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ABSTRACT

El impacto del cancer infantil afecta
considerablemente a toda la familia, calificindose
como una crisis no normativa dentro del nicleo.
En Chile existen pocas instancias para enfrentar
este dificil proceso de una forma multidisciplinar.
A través de una investigacién en los hospitales
Dr. Exequiel Gonzélez Cortés y Sétero del Rio,
se llegd a la conclusién de la necesidad de un
material gréfico homogéneo que complemente el
sistema educativo oncoldgico infantil, enfocado
en una de las etapas criticas del tratamiento
para asi marcar los lineamientos graficos para el
desarrollo de materiales a futuro.
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El cancer infantil es la primera causa de muerte en Chile relacionada con enfermedades en nifios
mayores de 5 afios, el cual usualmente ataca el sistema linfatico, produciendo tumores en el sistema
central y leucemia. En Chile el 80% de los infantes se atienden en el sistema de salud piblica. Ante
este escenario se cred el Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas (PINDA), con el
objetivo de generar apoyo desde el Estado al tratamiento de diversos tipos de cancer.

Dentro de este contexto, se desarrollé el proyecto de una guia para los cuidadores/ras de
nifios que sufren algln tipo de cancer. Para ello, se realizé una investigacién en terreno en los
hospitales Dr. Exequiel Gonzélez Cortés y Sétero del Rio, donde se descubrié la necesidad de
contar con material gréfico homogéneo que complementara el sistema educativo oncoldgico
infantil, y que, en un futuro, marque los lineamientos graficos para futuros materiales a realizar.
La metodologia se llevé a cabo principalmente mediante una investigacién en terreno: observar
la rutina tanto del paciente como del cuidador/ra; el trabajo de las profesionales, como son la
psicologa, terapeuta ocupacional, asistente social, enfermeras, nutricionista y médicos; el viaje
que realiza el paciente, desde que es diagnosticado hasta su posible alta y con quienes convive

durante el tratamiento.

A partir de esto, el proyecto se acotd a una guia de educacién biopsicosocial que acompafia
y apoya al equipo de salud, cuidadores y pacientes de 3 a 6 afios durante el tratamiento del
cancer. El material se implementara para la Fase 1del sistema y servicio educativo detectado en
el Hospital Sétero del Rio, con un enfoque médico.

Elusuario directo son las madres de los pacientes, quienes representan al 75% de los cuidadores,
siendo un beneficiario indirecto el paciente y un usuario indirecto el equipo de salud.

El objetivo de la guia es orientar a padres a través de la ilustracién con informacién basica sobre
el cancer infantil y su tratamiento para la educacién médica en el comienzo del tratamiento.
Esta se ve complementada con ldminas infograficas, con el objetivo de que el equipo médico
logre explicar temas sobre el cdncer y su tratamiento durante la confirmacién diagnéstica y los

primeros meses de tratamiento.

El desarrollo del proyecto se basé en el UCD (User Centered Design) y en las herramientas
del disefio iterativo propuestas por el “Handbook Usability Testing”, por lo que la participacién
del equipo experto en educacién de la Unidad de Oncologia Pediatrica del Hospital Sétero del
Rio fue esencial. Durante el proceso, tanto la estrategia de contenidos e ilustraciones, fueron

trabajados en 10 reuniones presenciales con el equipo.

El testeo del material se llevé a cabo con 5 cuidadoras y 5 pacientes, obteniendo un
porcentaje de aprobacién del 93%.

Finalmente se incluye un listado de fondos a los cuales postular para el desarrollo futuro del

material y su implementacién.
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MAPA DE NAVEGACION MARCO TEORICO

Desde la oportunidad detectada de la escasez de
herramientas graficas adecuadas para el acompafa-
miento y educacién de los padres durante el trata-
miento de su hijo con cancer atendido en el sistema
publico, se desprenden los siguientes constructos del
marco tedrico.
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1. SALUD INFANTIL EN CHILE

SALUD

“La salud es un estado de completo bienestar

fisico, mental y social, y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades”

OMS, 1946

“La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (OMS,
1946). Si bien esta definicién no ha sido modificada desde 1948, su
aplicacién ha ido evolucionando a lo largo de los tiempos, de acuerdo
a los parémetros de bienestar de cada sociedad (Lépez Naranjo,
20m). En este contexto, por ejemplo, Dubos (1975) define la salud
como un estado fisico y mental razonablemente libre de incomodidad
y dolor, que permite a la persona en cuestién funcionar efectivamente
por el mas largo tiempo posible en el ambiente donde por eleccién
estd ubicado.

Gavidia et al. (2012) sefiala que el concepto de salud no es Unico
y universal, como tampoco lo es el de enfermedad. Estas son
cambiantes y dependen de las personas y de los contextos desde
donde se conceptualizan, generando una representacién actual que
incluye: oposicién a la enfermedad, bienestar fisico, psiquico y social,
capacidad de funcionamiento, equilibrio con el entorno y una manera
de vivir alejada del riesgo. Ademas, sefiala que tenemos la posibilidad
de aumentar nuestro nivel de salud, adecuando nuestra conducta para
conseguir mantener un equilibrio interno con nuestro propio organismo;
buscar un equilibrio con el entorno; e intervenir en este Ultimo para que
sea cada vez més saludable.

Todo lo anterior ha generado que el dmbito de la salud se amplie
hacia é4reas del conocimiento que antes eran relativamente
ignoradas, como las ciencias sociales y psicoldgicas, reconociendo
sus funciones y aporte, en la solucidén de problemas que escapan al
alcance del modelo biomédico tradicional (Lépez, 20m1).



MODELO BIOPSICOSOCIAL

En lablsqueda de cubrir todos los aspectos involucrados en la salud, el
Ministerio de Salud de Chile, desde el afio 2005, comenzd a introducir
cambios en la forma de hacer salud mediante un Modelo de Atencién
Integral y Comunitario, cuyo enfoque era otorgar méas protagonismo
a los usuarios y sus familias en el cuidado de la salud, fortalecer
la relacién de los equipos de salud con las personas, coordinar la
continuidad del cuidado desde el domicilio al hospital, revitalizar
la educacién para la salud, la prevencién y la promocién de la salud,
a través de una participacién social y trabajo intersectorial efectivo.
En este modelo, se entiende que el proceso salud-enfermedad esta
determinado por una sumatoria de &mbitos, los que condicionan
la vivencia de bienestar de los individuos (espiritual, afectivo, de
comunicacién, ambiente, cambios de conducta, etc.), y que requieren
de una serie de habilidades y destrezas especificas del equipo de
salud, en dreas psicosocial, individual, familiar y comunitaria, para
acompafiar a las personas, familias y comunidad en el cuidado de su
salud y mantener o recuperar dicho estado de bienestar a lo largo de
toda la red de salud (MINSAI, 2008).

La integralidad es una funcién de todo el sistema de salud e incluye la
promocidn, prevencidn, curacidn, rehabilitaciéon y cuidados paliativos.
Implica que la cartera de servicios disponibles debe ser suficiente
para responder a las necesidades de salud de la poblacién desde
una aproximacién biopsicosocial-espiritual y cultural del ser humano

(MINSAL, 2012).

Para que los servicios sanitarios cumplan con las funciones referidas
anteriormente debe trabajarse con un modelo biopsicosocial -mismo
que fue establecido en 1978 por la American Psychological Association
(Suls y Rothman, 2004)-, en el que se contempla a la persona como un
ente integrado: bioldgico, psicoldgico y social.

Un modelo biopsicosocial tiene como objetivos prioritarios el manejo
integral de la enfermedad y el acompafiamiento psicolégico de
la persona para recuperar las funciones bioldgicas, emocionales y
sociales mediante la implementacién de estrategias que disminuyan
la vulnerabilidad y potencien su capacidad en el proceso de
recuperacion durante la estancia hospitalaria. (Cita?)

: MINISTERIO DE SALUD ':
i CHILE (MINSAL)

Introduce

{ MODELO DE ATENCION :
{ INTEGRAL Y COMUNITARIO

Basado en

MODELO DE SALUD

BIOPSICOSOCIAL

Componentes

) ¢ |

BIOLOGICO SOCIAL PsSICOLOGICO

MODELO BIOPSICOSOCIAL APLICADO
A LA SALUD INFANTIL CHILENA

Siguiendo con la implementacién del modelo
biopsicosocial en la atencién primaria, en
el afio 2008 se implementé el Sistema de
Proteccién Integral a la Primera Infancia Chile
Crece Contigo (Ley 20.379). Este sistema
busca entregar condiciones diferenciadas
a las familias para disminuir la desigualdad
en el periodo mas critico del desarrollo,
desde la gestacién hasta los 4 afios de
vida. El Programa de Apoyo al Desarrollo
Biopsicosocial es el componente de salud
de dicho sistema y busca reforzar acciones
promocionales y preventivas con miras a
proteger la primera infancia para lograr
6ptimas condiciones de desarrollo en el nivel
primario de atencién y en la maternidad y
que tiene entre sus objetivos contribuir a la
mejora de la calidad de vida en la poblacién
infantil, independiente de su condicién de
salud y socioeconémica, ademas de promover
la salud y el bienestar mental de nifios, nifas y

sus familias (MINSAL, 2013)

PROGRAMA NACIONAL DE SALUD
EN LA INFANCIA CON :
ENFOQUE INTEGRAL

COMPONENTE BIOPSICOSOCIAL

SISTEMA DE PROTECCION
INTEGRAL A LA
PRIMERA INFANCIA

CHILE CRECE CONTIGO

©
|

CONTRIBUCION A LA MEJORA DE PROMOVER SALUD

LA CALIDAD DE VIDA DE
LA POBLACION INFANTIL

Y BIENESTAR MENTAL DE
NINOS Y SUS FAMILIAS
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2. DETERMINANTES DE LA SALUD

EN LA INFANCIA

DESARROLLO NORMATIVO EN LA INFANCIA MEDIA

Los vinculos mas
importantes en la infancia
media son los padres y

la familia mas préxima,
sin el adecuado apoyo

de estos y no pudiendo
el nifio superar las

crisis de las dos etapas
de crecimiento que

se atraviesan en este
periodo se condicionara
tanto su desarrollo social
como independencia,
repercutiendo esto
directamente en su

desarrollo cognitivo.

CRISIS VITALES

DE ERIKSON

0 a1,5afos: Confianza
vs. desconfianza

1,5 a 3 anos: Autonomia
vs. verglienza

3-5 anos: Iniciativa vs.
culpa

5-13 afios: Laboriosidad
vs culpa

13-21 afios: ldentidad
vs. confusidn

21-40 afios: Intimidad
vs. aislamiento

La infancia media es un periodo sensible en el desarrollo de una
persona, ya que en esta etapa se llevan a cabo una serie de procesos
de maduracién bioldgica y cognitiva.

Desde el nacimiento hasta los 7 afios, el nifio va superando etapas
y adquiriendo una serie de habilidades, que de no ser superadas y
desarrolladas debidamente, tendrén una repercusién en el desarrollo
posterior del sujeto, perjudicadndole a nivel intelectual, psicosocial y
emocional (Larreamendy- Joernes, citado en Campos, 2011)

Respecto al desarrollo biolégico, en los nifios entre los 3 y 7 afios
de edad, aln se encuentran en desarrollo las areas de la corteza
cerebral y conexiones entre lo I8bulos cerebrales. Recién a los 6
afios, estos logran la integracién a nivel cerebral de la codificacién
de estimulos visuales, auditivo y motores, que le permitirdn el
desarrollo del raciocinio y otra serie de formas superiores de actividad
cognitiva(Campos,20m).

Crisis vitales e independencia

Segun Erikson (1997), los nifios entre los 2 a los 6 afos, atraviesan dos
etapas fundamentales para el desarrollo de su independencia, donde
se veran enfrentados a diferentes conflictos.

De los 2 a los 3 afios se enfrentan a la crisis de autonomia versus
vergiienza y duda, que de ser superada, adquirird voluntad y
determinacién. De los 3 a los 6 afios enfrentaré la crisis de iniciativa
versus culpa, que al ser traspasada, conseguird las virtudes
de propdsito y valentia. La superacién de estas etapas estara
condicionada tanto por factores biolégicos, socioculturales como de
la respuesta que el nifio tenga a las demandas de sus padres y del
ambiente (Cabezuelo y Frontera, 2010).

Los vinculos mas importantes en estas etapas son con los padres y familia
mas proxima. No pudiendo superar estas etapas se condiciona tanto su
desarrollo social como independencia, repercutiendo en el desarrollo
cognitivo y laboriosidad correspondiente a la siguiente etapa.
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DETERMINANTES SOCIALES DE LA SALUD EN LA INFANCIA

Familia como contexto de desarrollo

La familia juega un rol fundamental en el desarrollo de los nifios,
siendo el contexto de desarrollo por excelencia durante sus primeros
afios de vida. Segun Silva(2005) lo familia posee diversas funciones

en relacién a su hijos, entre las que se distinguen:
1. Asegurar su supervivencia y su crecimiento sano.

2. Aportarles el clima de afecto y apoyo emocional necesarios para

un desarrollo psicolégico saludable.

3. Aportarles la estimulacién que haga de ellos seres con capacidad
para relacionarse de modo competente con su entorno fisico y

social.

4. Tomar decisiones respecto a la apertura hacia otros contextos
educativos que van a compartir con la familia |a tarea de educacién
y socializacién del nifio o la nifia. Entre todos estos contextos,

destaca la escuela.

La Teoria Ecolégica de Brofenbrenner(1987), es una de las mas
aceptadas paraexplicar este fenémeno; esta estipula que el desarrollo
humano supondria una progresiva acomodacién mutua entre un
ser humano activo (en proceso de desarrollo) y las propiedades
cambiantes de los entornos inmediatos en los que vive(MINSAL,
2013) . El modelo que Broffenbrenner propone, engloba a todos los
posibles sistemas que tienen influencia en el desarrollo humano,
separandolos en 4 estructuras seriadas e interdependientes. Estas
estructuras, que se simbolizan en diagramas concéntricos son
el microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema(Silva,
2005). El microsistema es el inmediato al individuo y engloba las
relaciones mas significativas de este. En el caso de los nifios, el
microsistema més importante es la familia, seguido por la escuela y
amigos. El mesosistema, engloba las relaciones entre elementos del
microsistema, como la familia y la escuela, que forman una relacién
de educacién entorno al nifio. El exosistema son los entornos en
donde el nifio no participa directamente, por ejemplo, el trabajo
o amistades de sus padres. El macrosistema, hace referencia a
fendmenos sociales, como los histéricos, politicos y econémicos de
una cultura, que influyen directamente en el resto de los sistemas.
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MODELO ECOLOGICO DE BROFENBRENNER

MACROSISTEMA
VALORES CULTURALES Y SOCIALES
EXOSISTEMA
AMBIENTE INDIRECTO

MESOSISTEMA
CONEXIONES ENTRE ELEMENTOS
DE AMBIENTE INMEDIATO

" MICROSISTEMA ™
AMBIENTE INMEDIATO

Modelo ecolégico

En este esquema se sintetizan los entornos de un ser
humano a través de distintos sistemas concéntricos
seriados. Este organigrama y método de anélisis

se puede aplicar a cualquier individuo o grupo y se
puede enfocar hacia cualquier contexto, ya sea de
desarrollo personal, salud, educacién como de
trabajo. Gracias a este organigrama se pueden
identificar los elementos y organismos mas influyentes
en el desarrollo de la vida de una persona.

Fragmento modelo
ecolégico de un nifo
Esquema correspen-
diente al microsistema y K
mesositema de un nifio

sano. En este esquema .
se resaltan las relacio- .
nes mas importantes
durante la nifiez en el
anillo del mesosistema.

MESOSISTEMA

RECREACION
Y COMPANIA

SOCIABILIZACIC’)N‘E ‘.

COLEGIO

VECINDARIO ™

REDES
DEAPOYO -
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3. CANCER INFANTIL

CANCER

Cancer 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».

OMS, 2015

Segun las multiples definiciones médicas y de organizaciones de salud
gubernamentales, Cancer es el nombre que se les da un conjunto de
enfermedades que tienen en comiin la proliferacién descontrolada de
células malignas en una parte del cuerpo. Estas células de crecimiento
anormal se dividen indefinidamente ignorando sus limites, destruyendo
las células cercanas y disemindndose hacia tejidos, 6rganos y torrentes
sanguineos, llegando finalmente a producirse una metastasis.

El cancer puede aparecer en cualquier momento de la vida y en
cualquier parte del cuerpo. Normalmente las células crecen y se
dividen para formar nuevas células en funcién de lo que el cuerpo
necesite, asi, cuando una célula se dafia o envejece, esta esreemplazada
(Instituto Nacional del Cancer, USA); por otro lado, ante la presencia
de céncer, este proceso se desorganiza. Entre mas anormales sean
las células, comienza un proceso en que las que estén dafiadas dejan
de morir a la vez que nacen células nuevas sin ser necesarias. Estas
siguen dividiéndose indefinidamente y llegan a formar masas celulares,
conocidas como tumores.

Segun la categorizacién de la OMS, el cancer es una enfermedad del
grupo I, es decir, corresponde a una enfermedad no transmisible
causante de muerte. Décadas atrds, era considerado como una
enfermedad altamente mortal, teniendo una sobrevida de varias
semanas luego del diagndstico, pero que gracias a los avances en los
tratamientos médicos, ha llegado a ser una enfermedad crénica con
alta posibilidades de curacién, especialmente en nifios (OMS, 2003).
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El cancer se puede clasificar en dos grupos,
segln la edad de la persona afectada. El
Céncer infantil agrupa a nifios y adolescentes,
llegando a tener una cobertura de tratamiento
hasta los 20 afios. El cancer adulto se integra
por adultos jévenes, medianos y adultos
mayores. Cada subcategoria dentro de estos
grupos tiende a tener a distintos tipos de
cancer, y ademés es posible compararlos de
acuerdo a factores como incidencia y origen,
por lo tanto, la forma de agruparlos para su
estudio es diferente.

En cuanto a la clasificacién o agrupacién de
los tipos de céancer, en el nifio se utiliza la
Clasificacién Internacional para Cancer en los
Nifos, basada en la histologia o morfologia de
los tumores y consta de 12 grupos (Steliarova-
Foucher et al,2005); en los adultos, en
cambio, la agrupacion se realiza en base a su
topografia o sitio de origen (ejemplo: cdncer
de pulmén, céncer de préstata, cancer de
mama, cancer cervicouterino, etcétera)
(Steliarova-Foucher et al, 2005; Fajardo-
Gutierrez et al, 2007). Segin la OMS
(2014), la leucemia representa el 30% de los
canceres infantiles, siendo el mas frecuente,
seguido de los tumores al sistema nervioso
central y linfomas; también existen algunos
tipos de céncer que sélo se dan en nifos,
como los neuroblastomas, nefroblastomas,
meduloblastomas y retinoblastomas. Por otra
parte los tipos de cancer mas comunes en la
poblacién adulta son el pulmonar, hepético,
colorrectal, mamario y de eséfago.

