE LA REAL ACADEMIA ESPAROLA (RAE):

“Cancer (Del lat. cancer).

2. m. Med. Enfermedad neopldsica con transformacion
de las células, que proliferan de manera anormal e
incontrolada.

3. m. Med. Tumor maligno”

(Real Academia Espafiola, 2001)

ASTLO DEFINE LA ORGANIZACIGN MUNDIAL DE LA SALUD (0.M5):

“«Cdncer» es un término genérico que designa un amplio
grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte
del organismo; también se habla de «tumores malignos» o
«neoplasias malignas». Una caracteristica del cdncer es la
multiplicacion rdpida de células anormales que se extienden
mads alld de sus limites habituales y pueden invadir partes
adyacentes del cuerpo o propagarse a otros érganos, proceso
conocido como metdstasis. Las metdstasis son la principal
causa de muerte por cancer”.

“El cdncer comienza en una célula. La transformacion de una

célula normal en tumoral es un proceso multifdsico y suele
consistir en la progresion de una lesion precancerosa a un
tumor maligno. Estas alteraciones son el resultado de la
interaccion entre los factores genéticos del paciente y tres
categorias de agentes externos, a saber:

° carcindgenos fisicos, como las radiaciones
ultravioleta e ionizantes;
° carcinégenos quimicos, como los asbestos (mineral

semejante al amianto), los componentes del humo de tabaco,
las aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) o el arsénico
(contaminante del agua de bebida);

° carcinégenos bioldgicos, como las infecciones

2

causadas por determinados virus, bacterias o pardsitos”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2013).

AST L0 DEFINE EL DR LWIS CASTILLO EN EL LIBRO HEMATO ONCOLOGIA
PEDIATRICA

“El cancer es una enfermedad de la célula, es una enfermedad
celular” (Castillo, 2011, p.14).

“El cancer es una enfermedad celular que surge de células
normales con funciones alteradas. Afecta sobre todo a los
menores de 2 afios y a los mayores de 65, o sea a los muy viejos
yalos muy jovenes” (Castillo, 2011, p. 15).

AST LO DEFINE EL DR. LUIS CASTILLO EN ENTREVISTA

“Agrupa a todas las enfermedades malignas que suceden en el
nifio y adolescente. El limite de edad varia segtn los distintos
paises, pero hay una tendencia actualizada que extiende la
edad al menos hasta los 18 afios.

Por enfermedades malignas definimos aquellas
enfermedades causadas por un crecimiento y duplicacion de
células que pueden originarse en cualquier tejido y que estdn
fueradel control del organismo” (Castillo, entrevista, 4 de Abril
de 2014) (Ver apéndice pag. 2).

Figura 3, 4 y 5. Dia del Nifio en la Fundacidn Dr. Pérez
Scremini Agosto 2013. ]l\



TIP0S DE CANCER MAS FRECUENTES

EN URUGUAY

ENFERMEDADES HEMATOLOGICAS

(enfermedad de la LEUCEMIAS

médula ésea)

* Examen de sangre

* Puncion en la
médula dsea

* Puncién lumbar
(saber si el Sistema Nervioso
Central estd invadido)

Se define el tipo de
enfermedad hematoldgica

Sintomatologia (ﬁN([R INFANTIL

muy variada

Enfermedades malignas p
hematoldgicas DlMNOSH(O

(enfermedad en el
HNFOMRS sistema linfatico)

HODGKIN  NO-HODGKIN

* Examen de sangre

* Pruebas de
laboratorio e imagenes

* Biopsia

Se define el tipo de
linfoma y su ubicacion

(Viera, Pefia, y Carleo, 2011; MedlinePlus, [sin fecha]; Kadan, 2009)

Pasos generales. Varia en cada
tipo de céncer y en cada nifio
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HEMATOLOGICAS - LEUCEMIA Y LINFOMA

LEUCEMIA

Segun Castillo (2011) la leucemia no es una enfermedad en la
sangre sino que es una enfermedad en la médula ésea. Se
puede presentar de multiples formas, la sintomatologia es
muy variada por eso se dice que es un grupo de enfermedades
malignas de lamédula dsea.

La médula es la encargada de la produccion de las células
sanguineas. Al estar invadida produce gldbulos blancos
anormales, estas células reemplazan a las células sanguineas
sanas y dificultan que la sangre cumpla su funcién. (Instituto
Nacional del Cancer, [sin fecha]; Kadan, 2009)

Cuando la leucemia se desarrolla rapidamente se llama aguda
y cuando crece lentamente se denomina crénica. Por lo
general lamas comun enlos nifios es laaguda.

Este mismo autor plantea que los sintomas mas frecuentes
son el cansancio, la falta de apetito y pérdida de peso, también
pueden presentar fiebre, dolores articulares y dseos, sangrar o
amoratarse con facilidad.

Se diagnostica por medio de un anadlisis de sangre, una
puncién en la médula dsea y una lumbar para determinar si
esta comprometido el sistema nervioso central.

LINFOMA

Segun lo define la Organizacidon Discapacidad Uruguay (2013)
y Kadan (2009), el linfoma es un cancer que se desarrolla en el
sistema linfatico, una parte del sistema inmunoldgico. Se lo
puede denominar también tumor sélido hematoldgico para
diferenciarlo de la leucemia. Hay muchos tipos de linfoma, se
los clasifica en linfoma de Hodgkin que comprende los ganglios
linfaticos, el bazo, el higado y la médula dsea y el de no-
Hodgkin que se origina en un tipo de glébulos blancos de la
sangre.

Ademas sefalan que los principales sintomas son la
inflamacion sin dolor de los ganglios linfaticos del cuello, axilas
o ingle, fiebre, pérdida de peso y apetito, cansancio, entre
otros.

Se diagnostica mediante andlisis de sangre, pruebas de
laboratorio y también una biopsia, se extirpa y estudia una
muestra del tejido afectado bajo microscopio. (Kadan, 2009)

*Todas las graficas son de Inglaterra, segin informa La Comision Honoraria de
Lucha contra el Cancer de Uruguay, se basan en estos datos por la similitud con
nuestro pais. Comunicacién personal. (Ver anexo pag. 6-10)
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11905 DE CANCER MAS FRECUENTES
EN URUGUAY

TUMORES SOHDOS Sintomatologia

muy variada

(Viera, Pefia, y Carleo, 2011; MedlinePlus, [sin fecha]; Kadan, 2009)

CANCER INFANTIL

DIRGNOSTICO

Pasos generales. Varia en cada
tipo de céancer y en cada nifio

Tumores sélidos

TUMORES SOLIDOS

1) SNC (Sistema nervioso central)
2) NEUROBLASTOMA (Sistema nervioso simpatico)

3) SARCOMA DE EWING'S Y OSTEOSARCOMA (Oseos)
SARCOMA DE PARTES BLANDAS (Musculo)

4) TUMOR DE WILMS (Rifién)
5) TUMOR DE CELULAS GERMINALES (Génadas)

6) RETINOBLASTOMA (Ojos)

*Fuera de esta
clasificacion son
nombrados segun
el tipo de tejido y/o
lugar donde se
desarrolla
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TUMORES SILIDOS: Sistema nervioso, Neuroblastoma, Sarcomas,
Tumor de Wilm’s, Tumor de células germinales y
Retinoblastoma.

Los tumores sélidos se pueden clasificar de dos maneras: los
benignos, son los de la reproduccién de células descontrolada
pero no invaden otras areas del organismo y los malignos, son
los que tiene la capacidad de invadir otra parte del cuerpo
generando metastasis (células cancerosas que se desprenden
del tumor original, entran en la sangre y dan origen a un nuevo
tumor en otra parte del cuerpo) (Pefia, 2011; Kadan, 2009).

SISTEMA NERVI050

SISTEMA NERVI0SO CENTRAL

El SNC esta constituido por la médula espinal y el encéfalo
(cerebro, cerebelo, tronco encefalico y meninges) (Instituto
Nacional del Cancer, [sin fecha]). Segun Pefia (2011), un tumor
en el SNC se origina cuando las células cambian y crecen
formando una masa. Es el primer tipo mas comudn de tumor
solido en nifios. Este tipo de cancer puede dejar secuelas
intelectuales, motorasyendocrinas.

El mismo autor plantea que los sintomas mas frecuentes son la
pérdida del equilibrio, problemas para caminar, escribir y
hablar, dolor de cabeza, nduseas y vomitos, cambio de
personalidad y de comportamiento.

Se diagnostica mediante una tomografia computada (Pefia,
2011).

NEUROBLASTOMA

El Neuroblastoma segun el Instituto Nacional del Cancer [sin
fecha] y la enciclopedia MedlinePlus (2013), es un céncer que
se origina en el tejido nervioso. Por lo general se manifiesta en
las glandulas suprarrenales ubicadas en la parte superior de los
rifiones, como también en el cuello, el pecho o la médula

espinal. Es un tumor que puede desarrollarse antes del
nacimiento pero es mas frecuente que se diagnostique en los
primeros anos de vida. Es muy agresivo y tiene una alta tasa de
mortalidad.

Las mismas fuentes sostienen que los sintomas mds comunes
son un bulto en el abdomen, cuello o pecho, ojos saltones,
circulos oscuros alrededor de los ojos, dolores en los huesos y
problemas respiratorios.

Y que ademas se diagnostica casi siempre accidentalmente
durante la evaluacion de un traumatismo, infeccién o por
sintomas respiratorios. Por lo cual en casi todos los casos ya
esta diseminado a otras partes del cuerpo.

SRRCOMA : Esun tipo de cancer que se origina en los huesos o los
musculos. Existen dos tipos: sarcomas de tejidos dseos
(Sarcoma de Ewing y Osteosarcoma) y blandos (Sarcoma de
partes blandas) (Pefia, 2011; Kadan, 2009).

SARCOMA DE EWING

El sarcoma de Ewing es un tumor dseo que puede
desarrollarse en cualquier parte del cuerpo pero en general se
originaenloshuesoslargos de los brazosy piernas, la pelvisoel
térax. Es un cancer que se presenta generalmente en los
adolescentes varones cuando los huesos crecen rapidamente.
Puede diseminarse a los pulmones y otros huesos, la
metastasis se da en un tercio de los nifios al momento del
diagndstico (Pefia, 2011).

0STEOSARCOMA

Segun Pefia (2011), el Osteosarcoma es también un cédncer de
hueso que comunmente ocurre en la rodilla o en la parte
superior del brazo.

*Todas las gréficas son de Inglaterra, segln informa La Comision Honoraria de
Lucha contra el Cancer de Uruguay, se basan en estos datos por la similitud con
nuestro pais. Comunicacion personal. (Ver anexo pag. 6-10)
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SARCOMA DE PARTES BLANDRS

El Instituto Nacional del Cancer (2013) sostiene que es un
sarcoma que generalmente se origina en el tejido adiposo,
musculos, nervios, tendones y tejido fibroso o cartilaginoso, se
puede localizar en cualquier parte del cuerpo pero la mayoria
de las veces en brazos y piernas. El tipo mas frecuente se
denomina Rabdomiosarcoma conun alto grado de malignidad
y estavinculado al masculo estriado.

Ademas considera que los sintomas de los sarcomas son el
dolorylahinchazdén en el lugardel tumor.

Se diagnostica mediante examenes basados en imagenes para
su ubicacidny posterior biopsia del mismo (Kadan, 2009).

TUMOR DEWILM" S

El tumor de Wilm’s segun Pefia (2011) y Kadan (2009), es un
tumor que se desarrolla en uno o ambos rifiones, es muy
sensible al tratamiento por lo cual tiene un indice de sobrevida
entre 85%y 90%.

Los mismos autores afirman que se detecta mediante la
palpacion de una masa abdominal asintomatica que
generalmente es descubierta en forma casual por los padres o
el pediatra. En algunos casos esta acompafiada por sangre en
laorina.

TUMOR DE CELULAS GERMINALES

Un tumor de células germinales es un cancer que deriva de las

células germinales, éstas se desarrollan en el embridon y se
transforman en las células del sistema reproductor masculino
o femenino, dentro de los ovarios y los testiculos (génadas)
(Instituto Nacional del Cancer, 2013; Kadan, 2009).

Estos mismos plantean que los sintomas mas frecuentes son
hinchazén o masa que se puede ver o palpar, estrefiimiento,
incontinenciayformaanormal en el tamafio de los testiculos.

Y que para su diagnéstico se realiza un examen fisico, estudios
porimagen, analisis de sangre y biopsia, entre otros.

RETINOBLASTOMA

Pefia (2011) asi como el Instituto Nacional del Cancer (2013)
afirman que el Retinoblastoma es el tumor ocular que se da
con mas frecuencia en la infancia y se desarrolla a partir de las
células de la retina. Pefia (2011) también sostiene que en el
75% de los casos es unilateral y en el 25% bilateral. Se estima
que en un 40% los retinoblastomas son hereditarios y en un
60% son tumores esporadicos.

El mismo autor indica que los signos y sintomas mas comunes
son la leucocoria (mancha blanca en la pupila), estrabismo,
inflamacion oculary pérdida de la agudeza visual.

El diagndstico consta de una exploracidn fisica de 6rbita,

cabeza y cuello, examen bilateral de retina (con anestesia
general) y estudios porimagenes (Pefia, 2011).
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*Todas las gréficas son de Inglaterra, segln informa La Comision Honoraria de
Lucha contra el Cancer de Uruguay, se basan en estos datos por la similitud con
nuestro pais. Comunicacion personal. (Ver anexo pag. 6-10)
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Tabla 1. Incidencia de cancer en nifios en Uruguay. Periodo 2006/2010.

ENFERM[DAD VRRONES NINAS TOTM POR(ENTME “Mortalidad por cdncer en nifios en Uruguay en el

periodo 2006-2010: Se registraron en el periodo 134
muertes por cdncer en pacientes menores de 15

Hematolégicas (Leucemias
L'(:\fomas)g s (Leuce 4 122 89 211 42.8% afios, (61 nifias, 73 varones)”.
i
(Garau, comunicacién personal, 15 de enero de 2014)

Sistema Nervioso (S.N.C. y .
Neuroblastoma) 73 68 141 28.6%

Sarcomas (Sarcoma de Ewing,

Osteosarcoma y Sarcoma de 29 28 57 11.6%
partes blandas

Tumor de Wilm’s (Rifion) 11 9 20 4.1%
Tumor de las células germinales 9 10 19 3.9%
Retinoblastoma 5 8 17 3.4%
Otros 12 16 28 5.7%
TOTAL 265 228 493 100%

Informacién concedida por la Comisién Honoraria de Lucha Contra el Cancer del Uruguay.



TIP0S DE CANCER MAS FRECUENTES
EN URUGUAY

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

PROTOCOLO QUIMIOTERAPICO

(cuales son los medicamentos
que se van a utilizar, 3 a 4 drogas)

CORTICOIDES

(lo mas efectivo)

Formas de administracion
de la quimioterapia

Sintomatologia (AN(ER INH\NT”_

muy variada

PROTOCOLO QUIMIOTERAPICO

(cuales son los medicamentos
que se van a utilizar, 3 a 4 drogas)

Viaoral  Viasubcutanea  Viaintravenosa  Viaintrarterial

Viaintracavitaria  Viaintratecal  Via intraperitoneal

TRASPLANTE DE MEDULA 0SEA

(dependera de cada paciente y la
evolucion del mismo)

Topica

(Viera, Pefia, y Carleo, 2011; MedlinePlus, [sin fecha]; Kadan, 2009)

Pasos generales. Varia en cada

tipo de cédncer y en cada nifio

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE ACUERDO AL TUMOR (PASOS GENERALES)

1) * Tomografia
computada

- Cirugia
- Radioterapia
- Quimioterapia

4) * Examen de sangre/
orina
* Estudios por imagenes

- Quimioterapia
preoperatoria

- Cirugia

- Quimioterapia
postoperatoria

2) * Anadlisis de laboratorio
* Ecografia
* Tomografia computada

- Cirugia
- Radioterapia
- Quimioterapia

5) * Examen fisico
* Estudios por imagenes
* Analisis de sangre
* Biopsia

- Quimioterapia
- Cirugia
- Radioterapia

3) * Estudios por imagenes
* Biopsia

- Quimioterapia preoperatoria
- Cirugia

- Quimioterapia postoperatoria
- Radioterapia

6) * Exploracion fisica de érbita/
cabeza/cuello
* Examen bilateral de retina
* Estudios por imagenes

- Enucleacion

- Irradiacidén externa y con placas
- Crioterapia

- Fotocoagulacién

- Quimioterapia



DINGNOSTICO Y TRATAMIENTOS

El diagnostico y tratamiento dependeran de cada paciente, la

evolucion de la enfermedad y la respuesta al tratamiento de
cada nifo. El tratamiento podrd ir cambiando en cuanto los
médicos tratantes lo decidan de acuerdo a la reaccién de cada
organismo.