Es importante sefalar que desde la década
del 80, debido al control de las enfermedades
infecciosas y otras, es la primera causa de
muerte relacionada con enfermedad en los
nifios mayores de 5 afos, precedida sélo
por los accidentes, tanto en Europa y EEUU
como en Chile (Minsal, 2010).

Nifios y adolescentes,
llegando a tener una

cobertura de tratamien-

to hasta los 20 afios.

ADN, mutaciones.

Leucemia, tumores
al sistema central y
linfomas.

1 por cada 7.000 nifios
en Estados Unidos.

Adultos jévenes,
medianos y adultos
mayores.

Estilo de vida.
Factores de riesgo
ambientales.

Pulmonar, hepatico,
colorrectal, mamario
y de eséfago.

70.000 jévenes

(de 15 a 39 afios de
edad), lo cual
representa cerca de
5% de los diagnosti-
cos de cancer en los
Estados Unidos.

El cancer, como se define inicialmente, redne diversas enfermedades con el factor comdn de la
proliferacién anormal y descontroladas de células malignas. Condescendiente a esta diversidad
de enfermedades, existe una gran variedad de tratamientos especificos para cada tipo de
cancer. Pensar en definir un tratamiento estdndar para el cancer es muy dificil sin entender
primero cémo funciona cada tipo de céncer y los diversos componentes de los tratamientos.

Formas del cancer

Para entender el céncer, inicialmente se puede distinguir que existen dos formas en que se
presenta: como tumor sélido y como neoplasia hematolégica. Los tumores sélidos toman el
nombre de las células que los conforman. Entre los tumores sélidos se distinguen: carcinoma
(tejidos de revestimiento y formacién de gléndulas), sarcomas (huesos, muisculos, grasas,
tendones, vasos sanguineos), melanomas (piel), tumores de células germinativas (6rganos
reproductores) y tumores al sistema nervioso. Las neoplasias hematoldgicas no toman forma
sélida y afectan la sangre, la médula ésea y los ganglios linfaticos. Las afecciones, provocan que
las funciones desempefiadas por la sangre comiencen a fallar al igual que el sistema inmune.
Los dos nombres que toma esta forma de cancer es Leucemia (que se da en la médula ésea) y
Linfoma (que se da en el sistema linfatico).



COMPONENTES Y PROCEDIMIENTOS
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Como se menciondé anteriormente, es muy complejo definir o resumir el tratamiento
oncoldgico, debido a la variedad de formas que toma, células que afecta y a las diversas
respuestas que se pueden obtener en un paciente. A continuacién, se hard una breve
descripcién de los principales tratamientos usados para combatir el cédncer, con el objetivo
de tener una base para entender posteriormente los efectos fisicos y psicolégicos que se
generan en el paciente.

Quimioterapia

Segln las bases de la Medicina Clinica de la Universidad de Chile, la quimioterapia es un
tratamiento que abarca uno o més medicamentos que destruyen las células cancerosas por
medio de la intervencidn en puntos especificos del ciclo celular. Como las células cancerosas
tienen un crecimiento mas rdpido que las normales, se ven afectadas en proceso de
maduracién y crecimiento y mueren.
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La quimioterapia puede ser administrada de manera oral y endovenosa. Por lo general este
proceso requiere de hospitalizacién para someter al paciente a hidratacién.

La quimioterapia es administrada a través de ciclos, debido a que en cada uno se van
administrando diferentes drogas y sus combinaciones. Luego de la administracién de una
quimioterapia se da un descanso al paciente, para la recuperacién del organismo. Los ciclos
pueden durar desde 1a 6 dias y suelen repetirse cada 15, 21 0 28 dias segun lo que indique el
protocolo.

Radioterapia

Es un tratamiento en base a radiaciones ionizantes, que destruyen las células malignas a través
de la rotura de enlaces moleculares bioldgicos. Se utiliza para destruir las células tumorales
localizadas en una zona concreta. Se administra en sesiones breves pero diarias, sélo o en
conjunto a otros tratamientos.

Cirugia

Se utiliza para extirpar los tumores cuando el cdncer esté localizado de forma sélida. Es el
método mas antiguo de tratamiento. Se utiliza en conjunto a otros métodos. Generalmente se
aplica quimioterapiay radiacién cuando el tumor es muy grande, para reducirlo y luego operarlo.
Existe también otra forma de cirugia de intervencién breve, utilizada para la instalacién del
catéter, el cual se utiliza de manera subcutanea para administrar la quimioterapia.

Aspiracion y biopsia de médula

Exdmenes utilizados principalmente para detectar el tipo de leucemia y el curso que va
llevando. Son procedimientos muy dolorosos que se repiten frecuentemente durante el
tratamiento y que suelen ser muy agresivos para los nifios. Estos exdmenes consisten en la
insercién de una aguja en el hueso de la cadera y la succién de parte de la médula. Con la
muestra tomada se puede detectar la presencia o ausencia de células cancerosas (Méndez,
Orgiles, Lopez-Roig y Espada, 2004).

Puncién Lumbar

Examen utilizado para saber si la enfermedad se estd extendiendo al sistema nervioso
central. Es también otro procedimiento muy doloroso y que se repite varias veces durante
el tratamiento. Este examen consiste en la introduccién de una aguja entre las vértebras
lumbares 4y 5, de donde se toma una muestra de fluido cerebroespinal.

Trasplante de médula

En la médula de la cadera y otros huesos, se encuentra una médula rica en células madres,
creadoras de la sangre en el cuerpo. En las leucemias se usa mucho este tratamiento que
consiste en extraer células madres sanas, las cuales se pueden extraer de la médula de algun
familiar o persona compatible que se encuentre sana. Posteriormente, estas células son
transferidas al paciente por via endovenosa. Generalmente este tratamiento requiere de una
hospitalizacién por un periodo de 1 mes.



CANCER INFANTIL EN CHILE

A medida que progresa la medicina, junto con mejorias en la salud publica, las condiciones
sanitarias, el nivel educacional y el progreso econémico, cambia el perfil de las enfermedades
que afectan a los nifios. Al ser controladas las diarreas y las patologias infectocontagiosas,
emergen las malformaciones congénitas, las enfermedades crénicas y el céancer infantil. Asi, en
1970 el cancer correspondia al 0.8% de las causas de muerte en menores de 15 afios, cifra que
aumentd a 2.3% en 1985, luego a 4.4% en 1995, llegando a 4,8% en el afio 2003 (Campbell, 2005).

El porcentaje de sobrevida del cdncer infantil en el pais suele ser esperanzador, llegando a una
recuperacién del 75% de los afectados. En contraparte, el céncer sigue siendo la segunda causa
de muerte en nifios mayores de 5 afios, siendo solamente precedido por accidentes y violencia
(Rodriguez, Palacios y Campbell, 2014).

El 20% de nuestra poblacién estd conformada por nifios menores de 15 afios segin el CENSO
de 2012. Dentro de estos 3.671.659 habitantes, la incidencia de afectados por el cdncer es de
11 a 15 casos por cada 100.000 nifios, siendo mas frecuente en los varones (Riquelme y Garcia,
2012).

Cada afio ingresan entre 460 a 540 pacientes oncoldgicos al sistema de salud. El 80% de casos
es atendido por el sistema publico. Entre estos casos, segln las cifras del PINDA recogidas por
el GES el afio 2014, la patologia mas frecuente es la Leucemia Linfoblastica Aguda.

INCIDENCIA CANCER INFANTIL

40% LEUCEMIA

17% TUMOR SISTEMA CENTRAL

13% LINFOMA

7% TUMOR OSEO

6% SARCOMA PARTES
BLANDAS

4% TUMOR GERMINAL

4% RETINOBLASTOMA

4% WILM

3% NEUROBLASTOMA

2% MISCELANEO

80

SALUD
PUBLICA

¢ ¢ 6 6 6 @ @ (
PRRRRAND

| INFANTILES
750/ TRES CUARTOS DE LOS CASOS DE CANCER SE ATIENDEN EN
O  INFANTIL SOBREVIVE A LA ENFERMEDAD EL SISTEMA PUBLICO
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PROGRAMA INFANTIL DE DROGAS ANTINEOPLASICAS

La evolucién del cancer a lo largo de los afios
en Chile ha llevado a dos tendencias. Gracias
al crecimiento econdmico, desarrollo y
mejoras en tratamientos, haido descendiendo
la tasa de mortalidad infantil de 5,8 en 1960 a
3,4 defunciones por cada 100.000 menores
en el 2000 (Fig. 1). Ademas, la proporcién
de muertes a causa del cancer en relacién a
otras enfermedades es cada vez més elevada
(Fig.2), (Cerda, Romero y Wietstruck, 2008).

Debido al impacto que genera el céncer
infantil en la salud publica, los tratamientos
diversos y provisorios de los oncélogos y el
escaso presupuesto para el financiamiento
para quimioterapias y radioterapias, en 1988,
el Ministerio de Salud crea una estrategia
para enfrentar este problema. Asi, surge
el Programa Infantil Nacional de Drogas
Antineoplasicas (PINDA), el que tiene el
deber de funcionar como ente regulador,
supervisor y administrador de terapias
médicas para la oncologia infantil. Asi, se
proporciona un financiamiento estatal para el
tratamiento de distintos tipos de céncer, en
los cuales la quimioterapia habia resultado
efectiva. También, a partir de este, se crean
protocolos de tratamiento para cada tipo
de céncer que deben seguirse en todo el
pais, con lo que se consigue un tratamiento
uniforme a la enfermedad a lo largo de Chile.

FIGURA 1: TASA DE MORTALIDAD POR
CANCER INFANTIL

1960 1970 1980 1990 2000

FIGURA 2: RROPORCI(')N DE DEFUNCIO-
NES POR CANCER INFANTIL
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CENTROS PINDA

A partir del PINDA se habilitan 12 centros auténomos especializados
de atencién integral para pacientes oncolédgicos pediatricos situados
entre la V a la X regidn. 6 estén ubicados en Santiago y 6 en regiones.
Los centros ubicados en Santiago, ademas de recibir pacientes por
zona asignada dentro de la Regidn Metropolitana, tienen asignada otra
region, tratando paralelamente ambos pacientes.

Con los afios se habilitaron 6 Centros de Apoyo y 3 Centros de
Apoyo Parcial, existiendo un total de 21 Centros para distintos
niveles de atencidn al cancer infantil.

MAPAS DE LOCALIZACION NACINAL DE CENTROS PINDA

Imégenes hechas en base a planos descargados de
Wikipedia Commons.

Hospital Van Buren...........

SIMBOLOGIA
Hospital Higueras.......... °

CENTROS PINDA

El CENTROS PARCIALES [ 3

CENTROS DE APOYO Hospital de Valdivia......! °

IE‘ Hospital Pto.Montt. . . .: * *

REGION METROPOLITANA

Hospital Roberto

[Tl . . .
delRio = ..... N SESSS_ g m_ Hospital Luis

Calvo Mackena

Hospital SanJuan .. [..........0000...

de Dios Ilil Hospital San Borja

[l de Arriaran

H Hospital Exequiel
I Gonzalez Cortés

H Hospital Sétero
M del Rio
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Hospital Juan Noé

- Hospital

Antofagasta

Hospital Copiapé

Hospital
Coquimbo

Hospital

Gustavo Fricke

Hospital Talca

II-':I Hospital Grant

Benavente

II-';I Hospital Temuco

Hospital Osorno

Hospital
Coyhaique

Hospital

Punta Arenas

COBERTURA GES EN EL CANCER INFANTIL

“Todos los nifios portadores de leucemia requieren, al igual que

sus padres, apoyo psicolégico durante su proceso diagnéstico,

tratamientos, rehabilitacion y seguimiento”.

A partir del 2005, todos los tipos de cancer
infantil en menores de 15 afios son incluidos
en la Garantias Explicita de la Salud (GES),
lo que garantiza el diagnéstico, tratamiento y
seguimiento biopsicosocial por 10 afios de los
pacientes. También, frente a la opcién de no
tener resultados positivos al tratamiento, se
incluyen cuidados paliativos y tratamiento del
dolor por tumores refractarios al tratamiento.
Adicional a esto, existe una cobertura hasta

los 25 afios para complicaciones y recaidas.

Las prestaciones garantizadas a nivel general
para todos los tipos de céncer son: consulta
especialidades, hospitalizacién, trasplante
de médula, radioterapia, quimioterapia,
exdmenes y medicamentos. Dentro de las
garantias en tratamiento a los distintos tipos
de cancer, esta incluido el acompafiamiento
psicolégico del nifio y los padres, basado en el
modelo de atencidn biopsicosocial por el que
se guia nuestra salud publica, explicitamente
se encuentra declarado en las Guias Clinicas
del Auge definidas para los distintos tipos de
cancer infantil que “Todos los pacientes seran
evaluados por un psicélogo durante todo el
tratamiento y también durante el seguimiento”.
Ademas, para los pacientes con Leucemia, la
Guia Clinica del Auge para Leucemia (Minsal,
2010) en menores de 15 afios apunta que:
“Todos los nifios portadores de leucemia
requieren al igual que sus padres apoyo
psicoldgico durante su proceso diagndstico,
tratamientos, rehabilitacién y seguimiento”.

MINSAL, 2010

COBERTURA GES PARA CANCEREN
MENORES DE 15 ANOS

BENEFICIARIOS:

Personas menores de 15 afios que presenten leucemia,
linfomas o tumores sélidos.

PATOLOGIAS INCORPORADAS:

Todo tipo de cancer

INTERVENCION GARANTIZADA:

Diagnéstico
Tratamiento
Seguimiento

GARANTIA DE ACCESO:

Con sospecha, acceso a confirmacion diagnéstica.

Con confirmacién diagndstica, acceso a tratamiento y seguimiento.
Leucemias y Linfomas incluyen trasplante de médula ésea.

Acceso a aquel al que se le haya sospechado antes de los 15 afios.
Acceso a los beneficiarios menores de 25 afios que reinciden y
que hayan tenido sospecha antes de los 15 afios.

PROTECCION FINANCIERA - COPAGO POR ARANCEL GES
FONASA Ay B: 0% FONASAD: 20%

FONASAC: 10% ISAPRES: 20%
PRINCIPALES PRESTACIONES GARANTIZADAS

Consulta de especialidades, Hospitalizacion, Trasplante de Médula,
Radioterapia, Quimioterapia, Exdmenes y Medicamentos.

Informacion consultada en: http://www.supersalud.gob.cl/
difusion/572/w3-article-588.html, Marzo, 2016
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DESARROLLO DEL TRATAMIENTO

El tratamiento oncolégico es largo, agresivo, intrusivo y doloroso. Su desarrollo

implica la accién coordinada de tres principales tratamientos: cirugia, quimioterapia y

radioterapia. Dependiendo del tipo de céncer, también es aplicada la inmunoterapia,

terapia hormonal y trasplante de células madres, entre otros. El tratamiento suele tener

una duracién promedio de entre 1 a 3 afios (Pozo, Bretones, Mendez, Morillejoy Cid,

2015). Dentro de este tiempo, a partir de la lectura de las guias médicas del GES, los

testimonios del equipo médico tratante del Hospital Sotero del Rio y padres de nifios con

cancer, se pueden llegar a sintetizar el tratamiento del cancer en las siguientes etapas:
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1-Etapa diagnéstica:

Donde se hacen una serie de exdmenes para confirmar
y determinar el cancer, su etapa de desarrollo y su tra-
tamiento.

2-Tratamiento intensivo:

Primera etapa del tratamiento para combatir el céncer,
se comienza con una hospitalizacién para estabilizar a la
persona y determinar el riesgo de su cancer. Durante el
primer mes, si se trata de un céancer sélido, se opera y
luego se sigue tratamiento de quimioterapia. Si se trata
de una céncer hematoldgico, se comienza con quimiote-
rapia y cada cierto tiempo, se hacen mielogramas, para
establecer si el cancer estd avanzando o respondiendo
al tratamiento. Después de este mes se fija el protocolo
para el tratamiento.

3-Ciclos de quimioterapia y radioterapia:
Segun el tipo de cancer y protocolo determinado, se
aplican distintos ciclos de quimioterapia que requieren
hospitalizacién debido a la hidratacidn y aplicacién en-
dovenosa. También se aplica radioterapia que no nece-
sariamente necesita de hospitalizacién.

4-Mantenimiento:

Fin del ciclo de quimioterapias que requieren hospita-
lizacién. Con el fin de mantener el cancer al margen, se
realizan consultas médicas ciclicas, quimioterapia oral y
exdmenes cada cierto tiempo.

5- Seguimiento:

Fin de las quimioterapias. Se realizan controles y consul-
tas medicas cada cierto tiempo para controlar secuelas
del cancer o para revisar que este no aparezca.

10 ANOS

1MES
DIAGNOSTICO TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION
;Conﬁ'rmacio'n de
‘diagndstico.
Pruebas y Aplicacién de Protocolo £ S6lo administracion
"exdmenes

diagnésticos.

i Ciclos de quimioterapia.
Ciclos de radioterapia.
Trasplante de médula dsea.

i seglin diagndstico. i de drogas orales.
: Controles en el
i TRATAMIENTOS: " ambulatorio.

: Cirugla. Vuelta al CESFAM

SEGUIMIENTO

HALTA”
EYa no se administran
:drogas. Los nifios se

separan progresivamente
del hospital.

ALTA

: ALTA DEFINITIVA
: Se ocupan dos

: pardmetros para
el alta:

i - Cumplir 18 afios
"~ Que hayan

pasado 10
afios desde la
enfermedad.

* Sintesis elaborada a base de las gufas clinicas del GES y de la introduccién hecha por el equipo médico del hospital Sétero del Rio.

6-Alta:

El alta se da segun dos criterios. Uno es que hayan pasa-
do 10 afos desde que se mitigd el cancer o haber cumpli-
do 18 afios. Estos se aplican segin la edad en que al nifio
se le diagnosticé la enfermedad.

También, si el nifio no responde al tratamiento, este
puede pasar por las siguientes etapas, las cuales pueden
aparecer durante cualquier momento de las otras fases:

7- Recaida:

Significa que el cancer no responde al tratamiento o
que el enfermo es victima de alguna otra enfermedad
o virus debido a su baja de defensas. Una de las causas
mas comunes de las recaidas es la neutropenia febril.
Luego de una recaida se debe comenzar de nuevo el
tratamiento.

8- Cuidados paliativos:

Si el cancer ya no tiene oportunidad de cura, el nifio
pasa a cuidados paliativos, donde se le administra
tratamientos y cuidados a él y a la familia para manejar
el dolor y la inminente muerte.
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4. IMPACTO DEL CANCER

ROL DE LA FAMILIA EN LA VIDA
DEL NINO CON CANCER

El cancer suele ser una de las enfermedades mas dificiles
de sobrellevar por el enfermo y su familia debido a

una serie de circunstancias como su cronicidad, la
incertidumbre de la evolucidn, los efectos secundarios
de los tratamientos y el significado social que se le asigna
a la palabra cancer (Alonso y Bastos, 2011). Todos estos
factores conllevan una serie de secuelas biopsicosociales
en el sistema familiar.

El concepto de familia hace referencia a un “Sistema organizado, cuyos miembros se encuentran
unidos por relacién de alianza y/o consanguinidad, que sustentan un modo peculiar y compartido
de leer y ordenar la realidad, para lo cual utilizan la informacién de adentro y de afuera del sistema
y la experiencia actual-histérica de cada uno de sus miembros” (Fernandez, 2006). En concordancia
con este concepto, Minuchin (1995) plantea que la vida psiquica del individuo no es exclusivamente
un proceso interno, es decir, que es influido por su contexto y viceversa producto de la constante
interaccion entre ambos, siendo por tanto el hombre por esencia un ser social, que ha sobrevivido
gracias a su pertenencia en diversos grupos; uno de estos que representa la unidad social basica que
es la familia (Minuchin, 1995). En este sentido, si la familia no logra manejar el estrés que produce una
enfermedad como el cancer en alguno de sus miembros, la evolucién de dicho cuadro tenderfa a ser
negativa, impactando por ejemplo en el grado de adherencia al tratamiento del paciente (Hidalgo y
Carrasco, 1999).

De este modo, el foco principal es el sistema creado por la interaccién de la enfermedad con
el individuo, la familia y otros sistemas biopsicosociales que influyen directa o indirectamente
en el proceso, ubicandose la familia como punto central, ya que por un lado, brinda la mejor
lente para examinar el funcionamiento de los otros sistemas y en segundo lugar, producto de los
exigentes cambios que sufre a nivel estructural, procesual y emocional (Rolland, 2000).

El cdncer afecta profundamente no sélo al sistema familiar por largos periodos de tiempo, sino
que larespuesta de la familia a este desafio tiene un efecto profundo en el desarrollo y la calidad
de vida de la persona enferma y, en muchos casos, a nivel estructural y dindmico del nicleo
familiar (Lewis et al., 1996). Se puede describir el proceso de ajuste familiar frente al cdncer como
un proceso continuo, multi-complejo de un ciclo de cambios inesperados e incontrolados. La
enfermedad puede percibirse entonces como potencial de peligro de desintegracién o como
oportunidad para el fortalecimiento de la familia, recuperacién, adaptacién y comprensién de
las necesidades y las expectativas de cada miembro familiar (Baider, 1995).
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ADAPTACION A LA ENFERMEDAD:
UNA CRISIS NO NORMATIVA

En el caso de las familias que enfrentan un cancer

infantil, el desafio sorpresivo de enfrentar la

enfermedad estaria definido como una crisis no

normativa, que se complicaria mas ain debido a

la necesidad de reestructuracion que implica el

desmembramiento familiar.

Durante el trénsito por el ciclo vital, la familia atraviesa por distintos
periodos de crisis, concepto que hace referencia al proceso de ajuste y
cambio, como respuesta ante las contradicciones entre los esquemas
habituales de accién de la familia y las demandas derivadas de los
nuevos acontecimientos de la vida que producen desorganizacién en
el seno familiar. Son estas situaciones a su vez desencadenantes de
estrés, que en este sentido se entiende como la tensién o desequilibrio
que acompafia las crisis familiares. Al mismo tiempo, pueden verse
expuestas al afrontamiento de acontecimientos denominados crisis
no normativas, los cuales no guardan relacién directa con las etapas
del ciclo vital (Herrera, 2012).

Estas crisis no normativas o accidentales se producen por eventos
que la familia percibe como catastréficos, es decir, como situaciones
inesperadas que representan una amenaza a la supervivencia familiar y
que producto del contexto en el que se manifiesta, son experimentadas
bajo la sensacién de indefensién (Hidalgo y Carrasco, 1999). En el caso
de las familias que enfrentan un cancer infantil, el desafio sorpresivo de
enfrentar la enfermedad estaria definido como una crisis no normativa,
que se complicaria més aiin debido a la necesidad de reestructuracién
que implica el desmembramiento familiar (Quintana, 2015).

La confrontacién de esta experiencia (diagndstico de cancer y/o su
reaparicién) crea dentro de la familia un nuevo sistema de demandas
y constricciones en el comportamiento de cada individuo con la
necesidad de crear nuevas habilidades y capacidades a nuevos
problemas no aprendidos y no conocidos hasta ahora (Baider, 2003).
Se inicia un proceso de adaptacién a la enfermedad, que, si bien no es
un término facil de definir, podriamos acercarnos a él si proponemos
que la adaptacién tiene una relacién directa con un nivel aceptable
de bienestar emocional y calidad de vida socio-laboral, asi como
la asuncién del tratamiento y sus consecuencias fisicas, sociales,
psicoldgicas, como una necesidad tras la aparicién de la enfermedad
(Sebastian y Alonso, 2003, citado en Alonso y Bastos, 20m).
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CRISIS NORMATIVAS:
O crisis familiares, son
situaciones esperadas
en el desarrollo y
evolucién de la vida
familiar. Entre ellas se
distinguen:

Matrimonio

Embarazo

Nacimiento de hijo
Escolaridad
Adolescencia
Graduacién escolar
Formacién profesional
Inicio de la vida laboral
Nido vacio
Menopausia
Jubilacién

Vejez

Muerte

CRISIS NO
NORMATIVAS:

Eventos inesperados que
son una amenaza para

la supervivencia familiar.
Algunas de ellas son:

Embarazo no deseado
Muerte prematura
Separacién
Enfermedad grave
Accidente mortal
Desastre natural

CRISIS NO NORMATIVA

EL CANCER Y SU EFECTO

DESESTABILIZADOR

afecta en el ambito

+

5

EMOCIONAL CALIDAD DE VIDA ADHESION AL
TRATAMIENTO

Rol de la madre en la vida del nifio con cancer

Dentro de la constelaciéon familiar, la madre es habitualmente
el miembro mas relevante y activo ante el reto del cancer. Es la
principal figura de apego y apoyo para el nifio, y en quien recae la
mayor responsabilidad para facilitar los cuidados y atenciones al

paciente infantil, acompafidandolo durante las diferentes fases de la ‘ ‘
enfermedad: diagndstico, aplicacién de los tratamientos, recaidas,

fase terminal o de curacién (Guijarro, 2010).
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REPERCUSIONES DEL CANCER INFANTIL EN LOS PADRES

El cancer, desde una
perspectiva psicosocial,
es un hecho estresante
que interfiere en la

calidad de vida de toda
la familia del paciente.

Méndez et al. 2004

Los padres son
incapaces de
retener y recordar
informacion médica
sefalada el dia de
la confirmacion
diagnostica.

Ciclo de estados
emocionales

luego de enfrentar
diagnéstico:

1. Choque emocional
2. Negacién

3.lra

4. Culpa

5. Miedo

6. Angustia

7. Tristeza

8. Aceptacién
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Desde que es confirmado el diagndstico de cancer, comienza a haber
una crisis en los padres. Durante el tratamiento de la enfermedad
se ven enfrentados a una serie conflictos e incertidumbres, ya
sea con la enfermedad, la cohesién de la familia, el matrimonio, el
trabajo, la estabilidad econémica y el control de sus vidas. Todo estos
conflictos derivan en que a lo largo del tratamiento puedan aparecer
frecuentemente sentimientos de vulnerabilidad, tristeza, temor a
los efectos secundarios, depresién, ansiedad, panico y aislamiento
social (Pozo et al. 2015). La frecuencia y constancia de este malestar
psicoldgico, en una tratamiento tan largo, puede derivar en importantes
trastornos psiquiétricos.

No cabe duda que el cdncer no sélo remece el mundo del menor,
sino que viene a desestabilizar toda la vida de sus progenitores. La
enfermedad no sélo tiene impacto durante el tratamiento, sino que
una vez dado de alta el paciente, los padres estdn en constante alerta
a las recaidas, que muchas veces significa comenzar el tratamiento
de nuevo.

Repercusiones en el Diagnéstico

El diagndstico suele producir un shock en los padres, los cuales
experimentan una serie de emociones como la rabia, culpa, dolor,
negacién vy tristeza, antes de poder llegar a la aceptacién del
cancer. Todo esto es normal seglin Mendez (et al. 2004), pero si las
emociones son muy intensas pueden llegar a afectar la comprensién
de la enfermedad. Desde el momento del diagndstico, la inseguridad,
ansiedad y angustia comienzan a afectar a los padres, ya que no saben
si el nifio se curara o si serdn lo suficientemente capaces para dar
todos los cuidados que su hijo y el tratamiento requiera.

A partir de los textos “Impacto psicosocial del céncer infantil en la
familia” de Grau,(2002) y “El impacto del tratamiento del cdncer infantil
y sus efectos secundarios”, de Canovas(2007), se hara una descripcién
en secuencia de los estados emocionales por los que pueden pasar
los padres luego del diagnéstico.

1-. Choque emocional y aturdimiento: La primera reaccién es una es-
tado de conmocién temporal, que se manifiesta en forma de shock y
aturdimiento. Seran incapaces de retener y recordar la informacién
médica sefalada el dia de la noticia.

2-.Negacién: Es muy comun la incredulidad y la negacién ante el diag-
néstico, muchos padres buscan la opinién de otros especialistas en un
intento de alejarse de la realidad.

CHOQUE
EMOCIONALY i
* ATURDIMIENTO ;¢ h
< ACEPTACIONYY *, ) :
! EXPRESIONDE : 1 ! NEGACION
* SENTIMIENTOS ¢ .
S 80 20"

REPERCUSIONES

TRISTEZA :370 ENEL 30¢
3 DIAGNOSTICO 4

ANGUSTIA : 5o CULPA

3-. Ira: Al imponerse la realidad sobre la negacién, este sentimiento es
reemplazado por la ira, la cual lleva al padre a cuestionarse el porqué su
hijo esta padeciendo esa enfermedad.

4-. Culpa: Los padres pueden reaccionar sintiéndose responsables de la
enfermedad de su hijo y cuestionando su capacidad de proteccién. Esto
puede repercutir en el nifio, ya que la culpabilidad provoca un comporta-
miento sobreprotector el cual afecta la independencia para que el nifio
se desarrolle normalmente.

5-. Miedo: No sélo estd el miedo sobre el efecto de la enfermedad en la
vida de sus hijos, sino que también hay otra serie de miedos. Cémo velar
por la salud del resto de la familia, c6mo manejar los gastos, cémo adap-
tarse a esta nueva condicién. A la vez sigue estando siempre presente la
incertidumbre de si los tratamientos tendréan resultados o no.
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6-. Angustia: Al igual que los nifios, gran porcentaje de los padres
presenta manifestaciones de angustia, que se pueden expresar en
nerviosismo, estrés, fatiga e insomnio.

7-. Tristeza: Una vez superados el primer choque emocional y exterio-
rizados la ira y el miedo, comienzan la experimentacién de la tristeza.
Todos los estados anteriores desgastan la energia de los padres, lo que
provoca que estos quieran aislarse y pierdan interés por todo excepto
su hijo.

8. Aceptacion y expresion de sentimientos: Luego de atravesar por esta
serie de sentimientos y estados emocionales, el primer paso es la acepta-
cién de estos, la exteriorizacion de sus preocupaciones y entender que
son procesos normales ante el evento que se est4 viviendo.

El impacto que pueda tener el diagndstico y los sentimientos que
puedan darse, dependen mucho de factores personales, como
la personalidad de los padres, la experiencia con enfermedades
similares, la redes de apoyo que los sostengan, las creencias religiosas
y la etapa en que el cancer haya sido detectado. Estas emociones, no
sélo se dan una vez, sino que pueden ser miltiples, experimentadas a
lo largo del tratamiento en diferente orden e intensidad.

Repercusiones en el tratamiento y hospitalizacién

Repercusiones psicolégicas

Dentro de las repercusiones psicolégicas que trae el céncer a los
padres, Grau(200) afirma que un importante porcentaje de estos
presentan sintomas de ansiedad, depresién y trastornos psicolégicos.
Muchas de estas repercusiones estdn asociadas a diversas situaciones
especificas que involucran el tratamiento del hijo. Segiin Pozo et al.
(2015) las situaciones que generan mas estrés y mayor carga para los
cuidadores durante el tratamiento son:

- La visitas al hospital

- La asistencia y cuidado del nifio enfermo

- La incertidumbre sobre la enfermedad y el futuro

Las mujeres suelen estar mas afectadas por lo sintomas porque asumen
méas responsabilidades desde el principio, ya sea por que los hombres
requieren mas tiempo para superar la fase de negacién de la enfermedad
como por percibir poco apoyo de estos (Pozo et al. 2015). La falta de
apoyo de la pareja y la sobrecarga que involucra el cuidado del hijo
suele traer una serie de problemas conyugales que desestabilizan el
equilibrio del matrimonio.

Repercusiones sociales

El tratamiento del nifio y la presencia requerida de los padres en la
hospitalizacidn, suele traer una serie de repercusiones sociales. Las méas
frecuentes son delegar el cuidado de sus hijos a familiares, ausentarse
a menudo en el trabajo y no poder tener instancia para proyectar su
vida familiar, laboral y social a corto plazo (Grau, 2002). Esto finalmente
conlleva a que se aislen y dejen de participar activamente en las
distintas esferas sociales a las que pertenecen.

Estas ausencias y aislamiento, tienen un impacto un impacto tanto
psicolégico como econdmico. Por un lado el aislamiento limitan el apoyo
que puedan recibir los distintos sistemas en los que participan y por otro
lado, las ausencias y repercusiones psicoldgicas del tratamiento influyen
en el el rendimiento laboral o el aporte econdmico hacia la familia.

REPERCUSIONES EN EL TRATAMIENTO

Y HOSPITALIZACION

REPERCUSIONES
PSICOLOGICAS

ANSIEDAD

AR el PSICOLOGICOS

asociados a

VISITAS AL HOSPITAL

ASISTENCIA'Y CUIDADOS
DEL NINO ENFERMO

INCERTIDUMBRE SOBRE LA
ENFERMEDAD Y EL FUTURO

REPERCUSIONES
SOCIALES

PSICOLOGICAS ECONOMICAS

asociados a

DELEGAR CUIDADO DE
HIJOS A FAMILIARES

AUSENCIAS REITERADAS AL TRABAJO

NO PODER PROYECTAR LA
VIDA SOCIAL A CORTO PLAZO
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AMORTIGUAR EL IMPACTO DEL CANCER

PSICOONCOLOGIA

Subespecialidad de la oncologia, que
por una parte atiende las respuestas
emocionales de los pacientes en todos
los estadios de la enfermedad, de sus
familiares y del personal sanitario

que les atiende.

La magnitud del impacto del diagndstico de céncer pediétrico, las
caracteristicas de los nifios enfermos, la alteracién del funcionamiento
interno del nicleo familiar, entre otros muchos efectos que provoca la
enfermedad, son factores que confirman la imposibilidad de afrontarla
s6lo desde un punto de vista médico, sino que requiere de mas de una
intervencién. Por tanto, resultard imprescindible introducir estrategias
que den respuesta a los aspectos emocionales, psicolédgicos, sociales
y educativos, para construir una atencidn integral lo suficientemente
amplia como para responder a las caracteristicas propias y Unicas de
cada nucleo familiar (Cuartero, J. en libro de psicooncologia).

Asi se definié la psicooncologia segiin Holland, como una subespecialidad
de la oncologia, que por una parte atiende las respuestas emocionales
de los pacientes en todos los estadios de la enfermedad, de sus
familiares y del personal sanitario que les atiende (enfoque psicosocial);
y que por otra parte, se encarga del estudio de los factores psicoldgicos,
conductuales y sociales que influyen en la morbilidad y mortalidad del
cancer (enfoque biopsicoldgico) (Robert et al, 2013).

En relacién con las estrategias utilizadas actualmente para amortiguar
el impacto del céncer tanto en pacientes como en su familia, se
distinguen la Psicoeducacién y el Modelo ecolégico de Bronfenbrenner
aplicado a la psicoongologfa.
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Psicoeducacién

La psicoeducacién resulta un pilar fundamental para este propédsito,
puesto que favorece la integracién de los factores psicosociales en
el control de la enfermedad. Las bases cientificas que sustentan
esta perspectiva tienen su origen en el campo de la salud mental.
En el &mbito de la psicooncologia, ha sido definida como educacién
especializada conformada por esfuerzos educativos y psicosociales
orientados a cambios conductuales en los pacientes y su familia
(Montiel y Guerra, 2016).

Mediante la psicoeducacién se persigue educar a los miembros
de la familia en torno a la clinica, sus factores etioldgicos, factores
que alivian o exacerban los sintomas o la gravedad, opciones de
tratamiento, evolucién esperada y recursos de la comunidad; ensefiar
habilidades de afrontamiento y habilidades familiares para manejar
la enfermedad y sus efectos, y minimizar la discapacidad y maximizar
el funcionamiento; ofrecer un contexto para resolver problemas
donde la familia aprenda a aplicar el conocimiento y proporcionar
apoyo continuado a los miembros de la familia (Hoffman y Fruzzetti,
2007, citado en Martinez Gonzéles et al. 2012). Algunos estudios han
demostrado ser efectivos para mejorar la calidad de vida, disminuir los
sintomas de ansiedad, depresidn e incidir en el afrontamiento activo a
la enfermedad (Montiel y Guerra, 2016).