CIRUGTA ONCOLOGICA

Segun los autores Kadan (2009) y el Instituto Nacional del
Cancer [sin fecha], la cirugia oncoldgica es el tratamiento mas
antiguo contra el cancer y en la actualidad sigue siendo
efectivo para muchos de los tipos de cancer. Consiste en la
extirpacion del tejido canceroso del cuerpo. Los objetivos son
muy variados, puede utilizarse para diagnosticar cancer
(biopsia), determinar dénde estd alojado, establecer el
tamano del tumor, si se ha diseminado, si estan afectadas las
funciones de otros érganos del cuerpo y extirpar parte o la
totalidad del tejido.

Ademas sostienen que la extirpacién del tumor no puede ser
el Unico tratamiento, se debe combinar con quimioterapia o
radioterapia, que se administrard antes o después de la cirugia.

QUIMIOTERAPIA

La quimioterapia es un tratamiento con productos quimicos
para curar el cdncer. Las células sanas del organismo crecen y
mueren controladamente, sin embargo las cancerigenas se
siguen formando sin control. La quimioterapia destruye dichas
células o detiene su multiplicacién pero a la vez dafia las sanas
(Carleo, 2011; Kadan, 2009).

Segun Carleo (2011) el objetivo el tratamiento apunta a la
curacion (ausencia de la enfermedad por cinco afios o mas),
control (estabilizar la enfermedad y evitar metastasis),
paliaciéon (control de sintomas adversos asociados con la
enfermedad) y preparacidon para el trasplante de médula
Osea.

Ademas sostiene que a cada paciente se le administran
diferentes tipos de droga de acuerdo al tipo de enfermedad
que padezca. La cantidad de farmacos varia entre 3y 4, lo que
se denomina protocolo quimioterapico.

El mismo autor plantea que las formas de administracidn
también varian, las mismas pueden ser: via oral, via
subcutanea, via intravenosa (catéter venoso central y
periférico), via intrarterial, via intracavitaria (catéter dentro
delavejiga), via intratecal (inyeccién directamente ala médula
Osea), via intraperitoneal (catéter en cavidad abdominal) y
administracion tépica.

ZONAS DE ADMINISTRACION SUBCUTANER DE MEDICAMENTOS

DE FRENTE

EFECTOS SECUNDARIOS DE LA QUIMIOTERAPIA

Los efectos secundarios no se presentan en todos los nifios y si
se presentan su intensidad y duracion son variables. Las células
normales mds afectadas por la quimioterapia son las de alto
indice de divisidn celular, las de la médula dsea, las del epitelio
de la mucosa gastrointestinal y las del foliculo capilar (Carleo,
2011; Kadan, 2009).

Los efectos mas comunes son las nauseas, vomitos y diarrea,

que pueden causar deshidratacién, pérdida de peso y
nutrientes, constipacion, pueden llegar a presentar anorexia,
inflamacion del revestimiento del tracto gastrointestinal,
neutropenia, (disminucion de glébulos blancos en la sangre
aumentando el riesgo de infecciones), plaquetopenia,
(disminucién de la plaquetas lo cual aumenta el riesgo de
sangrado)y caida del pelo (Carleo, 2011; Kadan, 2009).

S e

Figura 6. Catéter venoso periférico.

Figura 7. Catéter venoso central.

Figura 8. Sala de medicacion de la Fundacion Dr. Pérez
Scremini. 2013.
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DINGNDSTICO Y TRATAMIENTOS

RADIOTERAPIA

La Radioterapia es un tratamiento basado en la utilizacién de
radiaciones ionizantes (rayos gamma, rayos X, electrones,
protones o nucleos atdmicos) como medio terapéutico. La
radiacidn es energia que se libera en forma de particulas u
ondas y en altas dosis destruye células o impide su
multiplicacion (Pefia, 2011; Kadan, 2009).

Los mismos autores sostienen que el objetivo del tratamiento
es eliminar las células cancerosas y reducir el tamafio de los
tumores. Al igual que en la quimioterapia también se ven
afectadas las células sanas, las cuales en su mayoria se
recuperan. A éstas se las protege limitando la dosis de
radiaciony espaciando la frecuencia conla que se administra.

La radioterapia se puede aplicar desde una fuente externa,
como un tratamiento local, en la parte del organismo que sea
necesario mediante una maquina que emite radiacion. (Pefia,
2011). También se aplica internamente a través de sustancias
radiactivas (iridium) inyectadas en el cuerpo (éste tratamiento
se realiza en Buenos Aires en el Hospital Italiano ya que
Uruguay no cuenta con la tecnologia ni la experiencia
necesaria).

Pefia (2011) plantea que los criterios de tratamientos son:
radical (lograr la curacidn), paliativo (minimizar o eliminar los
sintomas que afectan la calidad de vida, dolor, sangrado,
hipertensién endocraneana, etc.) y radical-paliativo (se inicia
de manera paliativa pero si existe regresion se lleva a forma
radical).

EFECTOS SECUNDARIOS DE LA RADIOTERAPIA

Los efectos secundarios de la radioterapia se dan en la piel,
como enrojecimiento e inflamacidn de la misma, descamacion
seca causada por la muerte de las células de la capa superiory
descamacién humeda resultado del dafio extremo haciendo
que la dermis esté expuesta y segregue fluidos serosos; en el

tracto gastrointestinal: se dafia la mucosa, desde una
inflamacion moderada a una ulceracion con sangrado del
tejido (tratamiento en cabeza y cuello); en la boca: se pueden
dafiar las glandulas salivales y ocluirse la secrecion de saliva.
Diarrea, dolor abdominal, anorexia, nduseas y vomitos
(radioterapia abdominal) y pulmonia (radioterapia de pulmon
omama) (Pefia, 2011; Kadan, 2009).

TRASPLANTE DE MEDULA 0SEA

Tanto Kadan (2009) como Pefia (2011) afirman que el
trasplante de precursores hematopoyéticos, conocido como
trasplante de médula dsea, se realiza en pacientes con cancer
en lasangre o médula sea para eliminar las células cancerosas
e introducir células madres que desarrollen glébulos rojos que
transporten oxigeno al cuerpo, glébulos blancos que
combatan las infecciones, y plaquetas que ayuden a la
coagulacidondelasangre.

Existen diferentes tipos de trasplante: hablamos de un
trasplante autdlogo, cuando la fuente de las células es el
propio paciente; alogénico, cuando el paciente recibe células
de un donante genéticamente similar pero no idéntico, a partir
de un hermano que posee los mismos antigenos leucocitarios
humanos (HLA), entonces es un trasplante alogénico idéntico;
si se realiza con un donante familiar pero no compatible
totalmente es un trasplante alogénico parcialmente
compatible o haploidéntico y cuando se utiliza un donante
HLA idéntico pero obtenido a través de un registro
internacional se llama trasplante alogénico no relacionado o
mismatched. Cuando las células se obtienen de un corddn
umbilical de un hermano compatible es HLA idéntico y si es de
banco, no relacionado. Los llamados trasplantes singénicos
son los que la fuente se obtiene de un hermano gemelo HLA
idéntico (Pefia, 2011; Kadan, 2009; MedlinePlus, 2013).

Los mismos plantean que los trasplantes son procedimientos
que tienen altos riesgos de infeccidn, toxicidad pulmonar y
neurolodgicay complicaciones en las células inmunes que estan
presentes en el tejido trasplantado, reconociendo al receptor
del trasplante como “extrafio”.

Figura 9. Aparato de Radioterapia Externa.

Figura 10. Radioterapia Interna.
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ESQUEMA DETIPOS DE CANCER

MAS FRECUENTES EN URUGUAY
DINGNOSTICO Y TRATAMIENTOS

(enfermedad de la
médula ésea)

LEUCEMIAS

* Examen de sangre

* Puncidn en la
médula dsea

* Puncién lumbar
(saber si el Sistema Nervioso
Central estéa invadido)

Se define el tipo de
enfermedad hematoldgica

PROTOCOLO QUIMIOTERAPICO

(cuales son los medicamentos
que se van a utilizar, 3 a 4 drogas)

CORTICOIDES

(lo mas efectivo)

Formas de administracion
de la quimioterapia

Viaoral  Viasubcutanea  Viaintravenosa

Via intracavitaria Via intratecal

TRASPLANTE DE MEDULA 0SEA

(dependera de cada paciente y la
evolucion del mismo)

Via intraperitoneal

Sintomatologia
muy variada

CANCER INFANTIL

DIRGNOSTICO

Enfermedades malignas
hematoldgicas

LINFOMAS

(enfermedad en el
sistema linfatico)

HODGKIN

* Examen de sangre

NO-HODGKIN

* Pruebas de
laboratorio e imagenes

* Biopsia

Se define el tipo de
linfoma y su ubicacidn

PROTOCOLO QUIMIOTERAPICO

(cuales son los medicamentos

que se van a utilizar, 3 a 4 drogas) computada * Ecografia
* Tomografia computada
- Cirugia - Cirugia

- Radioterapia
- Quimioterapia

4) * Examen de sangre/
orina
* Estudios por imagenes

Via intrarterial

Topica

- Quimioterapia
preoperatoria
- Cirugia

1) * Tomografia

Pasos generales. Varia en cada
tipo de cédncer y en cada nifio

Tumores sélidos

TUMORES SOLIDOS

1) SNC (Sistema nervioso central)

2) NEUROBLASTOMA (Sistema nervioso simpético)

3) SARCOMA DE EWING'S Y OSTEOSARCOMA (Oseos)
SARCOMA DE PARTES BLANDAS (Musculo)

4) TUMOR DE WILMS (Rifién)

*Fuera de esta
clasificacion son
nombrados segun
el tipo de tejido y/o
lugar donde se
desarrolla

5) TUMOR DE CELULAS GERMINALES (Génadas)

6) RETINOBLASTOMA (Ojos)

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE ACUERDO AL TUMOR (PASOS GENERALES)

- Radioterapia
- Quimioterapia

5) * Examen fisico

* Analisis de sangre
* Biopsia

- Quimioterapia
- Cirugia
- Radioterapia

- Quimioterapia
postoperatoria

(Viera, Peiia, y Carleo, 2011; MedlinePlus, [sin fecha]; Kadan, 2009; Kliegman et al., 2009)

2) * Anadlisis de laboratorio

* Estudios por imagenes

3) * Estudios por imagenes
* Biopsia

- Quimioterapia preoperatoria
- Cirugia

- Quimioterapia postoperatoria
- Radioterapia

6) * Exploracion fisica de érbita/
cabeza/cuello
* Examen bilateral de retina
* Estudios por imagenes

- Enucleacion

- Irradiacidén externa y con placas
- Crioterapia

- Fotocoagulacién

- Quimioterapia
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HOSPITALIZACION DEL NIRO ENFERMO

HOSPITALIZACION

El area de internacién para pacientes infantes con cancer se
encuentra en el cuarto piso del Pabellén Beisso del Hospital
Pereira Rossell. La misma cuenta con tres salas con un total de
diez camas de hospitalizacion y nueve habitaciones inividuales
para el aislamiento de los pacientes.

En las salas de hospitalizacidon se encuentran los nifios que

estdn en periodo post-operatorio, los que estan siendo
tratados con antibidticos y los que requieren medicacién
controlada por el personal médico.

En el drea de aislamiento se encuentran los nifios que se
preparan para recibir un trasplante de médula osea, los que se
encuentran inmunodeprimidos (menos de 1000 glébulos
blancos en sangre) que son propensos a infecciones y los que
contrajeron una patologia contagiosa como, por ejemplo,
varicela.

Estas habitaciones cuentan con una antesala con doble puerta
para evitar que baje la presion de aire y que sea mas efectivo el
sistema de flujo laminar, esto es una masa de aire continua
ultrafiltrado, el cual filtra particulas y bacterias de hasta 0,9
micras, reduciendo al maximo posible la contaminacion del
ambiente.

El paciente se encuentra en todo momento con un
acompanfante, el cual puede ser un familiar o algin voluntario
autorizado de la fundacion. Recibe una visita diaria del médico,
la especialista en musicoterapia, la psicdloga y estd en
constante cuidado de los auxiliares de enfermeria y la nurse a
cargodelturno.

Cada persona que ingrese a las habitaciones debera lavarse las
manos con jabdn antiséptico. Toda el drea se higieniza una vez
por turno (tres turnos), lavandose paredes, piso y bafio con
productos antisépticos.

Cada habitacion cuenta con una cama, un sillén, bafio,
television, ventanas selladas y con doble vidrio para evitar la
generaciény permanencia de particulas.

La comida del paciente y su acompafante es preparada en el
hospital bajo el seguimiento del especialista en nutricién y
llega en bandejas cerradas e individuales, al igual que la
medicacion que viene sellada herméticamente. Se debera
tener especial cuidado con los alimentos, evitando alimentos
crudos y de alto tenor graso, siendo lo indicado productos
envasados al vacio, procesados y siempre cocidos.

Todo lo que ingresa a la habitacion debera ser higienizado con
alcohol. Se debe evitar el ingreso de peluches y materiales que
sean propensos a desprender fibras o acumular polvo.

Los enfermeros realizan los procedimientos de higiene y
confort del paciente (bafio, higiene parcial, tendido de cama,
etc.), ademds de procedimientos de colocacidon vy
mantenimiento de vias venosas, centrales y periféricas,
administracion de medicacion, curaciéon de heridas y apoyo
psicoemocional al paciente y su familia en caso de que sea
necesario.

Los nifios con cancer no podran permanecer en su casa y
deberan ser hospitalizados porque estan inmunodeprimidos,
lo que requiere una serie de medidas higiénico-dietéticas que
son posibles de llevar a cabo solamente en el hospital.

Ademads la mayoria requerira tratamiento intravenoso con
antibidticos los que no se pueden cumplir en el domicilio.

Al estar en el servicio el paciente cuenta con personal
capacitado y experiente, infraestructura edilicia que no tienen
otros servicios y la atencidn diaria del Unico equipo médico
especializado en el pais.

(Pefia, Charla informativa, 6 de Noviembre de 2013; Pefia,
Entrevista personal, 23 de Marzo de 2014) (Ver apéndice pag.
3-4)

Figura 11. Sala de Procedimientos en el 4to
piso del Hospital Pereira Rossell. 2013.

Figura 12. Zona de aislamiento en el 4to piso
del Hospital Pereira Rossell. 2013. 2')



OBSERVACIONES

- Se podra aplicar el cuestionario sobre CV Pediatrica (PedsQL) versién 4.0
previo a introducir el producto a disefiar; luego introducir el producto y pasado
un tiempo volver a evaluar con el mismo cuestionario, de esta manera se podra
constatar si efectivamente se logra una mejoria en la calidad de vida de los nifios
con cancer.

- Mas del 70% de los nifios enfermos de cédncer en Uruguay se curan debido al
trabajo multidisciplinary de investigacién en el tema.

-Elcédncer es una enfermedad celular.

- Hay dos grandes tipos: las enfermedades Hematoldgicas (Leucemiay Linfoma)
y los Tumores Sélidos (se pueden alojar en cualquier parte del cuerpo).

- Los tipos de cancer que se dan con mas frecuencia en Uruguay son las
Leucemiasy los Linfomas. Todos los tipos de cancer tienen mayor incidencia en
losvarones que en las nifias.

- Los tratamientos mas utilizados son: cirugia oncoldgica, quimioterapia,
radioterapiay trasplante de médula ésea.

- Existen dos tipos de internacion posible, una es la internacién en salas
comunesy laotra en zona de aislamiento (cuando tienen las defensas muy bajas
y son propensos a infecciones).

- Las infecciones son la causa mas frecuente de ingreso al hospital, y estan
implicadas como causa directa de la muerte en un 30% de los casos.
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INTRODUCCION

Antes de introducirnos directamente en las reacciones
emocionales de los nifilos con cancer veremos el
desarrollo desde distintos puntos de vista de los nifios en
sus diferentes etapas.

Segun Salleras, Gémez y Varona (1988), durante la
infancia, el individuo estd sometido a continuos cambios
bioldgicos (crecimiento y desarrollo somatico), cambios
psicolégicos (maduracion intelectual y afectiva) y
sociales (autonomia, responsabilidad, relaciones
interpersonales), por lo tanto sus necesidades se centran
enestastres esferas.

MODELO DE DESARROLLO BIOPSICOSOCIAL

Segun Feigelman (2009) el desarrollo del nifio no esta
solamente determinado por la genética (naturaleza) y por
el medio ambiente (crianza), sino que es una
combinacién de ambos. La altura es una funcién de la
genética del nifio (biologia), los habitos personales de
comida (psicologia) y la disponibilidad de alimentos
(sociologia).

A pesar de que los factores bioldgicos, psicoldgicos y
sociales se combinan para modular el desarrollo del nifio,
se considerara cadainfluencia por separado.

desarrollo /\ desarrollo

fisico cognitivo

DESARROLLO
BIO-PSICO-SOCIAL
DEL NINO

desarrollo desarrollo
emocional N___ social y
moral

INE UENCIS BIOL06ICAS

Estas influencias sobre el desarrollo incluyen la genética,
la exposicidn in Utero a teratdégenos (agentes de defecto
congénito), las enfermedades posnatales, la exposicién a
sustancias peligrosas y lamaduracién (Feigelman, 2009).
El mismo autor sostiene que la maduracion fisica y
neuroldgica impulsa a los nifios hacia delante y establece
limites mas bajos para la emergencia de la mayoria de las
capacidades. Podemos encontrar en todo el mundo una
similitud en la edad a la que los nifios caminan por si solos
a pesar de las variaciones de la crianza, sin embargo, el
logro de otros hitos estda menos ligado a la pauta de
maduracion, como por ejemplo, el uso de frases
complejas.
Afirma que ademas de los cambios fisicos en el tamaiio,
las proporciones corporales y la fuerza, la maduracién
provoca cambios hormonales. La testosterona tiene
efectos sobre la conducta que pueden ser evidentes hasta
en nifios pequefios y seguir manifestandose a lo largo de
lavida.