Modelo ecoldgico de Bronfenbrenner
aplicado a la Psicooncologia

Al aplicar el modelo ecolégico de Bronfenbrenner al funcionamiento
de un paciente con cancer, se infiere que el paciente ira adaptandose a
los ambientes que le rodean y forman parte de su vida cotidiana (familia,
amigos, hospital, etc.) y viceversa (también los entornos préximos deberan
transformarse en funcién de las nuevas circunstancias personales del
sujeto cuando esté enfermo). La principal ventaja que ofrece este modelo
en su aplicacidn a los pacientes oncoldgicos esta en considerar al paciente
como una persona en progresiva acomodacién a sus entornos inmediatos
(también cambiantes, y que estd influida por las relaciones que se
establecen entre estos contextos (Familia, amigos, etc) y otros méas grandes
en los que esté incluido (sociedad, cultura, etc). Esto ayudara a discernir
qué reacciones son propias del enfermo y cudles estdn provocadas por
los entornos mas inmediatos (micro o mesosistema) o mas distantes (exo
o macrosistema), facilitando asi el perfil de intervencién mas adecuado, no
so6lo centrado en el paciente (Torrico et al 2002).

MICROSISTEMA

PSICOEDUCACION

HERRAMIENTA DE LA PSICOONCOLOGIA

Otros nifios
con cancer

@
A

7 Equipo Familia

/ de salud

DISMINUIR SINTOMAS DE MEJORAR LA INCIDIR EN EL REMABILITACION / Cuidador
ANSIEDAD Y DEPRESION CALIDAD DE VIDA AFRONTAMIENTO ACTIVO
DE LA ENFERMEDAD

Q)

NN
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) MESOSISTEMA

En el caso del nifio
con cancer, los
componentes de su
microsistema suelen
relacionarse bajo la
nueva dindmica de
rehabilitar al nifio

con cancer, siendo la
relacién més fuerte en
torno a este objetivo
la del equipo de salud
y el cuidador.
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SINTESIS

Seglin la OMS, la salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no se
suscribe solamente en la ausencia de enfermedades. Bajo esta definicién, en Chile se ha
aplicado el modelo Biopsicosocial, cuyo objetivo es el manejo integral de la enfermedad
y el acompafamiento psicoldgico para que la persona recupere sus funciones bioldgicas,
emocionales y sociales; en los nifios se aplica a través del Sistema de Proteccidn Integral a la
Primera Infancia Chile Crece Contigo, donde la meta es mejorar la calidad de vida, promover la

salud y el bienestar mental, tanto de los nifios como de la familia.

Para un infante, en la superacién de una crisis y en este caso, de una enfermedad, son
fundamentales los vinculos con los padres y la familia mas préxima; dentro del modelo
ecolédgico de Brofenbrenner, es el microsistema el mas importante. Dentro de este lineamiento,
el cdncer es una crisis que afecta fuertemente al microsistema, y para superarlo es importante

el apoyo de la familia.

El cancer infantil se caracteriza por atacar el sistema linfatico, tumores en el sistema central y
leucemia, siendo la primera causa de muerte relacionada con enfermedad en los nifios mayores
de 5 afios. En Chile el cancer infantil mds comiin es la Leucemia Linfoblastica Aguda, y el 80%
de los infantes se atienden en la salud piblica. Ante esto se creé el Programa Infantil Nacional
de Drogas Antineoplasicas (PINDA), para generar apoyo desde el Estado en el tratamiento de

diversos tipos de cancer.

En la actualidad existen 21 centros para distintos niveles de atencién al céncer infantil, y a
partir del 2005, todos los tipos de céncer infantil en menores de 15 afios son incluidos en la
Garantias Explicita de la salud (GES). El tratamiento se caracteriza por cinco etapas: diagndstico,
tratamiento activo, mantencién, seguimiento y alta, lo cual puede durar hasta 12 afios. El cancer
es una crisis no normativa que afecta la calidad de vida, emocional y la adhesién al tratamiento
si no se aborda correctamente. Es la madre, finalmente, quien tiene un papel relevante, ya que
es la principal figura de apego y apoyo para el nifio, y en quien recae la mayor responsabilidad
para facilitar los cuidados y atenciones al paciente infantil.

Usualmente el ciclo de estados emocionales luego de enfrentar el diagnéstico para los padres
comienza en un choque emocional para terminar en la aceptacién y expresién de sentimientos.
El cuidador enfrenta tanto repercusiones psicolégicas como sociales, es por esto que existen

estrategias en el sistema de salud para amortiguar el impacto.

Por una parte se aplica la psicoeducacién, conformada por esfuerzos educativos y psicosociales
para realizar cambios conductuales en los pacientes y su familia. A la vez, en los hospitales
se centran en el modelo ecoldgico de Brofenbrenner, donde se ve al individuo en progresiva
acomodacidn a sus entornos, por lo tanto esto ayuda a discernir cudles son las reacciones
propias del pacientes y cuales estdn provocadas por los entornos mas inmediatos o distantes,
facilitando el perfil de intervencién mas adecuado, tanto para el enfermo como para la familia.
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OPORTUNIDAD

Falta de material grafico adecuado para la educacién médica sobre el cancer infantil, aplicada por
el equipo de salud hacia los nifios y padres. Educacién creada con el fin de amortiguar el impacto

psicolégico del cancer, promover los cuidados médicos y mejorar la adhesién al tratamiento.
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1. INTRODUCCION
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Para llegar a una idea de disefio se recorrié un camino que partié
desde una observacién general, la cual posterior a la investigacién en
terreno, derivé en una necesidad especifica.

La primera observacién partié desde la escasés de material terapéutico
en el pais para la terapia psicoldgica infantil. Se investigd a distintas
psicélogas infantiles en distintos &mbitos, llegando al perfil de psicéloga
de la salud. En este punto se observé el trabajo de la psicoléga infantil
en hospitalizacién de segunda infancia, a la cual le llegaban diversos
casos de hospitalizaciones breves derivadas de distintos padecimientos.

En la bisqueda de un ambiente menos heterogeneo se llega a la
psicoléga de salud de cancer infantil en el Hospital Pediatrico Exequiel
Gonzdlez Cortés. Su trabajo estaba enfocado en amortiguar el
impacto de la enfermedad y la hospitalizacién tanto en nifios como en
padres. Su metodologia estaba basada en la intervencién psicoldgica.
Sus intervenciones variaban segun los problemas, la edad del nifio y la
etapa de tratamiento. Para su trabajo poseia una variedad de materiales
recopilados, en los que existia un dossier de material terapéutico, libros
infantiles y pequefas gufas auto editadas para el trabajo en paralelo
con padres y nifios. Durante la observacién de su labor se llegd a que
uno de los individuos mas afectados eran las madres de nifios entre 3
y 6 afios. Por un lado los nifios eran mas dependientes de su cuidador
debido a su edad. También ligado al tratamiento y la enfermedad
existia la incertidumbre del éxito del tratamiento y la angustia por los
efectos secundarios de la quimioterapia y por otro lado la madre debia
postergar su vida personal, el resto de su familia y su trabajo por estar
presente en los cuidados y las recurrentes hospitalizaciones de su hijo.
A partir de este anélisis y de la observacién de las necesidades de
los padres se llega a la propuesta de crear una guia educativa sobre
los distintos aspectos de la enfermedad y el tratamiento con distintos
consejos para ir manejando las crisis a las cuales se irfan enfrentando.
Al presentarle esta propuesta a la psicéloga, ella revela que existe un
material similar llamado “Rotafolio”, desarrollandose por el equipo
de Oncologia Infantil del Hospital Sétero del Rio pero enfocado en
adolescentes, el cual se estaba testeando en distintos hospitales de
la red PINDA.

Con la idea de aportar a este trabajo ya existente y de nutrirse con
sus conocimientos, se llega a este equipo con la propuesta de crear
algo similar pero enfocado en los padres. La propuesta es acogida,
pero antes de comenzar a disefiar fue necesario incertarse en las
dindmicas del equipo, su sistema educativo, sus interfaces y en el
desarrollo del tratamiento.

Es asi que se hizo un estudio de caso, ya que este equipo poseia un
sistema de acompafiamiento y educacién Unico, que no era similar al
resto del los hospitales de la red PINDA. Caracteristicas puntuales son
que este hospital de alta complejidad es el que méas recibe pacientes
en Chile por poseer la mayor cantidad de habitantes en su zona
asignada (Metropolitana sur oriente), consecuente a esto, es el que
mas posee profesionales oncoldgicos pediatricos. Otra caracteristica
especifica es poseer un equipo psico-social exclusivo para la unidad
de oncologia infantil, contando con una asitente social, dos psicélogas
y una terapeuta ocupacional que poseen mas horas asignadas en su
4rea que las de otros hospitales. Para finalizar, lo mas importante es
que su sistema de acompafiamiento y educacién médica esta presente
a lo largo de todo el tratamiento y seguimiento de la enfermedad,
es aplicado por todo el equipo biopsicosocial de la unidad y
constantemente estan desarrollando metodologias y materiales que
comparten con otros hospitales en los consejos PINDA.

A continuacidn, se mostrard lo esencial de la investigacién en terreno
realizada en la Unidad de Oncologia Infantil del Hospital Exequiel
Gonzélez Cortés y posteriormente se dard a conocer el estudio
de caso realizado el Hospital Sétero del Rio, con el cual se llegé al
desarrollo de una propuesta final.

PROCESO DEL PROYECTO

10 INVESTIGACION
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2. METODOLOGIA
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La metodologia ocupada para la observacién de campo y el estudio de
caso fue la etnografia. Para el anélisis de esta informacién se usaron
instrumentos del Design Thinking (IDEO). Se utilizaron las herramientas
de la fase 1, denominada “Hear”, la cual considera como base lo que
dice el usuario, lo que se observa que este hace y lo que se dice acerca
él. Debido a las restricciones del permiso de observacién emitidos
por los hospitales, el analisis se hizo sélo a través de notas de campo,
entrevistas breves con padres y reuniones con integrantes del equipo
de Hospitalizacién Oncolégica Infantil de ambos hospitales.

En la bisqueda de entender mejor el problema del impacto del
tratamiento del céncer y encontrar un ambiente idéneo para
desarrollar una propuesta de educacién mitigadora de este, la
investigacién de campo se dividié en 2 etapas.

Etapa 1: Observacidén Oncologia Infantil Hospital Pediatrico Exequiel
Gonzélez Cortés

Etapa 2: Observacién sistema educativo Oncologia Infantil Hospital
Sétero del Rio.

De acuerdo a esto y en funcién de la metodologia del IDEO, la estrategia
de observacién utilizada durante estas etapas se dividié en tres fases:

Fase 1 Seguimiento: Se sigue a los sujetos para ver las actividades que
realizan durante el dia. En el caso de esta investigacién, se analiza a
padres y nifios hospitalizados.

Fase 2 Mapa de comportamiento: Se ordenan sus actividades diarias
a través del patrén del la hospitalizacién, atencién y cuidado del
nifio oncoldgico. Complementario a esto, se hace un Mapa del Viaje
a través del tratamiento, para enteder mejor las actividades y emo-
ciones del cuidador y el nifio en relacién al momento vivido.

Fase 3 Diario de interaccién: Utilizando la légica del diario de inte-
raccion y el mapa de servicio(Service Blueprint), se crea un mapa de
anélisis de la educacién y sus interfases durante el tratamiento.

En adicién a las técnicas de investigacion del disefio, para estudiar a
los usuarios se ocupa como base el Modelo Ecolégico de Brofenbren-
ner.

Escuchar las voces

PROCESO DE DISENO IDEO

Desarrollo del proyecto

Implementacién
del proyecto

PROCESO DE OBSERVACION
COMPORTAMIENTO USUARIO

Realizado con:
Psicéloga de la salud
Hospital Ezequiel
Gonzéles Cortés

Cuidador y nifio
Hospital Exequiel
Gonzélez Cortés

Equipo de salud
Hospital Sétero
del Rio

MAPA DEL
VIAJE

Realizado con:
Cuidador y nifio
Hospital Exequiel
Gonzalez Cortés

Equipo de salud
Hospital Sétero
del Rio

Mapa del viaje:
Del padre y el nifio
en el tratamiento

Realizado con la
educacién médicay
sus interfaces durante
el tratamiento
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3. ESTUDIO DE CAMPO

UNIDAD DE ONCOLOGIA INFANTIL
HOSPITAL EXEQUIEL GONZALEZ CORTES

Objetivos de la investigacién:

1. Observar y entender el contexto:
funcionamiento del hospital y redes de apoyo
para familias y nifios hospitalizados.

2. Observar y entender el proceso y rutina de
una hospitalizacién.

3. Observar y entender en profundidad
una érea o afeccién de hospitalizacién en
especifico. Ver sus redes de apoyo y analizar
las oportunidades en las que el disefio podria
intervenir y ayudar a fomentar el bienestar
psicoldgico y calidad de vida durante una
hospitalizacién.
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CONTEXTO ONCOLOGIA INFANTIL
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El tratamiento contra el cancer es largo, y seglin su ciclo o etapa este
se desarrolla en Hospitalizacién y en el ambulatorio. Los periodos de
descanso entre exdmenes y quimioterapias se pueden pasar en su
propia casa o en la casa de acogida, si es que el nifio vive muy lejos,
es de otra regidén o su casa no se encuentra bien acondicionada.

Ambulatorio

Esta situado anexo al area de hospitalizacién. Se trata de una gran
casa de dos pisos en donde se brindan tratamientos ambulatorios,
controles médicos con oncélogos y equipo de salud mental. Los on-
cdlogos, enfermeras y equipo de salud mental pertenecen al hospi-
tal, pero los profesionales de rehabilitacién de la escuela pertenecen
a Fundacién Nuestros Hijos.

Los procedimientos ambulatorios que se realizan son: quimiotera-
pias, mielogramas, punciones lumbares, toma de exdmenes, contro-
les médicos y atencién dental.

Zona de hospitalizacién

Se encuentra en el primer piso del edificio enfocado en hospitaliza-
cién. Posee 9 salas, 3 de ellas cuentan con 2 camas mientras que las
otras 6 poseen camas individuales. Se puede albergar un total de 12
pacientes. Existe una oficina para los médicos y una sala abierta para
enfermeras y paramédicos. No es una zona de libre acceso como lo
son Traumatologia y Segunda Infancia, son de acceso restringido y
sus puertas se encuentran siempre cerradas.

Tratamientos:

Se efectlan quimioterapias, punciones lumbares y estabilizacién, en
el caso de que el nifio tenga recaidas, se les administra medicacién
intravenosa y antibiéticos. Muchos nifios son hospitalizados por cua-
dros respiratorios, infecciones gastro-intestinales y mucositis, estos
mismos también efectos de la baja de defensas provocadas por las

quimioterapias.

Casa de acogida Fundacién Nuestros Hijos

La casa de acogida se sitla a cuadra y media del hospital y recibe a
los nifios y familias que viven en regiones. Cuenta con 18 habitacio-
nes dobles con bafio privado. Ademas posee una sala de estar, co-
medor, cocina, living,sala de juegos y lavanderia. Todo estos espacios
estdn equipados especialmente para nifios inmunocomprometidos.
Existe una casa de servicio, donde esta la asistente social, psicéloga

y la enfermera jefe.

OWS

FAMILIA E HIJOS CON CANCER
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SECTOR 2 HOSPITALIZACION AMBULATORIO CASA DE ACOGIDA
Exdmenes médicos Quimioterapias largas Quimioterapia breves Espera
Recaidas Controles Terapia de
Tratamiento dental Rehabilitacion
Colegio Alimentacion
Terapias de Descanso

Rehabilitacion

Casa de acogida de Hospitalizacion Oncologia infantil Ambulatorio
Fundacién Nuestros Hijos. Extraida de www.fnh.cl. Enero 2016 Extraida de www.fnh.cl. Enero 2016
Extraida de www.fnh.cl. Enero 2016
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MAPA DE COMPORTAMIENTO

Rutina nifio hospitalizado

8.00 Control de signos.

9.00 Desayuno - Leche.

9.00-10.00 Visita médica: el oncélogo visita
a cada nifio asignado y le conversa sobre su
tratamiento tanto a él como a su tutor.
10.00-13.00 Visitas de terapeutas de
Fundacién Nuestros Hijos, duran de 30
minutos a una hora.

12.00 Control de signos.

12.00-13.00 Almuerzo.

16.00 Control de signos.

17.00-18.00 Once: Leche y medio pan, con
manjar sin azGicar o mantequilla.

20.00 Cambio de turno.

21.00 Control de signos.

Rutina madre con nifio hospitalizado
7.00 a 8.00 Cambio de turno. La madre
debe abandonar la sala.

8.00-10.00 Las madres suelen ir a la casa de
acogida, donde se bafian y toman desayuno.
También ayudan a ordenar y limpiar. Luego
vuelven a estar con su hijo.

10.00 a 13.00 Acompafia a su hijo, lo ayuda
almorzar y con la limpieza dental.

13.00 a 15.00 Vuelve a la casa de acogida

a almorzar.

15.00 a 19.00 Acompafia a su hijo.

19.00 a 20.00 Cambio de turno.
19.00-21.00 Vuelve a la casa por
alimentacién, cambio de ropa y una ducha.
21.00 a 7.00 Acompafian a sus hijos.
Duermen en sillén o silla a su lado.

Rutina madre dentro de

la casa de acogida

7.30 Comienza su rutina: se levanta, se ducha
y limpia la pieza. Limpia y viste a su hijo.
8.00 Lleva a su hijo a control al ambulatorio.
8.30 Vuelve a desayunar.

9.00 Lleva a su hijo a la escuela.
12.00-15.00 Peak de actividad. Colaboracién

en limpieza y almuerzo.
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8.00

Alimentyc;

n .
Visitas mgg;. / .
as N

20.00 . 10.00

9.00

19.00 11.00

18.00 12.00

15.00

Visitas médicas Cambio de turno

- Alimentacion o Control de signos

15.00-20.00 Madres hacen compafiia a
sus hijos. Nifos juegan y ven televisidn,
se mantienen en sus piezas o en las salas
comunes. Existen talleres para nifios y
madres algunas tardes.

Observaciones
Nifio con leucemia, testimonio de la madre

Lo m3s intenso son los primeros 8 meses...

“Los primeros 3 meses le costé mucho,
entraba llorando, hace poco se esta
adaptando”. (madre de nifio con leucemia)

“Cuando entra un nifio a oncologia es un
cambio de vida de 1800, se separa y afecta a
la familia”  Paramédico Oncologia Infantil

Interacciones de nifo y madre
Existe una buena relacién entre padres y
personal médico. Mam4 incluso abraza a
paramédico.

Existe una relacién muy fuerte entre los nifios
y padres, estdn practicamente todo el dia
juntos. Cuando los nifios se descompensan y
tienen dolor buscan el abrazo y el resguardo
de sus padres.