El temperamento es una de las influencias con mayor
importancia clinica. Este término se refiere a las
respuestas conductuales de un nifio a los estimulos
internosy externos (Feigelman, 2009).

La teoria de Thomas y Chess (1986) se agrupa en tres
constelaciones: 1) el nifio facil, con gran capacidad de
adaptacién, que tiene ciclos bioldgicos regulares; 2) el
nifio dificil, que se aparta de los nuevos estimulos y se
frustra facilmente y 3) el niflo “lento en calentarse”, que
necesita un tiempo extra para adaptarse a las nuevas
circunstancias. El temperamento es intrinseco al nifio y
resistente a su modificacién mediante la crianza.

Conocer el temperamento de los nifios es Util para que los
padres comprendan y acepten las caracteristicas de sus
hijos sin sentirse responsables de haberlas causado y
ademads permite el ajuste de los estilos de crianza
(Feigelman, 2009).

INFLUENCIAS PSICOLO6ICAS: APEGO Y CONTINGENCIA

Segun Feigelman (2009) la mayoria de los modelos de
desarrollo actuales estan basados en la influencia del
entorno de crianza. El apego refiere la tendencia
determinada biolégicamente del nifio pequefio a buscar
la proximidad de los padres durante los momentos de
estrés.

De acuerdo con Bowlby (1998) existen dos tipos de
apego: el apego seguro, permite a los nifios usar a sus
padres para restablecer la sensacidon de bienestar
después de una experiencia estresante, y el apego
inseguro que puede ser predictivo de problemas de
conductayaprendizaje posteriores.

En todas las etapas del desarrollo, los nifios generan un
buen progreso cuando sus cuidadores adultos prestan
atencion a sus sefiales verbales y no verbales, vy
responden de acuerdo a ello. Para los nifios pequefios, la
respuesta contingente (refuerzo en funcién del
comportamiento del otro) ayuda a que se mantengan en
un estado de alerta tranquila e induce a la
autorregulacién auténoma (Feigelman, 2009).

FACTORES SOCIALES: SISTEMAS DE FAMILIA Y £L MODELO
ECOLOGICO

Bronfenbrenner (1979) afirma que los modelos de
desarrollo infantil contemporaneos hacen hincapié en la
importancia critica de las influencias externas al vinculo
madre-nifo. El padre desempefia un papel crucial en su
relacion directa con el hijo ademas de soporte ala madre.
Desde de que la familia tradicional se convierte en menos
dominante, la influencia de otros miembros de la familia
(abuelos, padres adoptivos, parejas del mismo sexo, entre
otros) toma mayor protagonismo.

Segun el mismo autor las familias funcionan como
sistemas, con fronteras internas y externas, subsistemas,
funcionesyreglas paralainteraccion.
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Cuando se dan subsistemas parentales rigidamente
definidos, se puede negar a los nifios la intervencién en la
toma de decisiones, lo que exacerba la rebeldia. Sin
embargo, cuando encontramos fronteras padres-hijo
relativamente porosas, los hijos pueden ser exigidos con
responsabilidades superiores asus edades.

Ademds sostiene que los individuos implicitamente
adoptan funciones dentro de los sistemas. El orden de
nacimiento puede llegar a tener profundos efectos sobre
el desarrollo de la personalidad, a través de su influencia
sobre los papeles y los patrones de interaccion de la
familia.

El sistema de la familia se encuentra dentro de sistemas
mas extensos como: familiaampliada, subcultura, cultura
y sociedad.

El modelo ecolégico de Bronfenbrenner (1979) muestra
esas relaciones como circulos concéntricos, con la diada
progenitores-hijo enle centroy la sociedad mas grande en
la periferia. Las variaciones en cualquier nivel se reflejan
enlos niveles situados por encimay por debajo.

DOMINIOS DEL DESRRROLLO Y TEORIAS BASADAS EN LA
EMOCION Y LA COGNICION

El progreso en el desarrollo del nifio también puede
valorarse mediante dominios particulares, como el motor
grosero, el motor fino, el social, el emocional, del lenguaje
y de la cognicion. Dentro de cada categoria existen lineas
de desarrollo que conducen a logros particulares
(Feigelman, 2009).

Feigelman (2009) también afirma que el concepto de
lineas de desarrollo implica que el nifio atraviesa fases
sucesivas, y que las diferentes teorias psicoanaliticas se
fundamentanenlaidea de fases (véase tabla 2).

Tabla 2. Teoria de las fases clasicas

LACTANCIA NINEZ TEMPRANA
(0-1 afios) (2-3 afios)
Freud psicosexual Oral Anal

Autonomia frente a
verglienzay duda.

Erikson psicosocial Confianza frente a

desconfianza bésica.

Piaget cognitivas Sensitivomotora Sensitivomotora

Preconvencional:
evitar castigo/
obtener recompensas
(fases 1y 2).

Kohlberg moral

Iniciativa frente a
culpa. inferioridad.

Preoperativa

Convencional:
conformidad (fase 3).

mas alos
PREESCOLAR ESCOLAR ADOLESCENCIA
(3-5 afios) (6-12 afios) (12-20 afios)
Fético/edipico Latencia Genital

Identidad frente a
difusiénderol.

Diligencia frente a

Operaciones concretas Operaciones formales

Posconvencional:
principios morales.

Convencional: ley y
orden (fase 4).

Feigelman, S. (2009). Crecimiento, desarrolloy conducta. En R. M. Kliegman, H. B. Jenson, R. E. Behrman, y B. F. Stanton. Nelson Tratado de Pediatria. Vol.

1(182ed.) (pp.33-59). Barcelona: Elvesevier.

TEORTAS PSICOANALITICAS

La teoria de Freud (1924) esta basada en la idea de
impulsos centrados en el cuerpo o “sexuales”. El foco de
los mismos cambia con la maduracion, desde las
satisfacciones orales (succién durante el primer afio de
vida), hasta sensaciones anales (retencion y evacuacion
en la nifiez temprana); impulsos edipicos (posesion
dirigida a uno de los padres en los afios preescolares) e
impulsos genitales en la pubertad y mas adelante. Freud
(1924) considero la nifiez media como un periodo de
latencia, en el que el impulso sexual es redirigido hacia la
consecucion de objetivos sociales o externos.

El aporte principal de Erikson (1970) consiste en refundir

las fases de Freud en términos de la personalidad
emergente (Feigelman, 2009).

TEORIAS COGNITIVAS

Se describe el desarrollo cognitivo a partir del trabajo de
Piaget (1992) (véase figura 13), el cual toma como
principio central que la cognicién cambia de calidad, no
solo de cantidad a medida que el nifio crece. Segun el
autor el pensamiento del lactante esta ligado a la
sensaciones inmediatas y a la capacidad para manipular
objetos; con la llegada del lenguaje, la naturaleza del
pensamiento cambia, los simbolos sustituyen cada vez

mas alos objetosy las acciones. También describe el modo
por el cual los nifios construyen activamente
conocimiento para ellos mismos, a través de los procesos
relacionados de asimilacién (adopcidn de nuevas
experiencias de acuerdo a los esquemas existentes) y
acomodacion (creacion de patrones nuevos de
comprensién para adaptarse a la nueva informacion). De
esta forma, los nifios continuamente reorganizan de
forma activa los procesos cognitivos.

A partir del desarrollo cognitivo de Piaget, Kohlberg
(1981) desarrolla una teoria del desarrollo moral en seis
fases desde la infancia temprana hasta la edad adulta.
Plantea que el sentido del bieny el mal en los preescolares
es egocéntrico, motivado por controles aplicados de
forma externa. En fases posteriores, los nifios pueden
percibir la igualdad, la justicia y la reciprocidad en su
comprension de las interacciones interpersonales
mediante una toma de perspectiva. La mayoria de los
jovenes alcanzaran la fase cuatro de moralidad
convencional (véase tabla 2), hacia la mitad o la ultima
parte de laadolescencia.

Feigelman (2009) sostiene que en cada fase del
desarrollo, los niflos son guidados por los preceptos
basicos del comportamiento moral, pero también por los
estandares locales como el cédigo de vestir, el
comportamiento en clasey las expectativas en una cita.
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Figura 13

Estadios del desarrollo cognitivo segun la teoria de Piaget

Estadio
sensoriomotor
(0-2 afios)

Estadio
preoperatorio
(2-7 afios)

Estadio de las
operaciones
concretas
(7-11 afios)

Estadio de las
operaciones
formales

(a partir de la
adolescencia)

La inteligencia del nifio durante este
estadio es fundamentalmente practica,
ligada a lo sensorial y la accion motora.
Los logros mas destacados son el
establecimiento de la conducta
intencional, la construccién del concepto
de objeto permanente y de las primeras
representaciones, y el acceso a la funcién
simbdlica.

Se caracteriza por el progresivo
desarrollo de los procesos de
simbolizacién, aun no integrados en
estructuras ldgicas. Ciertas limitaciones
son tipicas de este estadio: egocentrismo
cognitivo, ausencia de reversibilidad,
insensibilidad a la contradiccidn,
pensamiento todavia exclusivamente
ligado a los indicios perceptivos y
razonamiento intuitivo.

Lo caracterizan la superacién del
egocentrismo, la aparicién de la légica y
reversibilidad. Las operaciones de la
légica son posibles en tanto que el sujeto
se enfrenta a situaciones particulares; si
debe realizar tareas similares pero con
materiales o contenido abstractos, sus
posibilidades disminuyen.

Lo define la aparicion de la l6gica formal,
la capacidad para operar légicamente
con entidades linglisticas. Se accede al
mundo de lo posible y el pensamiento es
capaz de las operaciones deductivas, de
la exhaustividad ldgica y el andlisis
tedrico.

TEORTA CONDUCTISTA

Esta teoria muestra falta de interés por la experiencia

interna del nifio. Se basa Unicamente en las conductas
observables y en factores mensurables, que aumentan o
disminuyen la frecuencia de esas conductas. Asegura que
los nifios, los adultos y los animales responden de la
misma manera.

La metodologia conductista conduce por si misma a
intervenciones para tratar problemas como las rabietas y
el comportamiento agresivo en un preescolar, en los que
las conductas son fraccionadas en unidades diferenciadas
(Feigelman, 2009).

Se decide estudiar el desarrollo de los nifios en edad preescolar
y escolar, de 2 a 11 afos de edad, para conocer sus
caracteristicas principales y sus rasgos conductuales.

Segun la Comision Honoraria de Lucha contra el Cancer en
Uruguay, es el rango de edad con mayor incidencia en los tipos
mas frecuentes de cancer. A excepcion del Tumor de Wilm’s, el
Tumor de células germinales en varones y el Retinoblastoma,
que tienen mayor incidencia en nifios mas pequeiios.

EDAD PREESCOLAR

Entre los 2 y los 5 afios de edad el desarrollo de los nifios
esta marcado por el lenguaje y la exposicidn y expansion a
una esfera social. Aprenden a alejarse y acercarse a la
seguridad de un adulto o progenitor.

Ademas exploran la separacion emocional, alternando
entre la oposicion tozuda y la obediencia alegre, entre lo
audazy la dependencia. Comienzan a estar mas tiempo en
la escuela, lo que pone a prueba su capacidad para
adaptarse a nuevas reglas y relaciones. Saben que pueden
hacer mas cosas que antes, pero también se dan cuenta de
las restricciones que les imponen los adultos y las
limitaciones de sus propias capacidades (véase tabla 3)
(Feigelman, 2009).

DESARROLLO FISICO

Segun Feigelman (2009) las principales caracteristicas del
desarrollofisico de los nifios en edad preescolar son:

- Hacia el final del segundo afio se frena el crecimiento
somatico y encefalico. Disminucién de las necesidades
nutricionalesy el apetito.

-Se espera unagananciade 2 kg de pesoy 7-8cm de talla al
afo aproximadamente.

- La energia fisica es maxima, las necesidades de suefio
disminuyeny el nifio finalmente abandona la siesta.

- Camina con marcha segura y corre estable antes de los 3
afiosde edad.

- La gama de actividades motoras se va ampliando para
incluir: lanzamiento, recogida y pateo de pelota, andar en
triciclo, utilizar tijeras para recortar, andar en bicicleta,
trepar, bailary otras conductas de patrén complejo.

- A partir de 3 afios suele establecerse el predominio de
lado (diestro o zurdo).

- El control de esfinteres aparece durante este periodo y
presenta grandes variacionesindividualesy culturales.

DESARROLLO DEL LENGUAJE, COBNICIEN Y JUEGO

Estos tres dominios conllevan funcidn simbdlica, un modo
de enfrentarse al mundo que emerge durante el periodo
preescolar (Feigelman, 2009).

LENGUAJE

Segun el mismo autor el desarrollo del lenguaje ocurre
con mas rapidez entre los 2 y los 5 afios de edad. La
estructura de las frases avanza hasta que incorpora todos
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Tabla 3. Patrones de conducta que aparecen entre los 2-5 afios de edad.

2 afios

Motor Corre bien, sube y baja escalones de uno, abre puertas, se
sube amuebles, salta.

Adaptativo Construye torre de 7 cubos (6 a 21 meses), garabateo
circular, imita trazo horizontal, pliega papel imitando.

Lenguaje Une tres palabras (sujeto, verbo, objeto).

Social Coge bien la cuchara, cuenta con frecuencia las
experiencias inmediatas, ayuda a desvestirse, escucha
historia con dibujos.

2.5 afios

Motor Sube escaleras alternando los pies.

Adaptativo Construye torre de 9 cubos, pinta trazos verticales y
horizontales, pero en general no los une para pintar una
cruz, imita trazo circular para dibujar figuras cerradas.

Lenguaje Se refiere a si mismo con el pronombre “yo”, conoce su
nombre completo.

Social Ayuda a recoger, finge en el juego.

3 afios

Motor Monta un triciclo, se mantiene momentaneamente sobre
unpie.

Adaptativo Construye torre de 10 cubos, imita la construccion de un
“puente” de 3 cubos, copia circulo, imita una cruz.

Lenguaje Sabe su edad y su sexo, cuenta 3 objetos correctamente,

repite 3 nimeros o unafrase de 6 silabas.

Social Juega a juegos sencillos (en “paralelos” con otros nifios),
ayuda a vestirse (desabotona las prendas y se pone los
zapatos), se lava las manos.

4 afios

Motor Salta a la pata coja, lanza una pelota por encima de la
cabeza, utiliza tijeras para recortar figuras, sube bien.

Adaptativo Copia puente a partir de un modelo, imita la construccion
de “puerta” de 5 cubos, copia cruz y cuadrado, dibuja un
hombre con 2 0 4 patas, ademas de la cabeza, nombra mas
de2lineas.

Lenguaje Cuenta 4 monedas con exactitud, narra una historia.

Social Juega con varios nifios, con comienzo de interaccion social e
interpretacion de papel, va solo al bafio.

5 afios

Motor Salta

Adaptativo Copia triangulo, distingue entre 2 pesos.

Lenguaje Nombra 4 colores, repite frases de 10 silabas, cuenta 10
monedas correctamente.

Social Se viste y desviste, pregunta sobre el significado de

palabras, juega ainterpretar papeles domésticos.

Feigelman, S. (2009). Crecimiento, desarrollo y conducta. En R. M.
Kliegman, H. B. Jenson, R. E. Behrman, y B. F. Stanton. Nelson Tratado de
Pediatria. Vol.1 (182 ed.) (pp. 33-59). Barcelona: Elvesevier.

los componentes gramaticales importantes. Los nifios no
utilizan lenguaje figurado, s6lo comprenden el significado
literal de las palabras.

Ademas sostiene que la adquisicién del lenguaje depende
de la aportacién medio ambiental. Es clave la cantidad y
variedad del habla dirigida a los nifios y la frecuencia conla
que los adultos les hacen preguntas y animan la expresion
verbal.

Por otra parte expresa que el lenguaje esta relacionado
con el desarrollo cognitivo y el emocional. El retraso en el
lenguaje puede ser un indicador de que un nifio tiene
retraso mental, un trastorno autista o ha sido maltratado.
Ellenguaje le permite al nifio expresar sentimientos como
ira o frustracion, sin interpretarlas; en consecuencia, los
nifios con retraso lingliistico muestran frecuencias mas
elevadasde rabietasy otras conductas externalizadas.

COGNICION

El periodo preescolar corresponde a la fase
preoperacional (preldgica) (Feigelman, 2009) de Piaget.
Dicho periodo esta caracterizado por el pensamiento
magico, egocentrismo y pensamiento dominado por la
percepcién, no por la abstraccidon (Piaget, 1992) (véase
figura 13).

Piaget (1992) sostiene que el pensamiento magico genera
una confusion entre coincidencia y causalidad, animismo
(atribucion de motivaciones a objetos inanimados o
acontecimientos) y creencias no realistas sobre la
potencia de los deseos. El egocentrismo se refiere a la
incapacidad del nifio para adoptar el punto de vista de
otro y no necesariamente implica egoismo. A partir de los
dos afios es cuando el nifio desarrolla un concepto de si
mismo como individuo.

El mismo autor demostrd el dominio de la percepcion
sobre la légica y la dificultad para atender de forma
simultanea varios aspectos de unasituacion.

JUEGO

Montessori (1948) considerod el juego como el trabajo de
la infancia; sin embargo, no creyé en la importancia de la
fantasia y la imaginacion, sino que el juego implica

aprendizaje, actividad fisica, socializacion con los
compafierosy la practica de papeles adultos.

A partir de los 3 afios de edad se observa el juego
cooperativo y también comienzan a aparecer las reglas:
reglas tempranas sobre pedir en vez de agarrar, compartir
(2 0 3 afios de edad), reglas variables de acuerdo con los
jugadores (4 0 5 afios de edad), y el reconocimiento de las
reglas como relativamente inmutables (5 afios de edad o
mas) (Feigelman, 2009).

El mismo autor considera que el juego también permite la
resolucién de conflictos, la ansiedad y la expresion
creativa. Los nifios pueden calmar su enojo, adoptar super
poderes y obtener cosas que les son negadas en la vida
real. La creatividad se manifiesta generalmente al dibujar,
pintar y practicar otras actividades artisticas. Muchas
veces en los dibujos se ven reflejados los temas vy las
emociones que tienen mayor importancia para el nifio.

DESARROLLO EMOCIONAL Y MORAL

Feigelman (2009) afirma que los desafios emocionales
que deben de afrontar los nifios en edad preescolar
incluyen: aceptacion de limites, conservacion de una
sensacion de direccién propia, control de los impulsos
agresivos y sexuales e interaccidn con un circulo cada vez
mas grande de adultos y companieros.

El amor que el nifio siente por los adultos importantes es
el principal incentivo para el desarrollo del autocontrol. Al
poner a prueba los limites los nifios aprenden qué
conductas son aceptables y cuanto poder ejercen ante los
adultosimportantes (Feigelman, 2009).

El mismo autor sostiene que el control es un tema central.
Los nifios pequefios no pueden controlar muchos
aspectos de sus vidas, estan predispuestos a perder el
control interno, es decir, a las crisis de ira o rabietas.
Ademas afirma que los nifios en edad preescolar pueden
experimentar sentimientos complicados hacia sus padres:
un apego importante y una actitud posesiva hacia
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el progenitor de sexo opuesto como también celos y
resentimientos hacia el otro.

El pensamiento moral segin Kohlberg (1981) radica en el
deseo de lograr la aprobacién de los padres y evitar las
consecuencias negativas, el sentido de lo correcto e
incorrecto comienza antes de los 2 afios de edad. Los
impulsos de los nifios son templados por fuerzas externas:
aun no han internalizado las reglas sociales o un sentido
dejusticiayequidad.

MPLICACIONES PRRA L0S PADRES

- Segun aparece el lenguaje, los padres pueden favorecer
el desarrollo emocional de sus hijos mediante el uso de
palabras que describan los estados de sentimientos del
nifio, y animandolo a que utilice palabras con el fin de
expresar los sentimientos, en vez de representarlos
(Feigelman, 2009).

Ademas sostiene que es importante que los padres
reconozcan los miedos de su hijo, lo tranquilicen y
ofrezcan sentimiento de seguridad y también den cierto
sentido de control de la situacion.

- De acuerdo con Feigelman (2009) el castigo corporal es
inadecuado en el contexto moderno en el que viven la
mayoria de las familias.

El castigo suficientemente duro puede inhibir
comportamientos indeseados, pero con gran coste
psicoldgico. Mientras que el azote es el uso de la fuerza
para producir cambios en el comportamiento, la disciplina
es un método que permite al nifio internalizar controles
sobre el mismo.

INFANCIA MEDIA

Desde los 6 a los 11 afios de edad (infancia media), los
nifios se separan cada vez mas de sus padres y buscan la

aceptacion de otros adultos y de sus compafieros. La
autoestima se convierte en un tema central, ya que los
nifios desarrollan la capacidad cognitiva para generar su
propia autoevaluacion y la percepcion de como les ven los
demas. Los nifios son presionados para ajustarse al estiloy
losideales del grupodeiguales (Feigelman, 2009).

DESARROLLO FISICO

Segun Feigelman (2009) las principales caracteristicas del
desarrollofisico de los nifios en lainfancia media son:

- Se espera una ganancia de 3-3.5 kg de peso y 6-7cm de
tallaal afio aproximadamente.

- El habito corporal es mas erecto que antes, con piernas
largas en comparacién con el torso.

Comienzan a perder los dientes de leche, es un signo muy
llamativo de maduracidny comienza hacia los 6 afios.

- La fuerza muscular, la coordinacidén y la resistencia
aumentan, al igual que la capacidad para realizar
movimientos complejos.

- Realizan actividad fisica grupal.
- Los o6rganos sexuales permanecen fisicamente
inmaduros, pero el interés entre sexos y la conducta

sexual permanecen activos en muchos nifios y aumentan
hastallegaralapubertad.

DESARROLLO COGNITIVO

Piaget (1992) sostiene que los nifos escolares aplican de

forma progresiva las reglas basadas en fendmenos
observables, con factores en varias dimensiones y puntos
de vista, e interpretan sus percepciones utilizando leyes
fisicas.

Segun Feigelman (2009) la escuela impone al nifio
demandas cognitivas progresivas. El dominio de los temas

elementales requiere el funcionamiento eficiente y una
gran cantidad de procesos perceptuales, cognitivos e
idiomaticos, y se espera que los nifios atiendan a muchos
estimulosalavez.

En los dos primeros afios de escuela se pretende que los
nifios sepan leer, escribir y tengan un dominio basico de
las matematicas. En el tercer aifio deben ser capaces de
mantener la atencién durante 45 minutos, comprender el
contenido de un parrafo y componer un texto. Aumenta el
volumen de trabajo asi como la complejidad.

DESARROLLO SOCIAL, EMOCIONAL Y MORRL
DESARROLLO SOCIAL Y EMOCIONAL

En este periodo, la energia se dirige a la creatividad y la
productividad. Erikson (1970) plantea que la crisis entre la
diligencia y la inferioridad guia el desarrollo social y
emocional.

Ademas seifala que se producen cambios en tres esferas:
el hogar, la escuela y el barrio. De las tres la mas
importante continda siendo el hogary la familia.

Progresivamente se va generando independencia,
igualmente los padres deben exigir esfuerzo en las
actividades curriculares y extracurriculares, celebrar los
éxitosy ofrecer aceptacion cuando se producen fracasos.

El comienzo de la etapa escolar segln Feigelman (2009)
coincide con una mayor separacién del nifio con su
familia, comienzan a tomar mayor importancia las
relaciones con los maestrosy los compafieros.

Generalmente los grupos sociales son del mismo sexo con
cambios frecuentes en sus miembros lo cual ayuda al
desarrollo y a la competencia social crecientes del nifio.
Comienza a tomar mayor importancia la popularidad, un
ingrediente central de la autoestima, que se puede
obtener a través de las posesiones, el atractivo personal,
el éxitoylas capacidadessociales reales.
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Feigelman (2009) asegura que hay que tener especial
cuidado de los atributos asignados por los compafieros,
como divertido, estupido, malo, etc. ya que pueden
quedar incorporados en la autoimagen del nifio y afectar
su personalidad.

Situaciones que pueda enfrentar el nifio con
desconocidos ponen a prueba su sentido comun vy los
recursos que posee. El equilibrio entre fantasia y la
capacidad adecuada para negociar las dificultades es
indicativo de un desarrollo emocional sano (Feigelman,
2009).

DESARROLLO MORRL

Kohlberg (1981) asegura que los nifios a los 5 0 6 afios de

edad han desarrollado una conciencia, han internalizado
las normas de la sociedad y pueden distinguir el bien del
mal.

Los nifios adoptaran los valores de su familia y la
comunidad, buscaran la aprobacién del grupo, de sus
padresy de otros adultos.

El mismo autor sefiala que los nifios a los 10 afios de edad

comprenden la equidad como reciprocidad (tratar a los
demas como a élle gusta que lo traten).

IMPLICACIONES PARA L0S PADRES

- Feigelman (2009) opina que los padres pueden tener
dificultades ala hora de darlesindependencia a sus hijosy
pueden ejercer una presidn excesiva sobre ellos, para que
consigan éxitos académicos o deportivos, generando
problemas de conducta o sintomas somaticos cuando se
esfuerzan por cumplir tales expectativas.

- La violencia doméstica, el abuso de sustancias por parte
de los padres y otros problemas de salud mental, son
segun Feigelman (2009) motivos que pueden afectar la

capacidad del niflo para usar el hogar como una base
segura para recargar las energias emocionales.

- Segln Feigelman (2009) el divorcio de los padres es uno
de los factores que genera mayor estrés en esta etapa del
desarrollo.

- El mismo autor aconseja que se limite el tiempo de
exposicion frente al televisor y la computadora, que se
retire el televisor del dormitorio y que acompaiien vy
expliquen al nifio el contenido de lo que estan viendo.

Figura 16. Grupo de chicos.
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INTRODUCCION

Ortigosa y Méndez (2000) entienden el efecto que tiene la
enfermedad sobre el individuo en su totalidad ya que se parte
de la suposicion del individuo como ser biopsicosocial, lo que
implica que no se pueden separar los aspectos bioldgicos-
fisicos de los psiquico y social.

Cuando a un nifio se le diagnostica una enfermedad como el
cancer se enfrenta a emociones muy variadas como el miedo,
laira, la soledad, el estrés, la depresidn o la ansiedad. El nivel
de desarrollo intelectual y cognitivo de cada uno va a
determinar el impacto emocional del cancer y las estrategias
que utilizard para afrontar la enfermedad.

En un principio, tras conocer el diagndstico los nifios suelen
preguntarse si van a morir y en funcion de su edad, lograran
comprender en mayor o menor medida lo que les esta
sucediendo y verbalizar sus sentimientos y miedos (Sawyer,
Antoniou, Toogood, y Rice, 2000).

Segln Ferrando (2011) los nifios pequefios estan
principalmente preocupados por el dolor y el miedo a
separarse de sus padres y su entorno durante los periodos de
hospitalizacidn. Los que estan en etapa escolar expresan sus
sentimientos de soledad cuando la enfermedad no los deja
participar de sus actividades diarias como ir a la escuelay jugar
con sus compafieros. Por otra parte los adolescentes le temen
a la muerte y a los cambios fisicos que pueden experimentar
durante el tratamiento de la enfermedad.

Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) sostienen que

durante el tratamiento los nifios estaran expuestos a
procedimientos diagndsticos y terapéuticos altamente
estresantes y agresivos como lo son las extracciones de sangre
y las biopsias, la cirugia, la quimioterapia y la radioterapia que
se consideran incluso mas dolorosas que la propia
enfermedad.

Los mismos autores afirman que esto genera
comportamientos como: gritos, llantos, oposicion y
resistencia, lo que puede dificultar la adherencia al
tratamiento.

Eldolor es considerado como uno de los sintomas principalesy
mas incapacitantes del cancer infantil y su tratamiento. La
sensacion de dolor alerta y protege al organismo de la
existencia de la enfermedad, incitando a tomar alguna medida
paradisminuirlo o eliminarlo.

Los nifios pequefios tienen dificultades para expresar
verbalmente la sensacion de dolor y no tienen la autonomia
suficiente para realizar acciones que lo eliminen o reduzcan, ya
que su repertorio de conductas de dolor es limitado. Suelen
manifestarse con gritos, llantos y quejas lo que puede dificultar
eltrabajo del personal sanitario (Diaz, y Vallejo, 2005).

Los mismos autores sostienen que como el dolor es una
sensacion subjetiva y carece de conductas observables puede
que las sensaciones y el mal estar que el nifio esté sintiendo no
se vean reflejadas; para ello existe un entrenamiento en
relajacion y respiracion que consta de diversas técnicas. Las
técnicas de distraccidn, de visualizacién y la hipnosis son
algunos de los procedimientos terapéuticos utilizados con mas
frecuencia, a los que se suman otras mds novedosas como la
terapia musical o larealidad virtual.

También se emplean distractores externos como juguetes,
cuentos o video juegos y distractores internos, como la
imaginacion de escenas o imagenes emotivas para reducir la
ansiedad y el dolor en los nifios. Con los distractores internos
se logra que el nifio dirija su atencidn haciaimagenes mentales
relajantesy agradables que generen sensaciones positivasy asi
reducir el miedo y el estrés de los nifios y adolescentes con
cancer.

“..parece haber claros indicios de que el estrés podria favorecer la
evolucion negativa de la enfermedad cancerosa”. (Ofiate, y Galan,
2007, p.32).

Figura 17, 18 y 19. Nifios en la Fundacién Dr. Pérez
Scremini.
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REPERCUSIONES PSICOL06ICAS DURANTE EL DIAGNOSTICO

Los nifios deberan saber qué les esta sucediendo y necesitaran
de mucho apoyo en el momento de conocer el diagndstico ya
que pueden ver la enfermedad como un castigo, sentir miedo
porque desconocen el ambiente hospitalario, los
procedimientos médicos y los efectos secundarios del
tratamiento. También algo que los perturba cuando se les
comunica el diagndstico es lo que les pueda ocurrir (Del Moral,
Mufioz, Uberos, & Galdd, 2001; American Cancer Society,
2013).

De acuerdo con Méndez, et al. (2004) los nifios entre cero y

dos afos no son capaces de comprender la enfermedad pero si
sienten miedo y ansiedad por la separacién de sus padres y
durante los procedimientos médicos. Los de dos a siete afos
comprenden un poco mejor la enfermedad, pero en general la
vinculan a algun hecho concreto, como por ejemplo, haberse
portado mal o desobedecido a sus padres, ya que piensan que
las enfermedades ocurren por alguna razén determinada. Por
eso es muy importante aclararles que no tienen la culpa y que
tampoco es un castigo y que ademas es normal que sientan
miedo, ansiedad y tristeza.

Los mismos autores sostienen que a partir de los siete aflos ya
comprenden lo que les pasa por lo que se les puede explicar
mas detalladamente los procesos y aclarar sus dudas y
preocupaciones sobre como les va a afectar el cancer. A ésta
edad se preguntan por qué les pasa a ellos y estardn enojados
sintiendo que esinjusto.

También afirman que los nifios mayores de doce afios
comprenden la complejidad de la enfermedad, los efectos de
los tratamientos y empezaran a preocuparse por los cambios
ensuimagen corporal.

Luego que el nifio conoce el diagndstico es necesario darle la

oportunidad de que exprese sus sentimientos brindandole
apoyo entodo momento.

REPERCUSIONES PSICOL06ICAS DURANTE LA FASE DE TRATAMIENTO

Segun Vance y Eiser (2004), muchas de las reacciones que se
viven durante el diagndstico contindan en la fase de
tratamiento. Los efectos de la cirugia, la quimioterapia y la
radioterapia resultan muy estresantes ya que suponen
cambios en la imagen, como por ejemplo, la pérdida del
cabello, cambios de peso, presencia de catéteres en diversos
orificios, amputaciones, alteraciones en el color de la piel y
cicatrices quirurgicas, que pueden amenazar la autoestima de
los nifios y adolescentes, avergonzarlos y generar problemas
ensusrelacionessociales.

Ademas afirman que el padecer cdncer hara que el niflo y su
familia sufran modificaciones importantes en sus vidas, ya que
alterard sus rutinas, las visitas continuadas al hospital haran
que falten mucho ala escuela, se separaran de sus compafieros
yamigosy esto les puede generar aislamiento social.

El impacto psicolégico seguramente sea mas desbastador
durante la adolescencia que a cualquier otra edad, ya que se
dificulta el desarrollo de una autoimagen y autoestima
adecuadas (Oiate, & Galan, 2007).

Segun Méndez, et al. (2004) los momentos potenciales de
estrés durante el tratamiento son: la cirugia, ya que el nifio
demuestra sus temores y se preocupa por si sera doloroso, si
habra cambios en su cuerpo luego de la operacion y si deberd
estar solo o acompafiado de un miembro familiar; y el
aislamiento, que los afecta profundamente en sus rutinas
diarias, quedando sus necesidades de relacionamiento vy
aprendizaje totalmente reducidas.

“El diagndstico y tratamiento es informado al nifio y
a la familia por el médico. El psicélogo debe conocer
esa informacion y todo el equipo de salud debe
actuar en coherencia de modo de no generar
mensajes contradictorios que podrian ser
perjudiciales. Por esta razon es fundamental la
coordinacion y la planificacion de estrategias
conjuntas en el equipo interdisciplinario” (Medori,
entrevista personal, 2014)(Ver apéndice pag. 5).