Las mamas asisten a los nifios en sus
actividades cotidianas tales como ir al bafio,
cambiarlos de pafial, ayudarlos a almorzar y
a lavarse los dientes.

Necesidades observadas

No existe un sistema adecuado que ayude a
amortiguar la desesperanza en algunos nifios y el
agotamiento emocional por parte de los padres.

Falta de un sistema o plan de apoyo emocional
dentro de oncologia que ayude a mantener un
espiritu positivo durante la hospitalizacién, ya
que no todos poseen la mismas redes de apoyo.

19.00

17.00

13.00

Tiempo con el hijo

11.00

Cambio de turno

o Abandono sala
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MATERIAL DE TRABAJO PSICOLOGA

Material

Ademas de la conversacién como principal herramienta de trabajo,
Autoeditado

la psicdloga posee distintos materiales que apoyan su trabajo con it RN Pinta o Mospial Aige Hospital Amigo

Adaptackin Hospitalaria Disrminuir la Ansiedad y

nifios y padres, entre estos se destacan: ko fersonal Argustia
Vo o e

"

3 distintos tipos de folletos con la insignia de “Hospital Amigo’

elaborados por el equipo de psicdlogas para reforzar distintas S[EE==2] Si <

necesidades como:
1. Disminuir la ansiedad y la angustia. A través de este folleto se

educa sobre lo que significa ansiedad y angustia y se entregan una .
Material

serie de actividades de origami para los nifios. .
.. . . . Recopilado
2. Adaptacién hospitalaria. Con este folleto se orienta al padre de una

- . . . . . Dassier de Materisles
manera positiva hacia la experiencia hospitalaria. A la vez se entregan T

una serie de dibujos realizando actividades dentro del hospital para

que pinten los nifios.

3. Trabajo personal. A través de una serie de dibujos de mandalas
para pintar se refuerza la concentracién y el relajo.

Libro ilustrado sobre la quimioterapia: “Gasparin Super Quimio” Literatura
Este libro explica a través de metaforas y simbolismos, factores del Infantil

cancer y sobre el tratamiento de quimioterapia.

Cuentoilustrado: “Lavidasin Santi”: Libro que a través de la historia
de amistad de dos nifios trata de hablar sobre los cambios en la vida
y como estos pueden ser dificiles en un principio pero finalmente
enriquecedores. Se ocupa para hablar con los nifios sobre los cambios

y la adaptacién.

Albumes ilustrados “Es Asi” y “El Arbol de los Recuerdos”: Cuentos

infantiles utilizados para tratar el tema de la muerte en nifios derivados Juegos - ejercicios

a cuidados paleativos. para combatir ansiedad
y angustia.

Dossier de materiales terapia infanto juvenil: Recopilacién hecha

por Carolina Aguirre y Constanza Vasquez. Es un libro que recopila

distintas actividades para trabajar con los nifios, desde los clasicos

mapas de emociones, actividades de reforzamiento y reconocimiento

de emociones a dibujos para pintar con fines de adaptacién al

ambiente hospitalario. Al final del dossier se encuentra un recopilacién

ra aliviar la ansiedad, &5 necesario entender lo que osy Para distraer tu ansiedad se puede tratar con ser creathvo. I
| comprender que preocuparse innecesariamente por algs Eliminard el astrés el mantener las manos ocupadasy (|

que na tiene control no solucionars las cosaz. Wsted i mantenerse cancentrado en una actividad distinta a la que ;|

de material para trabajar con los padres. Orientacién padres.

necesita tomar el contral de su mente y relajar el cuerpo. [ Preocupa

Consejos para lidiar
CON 18S EMOCIONES ittt bbb bbbt bbb i
y controlarlas.
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OBSERVACIONES Y NOTAS TOMADAS EN LAS VISITAS
JUNTO A LA PSICOLOGA

Necesidades observadas:

Existe poco material del mundo oncolégico adaptado para nifios y
adolescentes chilenos.

El material de trabajo debe ser acompafiado de educacién para los
padres y hijos, tanto de la enfermedad como de educacién emocional.

El poco material que existe lo consiguen por Internet.

Existe poco material en espafiol y menos aun adaptado al lenguaje y
modismos chilenos.

Material necesitado por psicéloga

Material de apoyo psicoldgico adaptado al lenguaje y a la realidad chilena.
Material para trabajar con adolescentes.

Material para ayuda en el acompafiamiento de la puncién.

Material para ayudar a la disminucién del estrés.

Material para la familia y el sentimiento de culpa.

Material que apoye el mantener la esperanza durante la terapia.
Material para explicar el proceso de tratamiento en oncologia.

IDEAS DE PROYECTO

Propuestas:
Material educativo sobre el cancer y educacién emocional adaptado a
la realidad de los padres y nifios chilenos.

Sistema que ayude a mantener la esperanza y el 4nimo alto durante la
terapia, tanto para padres como hijos.

Objetivos y atributos que debe tener la propuesta:

Debe educar sobre aspecto emocionales y concretos de laenfermedad.
Debe servir para la disminucién de estrés y culpa en los padres.

Debe responder a la interaccién entre padre-hijo.

Debe ser interactivo y educativo a la vez.

Debe mantenerse a lo largo de la terapia.

Debe ser personal para cada familia.

64

CONCLUSION Y PRIMERA PROPUESTA

Luego del estudio de campo se puede concluir que existen tres
situaciones que dan oportunidad a un proyecto, estas son:

1. Regresién y dependencia de nifios hacia sus madres.

2. Agotamiento emocional, culpa y estrés en las madres.

3. Necesidad por contar con material adecuado a la realidad chilena
que ayude a la terapia del el impacto del cancer infantil en madres e
hijos.

Para responder a estas necesidad se propone un material de
acompafiamiento adaptado a la realidad chilena, que oriente

y eduque durante el tratamiento del nifio sobre el céncer y sus
repercusiones, de manera de amortiguar el impacto emocional en los

PROBLEMA

padres.

NINOS REGRESIVOS AGOTAMIENTO
Y DEPENDIENTES EMOCIONAL PADRES

NECESIDAD

Material adaptado a la realidad chilena
para el tratamiento del impacto del
cancer infantil en los padres

ATRIBUTOS

MATERIAL
EDUCATIVO E DISMINUIR RESPONDER EDUCACION PERSONAL
INTERACTIVO ESTRES Y CULPA INTERACCION EMOCIONAL Y PARA CADA
MADRE-HIJO CONCRETA FAMILIA

SOBRE EL
TRATAMIENTO
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4. CASO DE ESTUDIO
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UNIDAD DE ONCOLOGIA INFANTIL
HOSPITAL SOTERO DEL RiO

Objetivos de la investigacion:
General:

Detectar un momento critico del tratamiento
y acompafiamiento de los padres que carezca
de material idéneo para educacién y la
orientacién de estos.

Especificos

1. Desarrollar un levantamiento tedrico del
sistema educativo creado por el equipo de
Oncologia Infantil del Hospital Sétero del Rio.
2. Hacer un levantamiento del material
educativo ocupado por el equipo.

3. Observar las interacciones y herramientas
en las que se basa la educacién entre el
equipo médico y los padres.

SISTEMA DE EDUCACION Y ACOMPANAMIENTO
DURANTE EL TRATAMIENTO DEL CANCER INFANTIL

La psicoeducacion, en el ambito de la
psicooncologia, ha sido definida como educacion
especializada conformada por esfuerzos educativos
y psicosociales orientados a cambios conductuales
en los pacientes y su familia.

Montiel y Guerra, 2016

Historia del sistema educativo del
equipo de oncologia infantil del
Hospital Sétero del Rio

El equipo de oncologia infantil del Hospital
Sétero del Rio, dirigido actualmente por la
doctora Rosa Moreno, comenzé hace 10
afios a instaurar un sistema de educacién
y acompafiamiento para la familia y el nifio
oncoldgico, con el objetivo de generar una
mayor adhesién al tratamiento, reducir
el riesgo de infecciones y disminuir los
miedos y angustia derivados del tratamiento
del céncer. Para esto, el equipo médico
se sincronizé con el equipo psicosocial,
compartieron sus conocimientos y
acordaron una serie de intervenciones
educativas de distinta indole que se fueran
dando desde el diagnéstico hasta el alta final.
Este proceso se fue consolidado con los
afios, desde la cantidad de informacién a
entregar, el momento cuando entregarla y las
interfaces para entregarla, llegando el 2015
a crear el “Rotafolio”, su primera interfaz
grafica educativa para la educacién médica
de adolescentes.

La observacién y recoleccién de informacién
mostrada a continuacién es el contexto
tedrico, conceptual y fisico donde se
insertaria el disefio a proponer.
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CONTEXTO: HOSPITAL SOTERO DEL RIiO

La propuesta de proyecto fue acogida por
el Equipo de Oncologia Infantil del Hospital
Dr. Sétero del Rio.

Este equipo se distingue por tener mas
horas profesionales que en el resto del
hospitales y poseer dos psicolégos, una
terapeuta ocupacional y una asistente
social que son exclusivos para la patologia
de céancer infantil. Ademéas, hoy en dia,
se encuentran elaborando un material
enfocado en amortiguar el impacto del
céncer que detectaron en la etapa de
seguimiento de adolescentes con céancer.
El material que se propone en este titulo
se insertaria dentro de este sistema para
amortiguar el impacto de la enfermedad en
los pacientes de segunda infancia a través
de sus padres.

Las caracteristicas de Oncologia Infantil
son similares al Hospital Exequiel Gonzélez
Cortés. Poseen el mismo nimero de camas
y habitaciones y cuentan también con el
apoyo de Fundacién Nuestros Hijos. Tiene
integrada en el mismo edificio la atencién
ambulatoria y consulta médica, ademas
posee una sala para realizar terapia,
con material disponible para el juego y
entretencién de los nifios y sus familias.

Este hospital se considera un centro
asistencial del alta complejidad y es base del
Servicio de Salud Metropolitana Sur Oriente.
Le corresponde la atencién de las comunas
de Puente Alto, La Florida, San Ramén, La
Granja, La Pintana, San José de Maipo y
Pirque. Sélo recibe pacientes de Santiago,
ya que su zona asignada tiene alrededor de
un millén y medio de habitantes.
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Hospital Dr. Sétero
del Rio

Extraida de
www.avanzachile.cl
Junio, 2016

Hospitalizacién
Oncologia Infantil
Extraida de
www.fnh.cl

Junio, 2016.

Escuela Oncolégica
Extraida de
www.fnh.cl

Junio, 2016.

Escuela Oncolégica
Extraida de
www.fnh.cl

Junio, 2016.

UNIDAD ONCOLOGICA INFANTIL HOSPITAL SOTERO DEL RIO

Pasillo ambulatorio Lugar de espera para exdmenes y quimio. Ambulatorio Enfermera y sillones para quimioterapia y exdmenes

Pasillo policlinico Lugar de espera para consulta médica Consulta médica

»

Pasillo hospitalizacién Sala multiuso Zona del equipo psicosocial con materiales para juego
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METODOLOGIA : OBSERVACION Y RECOPILACION DE DATOS

S

e

Observacidn padres
en los primeros meses
de tratamiento.

Recoleccién de informacién
y de la experiencia
educacional del equipo.

S
o

Analisis de programa
y herramientas
educativas.

Para dirigir mejor la propuesta y contextualizarla en esta nueva realidad y sistema educativo, se
observaron a los padres y al equipo médico impartiendo educacién y recibiendo dudas de los
cuidadores segun la pauta de observacién que fue entregada por este mismo equipo. Posterior
a eso, en una serie de reuniones con el equipo de salud, se recolecté la informacién educativa
mas relevante, junto con eso, también se establecié un esquema con el desarrollo del sistema
educativo y de acompafiamiento a lo largo del tratamiento, identificando los puntos de contacto
con los padres y los nifios a través de la educacién y sus materiales. Posteriormente se hizo un
levantamiento de todo el material educativo para asi obtener un catastro de lo existente hasta

ese momento.

Pauta de observacién:

Dia Lunes:
8.00 a 9.30
Observacién Ambulatorio, exdamenes
de sangre y procedimientos.

9.30 a11.00

Reunién con enfermera del policlinico.
Observacién de educacién de cuidados
del catéter e implementacién del rotafolio
en seguimiento.

11.00 a 13.00

Observacién de 3 consultas médicas
en policlinico.

13.00 a 14.00

Reunidén con nutricionista.

13.00

Reunidn para aclarar dudas con
pediatra oncéloga.
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Dia Miércoles:

9.00

Reunién con asistente social para conversar
sobre su rol en el tratamiento.

10.00

Reunién con terapeuta ocupacional para
hablar acerca de su trabajo y su rol en el

tratamiento.

11.00

Reunién con psicéloga para conversar
sobre su acompafiamiento y objetivo de sus
intervenciones.

12.00
Reunién con enfermera de Hospitalizacién

para hablar sobre educacién antes del alta
médica.

Dia Viernes

Observacién y registro fotografico de jornada
alta final de pacientes.

USUARIOS Y EL SISTEMA DONDE SE INSERTAN

Los principales usuarios a observar fueron los cuidadores de nifios de 3 a 6 afios y el
equipo médico que imparte la educacién. Todo esto en el contexto de la hospitalizacién

y atencién ambulatoria .

4 7

Nifio con cancer entre 3 a 6 aiios
Nifios en tratamiento contra el cdncer de 3 a 6 afios, pertenecientes a la zona sur

oriente de Santiago y atendidos en el Hospital Sétero del Rio.

El nifio recibe atenciones a sus problemas inmediatos, como crisis o necesidad de
estimulaciéon y aunque se le ensefian temas basicos acerca de su enfermedad para
manejar miedos y ansiedades, la educacién médica no va directamente dirigida a él, por
lo que pasa a ser a un beneficiario indirecto de la educacién dada a su cuidador, quien
posteriormente la filtra para él. El vinculo mas importante para él es con su madre, ya que

atendiende sus necesidades y es su principal compafiia.

@@ . MICROSISTEMA

Otros cuidadores

Otros nifios
con cancer

Equipo
de salud

NN

REHABILITACION / Cuidador

1/
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Cuidador(a)

Padres, madre o padre por separado y/o familiar a cargo de nifio con cancer de 3 a 6
afios, pertenecientes a la zona sur oriente de Santiago y atendidos en el Hospital Sétero
del Rio.

Se define al cuidador como usuario cautivo, ya que gran parte del tratamiento se encuentra
cautivo en el contexto de hospitalizacién y tratamiento ambulatorio del hospital.

Ademas de ser un usuario cautivo, es un usuario que se define como situacional, ya que
més que estar caracterizado por su profesién, edad y procedencia, estd definido por
la situacién de tener un hijo hospitalizado por céncer y por no tener conocimiento ni
experiencia con temas relativos a la enfermedad y a la hospitalizacién.

MICROSISTEMA

Casa

@——— MESOSISTEMA

@

Pareja o

Vinculos humanos importantes durante el tratamiento

De entre todos los vinculos que son posibles dentro del mesosistema del nifio hospi-
talizado y el cuidador, el mas relevante en cuanto a la salud del paciente es el que se
da en torno a la rehabilitacién del nifio y que congrega principalmente a su cuidador,
al equipo de salud (médicos, enfermeras, paramédicos, psicéloga, terapeuta ocupa-
cional, asistente social). Vinculos secundarios pero no menos importantes en la vida
del nifio y su cuidador, llegan a ser la relacién de la madre con otros cuidadores, la
relacién de la madre y del nifio con el resto de su familia, la relacién del nifio con sus
nuevos compaferos de escuela intra-hospitalia, etc.

Cuidador

REHABILITACION

o

Nifio con cancer
de 3 a 6 afios
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ANALISIS: MAPA DE RUTA DEL USUARIO A TRAVES DEL
TRATAMIENTO DEL CANCER INFANTIL EN HOSPITAL SOTERO DEL RIO

DIAGNOSTICO TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION SEGUIMIENTO ALTA

A través del relato del equipo de salud, los padres y la
investigacidn tedrica, se logra construir un mapa que
sintetiza el viaje que realizan durante el tratamiento del
cancer los nifios y sus cuidadores, haciendo el paralelo
entre la etapa del tratamiento, los sucesos que pasan
en esta y el estado emocional por el que se atraviesa.

Esta sintesis del viaje, es una visién optimista del tra-
tamiento y toma en cuenta etapas que son comunes
para la mayoria de los tipos de céncer pero no consi-
dera hospitalizaciones por infecciones ni recaidas ya
que estas varian seglin cada paciente. Tampoco con-
sidera cuidados paleativos, al ser un contexto de tra-
tamiento y educacién completamente distinto al foco
de la investigacion.

Existen varios sucesos relevantes que marcan este
proceso, sin duda la confirmacién diagndstica suele
ser unos de los momentos méas duros y confusos para
los padres, teniendo que empezar el tratamiento in-
mediatamente después de esta reunién sin tener una
nocidn clara de lo que este y la enfermedad significa-
rén para su hijo y ellos. Un suceso relevante para los
nifios es que su educacién debe seguir en la escuela
oncolégica de Fundacién Nuestros Hijos debido a la
baja de defensas que implica el tratamiento.

Tratamiento activo se le llama al tratamiento que invo-
lucra quimioterapia intravenosas, radioterapia y ope-
raciones. El tratamiento de mantencién suele ser com-
pletamente ambulatorio, administrandose controles y
quimioterapias orales. La etapa de seguimiento suele
ser la mas larga, ya que no se administra medicacién
pero se hacen controles periédicos que luego de un
tiempo pasan a ser anuales. Para el alta final los nifios
ya son adolescentes o adultos.