“Se implementa un diagndstico situacional y
generalmente un abordaje psicoterapéutico de
apoyo y orientacion; se utilizan herramientas
diddcticas, ludicas, expresivas y de contencion
psico-afectiva” (Medori, entrevista personal,
2014)(Ver apéndice pag.5).

¢Durante el tratamiento que fue lo que mas te
marco?

“La caida del pelo y quizds no ver tanto a mi familia.
Estaba lejos y no podia ver a mis hermanos y a mi
padre todos los dias. Al principio estaba aislada, no
podia jugar con otros nifios y tenia que estar todo el
dia encerrada, eso me deprimio. Lo peor fue eso, el
mes que estuve que estar aislada. Después noirala
escuela, estaba lejos, acd no conocia a nadie, no
tenia a nadie para jugar...” (Ex-paciente, entrevista
personal, 2013)(Ver apéndice pag. 8-10).

“..De esta forma, Varni considera el estrés como el
mds importante factor de riesgo potencialmente
modificable para inadaptacion psicosocial
después del cancer” (Salcedo, & Chaskel, n.d., p.9).
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REPERCUSIONES PSICOLE6ICAS DURANTE LA HOSPITALIZACION Y EL
AISLAMIENTO

Tanto Méndez, et al (2004) como Ofate y Galan (2007)
coinciden en que cuando el nifio requiere ser hospitalizado o

aislado, surge el problema que representa sacarlo de su
entorno habitual y de su seguridad, como son su casa y su
familia, paraintroducirlo en un medio desconocido.

También afirman que la hospitalizacion es una experiencia
traumatizante tanto para el enfermo como para su familia,
donde los procedimientos se convierten en actividades
amenazantes para el niflo. El cambio de la salud a la
enfermedad y el ingreso al hospital son en si mismos factores
estresantes. Significan separacidn de los padres, hermanos y
amigos, alteracién de las actividades diarias, movilidad
limitada, dependencia del cuidador y del personal de servicio,
situaciones desconocidas con pérdida de control, tension y
dolor. Todos los procedimientos que se le realicen al nifio en el
hospital para curar su enfermedad las vivira como agresiones y
le provocaran distintos tipos de efectos como pueden ser:
llanto, negativas a quedarse en el hospital, trastornos en la
alimentacion, alteracién del suefio y problemas de conducta
(Ortigosa, Vargas, Méndez, Pedroche & Qulies, 1999).

REPERCUSIONES PSICOLOGICAS EN LA FAMILIA

Segun Orgilés, Espada, & Méndez (2003) cuando los padres
toman conocimiento del diagndstico de la enfermedad de su

hijo, generalmente experimentan rabia, dolor, negacién o
culpa. Si hay antecedentes de cancer familiar puede que uno
piense que tiene genes “malos”, también se pueden cuestionar
si es seguro el lugar donde viven, el agua que usan y el
ambiente al que pudieron exponer al nifo; posteriormente
aparecen rasgos depresivos y luego la aceptacion de la
enfermedad. Ademas sostienen que todas son emociones
normales, incluso el enojo y el pensar que lo que le sucede al
nifio es injusto ya que nadie estd preparado para escuchar que
su hijo esta enfermo de cancer.

A los padres les resulta aterrador tener que confiar en la

experiencia y habilidad de otras personas para proteger la vida
de su hijo. Normalmente es su responsabilidad pero durante la
enfermedad deberdn confiar la atencion del nifio a los
profesionales. Buscaran razones y explicaciones de por qué su
hijo tiene cdncer ya que les resulta complejo asimilar y aceptar
que pueda no haberla. Pueden también mostrar resentimiento
al pensar que otros nifios estan sanos y el suyo no (American
Cancer Society, 2013).

Los autores Orgilés, Espada, & Méndez (2003) consideran que
un area muy afectada es la de la disciplina y los limites, porque
los padres tienden a ser sobreprotectores y a consentir
demasiado al nifio cuando estd enfermo. Si esto continla
puede generar problemas de conductas ya que los limites son
medidas necesarias en todos los nifios y al carecer de éstos
pueden sentir pérdida de control e inseguridad.

En general los padres comienzan a descuidar habitos como:
comer, dormir, hacer ejercicio y tener momentos para
despejarse de la atencion médica del nifio, sin embargo, que
ellos estén bien es especialmente importante para ayudarlo y
atenderlo. Ademas afirman que es bueno que él mismo vea
que algunas rutinas contindan siendo normales y que los
adultos que lo rodean estan bien a pesar del estrés por su
enfermedad.

A nivel parental pueden aparecer o agravarse los problemas
laborales, financieros y conyugales, por lo que es muy
importante recibir apoyo psicoldgico y social por parte de
familiares y amigos. Luego que los padres conocen el
diagndstico deberan asimilar una gran cantidad de
informacion sobre la enfermedad y su tratamiento, se sentiran
muy confundidos y serd necesario repetirles la informacion
hasta que se logre despejar todas sus dudas y reducir al
maximo sus incertidumbres. Se plantearan si deben informara
su hijoy de qué manera. Es importante ser honesto con el nifio
enfermo, ya que estard percibiendo la ansiedad vy
preocupacion en sus familias y si no tiene una explicacidn clara
recurrird a su imaginacion para justificar lo que ocurre
(Méndez, et al. 2004; American Cancer Society, 2013).

Figura 20, 21 y 22. Nifios con sus familiares en la
Fundacién Dr. Pérez Scremini.
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TERAPIRS COMPLEMENTARIAS Y ALTERNATIVAS

Las terapias complementarias son las que se utilizan junto con
la atencién medica habitual mientras que las terapias
alternativas son las que se utilizan en lugar del tratamiento
indicado por el médico.

En la fundacion Dr. Pérez Scremini su utiliza como terapia
complementaria la musicoterapia, ademas de la atencién que
reciben los pacientes y familiares por parte del equipo psico-
social, los talleresy actividades de voluntarios.

MUSICOTERAPIA

Es una terapia que utiliza la musica como lenguaje de
intervencion, que conjuga los sonidos, el ritmo, los gestos e
incluso el silencio, fomentando la interaccion para inhibir
ciertos bloqueos propios de la personalidad. Se utilizan
canciones, instrumentos musicales y musica grabada.

El objetivo es ayudar al paciente a entretenerse mientras esta
hospitalizado o aislado y a soportar mejor los procedimientos
dolorosos durante el diagndstico y tratamiento de la
enfermedad (puncidn, aplicacion de quimioterapia, entre
otros).

Es importante que el propio paciente pueda elegir las
canciones y los instrumentos que se van a utilizar en cada
encuentro ya que ha perdido toda posibilidad de eleccidn,
tiene que estar internado, tomar determinados
medicamentos, comer lo que le indican, a las horas
establecidas. Cada eleccion que pueda hacer en esos
momentos hard que sienta que tiene algo de control e
independencia.

Otras terapias complementarias conocidas son Flores de Bach,
Yoga, Arterapia, Meditacién para reducir la tensién nerviosa,
Acupuntura paraaliviar el dolor, e Hipnosis, entre otras.

(HUGO, Mayra. Entrevista, Montevideo, 25 de Feb. 2014) (Ver
apéndice pag. 6)

“La OMS apoya el uso de las medicinas
tradicionales y alternativas cuando éstas han
demostrado su utilidad para el paciente y
representan un riesgo minimo», ha declarado el Dr.
LEE Jong-wook, Director General de la OMS. «Pero
a medida que aumenta el numero de personas que
utiliza esas medicinas, los gobiernos deben contar
con instrumentos para garantizar que todos los
interesados dispongan de la mejor informacion

sobre sus beneficios y riesgos”. (OMS ,2014).

Figura 23. Taller de arte en la Fundacion Dr. Pérez
Scremini.
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OBSERVACIONES

- Cuando se estudia el desarrollo de los nifios se deben tener en cuenta aspectos
bio-psico-sociales, ya que dichos factores se combinan entre ellos para un
correcto desarrollo durante la nifiez.

- Decidimos estudiar el desarrollo de los nifios en edad preescolary escolar, de 2
a5afosyde6allafiosde edad, para conocer sus caracteristicas principales y
sus rasgos conductuales. La Comisién Honoraria de Lucha contra el Cancer en
Uruguay asegura que es el rango de edad con mayor incidencia en los tipos mas
frecuentesde céncer.

- Cuando a un nifio se le diagnostica una enfermedad como el cancer se enfrenta
a emociones muy variadas como el miedo, la ira, la soledad, el estrés, la
depresidnolaansiedad.

- El impacto emocional del cancer y las estrategias que cada nifio utilizara para
afrontar laenfermedad, dependerd de su desarrollo biopsicosocial.

- Durante el tratamiento los nifios estaran expuestos a procedimientos
diagndsticos y terapéuticos altamente estresantes y agresivos.

- El dolor es considerado como uno de los sintomas principales y mas
incapacitantes del cdncerinfantil y su tratamiento.

-Se empleandistractores externos e internos parareducirlaansiedady el dolor
delos nifios con cancer.

- La hospitalizacion es una experiencia traumatizante tanto para el enfermo

como para su familia.

- Las terapias complementarias se utilizan junto con la atencién médica y las
alternativas se utilizan en lugar del tratamiento indicado por el médico.

- Las terapias alternativas no estan abaladas cientificamente, por lo tanto no
son utilizadas enla Fundacion Dr. Pérez Scremini.
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FUNDACIONES

FUNDACION PELUFFO 616 VENS

En 1961 se forma un equipo Hemato-Oncoldgico Pediatrico
para investigar y tratar enfermedades malignas en los nifios
uruguayos. En esta época la Leucemia era incurable y de los
casos de tumores sélidos solo se recuperaban totalmente el
10%. Gracias a los avances en la ciencia hoy en dia se curan
aproximadamente un 70% de los pacientes.

Dicho progreso impulsé la creacién de un Centro Hemato
Oncoldgico Pediatrico en 1988, la Fundacion Peluffo Giguens
que lleva su nombre en honor a los dos médicos pediatras
pioneros, el Dr. Euclides Peluffoy el Dr. Washington Giguens.

Desde la Fundacién se buscan los recursos técnicos, humanos
y financieros que posibiliten el avance de la Hematologia
Oncoldgica Pediatrica.

Casiun 60% de los nifios con cancer son del interior de paisy en
general son familias de bajos recursos. Como éstas no podian
afrontar los costos de alojamiento en Montevideo mientras
sus hijos recibian el tratamiento, en 1993 la Fundacion cred el
Hogar La Campana. Alli se alojan los nifios acompafados por
un familiar durante la estadia en Montevideo.

El29 de Enero de 2013 ASSE resuelve rescindir el convenio que
mantenia desde el afio 2002 con la Fundacion Peluffo Giguens,
la misma seguira solamente a cargo del Hogar Campana y del
Centro de Telemedicina mientras que ASSE tendrd la
responsabilidad exclusiva del drea de Internacion y Hospital de
Dia.

Los médicos y funcionarios de la institucion deciden crear una
nueva fundacién llamada Dr. Pérez Scremini la cual serd
responsable del gerenciamiento y administracion del Servicio
Hemato-Oncoldgico Pediatrico del Centro Hospitalario Pereira
Rosell (Sector Internacién y Hospital de Dia, Policlinicas y
Laboratorio) que dirige el Dr. Luis Castillo (Fundacién Peluffo
Giguens, 2013).

Jof o

QUIERO® AYUJOR' A La PELUFFO CICUENS

Figura 24 y 25. Isologotipo de la Fundacidn Peluffo Giguens.

Fundacion
Peluffo Giguens

APOYO AL NIFNO CON CANCER

Figura 26. Logo de la Fundacién Peluffo Giguens.

Figura 27. Fachada de la Fundacién Peluffo Giguens.2013.
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FUNDACIONES

FUNDACION DR PEREZ SCREMINI

La Fundacion Dr. Pérez Scremini esta destinada a atender a los
nifios con cancer en Uruguay, a desarrollar tratamientos
destinados a mejorar la calidad de vida de los enfermos y
disminuir la mortalidad a causa del cancer (Fundacion Dr.Pérez
Scremini).

El Hospital de Dia (Dr. Alberto Pérez Scremini) es donde se
realizan las consultas médicas que actualmente ascienden a
8500 por afio. En el 2007 amplian el edificio que cuenta con
nuevos consultorios para la atencion médica y psico-social,
area de enfermeria, laboratorios, sala de medicacién y cdmara
de flujo laminar para la preparacion de la misma. Ademas de la
sala de reunionesy ateneos médicos se encuentran las oficinas
delafundacion.

Juntos

confra el cancer

infantil

Figura 28. Isologotipo de la Fundacion Dr. Pérez Scremini.

El Sector Internacidn se encuentra en el 4to piso del Pabelldn
Beisso del Centro Hospitalario Pereira Rossell. Cuenta con 19
camas, 8 de ellas en cabinas estériles con filtrado absoluto de
aire (flujo laminar), y equipamiento de acuerdo a los
requerimientos hospitalarios. Dicho equipamiento es de
ultima generacion haciéndolo un modelo de excelencia a la
altura delos centros mas especializados del mundo (Fundacién
Peluffo Giguens).

FUNDACION
Dr. Pérez Scremini

Figura 29. Isologotipo de la Fundacion Dr. Pérez Scremini.

Figura 30 y 31. Fachada de la Fundacién Dr. Pérez
Scremini. 2013.
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OBSERVACIONES

Luego de laresolucién de ASSE del afio 2013:

- La Fundacién Peluffo Giguens es la encargada de alojar a los niflos que
proceden del interior del pais y a sus familias para ser atendidos por los médicos
yrealizarse el tratamiento correspondiente.

- La Fundacion Dr. Pérez Scremini estd a cargo de la atenciéon médica, los
tratamientosy lainternacién de cada nifio en caso de ser necesario.
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HERRAMIENT DE INVESTIGACION
ENTREVISTAS

Se realizan entrevistas a los referentes de cada sector de la Fundacién Dr. Pérez
Scremini. Al jefe de los médicos y la jefa de enfermeria, a las integrantes del
equipo psico-social: psicéloga, musicoterapeutay asistente social.

Los objetivos que se plantean son: por un lado reafirmar la investigacion
bibliografica y de observacién y por otro realizar un andlisis de las condiciones
delareadeinternacion.

Se busca conocer las diferentes opiniones de los encargados del tratamiento
integral de los pacientes y sus familias. Saber si existen acuerdos o discrepancias
entreellos.

No esta permitido entrevistar a los pacientes que estan en tratamiento ni a sus
familias.
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REPERCUSIONES NEGATIVAS DE L0S CAMBIOS
ANIMICOS EN EL TRRTAMIENTO

“Sabemos que los factores emocionales acompafian y
condicionan en gran medida las variables de la salud psico-
fisica toda. Por esta razon, se realiza una intervencion
psicoldgica focalizada, de apoyo y esclarecimiento de las
conflictivas que subyacen en el entorno del paciente, y que
operan como obstdculos para la mejor evolucion del
mismo. Se tiende a que el nifio y su familia logren gestionar
las emociones de forma util a la circunstancia vital que
transitan. Esto implica tomar contacto con las emociones y
gestionarlas de forma util; lo cual no implica erradicar la
tristeza, enojo u otro sentimiento desagradable, sino mds
bien comprender y abordar esa vivencia, integrarla a los
recursos de la persona para afrontar la situacion que le ha
tocado vivir. Se apunta a descubrir y gestionar las
emociones, no a negarlas o intentar liberarse de ellas, sino
todo lo contrario, aprovecharlas en beneficio propio.”
(Psicéloga, Alicia Medori, 2014)

“Estd comprobado que el resultado de los tratamientos es
mejor cuando se logra estar bien animicamente y tramitar

o elaborar los enojos, la rabia y el malestar general que

provoca la situacion de enfermedad. Cuando un paciente

logra conectar con sus nucleos sanos y desplegar su
creatividad, eso repercute favorablemente en su estado
general.”

(Musicoterapeuta, Mayra Hugo, 2014)

“Sin lugar a dudas los cambios animicos repercuten

directamente en forma negativa o positiva en la evolucion

del caso, los ejemplos son muchos. Hay nifios que se niegan
a comer o a hablar o caminar, etc. Todo eso repercute en el
éxito del tratamiento que a veces debe ser enlentecido.

Cuando el nifio sale del estado anterior inmediatamente su
salud general mejora.”
(Asistente Social, Helena Orlando, 2014)

“Los cambios animicos y emocionales afectan
indudablemente la calidad del tratamiento. No estd

demostrado que afecte la sobrevida.”
(Médico, Luis Castillo, 2014)

TERAPIAS COMPLEMENTARIAS Y ALTERNATIVAS

“En este Servicio se utiliza un enfoque de terapias
integradas. Los tratamientos estdn enfocados desde ésta
perspectiva de integracion de disciplinas avaladas por la
comunidad cientifica mediante la investigacion
actualizada. En el Servicio de Hemato Oncologia se
constituye un equipo psico-social que se encarga de éstos
aspectos en coordinacion con el equipo médico.”

(Psicéloga, Alicia Medori, 2014)

“Tendriamos que empezar por definir qué se consideran
Terapias Complementarias, que, a mi criterio, es
totalmente diferente a las terapias llamadas “alternativas”.
En este caso, dentro de este Servicio, podemos decir que
Musicoterapia tiene la funcion de terapia complementaria,

ya que la atencidn que se brinda a los nifios en el Hospital,
es esencialmente médica, y el rol de Musicoterapia seria

“complementaria” a la tarea médica. Constituye, como

todas las disciplinas que integran el equipo psicosocial, un
aporte esencial para el tratamiento integral del paciente.”
(Musicoterapeuta, Mayra Hugo, 2014)

“Opino que las terapias alternativas, dependiendo que
sean consultadas con el doctor y que no dafien mds la salud
del paciente pueden ser usadas por la familia bajo su propia
decision. Al no haber ningun estudio cientifico cuyos
resultados se hayan publicado como buenos o malos, es
dificil que un médico las apruebe o aconseje sin ese aval. No
sepractican en la Fundacidn por la razén anterior.”
(Asistente Social, Helena Orlando, 2014)

“Es un tema muy delicado. No todas las terapias no

tradicionales son innocuas, algunas interfieren con el

metabolismo de las drogas que probadamente pueden
curar. Otras alternativas lo son, pero en general hay un
gran negocio detrds de la mayoria de ellas. Se lucra con la
desesperanza.”

(Médico, Luis Castillo, 2014)

IMPORTANCIA DE LAS MISMAS EN EL TRATAMIENTO

“La integracion de los aspectos bio psico sociales en la
actualidad es la unica manera posible de abordar los
problemas de la salud para obtener mejores resultados en
salud. Asi'lo definela O.M.S.”

(Psicologa, Alicia Medori, 2014)

“Considero que todos los apoyos complementarios a la

atencion médica son esenciales para el buen
funcionamiento del Servicio y para el éxito de los
tratamientos. Ayudan al paciente a manejar mejor sus

aspectos emocionales y el estrés generado por la situacion

de enfermedady la agresividad del tratamiento.”

(Musicoterapeuta, Mayra Hugo, 2014)
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AREA DE INTERNACION £ INGRESO A LA MISMA

“El drea de internacion consta de dos grandes dreas.

Una que es de internacion general con salas compartidas,
en donde ingresan pacientes para quimioterapia, post
operatorios, pacientes en tratamiento con antibidticos o
para terapia del dolor. En la segunda Area o de aislamiento,
hay 9 salas individuales, con bafio privado, aire filtrado,
presurizado y con flujo laminar. En esta drea estdn los
pacientes con las defensas bajas o neutropénicos o
pacientes que por su patologia no pueden compartir sala
porque contagian a otro nifio.”

(Nurse, Clara Pefia, 2014)

“Ingresan por dos motivos generalmente, uno es realizar

medicacion citostdticas, cuando le toca el protocolo de

CUIDADOS DE LOS PACIENTES

“Son muchos factores a tener en cuenta, pero uno de los

IMPORTANCIA DE LA INTERNACIEN EN EL HOSPITAL

“Porque no tienen defensas, lo que requiere una serie de

puntos mds importantes es los cuidados de prevencion de

futuras complicaciones. Se realiza educacion sobre la

higiene en los pacientes inmunodeprimidos, cuidados de

piel y mucosas. Higiene del hogar. La importancia del

lavado de manos como prevencion de toda infeccion.”
(Nurse, Clara Pefia, 2014)

“Enfermeria realiza todos los procedimientos
correspondientes a la higiene y confort del paciente (bafio,
higiene parcial, tendido de cama, etc.) ademds de
procedimientos directos sobre administracion de
medicacidn via oral, intravenosa, etc. Colocacion y

medicacidn y otra es porque estdn con las defensas bajas y

deben ingresar al aislamiento donde hay aire filtrado para
proteger al paciente de transmisiones de gérmenes. En
otras oportunidades ingresan porque deben operarse de su

patologia para realizarse los cuidados post operatorios.”
(Nurse, Clara Pefia, 2014)

mantenimiento de vias venosas, centrales y periféricas,

curaciones de heridas operatorias, apoyo psicoemocional

al paciente y familia, cuando la situacion lo requiere.”
(Nurse, Clara Pefia, 2014)

medidas higiénico dietéticas, que son posibles de llevar a

cabo en el hospital.

Ademds la mayoria requerird tratamiento intravenoso de

antibidticos los que no se pueden cumplir en el domicilio.”
(Nurse, Clara Pefia, 2014)

“Internacion domiciliaria es para muy pocos casos y muy
especificos. No son comparables. La internacion ofrece

infraestructura no comparable.”
(Médico, Luis Castillo, 2014)
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OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES

Todos los entrevistados coinciden en que:

- Tanto los cambios animicos como emocionales (enojo, ira, estrés, entre otros)
repercuten negativamente en la calidad del tratamiento.

- Existe una diferencia entre terapias alternativas y complementarias. En la
fundacion se utilizan las complementarias, como la musicoterapia, y no las
alternativas por no estar avaladas cientificamente y por temor a que interfieran
negativamente en el tratamiento.

- Las terapias complementarias son consideradas un apoyo al tratamiento
médico ya que ayudan al paciente a manejar sus emociones frente a la
enfermedad.

Tanto el médico como la jefa de enfermeria estan de acuerdo en que la
internacién domiciliaria no es viable ya que en el hogar no se cuenta con los
medios adecuados para evitar complicaciones. En el sector de internacidn estan
todos los aspectos contemplados (aire filtrado, higiene, alimentacion, cuidados,
etc.) para que el paciente esté libre de contraer cualquier tipo de infeccién que
afecte ain mas su estado de salud.
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HERRAMIENT DE INVESTIGACIN
RELEVAMIENTO DE LAS ACTIVIDADES DEL TALLER

El objetivo es detectar las preferencias de los nifios de acuerdo a la edad y sexo
de cada uno. Participan nifios desde el afio hasta 12 afios aprox.

Dicho relevamiento de las preferencias formales y estéticas (colores, texturas,
materiales, etc.) serd util a la hora de tomar decisiones en el desarrollo de él o
los productos.

Se concurre a la Fundacion todos los dias Jueves en la mafiana, mientras los
nifios esperan ser atendidos por los médicos, y se realizan diferentes
actividades.

1



“pintura de dgdo"
Collage con pinturas

“Collage” o ”
(10 de Oct. 2013) Recortes de revista Collage

Recortes de revista

20 de Feb. 2014
(20 de Fe ) - (20 de Feb. 2014)

“angeles navidefios
papel pintado y plegado

(28 de Nov. 2013)

" &

5»."

“Fideos pintados Y dibujos” ]
Collares, pulserasy collage con fideos
(12 de Set. 2013)

IBuhO con tUbOs
Papel glace corta

(12 de Dic. 2013)

“Animales”
Animales con globos y papeles de colores
(13 de Mar. 2014)

de papel higiénico”
doy pegado

o

|

Palomas pintadas por los nifios
(5 de Dic. 2013)
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OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES

- Cuando se plantea la actividad a realizar los nifios generalmente optan por
animales, sinimportar su edad o sexo, también por colores fuertesy vivos.

- Muestran mayor entusiasmo en hacer objetos volumétricos que en hacer
dibujos, pinturas o collage.

- Queda en evidencia lo presente que tienen a su familia, porque siempre
quieren hacer cosas pararegaldrselas a un hermana, madre o padre.

- Es importante darles la opcién de elegir, tanto lo que quieren hacer como
también los materiales que quieren utilizar: si es papel, cudl quieren, si se trata
de pintura, qué color prefieren. En esta etapa de sus vidas les quedan pocas
cosas para elegir por si mismos, no pueden comer lo que quieren, tienen que ir
al médico, hacerse los estudios, tomar la medicacion y en algunos casos faltar a
la escuela porlargos periodos.
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ANALISIS DE LAS CONDICIONES.
VISITA ¥ RELEVAMIENTO DEL AREA DE

INTERNACION

El objetivo es analizar el funcionamiento y la dinamica de los pacientes y el
personal sanitario. Identificar las distintas dreas, sus capacidades,
equipamiento, materialesy restricciones.

Dicho relevamiento aportara datos utiles al momento de plantear requisitos
previos al desarrollo de élolos productos.

Se concurre al 4to piso del Pabellén Beisso del Hospital Pereira Rossell donde se
encuentra el drea de internacion. La misma estd a cargo de la Lic. en Enfermeria
Clara Peia. Se recorre realizando bocetos de la planta, anotaciones y registro
fotogréficodel lugar.




ESQUEMA DE LA PLANTA DE INTERNACION

e

RECEPCION/INTERNACION

RECEPCION: Enla recepcion se realiza la orden de ingreso de los pacientes que derivan los
médicos.

PROCEDIMIENTOS: se pasa a la sala de procedimientos donde se hacen los controles de
ingreso (peso, presion, temperatura, entre otros). También se realizan las punciones y
aspiraciones de médula dsea. Dichos procedimientos los estan a cargo del médico con
ayuda de los enfermerosy hay casos en los que se incorpora a la musicoterapeuta.
ENFERMERIA LIMPIA: En esta drea se prepara la medicacion, se guarda la comida y las
mamaderas de los nifios. La quimioterapia ingresa envasada al vacié desde el hospital
Pereira Rossell.

ENFERMER“\ SUCIA: se higieniza todo el material que fue utilizado para proporcionar los
medicamentos a los pacientesinternados.

SALAS A, § ¥ (: En estas habitaciones se encuentran los pacientes que necesitan
medicacidn especifica y que debe ser aplicada por los especialistas, como por ejemplo
antibidticos porque padecen algun tipo de infeccidén, también los nifios que se
encuentran en periodo post-operatorio.

Cada persona (personal sanitario, acompafiantes o voluntarios), debe higienizarse las
manos con alcohol en gel previo al ingreso. Se realiza una limpieza completa diaria. La
comida de los pacientes es establecida por la nutricionista e ingresa en bandejas
individuales desde la cocina del hospital Pereira Rossell.

Los acompafiantes cuentan, en otro piso del mismo edificio, con bafios y un sector para
comer, ya que no lo pueden hacer dentro de las habitaciones que comparten con los
pacientes.

Todos los dias se realizan las visitas médicas necesarias y cuentan con la atencién
permanente del servicio de enfermeria. Durante el dia (2 turnos) hay una Nurse a cargo
y cuatro auxiliares de enfermeria y durante la noche (1 turno) hay una Nurse a cargo y
dos auxiliares de enfermeria.

*Las imagenes son tomadas por Elisa Etchegaray y Lucia Di Giacomo

REFERENCIAS

. EXTINTOR

. DISPENSADOR DE
ALCOHOL EN GEL

RECERCION

HABITACION A HABITACION B

-4 CAMAS -3 CAMAS
-4 SILLONES -3 SILLONES
-BANO - BANO

- TELEVISION - TELEVISION
- WI-FI - WI-FI

|

HABITACION C

-3 CAMAS
-3 SILLONES
-BANO

- TELEVISION
- WI-FI

PROCEDIMIENTOS

ENTRADA
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ESQUEMA DE LA PLANTA DE INTERNACION

1 /1
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ZONA DE AISLAMIENTO

ZONA DE AISLAMIENTO: Los nifios que entran en esta zona son los que se preparan para un
trasplante de médula 6sea y los que estdn inmunodeprimidos, los que tienen las defensas
demasiado bajas y son propensos a contraer infecciones. Las causas de inmunodepresion pueden
ser generadas por la propia enfermedad pero también a causa de los medicamentos, que como
mencionamos anteriormente atacan tanto a las células cancerosas como a las sanas, bajando asi
las defensas del cuerpo.

“Las infecciones son las mayores causas de morbilidad y mortalidad en el nifio con cdncer. Son la
causa mds frecuente de ingreso y estan implicadas como causa directa de la muerte en un 30% de
los casos.” (PENA, Clara. 2010).

*Para resguardar a los nifios de dichas infecciones las habitaciones son individuales, cada una con
una cama, unsillén de acompafiante, Tv., conexidén Wi-fiy bafio que solamente podrd ser utilizado
por el paciente.

*Cada persona que ingresa debera previamente lavarse las manos con jabdn antiséptico y
colocarse guantes siva arealizar algiin procedimiento médico.

*Toda la zona cuenta con flujo laminar, aire filtrado que no deja pasar particulas mayores a 0.9
micras y mantiene la presidn constante. Al ingreso a la zona y a cada habitacidn hay doble puerta
para que no baje dicha presion y también cuentan con doble ventana para evitar que ingrese
contaminacién del exterior.

*Las paredes estan recubiertas con isopanel (revestimiento libre de gérmenes, humedades y
condensacioén) para que sean faciles de lavar, asi como los pisos. La limpieza de la zona, bafios,
pisosy paredes, se realiza una vez por turno (3 veces por dia) con productos antisépticos.

*Las luminarias, tanto dentro como fuera de las habitaciones estdn empotradas en el techo para
que no acumulen polvo. Por la misma razén es que se trata que en la habitacién haya la menor
cantidad de objetos y todo lo que ingresa debe de higienizarse previamente con alcohol.

*Al igual que en el resto de las habitaciones la comida de los pacientes es establecida por la
nutricionista e ingresa en bandejas individuales desde la cocina del hospital Pereira Rossell. Los
acompafantes cuentan, en otro piso del mismo edificio, con bafios y un sector para comer, ya que
no lo pueden hacer dentro de las habitaciones.

*Todos los dias se realizan las visitas médicas necesarias y cuentan con la atencidén permanente de
el servicio de enfermeria que proporciona los medicamentos necesarios a cada uno de los nifios.

*Las imagenes son tomadas por Elisa Etchegaray y Lucia Di Giacomo
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OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES

- La sala de procedimientos resulta chica para la cantidad de personas que
participan de las intervenciones médicas. Cuando a un nifio se le realiza una
puncidn o una aspiracién de la médula dsea, estan presentes el médico, una
auxiliar de enfermeria y generalmente se pide la asistencia de la
musicoterapeuta paralograr que el nifio se relaje.

- Es evidente que en la zona de aislamiento estdn todos los detalles
contemplados para evitar la contaminacion. El cimulo de medidas que se
toman hacen que el sistemaresulte eficiente.

- El hecho de que los nifios con cancer pasen tanto tiempo internados, aislados,
solamente con un acompafiante y con la menor cantidad de objetos posible
genera que se aburran, depriman, enojen, extrafien y estén ansiosos. Pierden
contacto con el exterior, no van a la escuela y dejan de sociabilizar con sus
amigosy compafieros.

- Si se fuera a desarrollar un producto para el area de internacién, habra que
tener en cuenta el material y la forma del mismo, ya que debera ser
desinfectado con alcohol y no podra acumular polvo. Serd importante evitar las
esquinasy puntasy que desprenda particulas (ej. peluches).
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ANALISIS DE LAS CONDICIONES
RELEVAMIENTO DE PRODUCTOS EXISTENTES

FICHAS DE PRODUCTO

- Se realiza un relevamiento via internet de los productos existentes
relacionados a la tematica elegida, el mismo se plasma como fichas de
producto.

- Se buscan tanto productos especificos sobre el cancer infantil como también
productos relacionadosala salud en general, destinados a nifios.

- El objetivo es tener un conocimiento de lo existente en el mercado tanto local
como internacional.

- Dicho estudio aportara elementos a la dimensiéon formal/expresiva perceptual
como a lo formal simbdélico del producto a desarrollar.

%



EJEMPLO DE FICHAS DE PRODUCTOS

Se genera un formato general de ficha de producto para
poder ordenar la informacion y generar rapido acceso a
lamisma.

Por otro lado se clasifican los diferentes productos del
relevamiento y se le otorga a cada categoria un color
diferente.

La clasificacién obedece al siguiente criterio:

Objetos disenados para generar conciencia o
recaudar fondos para diferentes causas de los

ninos.

Se disena el entorno y la indumentaria del
personal para generar reacciones en los nifos
que se atienden en los distintos centros de
salud.

Objetos disefiados para que los nifios los
utilicen cuando sea necesario. Son objetos de
su propiedad.

Objetos disefiados para que los nifios los
utilicen en determinadas ocasiones, estan
disefados para ellos pero no les pertenecen.

NOHBRE DEL 3 3 '
: 1 NINERD D
RODICTD | ; LA FICHA

PRODUCTO

oo

ORIGEN:
MATERIAL: 1 ORIGEN Y MATERIAL
DESCRIPCION: DEL PRODUCTO

DESCHIPCIGN 3
LN
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QUANDO A SAUDADE APERTA,
BASTA APERTAR A MAOZINHA.

ORIGEN: HOSPITAL AARAL CARYALKO, SAN PABLO
MATERIAL: TELA
DESCHIPCIGN:

El Hospital Amaral Carvalho, ha desarrollado un

juguete para hacer mas facil la estancia a los
nifios con cancer, que permanecen internados
alliy viven separados de su familia.