SIMBOLOGIA EMOCIONAL
Estado de shock

Asustado/con miedo

Confundido

Molesto/enojado

Triste
Preocupado

Esperanzado

Feliz

DOOOXOOE®

Hitos relevantes
en el tratamiento

TIEMPO

ETAPAS

SOSPECHA
DE CANCER
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TRATAMIENTO DE
MANTENCION

10 afios o

hasta los 18 afios

SEGUIMIENTO

SUB-ETAPAS

NORMALIZACION

Sintomas
sefialan
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de céncer

Reunién de padres
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de sangre

Controles
médicos

Quimioterapias
orales

Rehabilitacién

Controles
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MAPA DEL VIAJE DEL USUARIO A TRAVES
DEL TRATAMIENTO AL CANCER INFANTIL

INTEGRANTES DEL EQUIPO DE
ONCOLOGIA INFANTIL

Aunque existen ciertos cargos y profesiones con conocimientos méas especificos dentro

de la educacién, se considera a todo el equipo de oncologia infantil como participe del

sistema de acompafiamiento y educacién, lo que abarca desde los auxiliares de limpieza

y administrativos, hasta los médicos especialistas. En el caso del equipo de este hospital,

estoesalgoreconocido conscientemente, aunque en el hospital observado anteriormente,

el acompafiamiento y apoyo también era dado por todo el equipo involucrado dentro de

la unidad. A continuacidn, las fotografias de algunos de los integrantes del equipo de

Oncologia Pediatrica del Hospital Sétero del Rio.
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Marcela Cérdova

Enfermeras
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Paulina Vidal - Hospitalizacién

Lésly Huenuman - Ambulatorio

Doctora Rosa Moreno, jefa
de la Unidad de Oncologia
Pediatrica:

“Somos un equipo unido,
nos colaboramos y no
competimos, entendiendo
que cada uno esta haciendo
lo mejor posible, hacemos
un trabajo integral por
nuestros pacientes. Ademas,
contamos con el apoyo

de voluntariados, quienes
acogen a nuestros nifios,
permitiéndoles vivir este
proceso en compafiia de

sus madres o familiares,
otorgéndoles alimentos,
actividades recreativas,
apoyo emocional y asesorias
respecto del cuidado especial
que necesita nuestros
pacientes”.
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Técnicos en enfermeria

Carolina Acosta

Equipo psicosocial

Daniela Peralta

Guillermina Andrade

Ma Paz Quintana - Psicéloga

Administrativos

Gricel Veldsquez - Secretaria

Auxiliares de limpieza

Ana Maria Ledn

Amaia Rosas - Psicéloga

Rocio Oriaz - Secretaria operatorio

Luis Lagunas

Ma Jesus Barra - T. Ocupacional

Romina Espeniza - A. Social
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EQUIPO DE ONCOLOGIA INFANTIL QUE
IMPARTE EDUCACION Y SUS FUNCIONES

El equipo de oncologia del Hospital Sétero del Rio comenzé hace 10 afios a instaurar
un sistema de educacién y acompafiamiento para la familia y el nifio oncolégico, con el
objetivo de generar una mayor adhesién al tratamiento, reducir el riesgo de infecciones
y de disminuir los miedos y angustia derivados del tratamiento del céncer. Para esto, el
equipo médico se sincronizé con el equipo psicosocial, compartieron sus conocimientos y
acordaron una serie de intervenciones educativas de distinta indole que se fueran dando
desde el diagndstico hasta el alta final. Este proceso se fue puliendo con los afios, desde
la cantidad de informacién a entregar, el momento cuando entregarla y las interfaces para
entregarla, llegando el 2015 a crear el “Rotafolic”, su primera interfaz gréfica educativa
para adolescentes.

00

Médico

Existe un gran equipo médico que se divide entre
policlinico y hospitalizacién. Estos hacen las pautas y el
seguimiento del tratamiento, basandose en el protocolo
de la enfermedad y los resultados de los exdmenes
de sangre. Educan a los padres en temas médicos y
traducen los exdmenes para ellos durante las consultas
en el policlinico. Las dudas mas frecuentes que reciben
por parte de los padres son los efectos secundarios
de la quimioterapia y la alimentacién que deben llevar
segln la etapa del tratamiento.

Enfermera Ambulatorio

Su rol durante las mafanas es el de atender
procedimientos médicos en el ambulatorio, tales como:
examenes de sangre, punciones lumbares, mielogramas
y adenogramas. Durante las tardes administran
quimioterapias ambulatorias y transfusiones de sangre.
Existen dos enfermeras que realizan tareas ambulatorias,
ademds hay una auxiliar que las apoya con los registros y
con el traslado de los exdmenes médicos. Los exdmenes
de sangre muchas veces son a través del catéter, por lo
que es muy importante que esté bien cuidado, ademas,
las quimioterapias son administradas a través de esta
via. Las enfermeras de ambulatorio junto a las de
hospitalizacidn tienen el rol de educacién en cuanto al
uso y cuidado del catéter en padres y nifios.

Enfermera Hospitalizacién

Existen 2 enfermeras ambulatorias por turno, su rol es el
de administrar procedimientos como las quimioterapias
y exdmenes de sangre durante el tiempo que el nifio se
encuentra hospitalizado. Ademas, estas mismas realizan
la educacién a nifios y padres sobre las quimioterapias
y las células de la sangre, efectos secundarios de la
quimioterapia, cuidados higiénicos, cuidado del catéter,
lavado de dientes y manos, administracién de comidas y
sefiales de alerta por las cuales llamar o llevar a consulta
al nifio. La educacién que realizan las enfermeras estd
relacionada a cuidados practicos y la prevencién de
contagio de virus e infecciones. En general esta educacién
es a través de la conversacién y ejercicios practicos.
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Nutricionista

Aunque la nutricionista es de pediatria y no exclusivamente
del equipo de oncologiainfantil, cumple un rol fundamental
en el tratamiento nutricional y la educacién sobre la
alimentacién que debe llevarse en las distintas etapas
del tratamiento. Para la educacién suele apoyarse en una
pauta donde salen los alimentos que pueden ingerirse y
los cuidados para manipular la comida. Los nifios suelen
hincharse con sus primeras quimioterapias y perder o
aumentar el apetito, los consejos y herramientas que
brinda la nutricionista son claves para que los papéas no
caigan en errores debido a su ansiedad.

Asistente social

Su rol en el equipo de salud infantil oncoldgico nace
a partir de la proteccién a la infancia y el respeto a los
derechos fundamentales de los nifios. Sus tareas son la
busqueda de factores de riesgo en la familia o ambiente
del nifio y movilizar recursos materiales o herramientas
para las familias a través de las redes sociales de apoyo,
en este caso son la Municipalidad y la Fundacién Nuestros
Hijos. Luego de la confirmacién diagndstica se realiza
una entrevista a los tutores con el fin de completar su
ficha de atencidn, ingresarlos al sistema PINDA vy aclarar
las primeras dudas de los padres, que por lo general se
asocian a tramo en FONASA y el colegio. Al finalizarla, les
avisa sobre la visita domiciliaria y los objetivos de esta.

Terapeuta ocupacional

La terapeuta interviene cuando hay un impacto en la
ocupacién. Sus objetivos en el caso de esta enfermedad
son mantener la ocupacién en el nifio (juego), que no haya
quiebre en su desarrollo, ayudar a la familia y al nifio en
la adaptacion a la hospitalizacién y la reestructuracién de
los roles. Una de sus principales premisas es mantener
la autonomia adquirida por el nifio hasta la edad de
ingreso y mantener la rutina y habitos pre-existentes.
Las principales funciones de la terapeuta son: evaluacién
ocupacional, tratamiento y seguimiento psicomotor,
rehabilitacidn, habilitacién, estructuracién de limites y
normas en los nifios y gestionar ayudas técnicas (ej: silla
de rueda, barra y asiento para el bafio).

ESTUDIO
DIAGNOSTICO

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA

ENTREVISTA
DE INGRESO

TRATAMIENTO
ACTIVO

Psicéloga

Esta profesional se identifica como psicéloga de la salud

y clasifica la enfermedad como una crisis no normativa en

el desarrollo de una persona. La psicéloga se encuentra

presente desde el estudio del diagnéstico hasta el

final del tratamiento. Sus principales tareas son el

acompafiamiento durante la enfermedad, la intervencién

en crisis y la psicoeducacién en padres y nifios. Dentro

de la psicoeducacién los temas mas relevantes para

ella son el recalcar los limites en los nifios y evitar la

sobreproteccién de los padres con el fin de fomentar la

autonomia del nifio y su normal desarrollo.

Evaluacién de nifios y padres sobre
lo que saben de la enfermedad,

lo que les han dicho y estrategias
emocionales que posean para
enfrentar una crisis

Asesorar a padres sobre la
informacién que se le va a dar al nifio
y sus hermanos.

Apoyar al médico en la explicacién
del diagndstico y cuales son los
tratamientos.

Evaluacién de nifios y padres a través
de ficha de ingreso PINDA.
Pesquisa de riesgos y problemas.

Psicoeducacién:

Sobreproteccién, el dafio que
ocasiona a la familia, a la autoestima y
a la autonomia del nifio.

Limites: no poner limites a los nifios
hace que se pierdan la reglas de
sociabilizacién y dificulta su re-
adaptacién a su vida anterior a la
enfermedad.

Entrega de informacion
Acerca del céncer y el
tratamiento, ya que hay
familias que necesitan
mas informacién para

tranquilizar la angustia.

Psicoeducacién:

No poner limites y
sobreproteger al nifio
tiene consecuencias
en su autoestima y re-
adaptacion social en su
ambiente anterior a la
enfermedad.
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FOCOS DE LA EDUCACION: CUIDADOR Y ENFERMO

El acompafiamiento y educacién médica dada durante
el tratamiento tiene un enfoque sistémico que
surge desde el nifio enfermo hacia los sujetos que lo
acompafian, como su cuidador, padres, hermanos y
compafieros de colegio.

El ingreso de nifios con cdncer promedio al hospital
Sétero del Rio varia entre 40 a 50 anuales, habiendo
ingresado 49 el afio 2015, 44 el 2015y 36 el 2016. Segin
los datos de ingreso del afio 2015 y las observaciones
del equipo de educacién, el principal cuidador suele
ser la madre, siendo un 75% del total de los cuidadores,
seguido por los matrimonios con un porcentaje del
11,4% y en menor porcentaje los padres 4,5%, abuelas
4,5% y otros(hermanas, tias) 4,5%.

Es por el gran porcentaje de madres como acompafantes
que la educacién y orientacién va dirigida también hacia
ellas y sus problemas, especialmente si se trata de nifios
pequefios, ya que sus cuidados dependen totalmente
de su cuidador. Siendo el caso de estudio la educacién
dirigida hacia los nifios de 3-6 afios y sus padres, la
observacién en terreno hace llegar a la conclusién que
el principal usuario del sistema educativo suelen ser los
padres y secundariamente los hijos.

Interacciones educativas observadas

Existen 3 agentes principales en la educacién tanto
como en el tratamiento, el nifio enfermo, el cuidador y el
equipo médico biopsicosocial.

Las interacciones orientativas o educativas los van
relacionando de diferentes formas, es asi como la
educacién puede ir de forma instantinea desde el
equipo médico hacia la madre y el nifio (caso 1), como
de forma separada (caso 2) y también puede ir de forma
paralela pero siendo reforzada la educacién del nifio por
la madre posteriormente (caso 3). Estas interacciones
son las que suelen darse en el contexto del hospital.
Muchas veces hay que explicar ciertos temas al resto
de la familia en el contexto del hogar, es asi que surge
una tercera interaccién del equipo médico con la familia
(caso 4) y una quinta interaccién donde la madre orienta
y ensefia al resto del nucleo familiar.

Madre e hijo con cancer, focos de la educacién.
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Grafico acompaiiantes/cuidadores de nifios con cancer 2015
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EDUCACION

INTERACCIONES EDUCATIVAS

Caso1

Educacién del equipo médico hacia el nifio y la madre
paralelamente.

»
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Caso 3

Educacién del equipo médico hacia el nifio y la madre,
reforzando la del hijo por la madre.

Caso 2

Educacién del equipo médico hacia el nifio y la madre
de forma separada.

S
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R
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Caso 4

Educacién del equipo médico hacia el resto de la familia
(por lo general pareja y hermanos del nifio).

Caso 5
Educacién de la madre hacia el resto de la familia (familia

que convive con ella).
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FOCO DE LA EDUCACION SEGUN EDAD

Caso 1- Segunda Infancia 3-6 afios: Durante esta etapa el nifio es total dependiente de los
cuidados de sus padres durante el tratamiento activo y la mantencién por lo que la educacién
va principalemnte enfocada en el cuidador y secundariamente al nifio, para mitigar miedos y que
entienda aspectos basicos sobre su enfermedad y el tratamiento.

2 ANOS 10 ANOS

TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION SEGUIMIENTO ALTA

9@ Q¢
el el

Caso 2 - Etapa escolar 7 - 11 afios: Durante esta etapa del tratamiento se comienza a tener el
foco tanto en la madre como en el nifio, ya que es importante que ambos entiendan y colaboren en
los cuidados y rehabilitacién. Posteriormente el foco pasa al nifio, quien para el alta final ya es un
adolescente.

TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION SEGUIMIENTO ALTA

PQ @@
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Caso 3 - Adolescencia 12-16 afios: Durante la adolescencia el foco de la educacién va principalmente
en el nifio, ya que este es lo suficientemente independiente para entender y llevar a cabo sus
cuidados. El cuidador queda enfocado como apoyo, ya que en el alta final el nifio serd un adulto.

TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION SEGUIMIENTO ALTA

86

FASES EDUCATIVAS DETECTADAS

Haciendo el cruce entre las etapas del tratamiento, las dudas de los cuidadores y nifios y estados animicos a lo largo de la
enfermedad, se pueden distinguir 4 grandes fases educativas que se muestran a continuacién:

2 ANOS 10 ANOS

1MES

DIAGNOSTICO TRATAMIENTO ACTIVO MANTENCION SEGUIMIENTO ALTA FINAL

| | |
FASE 1 FASE 2 FASE 3 FASE 4
Educacién diagnostica Orientacién Empoderamiento sobre la Recapitulacién
y reforzamiento enfermedad vivida y los de lo vivido y
educacion médica cuidados de sus secuelas despedida

33 15 Lo J N T oo 3 N 1 S ——

FASE 1 FASE 2 FASE 3 FASE 4
Shock- incertidumbre Preocupacién y agotamiento Tranquilidad Felicidad
a esperanza Empoderamiento

PO WOL—EE ©

Fase 1- Educacién diagnéstica: Esta etapa abarca desde la confirmacién diagndstica hasta la primer alta del
tratamiento. Segun la gravedad del nifio el proceso puede durar de 0 a 2 meses. Los padres suelen estar en un estado
de shock y confusién luego de la confirmacién y el tratamiento suele ser comenzado inmediatamente luego de esta. Se
les suele explicar incialmente lo basico sobre el tratamiento y la enfermedad, y en el transcurso de los primeros meses
los cuidados que se deben tener con el nifio. Los padres suelen estar confundidos y exponen reiteradamente sus
dudas, las cuales son respondidas por los distintos integrantes del equipo de hospitalizacién.

Fase 2 - Cuidados médicos y psicoeducacién: Esta fase abarca lo que resta del tratamiento activo y la mantencién,
donde se administra radioterapia y quimioterapia endovenosa y oral, suele durar de uno a dos afios. Luego de salir del
estado de shock los padres suelen estar mas receptivos a la educacién médica y a la orientacién, por lo que en esta
etapa se suelen explicar con mas detalle cada aspecto del tratamiento y los cuidados especiales que se deben tener,
siendo esto reforzado a través del tiempo. Surgen dudas en los padres sobre los efectos secundarios del tratamiento y
la alimentacién especial que debe mantener el nifio, asi como también surge la necesidad de apoyo y orientacién frente
a las crisis y desgaste emocional que suele traer el transcurso del tratamiento.
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FASES EDUCATIVAS DETECTADAS

Fase 3 - Seguimiento y autocuidado:
Esta etapa se da en el seguimiento de la
enfermedad, donde las quimioterapias
finalizan y comienzan a darse exclusivamente
controles médicos. Estos controles se van
distanciando cada vez mas en el transcurso
de esta fase que finaliza 10 afios después
de comenzado el tratamiento o al cumplir
18 afios. El objetivo de la educacién en esta
etapa es rememorar lo vivido y reforzar
el autocuidado en los nifos ya que el
tratamiento tiene secuelas de por vida. A
diferencia de las etapas anteriores, el foco
va dirigido de manera casi exclusiva al nifio,
que muchas veces no recuerda mucho de los
detalles de la enfermedad ya que su cuidador
tomé la responsabilidad de esta. El material
educativo creado por el equipo de salud para
esta etapa y la anterior se llama Rotafolio.

Fase 4 - Alta final: Luego de 10 afios
finalizado el tratamiento, o a los 18 de edad,
se da el alta final a los pacientes y finalizan
sus controles anuales en oncologia infantil.
Para finalizar esta etapa y asegurarse que
estos tengan claras las secuelas de su
enfermedad y lo importante del autocuidado,
se hace una ceremonia que dura todo un
dia. Primero es una convivencia, luego
actividades, presentaciones y tips précticos
del equipo de salud. Las actividades de la
mafiana estén dirigidas a los adolescentes y
existe otra jornada durante la tarde enfocada
en los padres y consejos para ello. Con esta
ceremonia se da por finalizado el paso del
nifio y el padre por el tratamiento y educacién
médica del cancer infantil.
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Conversacion acerca de las experiencias y recuerdos de la enfermedad sobre linea
del tiempo del tratamiento

Equipo de educacién y generacién de Alta Final 2016

HERRAMIENTAS UTILIZADAS PARA LA EDUCACION

‘ )

DIALOGO
DIRECTO

La educacién médica y psicoldgica durante el
tratamiento esté soportada principalmente en
el didlogo directo entre el personal de salud,
los nifios y los cuidadores, lo cual favorece la
instancia de preguntas. La presencia de una
persona fisica que comunique un mensaje
es algo muy preciado en esta situacidn, ya
que ademas de aclarar dudas, brinda apoyo
emocional y orientacién a los padres que
muchas veces se encuentran sobrepasados
por la situacién de sus hijos.

Los principales componentes en la educacién
que se da en la unidad oncoldgica infantil y
sus funciones observadas son:

1. Agente del equipo de salud: maneja
temas especificos de su 4rea pero ademds
conoce los principales temas del tramiento
y herramientas de manejo de crisis. Ademés
de ser un canal por el que se transmiten
conocimientos, significa también una via de
apoyo para los padres.

2. Mensaje oral: el principal canal de
comunicacién es la conversacién oral. Al no
quedar clara una idea se puede explicar el por
qué de esta y fijar a través de la reiteracién
del mensaje.

3. Material fisico: comunica de forma
concreta, ya que no deja temas a la
imaginacidn. Visualiza ideas, ordena y aclara
informacién que puede ser muy compleja o
abstracta de explicar oralmente. Ademas
reafirma lo que es dicho oralmente.