Después de oirlos decir que extraifiaban a sus
familiares y amigos, los integrantes del centro
decidieron buscar una solucién que les acercara
a esas personas y que les alegrara sus dias ahi.
Asifue como nacid Elo, un clasico oso de peluche
que a través de la tecnologia actual les lleva los
mensajes de audio que padres, amigos vy
familiares graban via Whatsapp.

@”O

ORIGEN: DINBETES MINE, URUGUAY, EE UL
MATERIAL: GOHA
DESCHIPCIAN:

La disefiadora Luciana Urruty desarrollé “BLOB”
con el que obtuvo el primer premio de en el
concurso internacional “Diabetes Mine. 2011
Design Challenge”.

Es un dispositivo recargable portatil de insulina.

A diferencia de las habituales lapiceras que son
usadas para esa funcion, BLOB es de forma
redonda, de goma, posee un disefio amigable y
tiene ranuras para que la persona lo pueda
colgar dende desee. Ademas cuenta con sistema
de refrigeracion de gel y se presenta en
diferentes colores.

ORIGEN: DEBEY ELNATAN, ISRAEL
MATERIAL: TELA
DESCHIPCIAN:

Debby Elnatan una madre Israeli que es
musicoterapeuta inventd el “Upsee” para
ayudar a su hijo, con pardlisis cerebral, a que
pueda estar de pie y caminar. El arnés se sujetaa
un adulto y permite que el nifio se mantenga de
piey pueda caminar, movido por el adulto.

Después de buscar una compafiia para producir
en masa su “Upsee”, eligié al fabricante Leckey
con sede en Irlanda del Norte, que tiene una
larga trayectoria en la fabricacién de equipos
para nifios con necesidades especiales.

m i
£ AMERICAN CHIL CANCER ORCANIZATION
ANIKEY STUDIOS FILM

AFILM BY -
ALBERT T HOOFT & PAGS

ORIGEN: AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANIZATION. EE. V.
MATERIM; DIGITAL
DESCRIPCION:

Este dibujo animado de 25 minutos es para los
nifios diagnosticados con cancer, sus familias, la
escuela y los amigos. El nifio con cancer es visto
como un héroe que lucha contra el cancer-
malvado, un dragdn, con la ayuda de
medicamentos y el apoyo familiar. La historia se
puede personalizar para el tipo de cancer
individual del nifio y su tratamiento.

Es creado, dirigido y animado por Albert 't Hooft

y Paco Vink de Anikey Studios y producido por il
Luster Films Fundacién, ACCO es el distribuidor
exclusivo de este importante recurso visual en
EE.UU.
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Chemo. Craziness
& Comfort

My book about
childhood cancer

Words by Nancy Keene
Pictures by Trevor Romain

ORIGEN: AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANIZATION, EE VY.
MMERIMr_ EDITORIAL
DESCRIPCION:

Es un libro de 200 paginas que proporciona
consejos practicos para los nifios diagnosticados
con cancer entre 6y 12 afios de edad. Contiene
ilustraciones calidas y divertidas asi como un
texto facil de leer, ayuda al nifio y a los padres a
entender la enfermedady su tratamiento.

Sometimes you just need to hug
your pillow tight...and sleep!

ORIGEN: AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANIZATION, EE U\,
MRTERIMi TELA
DESCRIPCION

El Kit de tratamiento ACCO es una combinacidn
de recursos para ayudar a los nifios recién
diagnosticados con cancer, los que reciben
tratamientoy sus familias.

Incluye:

-Unbolso color beige con el logotipo de ACCO.
-Unamanta celeste de lana con el logo ACCO.

- Una funda de almohada blanca de algoddn con
unaimagen de Cozy Port-a-Cat y unainscripcién:
"A veces sOlo necesitas abrazar fuerte tu
almohada....ydormir!".

-Unmasodecartas.

SOCIAL &=

REALTR > 3
"GIRCLES

ESTEEM

ORIGEN: 100K GOOD FEEL BETTER, EE 11
MATERIAL: VR
DESCHIPCIGN:

LGFB for Teens es un programa de servicio
publico con base en los hospitales, creado por la
Fundacién del consejo de Productos del Cuidado
Personal y sus colaboradores en el afio 1996,
para ayudar a nifias y nifios de entre 13 a 17
anos de edad a lidiar con la apariencia, la salud,
los efectos secundarios y sociales del
tratamiento contra el cancer.

Brinda consejos de como disimular la falta de
cabello, protegerse del sol, comer
saludablemente, cual es el maquillaje adecuado,
entre otros.

5 YIDEDS DE CNCIENTIZACION )

ORIGEN: TELETON / CANCER INFANTIL, MEXICO
MATERIAL: DIGITAL
DESCRIPCIiN:

Es un proyecto realizado dentro de la Direccion
de animaciény disefio de Televisa para la Teletén
de México.

Son 5 capsulas de un minuto para sensibilizar a
la gente sobre el cancer infantil. La idea principal
es hacer conciencia de que el cancer puede ser
curable si se detecta a tiempo, y que
independientemente a su enfermedad hay que
respetar su nifiez.

En este ejemplo Raquel cuenta como aprendié a
comer saludablemente con la comida de fieltroy
a adaptarse a su cabello corto con la mufieca de
trapo.
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TAPABOCAS

SALA DE ESPERA/CONSILTONID.

—

ORIGEN: TUCC / ASOC. NIFOS CON CANCER, SAN PABLO
MATERIAL: PLASTICY
DESCRIRCIN:

Las alcancias con un disefio especial forman
parte de una campaiia de lucha contra el cancer
infantil de TUCCA que es una asociacion para
nifios y adolescentes con cancer.

Consiste en colocar alcancias de donacién en los
supermercados St. Marché de San Pablo con un
disefio que hace parecer que el cabello del nifio
crece conforme se llena de monedas.

La inspiracién surge a partir de que el cabello es
un signo de recuperacion en pacientes con esta
enfermedad.

ORIGEN: --
MATERIAL: TELA
DESCHIPCIGN:

Las batas estampadas ayudan a generar un
vinculo amigable con el personal de servicio.

ORIGEN: --
MATERIAL: TELA
DESCHIPCIGN:

Los tapabocas estampados son mas amigablesy
generan que los pacientes se distraigan ante la
novedad.

ORIGEN: CHILDREN"S HOSPITAL COLORADO, EE. VL.
MATERIAL: VARIOS
DESCRIPCION:

Las salas de espera y los consultorio estan
disefiados y decorados de forma que los nifios
puedan sentirse a gusto y puedan realizar
actividades mientras esperan ser atendidos.
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ORIGEN: NAYHAN
MATERIAL: PAPEL
DESCHIPCIGN:

Es una escala para medir el dolor en los nifios,
ellos le indicaran al médico o la enfermera, de
acuerdo al color, la intensidad del dolor que
sienten.

La escala luminosa de Nayman utiliza los colores
en una gradacién de intensidad de luz que van
desde la ausencia de dolor (blanco) al dolor
maximo (violeta).

ORIGEN: BIOGENESIS, URUGUAY, BRASIL
MATERIAL: PLASTICO
DESCRIPCION:

DVL Group desarrollé para la empresa Brasilera
Biogénesis un Sensor de Oximetria Neonatal.
El nuevo sensor pedidtrico se conecta
emocionalmente con el personal asistencial,
haciéndolo mas valioso. Es un producto
diferenciado, y por lo tanto, de mayor margen.

UPERFORMULA

TO FIGHT CANCER

W AL Camargo
Cancer Center

‘{gﬂﬁuﬂﬂfﬁ

ORIGEN: A C_ CANARGO CANCER CENTER, SAN PABLO
MATERIAL: PLASTICO
DESCHIPCIGN:

JWT Brasil junto a Warner Bros. y Dc Comics
desarrollaron la “Superformula” para el centro
A.C. Camargo de San Pablo. Trabajaron en
comics eilustraciones personalizadas.

Cada miembro de la liga de la justicia pasa por
una prueba similar a la de un nifio con cancer en
la historia. Al igual que los nifios, los héroes
necesitan recuperar sus super poderes a través
dela “Superformula”.

También se generan cubiertas para las bolsas de
quimioterapia con la que los nifios podran
curarse, aligual que los super héroes.

Las cubiertas son faciles de esterilizar, manejary
cumplen con todas las normas de higiene del
hospital.

ORIGEN: DUCK KONG, YANKO DESING, KOREA, EE UV,
MATERIAL: PLASTICO
DESCRIPCION:

Duck Young Kong disefid el Lunar Baby
Thermometer, es un dispositivo que controla la
temperatura de los nifios. La idea se basa en un
comportamiento comun y natural, medir el calor
colocando la mano en la frente del nifio. Elimina
la necesidad de introducir elementos incbmodos
y mantenerse por un tiempo en una misma
posicion, sin moverse.

La forma intuitiva del dispositivo permite al
usuario entender facilmente como sostener y
usar el dispositivo. La forma orgénica y
ergondmica ofrece un agarre seguro en la mano
del usuario. Después de colocar el dispositivo en
la frente, un sonido seguido de un LED
parpadeante avisa al usuario cuando esta pronto.
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ORIGEN: JESPER NILSSON, CANADA
MATERIAL: PLASTICO
DESCRIPCION:

El disefiador Jesper Nilsson hizo una
investigacion exhaustiva de las actividades de
enfermeria para entender como podria ayudar a
reducir el miedo que las agujas producen en la
infancia, para proporcionar una solucién que
realmente ayude a los nifios a superar el temor a
lasjeringas.

El resultado es Syrinx, una serie de jeringas con

forma de personajes infantiles, cada una
decorada como un ratoncito con su propia
estética, para que los nifios puedan elegir el
personaje que mas simpatia les despierte antes
de pincharles.

ORIGEN: -
ATERIAL: PLASTICO
DESCHIPCIEN:

Las fundas esterilizables en forma de cocodrilo

ayudan a disminuir la ansiedad de los nifios
causada por el miedo a la aguja de la anestesia
en el dentista.

ORIGEN: ZONIT, ITALIA
MATERIAL: TELN
DESCHIPCIGN:

La funda para el estetoscopio genera un vinculo
amigable con el médicoy reduce la ansiedad que
le genera a los nifnos el simple hecho de ser
atendidos por un doctor.



OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES

- Los productos relevados tienen un fuerte valor simbdlico. Apuntan a la
percepcidn psicoldgica de los diferentes usuarios o receptores.

- Predominan colores vivos, fuertes, lineas y formas curvas y materiales
plasticos (ideales para productos relacionados a la salud, por su fécil

desinfeccion)y textiles.

-Seven alusiones a objetos popularesy conocidos (ej. animalesy super héroes).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Se observan dos momentos altamente estresantes para el nifio con cancer; el
periodo de aislamiento en el hospital, ya que el paciente tiene que separarse de
su familia y amigos, abandonar la escuela y su hogar durante el tiempo que le
lleve recomponer su sistema inmunitario; y las intervenciones invasivas
durante el diagndstico y tratamiento, como la puncién lumbar, la aspiracion
medulary labiopsia.

Se propone realizar un producto o un sistema de productos que contribuya en

alguna de las dos instancias mencionadas anteriormente, para disminuir el
estrés, brindar seguridad y fortalecer al niiio frente a estos procedimientos.
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TOMA DE DECISIONES ANTES DE PLANTEAR LAS ALTERNATIVAS

A partir de las herramientas realizadas y los requisitos
planteados sabemos que hay condicionantes particulares ala
hora de disefiar un producto paralos nifios con cancer.

Se pensé en intervenir la sala de aislamiento, sus paredes y
textiles (sdbanas, fundas y colchas), esto no es posible debido
aque lavan pisosy paredes una vez por turno (3 veces por dia)
con productos antisépticos y los textiles con hipoclorito de
sodio. Los vinilos no lo soportarian y los textiles se
decolorarian. Por otro lado las habitaciones estan ocupadas
por ejemplo, algunos dias por nifios pequeios, luego viene un
adolescente, van cambiando por determinados periodos, por
lo cual seria complejo adaptarse a los intereses de los
diferentes pacientes.

Se considerd darle a cada nifio un set de bafio para que
sintiera un poco mas propio el lugar, ya que tiene que dejar su
casa y sus pertenencias por un tiempo a veces prolongado
pero se constatd que salud publica le brinda a cada nifio que
ingresa a internarse productos de higiene personal por lo cual
estaria cubierto. Ademds los nifios con cancer que se
encuentran aislados en general no se bafian ni se cepillan los
dientes por si mismos ya que estan débiles debido a las bajas
defensas y tienen llagas en la boca a causa de los
medicamentos que utilizan.

Los sets para comer también se tomaron en cuenta para
generar que el nifio se sienta mdas a gusto y familiarizado con el
lugar pero la comida llega a la habitacion desde el hospital en
sudebido contenedor descartable.

Se debieron descartar determinados materiales ya que no
resisten el alcohol (requerimiento para ingresar a la sala de
aislamiento) y otros que no son aconsejables porque
acumulan demasiado polvo.

* Juegos de cartdn, puzzles, libros, etc.
* Peluches.




LISTADO DE REQUISITOS

INDISPENSABLES X5

JERARQUIZACION

1- Producto o sistema de productos que
contribuya a disminuir el estrés, dar
seguridad y fortalecer al nifio frente al
periodo de aislamiento o a las intervenciones
invasivas.

2- Materiales y acabados aptos para nifos.
(Normas UNITISO).

3- Materiales resistentes al alcohol.

4- Materiales resistentes y duraderos.

5- Facil de limpiar e higienizar.

6- Formas que eviten la acumulacién de

polvo.

7- Que contemple aspectos antropométricos.

8- Que estén contemplados todos los
requerimientos de seguridad.

9- Evitar la miniaturizacién.

10- Transportable y manipulable por unnifio.

-

JUSTIFICACION

1- Disminuir el estrés de los nifios para que
seamas efectivo el tratamiento.

2- Evitar que se intoxiquen al ponerlo en
contacto con la boca.

3- Porque es el requerimiento de ingreso a las
salas deinternaciény aislamiento.

4- Por la manipulacién que le dan los nifos,
golpes, caidas, etc.

5- Porque estara en un ambiente hospitalario.
Para evitar microbiosy bacterias.

6- Para evitar posibles infecciones de los nifios
que estan con las defensas bajas.

7-Porque va a ser utilizado por nifios.

8- Porque va a ser utilizado por nifios que
ademas estan enfermos.

9- Para evitar que los niflos pequefios se
ahoguen o traguenalguna pieza.

10- Para que se lleven a la casa y vuelva con
ellos en el caso de una nuevainternacion.

DESERBLES X3

OPTATIVOS X1

JERARQUIZACION

11- Mecanismo simple.

12- Contemplacién del valor simbdlico.

13- Que tenga mas de unafuncion.

14- Que seainclusivo.

15- Que sea personalizable.

16- Que seareciclable.

JUSTIFICACION

11- Porque serd utilizado por nifios.

12- Se busca un relacionamiento especial y
apropiacién del objeto por parte del nifo, que
se sientacdmodo y seguro con el mismo.

13- Para que pueda contemplar varios
aspectos (miedo, aburrimiento, ansiedad,
alejamiento de los seres queridos y de la
rutina, entre otros) detectados en la
investigacion.

14- Porque en la fundacién hay nifios con
capacidades diferentes (ciegos, sordos,
amputacion de miembros, etc.).

15- Le da la posibilidad al nifio de que se
apropie del objeto.

16- Para que contribuya al cuidado del medio
ambiente, deberd estar contemplado desde
elinicio del proyecto.
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CONCEPTO DE PRODUCTO / CAMINOS / ALTERNATIVAS

Se observan dos momentos altamente estresantes para el
nifilo con cancer; el periodo de aislamiento en el hospital, ya
que el paciente tiene que separarse de su familia y amigos,
abandonar la escuelay su hogar durante el tiempo que le lleve
recomponer su sistema inmunitario; y las intervenciones
invasivas durante el diagndstico y tratamiento como son: la
puncion lumbar, la aspiracién medulary la biopsia.

CONCEPTO DE PRODUCTO

Se propone realizar un producto o un sistema de
productos que contribuya a disminuir el estrés, brindar
seguridad y fortalecer al nifo durante el periodo de
aislamiento en el hospital o frente a los procedimientos
invasivos durante el diagndstico y tratamiento como
son: la puncién lumbar, la aspiracién medular y la
biopsia.

CAMINO

Dispositivo que contribuya a
diminuir el estrés en diferentes
etapas del tratamiento.

ALTERNATIVA ALTERNATIVA

Dispositivo que ayude al paciente a Dispositivo que ayude al paciente a
mantener un vinculo con sus afectos distenderse en el momento de la
mientras estd en drea de aislamiento. puncion, biopsia o aspiracién de la

médula dsea.

|
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ALTERNATIVA

INSPIRACION: BACTERIA
MICROBIO

GERMEN
IER ANEXO PAGINA 16 Y 18

¢Durante el tratamiento qué fue lo
quete marco?

“La caida del pelo y quizds ho ver AN
tanto a mi familia. Estaba lejos y no

podia ver a mis hermanos y a mi padre

PLASTICO BLANDO/SILICONA
TRANSLUCIE

todos los dias. Al principio estaba
aislada, no podia jugar con otros
nifios y tenia que estar todo el dia
encerrada, eso me deprimio. Lo
peor fue eso, el mes que estuve
que estar aislada.”