((¢

Agente del
equipo de salud

EMISOR

Comunica presencialmente

Mensaje oral Cuiadador
CANAL
N RECEPTOR
: USUARIO

Material
fisico

Refuerza el canal principal
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TIPO DE MATERIAL EDUCATIVO

Alolargo del tiempo que lleva este sistema educativo, cada profesional ha ido recopilando,
desarrollando y adaptando instintivamente sus propios soportes graficos y fisicos para
visualizar los conocimientos que les corresponde transmitir, utilizando diversos medios
como dibujos, gufas de informacién, cuadernos médicos, mufiecos e instrumental médico.
El variado material que han ido generando se puede clasificar en 3 tipos: material
creado, material especializado y material adaptado. Por un lado existe el material creado
por el mismo equipo, como presentaciones, el Rotafolio y el archivador para tumores
cerebrales. Por otra parte, existe el material especializado que proviene de hospitales
de otros paises, fundaciones de cancer extranjeras o de farmacéuticas, entre estos se
distingue Gasparin Superquimio, cuento infantil que explica metaféricamente el cancer,
su tratamiento y sus efectos secundarios. Finalmente existe el material adaptado para la
ensefianza, como un mufieco de juguete al que se le puso un catéter para explicarle al
nifio y su madre los cuidados que deben de tener con este.

Material
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.
.
.
.
b
.
.
.
o

tipos

D T R PR PP PP PP PP PR PP E

. .
. .
. .
. .
K H

Material

Material
especializado

Material

creado

adaptado

- Rotafolio - Kit catéter - Mufleco con catéter

- Presentaciones - Gasparin Superquimio - Cuentos infantiles
educacién antes de alta
- Guias argentinas
- Cuaderno médico
- Guia para el manejo de crisis.
- Archivador Tumores Cerebrales

- Organigramas de protocolos de
tratamiento

- Juguetes y material
didactico organizado

por edad

- Guia nutriciona
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HERRAMIENTAS POR PROFESIONAL USADAS EN LA PRACTICA
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REGISTRO DE HERRAMIENTAS USADAS EN LA PRACTICA

Rotafolio

£ -

Mufieco para catéter

MANEJO DE CATETEF
VENOSO CENTRAL

* Retirar fijacion externa a los 15 dias de insercidn
® Usar jeringas de 5, 10 y 20 cc

» Permeabilizar con solucsin fisiokigeca 10 cc, antes
y después de utilizar.

» Dejar infusién continua de suero fissolégico
® Curacién del sitio de salida, sequn necesidad
® Abrir clamp al nfundir solucion

# Clampear solo en zona sefializada.

» Infundir 5 cc de solucian de heparna [100U/mi)
y clampear al finalizar su uia.

Lamina plastificada sobre tipos de catéter Archivador médico tumores cerebrales, ver anexo 6

TRATAMIENTO LLA IC-BFM/PINDA 2009
v Glangew

IR

=
3 W o 52 184 .
J PO [ ]

Cuaderno médico general, ver anexo 7 Organigrama de protocolo Leucemia, ver anexo 5
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Juguetes clasificados por edad

Alimentacion del Nino
Oncological

Cuidados del Nifio Oncolégico

Presentacién PPT cuidados antes del alta, ver anexo 4 Presentacion PPT cuidados antes del alta

Los adultos mayores no pagan por su atencion.
TRAMOA § TRAMOB | TRAMOC | TRAMOD

Gasparin Super Quimio

amea las iy

Nivel Ingresos

Jiy O —— Esta proteccién financiera es sin perjuicio de ofras coberuras ad
i e aumentar | bonificacion, pudiendo incluso imglicar gratuidad.

Portada Gasparin Super Quimio Imagen tramos FONASA

M1 MAMA Y MI PARA ME EXPLICARDN
QUE ME AN A OPERAR.

Libro infantil sobr.

o

hospitalizacién Guias Fundacién Céancer Infantil Natali Dafne Flexer, Argentina
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ROTAFOLIO

La idea del Rotafolio surge en los controles de seguimiento y en el alta final, luego de
observar la poca autonomia y conocimiento de cuidados personales que tenian los
adolescentes en lo relacionado a las secuelas de su enfermedad.

El proceso de desarrollo estuvo basado en las observaciones tomadas de distintos
talleres educativos y focus groups gestionados por el equipo de psicologia. A partir de
esta experiencia, se formula el “Manual Interactivo para Adolescentes”, aplicado durante
la hospitalizacién y seguimiento, al cual se le dota de las siguientes caracteristicas:

INTERACTIVO

Busca constantemente la retroalimentacién del paciente.
MULTIDISCIPLINARIO

En la generacién de sus contenidos y su aplicacién.
ACCESIBLE

Con acceso libre de forma permanente al paciente.
“BASICO”

Informacién esencial e introductoria.

MODULAR

Con distintos items que se pueden presentar en distintos ordenes segiin motivacién e
interés del paciente.

DESARROLLABLE

Posible de desarrollar en cada hospital, dependiendo de las necesidades propias de estos.
EVALUABLE

Incluye instancias internas y externas de evaluacién

Este material tiene dos aplicaciones piloto durante el 2015 realizadas por un oncélogo,
una enfermera de seguimiento y un psicdlogo. De sus aplicaciones se extraen las
siguientes observaciones:

- Aplicacién modular y segin interés logra mayor compromiso del paciente

- Aplicacién por distintos profesionales si se ve compatible con
aplicacién de contenido del material

- Ldminas con instruccién de dibujar generan aburrimiento y perdida

del flujo de la educacién en pacientes mayores.

Completa la carpeta

=] O Quimi p (=] i O emo-07
BmT01 O apat-01 O PRO-OL O Emo-08
B 102 O agat-a2 0 pRO-62 O Educacion
O w03 O G108 O Autacuidado O Epu-01
=L O gpar-g4 O Auco1 O epu-a2
=10 211 O osat-os O avcoz O epu-03
Oimr-06 O apat-06 0 avcoz O Seguimients
Oimr-a7 O Radioterapia 0 avcod 056701
O NT-08 O ROT-01 O aucos 056702
O Diagnéstico O RoTO2 [= = O saT03
06001 O RoT-as 0 aucor O saTo4
Dieso-0z O Cirugia O aucos Oser-os
Oos003 O cRG-01 O aucoa OFin
Ooa004 O RG.02 Oaucaa CIFIN-GL
Ooso-05 OcRe-02 O avcaL =L
OTratamiento 0O trasplante Haucaz
oOTro-on O Teson O Emociones y
omo-ax oTeHoz Comunicacion
oITTo-es OTPs03 O emo01
OTTo-08 O emo-02
O Tro0s o cag';,':_m O emo-03
O Tio-06 Ooveaz O EMo-04
Deveas Oemoos
O EMD-06

Introduccion INT-01

Lamina de evaluacién de aprendizaje de los contenidos

Tu enfermedad se llama: | éCuidl es mi enfermedad?

Vamos a ver de qué se trata:

El cuerpo es parecido a una casa, que Tu cuerpo también estd hecho de pequefios
estd hecha de pequefios pedazos de pedazos, que se llaman células,

pared, que se llaman ladrillos.
BR
L d
— ~

La piel, de células de piel.
E— El pelo, de células de pelo.
La sangre, de células de sangre

Cada clerto tiempo nacen nuevas células y mueren otras, a un fitme [

que 4 eansidera normal. AL tisnen duficients e1pacio para vivir.

Aveces, algunas oélulas se vuehwen “locas” y se reproducen muy ripido, "
sin marir a tiemgo, quitindole espacio a las otras células e impidiendo d

que las demds puedan cumplic su funcién, » " A

A éstas las lamamos células cancerosas. ¥ segun donde se alojen generan distintos tipos de cincer,

gnostico DGO-01

Explicacién acerca del cancer.

Rotafolio en uso actual.

Esta carpeta incluye mucha informacion y 2Cémo funciona esta
actividades que pueden ser importantes para ti. carpeta?
El equipo del hospital tiene mas laminas con

informacion que te van a ir ensefiando.
el

Estas tablas
Enfermeras | Clulmimi’ dicen a quien puedes
s informacion

__Omﬁoaos

B T

-

- -

- -~
¢ N
,’ O Diagnéstico “
I H pGo-01
\ B DGo-02
\\ Ooco-03 S tienes que poner un
~ ’ en la limina INT-01

INT-03

Elementos del formato de las laminas

Dcupacional

Los que mas saben de actividades diarias son: Actividades diarias
Terapeuta ‘ [ |

Mantén limpia y ordenada tu pieza
i te sientes bien, levintate y haz actividades que te gusten.
Estar enfermo de cincer no significa estar todo el dia en la cama.
Mueve tu cuerpo, te ayudard a mantenerte con mis energlay a
sentirte bien.
Usa la mascarilla al salir a la calle.
- =

Este nifio estd hospitalizado
£Estd bien que haga su cama?
0si ONo

Autocuidado AUC-06

Actividades de autocuidado.

Aplicacién del Rotafolio en seguimiento.
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LAMINA DE OBSERVACION DEL PROGRAMA

EDUCATIVO ACTUAL

1 afo 1 afo 10 afios o

DURACION

Horas 1a 2 meses 1semana

‘hastalos 18 afios*

ETAPAS .
SOSPECHA ESTUDIO CONFIRMACION TRATAMIENTO DE
v 5 " TRATAMIENTO ACTIVO e SEGUIMIENTO
DE CANCER DIAGNOSTICO DIAGNOSTICA MANTENCION

Através del relato del equipo médico, elvigje del usuario
y el trabajo educativo de los profesionales, se hizo SUB-ETAPAS
posible esclarecer el plan educativo que estd siendo
aplicado y las herramientas con las cuales se entregan
los distintos conocimientos. El construir esta [amina es

: SUCESOS
esencial dentro del desarrollo del proyecto, ya que parte g Cdmenes Reunién padres L Comienzo de En’;rega o e Quimioterapias Fin Fin
de la propuesta es hacer que este sistema sea entendible MEpIcos diagnésticos y equipo médico Hosp'ltal'za;'on quimioterapias cua’de.rno S ——— exclusivamente oficial del oficial de

médico i

y pueda ser aplicado en el resto de los hospitales de la RELEVANTES prolongada endovenosas orales tratamiento la enfermedad
red PINDA.

. . Lo . EDUCACION g o
Ademéas del discurso f)’ra|, las principales h'erramlentas MEDICA Introduccn:m alo Educacién Explicacién protocolo Educacmr.\ sobre Educacidn sobre Educacién sobre
usadas para la educacién durante el tratamiento son el que es el céncery T ——— antes del alta oo ; y remisién del cancer el tratamiento y auleauidade le vivide
cuaderno o archivador médico (de uso esencialmente su tratamiento : : autocuidado
médico) y el Rotafolio, que aunque sélo fue observada
su aplicacién en el seguimiento, es t'amblen a'pllcado e,n ..... Céncer Cuidados | Alimentacién g:;dzzzze Higione SEnoe
los adolescentes durante el tratamiento activo (segin y efectos catéter [P . de alerta

o ) procemientos
declaran las enfermeras). La Unica herramienta que
existe en comUn entre equipo de salud, padres y nifios, MEDICO () ) ) ) ) ) ) )
es el cuaderno médico, ya que es el Unico medio que CrnMEnA
tienen los padres para consultar y llevar a casa. Todo el UTRIC O ST ® P
resto de las herramientas usadas durante el tratamiento o I o U Abeh Drosentacis Dresentacién D Cund Rotafol
I3 . . .7 ISCUrso ora ISCurso ora che resentacion resentacion ISCUrso uagerno otarolio Rotafolio Rotafolio
permanecen en el drea de hospitalizacion. HERRAMIENTAS Dibujos y esquemas Presentacién  Laminas PPT PPT oral médico
SIMBOLOGIA EMOCIONAL hechos en el momento PPT Mufieco Pauta de Ejercicios Presentacién .

Momentos criticos y en los que es esencial que el (Gispa)rl'n Super Quimio* E‘atefeir fisico alimintacién practicos PPT Rotafolio
conocimiento sea bien dominado por los padres (por los Estado de shock nnos pjr:rc?i?ooj eserte
cuidados médicos que deben tener con sus hijos) @s la L NI L
confirmacién diagnéstica y el primer alta médica. Durante

. - L . . Asustado/con miedo i
la confirmacién diagndstica y el comienzo del tratamiento EDUCACION Bienvenida y tour Beneficios Auge La importancia de Mantener lo La importancia de El dafio de
no existe un material oficial entre el equipo médico y los Confundid PSICOSOCIAL por oncologia Beneficios FNH mantener el juego cotidiano mantener reglas la sobreproteccién

. ., onfundido
padres, ya que el cuaderno médico se entrega recién
luego de terminada la primera etapa de tratamiento Aoeoea ® o ®
) ) ) " . PSICOLOGA
Esta decision estd argumentada en que la informacién Molesto/enojado
I . T. OCUPACIONAL
entregada en el cuaderno médico es muy compleja y los
padres se encuentran en estado shock, lo que dificulta @ Triste ]
, , L. L. HERRAMIENTAS Album de fotos Gréfica en carpeta Guia impresa Guia impresa Discurso oral Discurso oral
alin mas su entendimiento. Los conocimientos entregados (desaparecido) de tipos de Fonasa Carrito con Discurso oral
en el comienzo del protocolo se basan en la ensefianza a Preocupado Breve paseo y cobertura financiera materiales
través del discurso oral, metéforas y ejercicios préacticos. por instalaciones Discurso oral J“g”‘je; clasificados
@ Esperanzado Ig?;cir:o oral

El primer alta es un momento critico desde el punto e
vista del equipo de salud, ya que la madre y el nifio no Feliz ESTADO EMOCIONAL _ _ _ _ _ _
OO0 OO 0 000 0O © © |
y son multiples los cuidados y conocimientos que debe Etapas
manejar el cuidador antes de volver a casa, con el fin de criticas HIJOS

prevenir infecciones y recaidas.
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LAMINA SINTESIS DE OBSERVACION
DEL PROGRAMA EDUCATIVO ACTUAL

ABRIR PARA VER

100

5. DIAGNOSTICO

Introduccidn

Luego de atravesar la investigacién tedrica,
de campo y el estudio de caso, es momento
de realizar un diagndstico que vislumbre
las observaciones mas relevantes para la
propuesta de un proyecto final bien acotado.
Para llegar a esto, se realizara el anélisis del
sistema educativo a través del esquema
ontolégico del disefio propuesto por
Gui Bonsiepe y posteriormente a esto, se
mostrara la descripcién detallada de uno de
los momentos mas criticos del tratamiento
para el equipo médico, el nifio y los padres.
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ANALISIS INTERFASE: ESQUEMA ONTOLOGICO DEL
DISENO APLICADO A LA COMPRENSION DEL CASO

Esquema ontoldgico del disefio

Tiempo atrés, el buen disefio era entendido en base del binomio forma-funcién. Gui Bonsiepe,
en su libro “Del objeto a la interfaz” hace evidente un espacio mucho méas enriquecedor
que se da entre el usuario y el artefacto: la interfase. Para entender mejor este término y
cdmo se relaciona con el trabajo del disefio, propone un esquema ontolégico integrado por 3
componentes unidos por un dmbito central. El primero, es el usuario o agente social, que desea
realizar una accién. El segundo es la tarea que este mismo quiere ejecutar, por ejemplo: cocinar
tallarines, cortar un papel o informarse sobre las noticias. En tercer lugar existe el utensilio,
artefacto o informacién (en el &mbito de la accién comunicativa), el cual es necesitado por el
usuario para llevar a cabo la accién -una cacerola y una cocina para los tallarines, una tijera
para cortar, las noticias de un diario o de un programa para informarse-. El espacio en donde se
produce la interaccién de estos tres componentes se le denomina interfase.

Gracias a la proyeccién de esta se articula el campo de accién en el uso de los productos, la

interfaz vuelve accesible el caracter instrumental de los objetos y el contenido comunicativo de
la informacién, la interfaz transforma los objetos en productos (Bonsiepe, 1999).

(1

USUARIO

ACCION HERRAMIENTA

Andlisis interfase del sistema educativo del equipo de oncologia infantil del
hospital Sétero del Rio

Haciendo el paralelo con los componentes del esquema ontoldgico del disefio de Bonsiepe, en el
caso del sistema educativo del hospital, estos serian los siguientes:

CASO 1: Equipo médico impartiendo educacién médica a padres
Agentes: Equipo de oncologia infantil
Accién: Ensefiar a los padres sobre distintos temas del tratamiento y el cancer.
Herramientas: Los distintos temas de la educacién médica(la informacién) y los medios

a través donde la entrega (guias de texto, dibujos, didlogo, material extranjero,etc.)
En este caso la interfase existente seria el sistema educativo que han ido creando a través de los
afios el equipo médico. La problematica de esta interface, es que no posee una identidad como un
sistema declarado, ademas de no contar con un material educativo disefiado para su interaccién con
los padres que complemente y refuerce esta educacién .

CASO 2: Padres queriendo aprender mas de la enfermedad y cuidados para sus hijos
Agentes: Padres de nifios con cancer
Accién: Aprender sobre la enfermedad, su tratamiento y los cuidados que hay que tener
para ayudar a mejorar a sus hijos
Herramientas: Internet e informacién recibida por parte del equipo de salud.
En este caso no hay una interfaz formal pensada para estos padres, ademas de la interfaz
anteriormente sefialada y péginas web especializadas en el tema, las cuales no poseen un
material digerido y especifico para las dudas y necesidades de cada padre.

N
@,

4— | INTERFASE: —p
et GUIAS DE TEXTO
DIBUJOS

DIALOGO DIRECTO

EDUCACION
MEDICA
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ANALISIS DE PERIODO CRITICO DEL TRATAMIENTO

Sin duda, uno de los periodos més criticos dentro del tratamiento es la confirmacién diagndstica
y el primer mes de tratamiento, afirmandolo asi el mismo equipo médico de la Unidad, los

cuales a través de un articulo del mismo hospital, sefialan lo siguiente:

Al conocerse el diagnéstico del cancer infantil, es normal que los padres o
familiares se sientan confusos y desorientados delante de la complejidad
que supone el lenguaje del diagndstico asi como las terapias de

tratamiento.

Por esta razén, la Dra. Moreno, sefiala que “es necesario explicarle a la familia
de una manera clara en qué consiste el estado del paciente, ayudandolos a
entender esta enfermedad de manera més tranquila”. Para eso, han creado
un protocolo de entregas de noticias, donde un equipo de profesionales
(compuesto por dos médicos mas personal de la unidad) habla con la familia
y le informa sobre la etapa diagndstica del paciente, con el fin de que logren
asimilar y entender la informacién de la mejor forma posible.

Visto en : http://www.hospitalsoterodelrio.cl/web/dra-rosa-moreno-jefe-de-la-uni-
dad-de-hemato-oncologia-pediatrica-somos-un-equipo-unido-nos-colabora-

mos-y-no-competimos-hacemos-un-trabajo-integral-por-nuestros-pacientes/,
Mayo,2017.