éTe deprimiste mientras estuviste
aislada?

“Estaba aburrida, sola, cuando mi
madre tenia que salir a hacer algo me
enojaba porque me quedaba
sola.”

HAY UNO EN CADA
HABITACION DE
RISLAMIENTO

(Entrevista ex-paciente)

PUERTO 1Sp ————

Se propone un dispositivo para cada habitacion de aislamiento. Esta bacteria, microbio,
germen permite que el nifio pueda escuchar las voces de su familia y amigos que no puede
ver. Elacompafiante tendrd que grabar los mensajes y las canciones que le gusten al nifioy
llevarlas en un pendrive para que el mismo las pueda escuchar cuando desee. Se podran
actualizar los mensajes cada vez que se quiera.

También se convierte en una luminaria tenue paralas noches en el hospital.

El hecho de que formalmente sea un microbio hace referencia al motivo por el cual estos
nifios deben permanecer internados (infecciones). Se pretende disminuir los miedos y
como funcidn principal mantenerlos comunicados con su familia y amigos.

Dispositivo que ayude al paciente a mantener un vinculo con sus afectos mientras estd en aislamiento.

PARLANTE

LUz TENUE
PRRA LA NOCHE
(LED)

BOTONES DE CONTROL
PLAY/PAUSE/FWD/RND

— IOLUNEN + -

e BATERIA
RECARGABLE

- Se piensa en que la informacién (canciones y mensajes) se grabe y se traslade en un
Pendrive. El acompafiante, madre, padre, hermano, etc. deberd encargarse de que la
misma llegue al nifio. Por ejemplo puede ir a la escuela y que la maestra y compafieros
graben un mensaje por medio de la Ceibalita o pedirle a los abuelos, primos o tios que
dejen un saludo. Esto permite que el nifio pueda escuchar lo grabado anteriormente a la
hora que prefiera.

- Ayuda a fortalecer el vinculo con el acompafiante ya que funciona si la persona recoge los
mensajesy los lleva hasta la habitacion.

- Se piensa en botones de control porque hay muchos nifios ciegos o con baja visidn que no
pueden manejar un sistema tactil.
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ALTERNATIVA 7

VIERACION AL APRETAR 0 CON

“La vibracion realmente
produce un efecto analgésico”,
subraya el Dr. Roland Staud
(2011).

—

DISTRACTOR PARA
PROCEDIMIENTOS
INVASIVOS

Se propone un dispositivo para cada nifo. Sera utilizado en el momento que se le realice un
procedimiento invasivo, puncién, biopsia, aspiracion medular o pinchazos de cualquier
tipo. El mismo vibrard y funcionara como distractor para que el nifio lleve su atencion al
objeto en vez de a lo que le esta sucediendo. Segun Staud (2011) esta comprobado que la
vibracion tiene efectos analgésicos. Se piensa en un objeto manual para que el paciente
pueda manejarlo y porque no es conveniente que se encuentre tan cerca de la zona de
intervencion ya que son procedimientos riesgosos, (el nifio deberd permanecer en
posicion fetal y el médico debera ser muy preciso en el manejo de los instrumentos).

Dispositivo que ayude al paciente a distenderse en el momento de la puncién, biopsia o aspiracién de lamédula dsea.

INSPIRACION: ANIMALES
/ IER ANERO APENDICE PAG. 13
%

P,

N~
N_
N_ "

PLASTICO BLANDO/SILICONA

Hay nifios que se ponen violentos y manifiestan mediante la violencia lo que les pasa:

¢Qué reaccionesteniastu?

“Yo estaba tranquila, me enojaba por ejemplo cuando me iban a hacer la puncion, no le
hablaba a nadie no era que estaba enojada ni nada, estaba callada, no queria saber nada con nadie.
Después se me pasaba.”

“También hay momentos en los que deberian estar entretenidos para no pensar en que
los van a pinchar porque es lo que mds miedo les produce.”
(Entrevista ex paciente)
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LISTADO DE REQUISITOS/VALORACION SELECTIVA/MATRIZ COMPARATIVA

= —g

INDISPENSABLES X5

DESERBLES X3

OPTATIVOS X1

LT,

1 ALT. 2 £

1- Producto o sistema de productos que contribuya a disminuir el estrés,
dar seguridad y fortalecer al nifio frente al periodo de aislamiento o a las

intervencionesinvasivas.

2- Materialesy acabados aptos para nifios. (Normas UNIT ISO).
3-Materiales resistentes al alcohol.

4- Materiales resistentes y duraderos.

5- Facil de limpiar e higienizar.

6- Formas que eviten laacumulacién de polvo.

7- Que contemple aspectos antropométricos.

8- Que estén contemplados todos los requerimientos de seguridad.

9- Evitar la miniaturizacion.

10- Transportable y manipulable por un nifio.

11- Mecanismo simple.
12- Contemplacion del valor simbélico.
13- Que tenga mas de unafuncion.

14- Que seainclusivo.

15- Que sea personalizable.

16-Que seareciclable.

O 0 N o Uu A W N =

[y
o

11
12
13
14

15
16

1 2 1 2 1 2 1 2 1 2
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TOMA DE DECISIONES DESPUES DE PLANTERR LAS ALTERNATIVAS

Después de planteadas las dos alternativas de producto se
realizé una valoracién comparativa de las mismas tomando
como criterio de evaluacion los requisitos planteados
anteriormente.

Dicha valoracién fue realizada por integrantes de la
Fundacion Dr. Pérez Scremini (Psicologa y Musicoterapeuta),
un Disefiador Industrial, una persona al azar y nosotras
mismas.

Paratodos resulté ganadora la alternativa 2.

POSIBLES MEJORAS

- Que el circuito interno esté contenido por un material rigido
o encastrado de alguna manera ya que la silicona es un
material blandoy maleable.

- Ampliar las posibilidades de distintos tipos de materiales.

- Generar una solucion para evitar que se le caiga el objeto ya
que intentara recogerlo, esto no es posible porque debera
permanecer inmoévil mientras se le realiza el procedimiento.
-Seguirinvestigando el aspecto formal y simbdlico del objeto.

Resulta importante destacar que el producto disefiado en la
alternativa 1 puede ser sustituido en parte por otros aparatos
y medios de comunicacion actuales, mientras que el objeto
disefiado como alternativa 2 no tiene un sustituto conocido
hasta el momento.

X

%\

o

2 &

WhatsApp




FUNCION DE LA VIBRACION

¢Como se detectan los estimulos?
a través de

Receptores u érganos
de los sentidos

se dividen en
Receptores quimicos Receptores térmicos Receptores mecdanicos Receptores luminicos Receptores del dolor
0 quimioreceptores o termorreceptores 0 mecanorreceptores o fotorreceptores 0 nocirreceptores

Por contacto

Tacto

SIN ESTIMULO

MECANORRECEPTORES CEREBRO MECANORRECEPTORES CEREBRO
ATENCIIN

La vibracion funciona como un distractor externo, lo cual genera
que el cerebro ponga su atencion en el estimulo que esta
recibiendo a través del sentido del tacto. Esto hace que el nifio
desvie su atencidn del lugar donde se le esta realizando la puncion
o aspiracion delamédula dsea.

Se debera cambiar la frecuencia y el ritmo de la vibracién ya que si
el estimulo es muy prolongado, los receptores acaban por
adaptarse (Levy, 2009).
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MEMORIA DESCRIPTIVA DEL PRODUCTO

Mivi surge de nuestro trabajo de Tesis de Grado de la Escuela
Universitaria Centro de Disefio en la Fundacién Dr. Pérez Scremini.

La investigacidn se basa en los aportes desde le disefio industrial a la
mejora de la calidad de vida de los niflos con cancer en el Uruguay.

Es un dispositivo que ayuda al nifio con cancer a disminuir el estrés y
ansiedad, le brinda seguridad y lo fortalece frente a los procedimientos
invasivos (puncion lumbar, aspiracién medular y biopsia) durante el
diagndsticoy tratamiento de la enfermedad.

Se propone un dispositivo para cada nifio. El mismo vibra y funciona
como distractor externo para que el nifio lleve su atencién al objeto en
lugar de estar pendiente del procedimiento que se le esta realizando.

Formalmente se buscé que Mivi sea un objeto manual, orgdnicoy a la
vez simple. Su uso es muy intuitivo ya que estd disefiado para nifiode 6 a
11afiosde edad.

Alude a laforma de uninsecto o animal pequefio, pero a la vez deja que
el niflo con suimaginacion lo transforme enlo que él desee.

Es un producto fabricado a nivel nacional por sobre-inyeccidon de
plastico y sus componentesinternos e insumos son estandares.

En todo momento se tuvo en cuenta que el material resista a los
productos que se utilizan en el hospital para la desinfeccion y que al
mismo tiempo sea apto para nifios.
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USUARIOS

Definimos nuestros usuarios dentro del grupo de nifios y
nifias con cancer desdelos6 alos 11 afios de edad.

Dicho rango estd comprendido dentro del rango 2 a 11 afios

de edad en el cual se encuentra la mayor incidencia en los
tipos mas frecuentes de cancer segun la Comisiéon Honoraria
de Lucha contra el Cancer en Uruguay.

Decidimos tomar este grupo de nifios ya que ademas de ser
los mas afectados por la enfermedad son los que mas
participacién tienen en los talleres de creatividad que
realizamos como voluntarias de la Fundacién Dr. Pérez
Scremini. Por dicho motivo conocemos de cerca parte de sus
interesesy motivaciones.

Por otro lado nos parece mucho maés interesante la
interaccion que pueden tener los nifios mas grandes con el
objeto que los mas pequefios que en general estdn
acompanados por un familiar.

Como usuarios secundarios tomamos a los médicos, nurses y
auxiliares de enfermeria, los cuales estardn encargados de
proporcionarle a cada nifio el objeto y mostrarle su
funcionamiento.

A



ANALISIS ERGONOMICO / PRUEBA CON MODELOS DE CONTROL

Para disefiar el producto y tomar las decisiones en cuanto alas
dimensiones generales del mismo, se tienen en cuenta las
medidas minimas de las manos de los nifios mds chicos dentro

del rango etario elegido como usuario objetivo (6 a 11 afios). w
Edad 6 7 8 § 9 10 | “o |
Min Max Min Max Min Max. : Min Max Min Max
Largo mano 9.3 12.9 11 11.7 11.7 15.5 12.3 16.2 12.5 16.6
Largo palma 5.6 8.0 . 5.8 8.5 . 6.2 8.6 6.5 8.6 6.7 9.1
Ancho mano 5.1 68 | 52 70 | 54 72 . 55 74 | 55 7.5 |
Agarre 2.0 3.8 | 24 39 24 39 25 39 . 26 3.9 v 1
(perimetro) 5 5 5 5

vistas generales
medidas en cm.

*Tabla realizada por estudiantes de la EUCD para el curso de Ergonomia.




ESCENARIO Y SECUENCIA DE US0

SALA DE PROCEDIMIENTOS

Como podemos observar en la fotografia, la sala de
procedimientos es bastante chica teniendo en cuenta que
deberdn estar presentes el médico y un auxiliar de enfermeria
onurse realizando laintervencion al nifo.

Por este motivo se disefia un objeto pequefio y que ademas
supla la presencia de una persona extra como es la
Musicoterapeuta.

1- La Nurse le proporciona el objeto al
niflo que se encuentra acostado en la
camilla.

2- Coloca dos de sus dedos, indice y
medio, en el agarre.

3-Presiona la parte superior del objeto
hacia adentro (blanda), se enciende,
comienzalavibracién.

4- Si se mantiene presionado comienza
a sentir el ritmo de la vibracion,
cuando se deja de presionar se apagay
de este modo sucesivamente.

IRR
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NOMBRE / APLICACION DE LA MARCA / APLICACION DE COLOR

-Elnombre “mivi” surge de un juego de palabras relacionadas a la funcién del producto. El
mismo es utilizado como distractor externo para nifilos mientras le realizan
procedimientos invasivos durante el tratamientos contra el cancer.

mi (mio, propio, personal), vi (vibracidn, distractor).

- La aplicacion del nombre en el producto se realiza del lado interno de la parte superior
(TPE blando), para evitar acumulacién de polvo. Se realizard en el mismo molde de
inyeccion.

- El producto con su respectiva etiqueta vendra envasado al vacio en una bolsa sellada con
calor.

Nombre: Etiqueta de uso:
M M frente
MiIVI ol g /AN
g
Logotipo tipografico: o L @ﬁ
q % V-riam‘-“’-__asv

D s

[ ] [ )
mMiIVlI > |
distractor externo

Tipografia primaria / secundaria:

T
- .. 4
Please wrife me a song gAY an -
Calibri dorso _20.3cm

Y T 5V %5

- Se colocan los dedos indice y

EE medio enelagarre. 'i,
- Presiona la parte superior del

‘ objeto hacia adentro vy

l | comienza lavibracion.

__ - Si se mantiene presionado
comienza a sentir el ritmo de la
vibracién, cuando se deja de
presionar se apaga y de este

Area de reserva:

Miv

Reduccién max. de tamafio: % modo sucesivamente.
.
mivi T AL
3 escala: 1.1
o 3m medidas: 4.5X4.5cm

- Para la eleccidén de los distintos colores del producto se toma en cuenta lo que explican
los expertos del Comité de Seguridad y Prevencion de Accidentes de la Asociacidon
Esparfiola de Pediatria (AEP). Los mismos aseguran que los colores de los juguetes influyen
eneltemperamentoyla personalidad de los nifios.

Explican que los juguetes rojos y anaranjados generan dinamismo e incitan al movimiento
enlosnifios, se recomiendan paralos que son muy tranquilos y necesitan actividad.

Por otro lado los de color amarillo ayudan a lograr ciertas capacidades asociadas al
desarrollo delainteligenciayla concentracion.

La gama de los azules y el blanco favorecen la relajacién y ayudan a dormir, tienen un
poder sedante, analgésico y regenerador.

Sostienen también que el verde hace que todo sea fluido, relajante, produce armonia,
generando unainfluencia calmante sobre el sistema nervioso.

Se toma la decision de utilizar colores que aporten a la relajacion y concentracién ya que
el producto esta disefiado para un momento en que el nifio debera permanecer calmoy
quieto. Se descartaron los colores que incitan al movimiento (rojos y anaranjados) por lo
expresado anteriormente.

RAL 6018 (Verde amarillento)
RAL/RGB 087-166-057

RAL 4005 (Lila azulado)
RAL/RGB 108-070-117

RAL 1026 (Amarillo brillante)
RAL/RGB 255-255-000

RAL 5015 (Azul celeste)
RAL/RGB 034-113-173
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CONCLUSIONES Y OBSERVACIONES FINALES

* Se comprobo mediante entrevistas (ver Apéndice pag. 3-10), observacion
participante y bibliografias consultadas:

- Que el cancer infantil es sumamente estresante, genera cambios animicos y
emocionales negativos muy fuertes en los nifios y sus familias.

- Dichos cambios repercuten negativamente en la calidad del tratamiento.

Por lo tanto si disminuye el estrés, mejora la adherencia al tratamiento, aumenta la
calidad vida del paciente y su posibilidad de curacidn.

Se disefid “mivi” como resultado de este trabajo, siendo un producto de interaccion
manual, que contribuye a disminuir el estrés, brinda seguridad y fortalece al nifio con
cancer frente a procedimientos invasivos durante el diagndstico y tratamiento de la
enfermedad.

* Se plantea realizar un cuestionario de Calidad de Vida (PedsQL) versién 4.0 a un grupo
de nifios de entre 6 a 11 afios de edad de la Fundacién Dr. Pérez Scremini, luego por
determinado tiempo hacer que estos mismos nifios utilicen el producto disefiado y
finalmente volver a aplicar el cuestionario. Se compararan resultados para comprobar
la mejora de la Calidad de Vida de dichos nifos. Estos resultados demostraran que
“mivi” aporta de una forma cuantitativa en dicha mejora.

* Mivi podra ser producido en su totalidad en el mercado local y sus insumos se
encontrarandisponibles en plaza.

* Se identificaron varias lineas de accion, se eligiéo una para trabajar, quedando las
demas abiertas a posibles abordajes para quien quiera tomar esta investigacion como
punto de partida para la suya propia.

Segenerd unantecedente en latematica parala EUCD.

* Mivi estd disefiado para ser utilizado por los nifios con cancer cuando les realizan
procedimientos invasivos como parte del diagndstico y tratamiento, pero
perfectamente podria ser utilizado por nifios de 6 a 11 afios de edad a los cuales se les
realice cualquier procedimiento médico, por ejemplo: extracciones de sangre,
vacunacion, didlisis, quimioterapia, entre otros.

* Se podrian agregar componentes al circuito interno para incorporarle al producto
diferentes aplicaciones, por ejemplo: proyeccion de imagenesy sonido.

* El disefio industrial puede aportar al campo cientifico, en este caso a la medicina, y
generar soluciones a diversas problematicas que se planteen.
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