Haciendo conciencia de esta dificultad, es que a través del diagnéstico que se hace en este
segmento, se determina como prioridad el andlisis en profundidad de este periodo, con el fin
de proponer un material que ayude al equipo de salud en la educacién y entrega de informacién
del diagndstico, tanto como a los padres en el entendimiento y asimilacién del tratamiento y la

enfermedad durante el primer mes de tratamiento.

CONFIRMACI()N
DIAGNOSTICA

COMIENZO PROTOCOLO

Hito de inicio del tratamiento Comienzo del tratamiento

Primera reunién formal acerca El comienzo del tratamiento dura aproximadamente un mes y suele ser de cirugia
de la enfermedad del equipo y quimioterapias agresivas. Luego de los controles de sangre hechos el dia 8,15
médico con la familia. y 30 de este mes se diagnéstica si hay remisién del cancer y la gravedad de este.
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Para entender mejor este periodo, se ha elaborado un cuadro de anélisis en base al
diagnéstico de leucemia. En este cuadro se describen los sucesos mas relevantes, junto
con la educacién que se imparte, el material utilizado para esta y los actores involucrados

INICIO DEL TRATAMIENTO

CONTROL CIRUGIA CONTROL CONTROL
DIA8 INSTALACION DiA 15 DiA 30
CATETER

Sucesos

relevantes CONFIRMACION

ENTREVISTA {  EDUCACION { ENTREVISTA © VISITAACASA EDUCACION
DIAGNOSTICA i

A.SOCIAL CUIDADOS PSICOLOGA Y DE A.SOCIAL ANTES
: CATETER : T.OCUPACIONAL : DEL ALTA

1 tarde

Inte.granles Médico Asistente Psicéloga Asistente Enfermera
::u;:lzd Psicsloga Social Terapeuta social Hospitalizacién
Ocupacional

Integrantes  :  Padres Nifio Toda la
dela ¢ Madrey Padres Padres : familia
familia :  acompafante i

© Quéesel cancer Entrevista social, : Tipos de catéter : Historia familiar : Cuidados ¢ Efectos quimio
Educacién:  ©  |ocalizacion econdmicay Localizacién i Aspectos i higiénicos : Quimio oral
Temas ¢ céncer familiar. : Cuidados : ocupacionales. i Aseo habitacién : Alimentacién

Tratamiento Ficha ingreso ¢ Test habilidades. :  Transfusiones

GES PINDA Urgencias

Higiene

: Sihay solucién o Colegio ¢ Cuidados Permanencia Efectos
Dudas va a morir. intra-hospitalario de mascotas secundarios
padres Cuéles son las Tramo en : i Condiciones : Donacién de
secuelas del

FONASA © cuarto del nifioc  : sangre
Ayudas : : : : Alimentacién
econdmicas Cuidados

tratamiento

Explicacién oral Carpeta
y con dibujos

hechos en el

Laminas Ficha : : Explicacién oral y
Ficha : Mufieco : : : practica
: Bateria TEST : :

Interfaz

Catéteres Presentacién PPT

momento
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Haciendo una seleccién dentro del plan educativo descrito anteriormente, el estudio de caso, el
periodo de tiempo, los contenidos y herramientas a re-interpretar en la propuesta de material
para la educacién diagndstica, serian los siguientes:

1semana

TIEMPO
Horas 1a 2 meses
ETAPAS .
SOSPECHA ESTUDIO CONFIRMACION
y A X TRATAMIENTO ACTIV¢
DE CANCER DIAGNOSTICO DIAGNOSTICA )
SUB-ETAPAS
SUCESOS 3 o
. Exdmenes : Reunién padres Hospitalizacién Comienzo de
MEDICOS diagndsticos equipo médico P| d QUi Clapi=
& ¥ equip prolongada endovenosas
RELEVANTES
EDUCACION
. Introduccién a lo EdUcacion
MEDICA que es el cancery antes del alta
su tratamiento
Cancer Cuidados Cu|dacl|os
toter despuésde
y efectos ca procedimientos:
MEDICO ° ® ®
ENFERMERA
NUTRICIONISTA 3
Discurso oral Discurso oral  Afiche Presentacion
HERRAMIENTAS Dibujos y esquemas Presentacién | iminas PPT
hechoslen el mome!'\t? N PPT Mufieco Ejercicios
Gasparin Super Quimio*(nifios) Cateter practicos
fisico
Ejercicios
précticos 3

EDUCACION
PSICOSOCIAL

Bienvenida y tour
por oncologia

Beneficios Auge
Beneficios FNH

A. SOCIAL
PSICOLOGA

T. OCUPACIONAL

HERRAMIENTAS
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Album de fotos
(desaparecido)
Breve paseo

por instalaciones

Gréfica en carpeta
de tipos de Fonasa
y cobertura financiera

Discurso oral

CONCLUSION

Problemas detectados:

1. Falta de una interfaz e identidad grafica que articule el sistema educativo y sus mdltiples
interfaces.

2. Falta de material educativo concreto que visualice y relina la educacién diagnédstica, con el fin
de darle un contexto y un soporte de consulta a los cuidadores y su nicleo familiar.

Propuesta y problematica a responder

Crear una interfaz fisica, alineada con el protocolo de entrega de noticias e informacién
propuesto por el equipo de salud. Que sirva de soporte visual entregando un contexto y
linealidad a los sucesos que van ocurrir, con el fin de disminuir la angustia en los padres con
respecto a lo que sucedera con ellos y su hijo en un futuro cercano luego de la confirmacién
diagnéstica.

Esta propuesta responde a que por el estado emocional y el shock que sufren los cuidadores,
su capacidad de retencién de informacién en la entrega de noticias disminuye casi a la mitad
(segliin declara el equipo de salud, y aunque esta misma entrega y su aplicacién ha sido ideada
para no confundir a los padres, no se estructura en los soportes necesarios para afianzar los
conocimientos, quedandose sélo en la conversacién y el ejercicios fisicos, olvidando dejar algo
que deje testimonio para la consulta posterior de cada cuidador y nicleo familiar.

Acerca de los contenidos:
Acotar los contenidos a lo sustancial que necesita saber el cuidador para entender de una
forma general pero completa, lo que esta por suceder.

Usar un lenguaje verbal concreto y simple, debido a que el nivel socio-cultural de los cuidadores
tiende a ser bajo, a la vez que los nifios se encuentran en una etapa de pensamiento mégico,
por lo que el uso de metéaforas y la fantasia debe ser muy cuidadoso.

Deben ser visualizados de forma que tanto el nifio, el cuidador y el resto de su familia puedan
entenderlos, sin tener que recurrir a un esfuerzo en la lectura o blsqueda de otras fuentes que
confundan la compresién de estos.
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OPORTUNIDAD

1 PROBLEMA

2 OPORTUNIDAD




CONTEXTO DEL PROBLEMA

Luego del estudio de los casos anteriormente
descritos, se llega a la sintesis del problema,
que se encuentra entre la interaccién de
educar, orientar y las repercusiones del
tratamiento.

A pesar de los esfuerzos realizados por
generar un sistema educativo y material
que lo soporte, alin no existe un lineamento
tedrico entre los hospitales ni grafico entre
los materiales existentes, exceptuando
el Rotafolio que actualmente estd siendo
aplicado en toda la red PINDA. Por otro
lado, aun no se ha desarrollado un material
que sirva para llevarlo a la casa, repasarlo
y ocuparlo para la ensefianza con el resto
de la familia de temas relacionados a la
enfermedad.

Es asi que surge la oportunidad de crear un
material grafico adecuado para el sistema
educativo levantado en el Hospital Sétero
del Rio, enfocado en una de las etapas criticas
del tratamiento, que marque los lineamentos
gréficos para el resto de los materiales a
realizar en un futuro.
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OPORTUNIDAD

A través de la observacion realizada en la hospitalizaciéon de nifios
oncoldgicos en el Hospital Dr. Exequiel Gonzéalez Cortés y el Hospital Sétero
del Rio, se detectaron cuatro situaciones que sustentan la oportunidad de

este proyecto:

1. El cancer infantil, la confirmacién de este y el comienzo de su tratamiento
conlleva una gran carga psicoldgica en los padres, debido al shock que
significa esta noticia, el dolor y comportamiento del nifio derivados de las
secuelas de la medicacién, los cambios y esfuerzos familiares que hay que
hacer para adaptarse a esta situacién y a la incertidumbre sobre el éxito del

tratamiento.

2. Los nifios que se encuentran en la etapa de infancia media sufren una
regresién volviéndose dependientes de su cuidador, siendo generalmente
los padres los principales agentes de bienestar de su hijo.

3. Los hospitales, conscientes del impacto de la enfermedad en los nifios y
sus cuidadores, han desarrollado diversas estrategias educativas con el fin
de mitigar los dafios psicolégicos y evitar recaidas e infecciones durante el
tratamiento, destacdndose el caso del Hospital Sétero del Rio al poseer una
metodologia mas trabajada y estudiada por todo el equipo de salud de la
unidad de oncologia.

4. Finalmente, si bien el GES garantiza el acompafiamiento psicoldgico en
padres y nifios durante la enfermedad, no existe material fisico o virtual
adecuado para su desarrollo.

Es desde esta observacién y la alianza con el equipo médico del Hospital
Sétero del Rio, que surge la oportunidad de disefiar un material de orientacién
y educacién médica diagnéstica, enfocado en los padres de nifios de 3 a 6
afios, con el objetivo de crear una interfaz adecuada para la guia y educacién,
entre el padre y el personal médico, sobre distintos aspectos que conlleva la
enfermedad a lo largo del tratamiento que recién comienza.

DIAGRAMA OPORTUNIDAD

AMORTIGUAR EL IMPACTO DE
LA ENFERMEDAD A TRAVES
DE LA EDUCACION

* ACTORPRINCIPAL -,
EN EL DESARROLLO '-‘ <

< DEL HIJO
EQUIPO DE SALUD PADRES ", HIJO DE 3 A 6 ANOS
BIOPSICOSOCIAL CONOCIMIENTO EN SITUACION DE RELACION | PASANDO POR ETAPA
ESPECIALIZADO 7 > ORIENTACION  :--- > ANGUSTIA SIGNIFICATIVA|  DE DESARROLLO

EN CANCER ACOMPANAMIENTO E INCERTIDUMBRE :  COGNITIVO
INFANTIL

FALTA DE MATERIAL ADECUADO QUE
SIRVA PARA LA EDUCACION
Y ORIENTACION DE LA ENFERMEDAD
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FORMULACION

QUE

Material de educacién biopsicosocial que acompafia y
apoya al equipo de salud, padres y pacientes de 3 a 6
afios durante el tratamiento del cancer.

A nivel estratégico, se implementara el material para
la Fase 1 del sistema y servicio educativo detectado en
el Hospital Sétero del Rio, el cual tendrd un enfoque
médico y marcaréd los lineamientos graficos para los
materiales de las siguientes fases.

POR QUE

A pesar de que actualmente el sistema funciona
principalmente a través del lenguaje oral, la interfaz
grafica impresa tendrd el rol de esclarecimiento y
reforzamiento al conocimiento entregado por el equipo
de salud sin perder el vinculo presencial de consulta
directa que ya existe.

PARA QUE

Para facilitar, reforzar y apoyar la educacién médica
impartida por el equipo multidisciplinario de salud
oncoldgica infantil del Hospital Sétero del Rio.

POR QUE

Con el fin de favorecer la adaptacién, la adhesidn
de los nifios al tratamiento. Facilitar el aprendizaje y
entendimiento de materias médicas asociadas al cancer
infantil en padres abrumados por el significado que
socialmente se le da a la enfermedad y por el comienzo
abrupto del tratamiento intensivo contra esta.

OBJETIVO GENERAL

Agilizar la educacién y orientacién entregada por el
personal oncolégico a padres de nifios oncoldgicos de
3 a6 aios.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Facilitar a los padres la
educacidn, orientacion

y entendimiento sobre
distintos aspectos

de la enfermedad y
tratamiento del cncer
infantil.

2. Favorecer la
comunicacion y
entendimiento entre
padres y personal
oncoldgico.

3. Disminuir las
dificultades de
comprensién de
conceptos y procesos
médicos relacionados al

cancer.

USUARIO

‘ USUARIO INDIRECTO

slole
PANNOEAS

EQUIPO ONCOLOGIA INFANTIL

&

v

USUARIO DIRECTO

CUIDADORA DE NINO DE 3 A 6 ANOS

v

BENEFICIARIO INDIRECTO

3Ex

NINO DE 3 A 6 ANOS EN TRATAMIENTO
PARA EL CANCER INFANTIL

v

2° BENEFICIARIO INDIRECTO

8
&

FAMILIA DEL NINO

56

ST

Usuario Indirecto

El material estd principalmente pensado en
los cuidadores, pero quien debe aclarar las
dudas que surjan de este es el equipo de sa-
lud. Ademas, estos tendrdn ldminas infogra-
ficas ilustradas con los principales diagndsti-
cos y temas de la enfermedad y tratamientos
para poder explicar de la mejor manera el
cancer en la confirmacién diagndstica.

Usuario directo

Recapitulando lo dicho anteriormente en el
estudio de caso, el 75% de los cuidadores
son las madres de los nifios, es por eso que
la educacién y orientacién va dirigida hacia
ellas y sus problemas, especialmente si se
trata de nifios pequefios de 3 a 6 afios, ya
que sus cuidados dependen totalmente de
su cuidador. De acuerdo a esto el usuario y
beneficiario directo del material a proponer
serd la madre.

Beneficiario indirecto

Los conocimientos y cuidados aprendidos
por la madre repercuten directamente en su
hijo, haciendo de este el primer beneficiario
directo del material. Ademas, disponiendo de
las ilustraciones del material, tanto el equipo
de salud como la madre podran ensefarle
aspectos basicos de su enfermedad.

Usuario complementario

Otro usuario y beneficiario indirecto de este
material, es la familia del cuidador y del nifio,
ya que los conocimientos recibidos por la
madre pueden ser transmitidos de manera
mds clara a través del material grafico que
serd exclusivo de cada familia.
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CONTEXTO E IMPLEMENTACION

Quién la implementa

Todo el equipo de salud biopsicosocial que es parte de launidad oncoldgica
infantil del Hospital Sétero del Rio, los cuales guian y acompafian al nifio,
su cuidador y familia durante el tratamiento. La idea a futuro es que este
mismo equipo comparta el plan de educacién diagndstica y los materiales
para impartirla con el resto de los equipos del PINDA.

Qué es

Guia de orientacién para los padres ilustrada con informacién
basica sobre el céancer infantil y su tratamiento para la educacién
médica en el comienzo del tratamiento, complementada con |dminas
infogréficas para que el equipo médico explique temas sobre el
cancer y su tratamiento durante la confirmacién diagnéstica y los

primeros meses de tratamiento.

Dénde se implementa
Unidad Oncolégica infantil Hospital Sétero del Rio, considerando

su policlinico, ambulatorio y hospitalizaciéon.

Usuario principal
Cuidadores de nifios con céncer entre los 3 y 6 afios, que estén
comenzando recientemente el tratamiento.

Usuario complementario

El nifio en tratamiento y su entorno familiar.
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COMPONENTES EDUCACION DIAGNOSTICA

1. Agente del equipo de salud:

El agente del equipo de salud es indispensable dentro de la educacién hacia los padres, ya que mas que ser una fuente de
informacidn, son una presencia de apoyo y orientacién, que ademés de poseer los conocimientos especificos de su area,
posee el juicio y la experiencia que le ha dado su trabajo y trato con otros cuidadores en la unidad de oncologia infantil.

2. Dialogo oral presencial:

Através del didlogo oral entre el cuidador y el agente del equipo de salud, se establece una educacién que se basa en tres pilares:
1- La presencia de un profesional de la salud.

2. El espacio para consultas y ejercicios practicos

3. Ensefianza y orientacién personalizada para cada cuidador, seglin sus tiempos, estado emocional y disponibilidad para aprender.

3. Visualizacién de la educacién:
Ademés de la conversacién y ejercicios précticos, a través de la visualizacién de la educacidn, se refuerza lo ensefiado

y se cumple con los siguientes objetivos:

Laminas ilustradas:

Visualizar de una forma clara y sintética los principales temas del tratamiento.

Entregar una herramienta accesible, fisica y grafica al equipo médico para poder aclarar su educacién hacia los padres.
Guia del cuidador:

Visualizar la orientacién, educacién e informacién dada de forma oral y presencial por el equipo de salud.

Entregar continuidad a lo aprendido en el hospital.

Tener una fuente de consulta inmediata, dotada de contexto y aprobada por el mismo equipo de salud.

Poseer una guia visual para poder explicar la educacién y temas sobre el cancer al nifio enfermo y resto de la familia.

DIALOGO PRESENCIAL

(®)

(R

: . 2
Agente del Mensaje oral Crfed kb
equipo de salud
CANAL
EMISOR RECEPTOR
Comunica presencialmente USUARIO

Guia del
cuidador

Laminas
ilustradas

S VISUALIZAC,I(')N--W--g
EDUCACION

ne



INTERACCIONES EDUCATIVAS A TRAVES DEL MATERIAL

Tomando en consideracién las interacciones educativas observadas y los distintos contextos

por los que se mueven el nifio y su cuidador durante el comienzo del tratamiento, se proponen

dos materiales para los principales sujetos que interactuan en el aprendizaje, “La guia para el : 0

cuidador” para los cuidadores y laminas ilustradas con temas médicos para el equipo de salud. Py Q — g
Ambos materiales surgen en funcién de dos contextos, las ldminas para las explicaciones : —_—

médicas recurrentes que tiene el equipo de salud con diversos padres en el hospital y la guia : . m . “
para que los padres tengan una herramienta visual portable para poder consultar dudas en casa : :

y a la vez puedan transmitir sus conocimientos al resto del nicleo familiar. Set de Usuario : : Guia Usuario

laminas : llustrada

A continuacidn, en los siguientes esquemas se explicaran las interacciones educativas que se

generan segun el material entre los distintos sujetos.

Laminas llustradas

Las l&dminas van dirigidas al equipo médico de salud como principal usuario. Estos mismos
son los que deciden los temas segliin sus necesidades, declarando como principal
necesidad una ldmina que explique cémo funciona el cancer y otra que explique el
tratamiento de forma simple, para asi poder explicar estos temas a los padres en la
confirmacién diagnéstica. Parte del disefio de esta ldminas fueron los mismos dibujos y

Sistema Hospital esquemas que estos realizan para explicar los temas actualmente.

o Laminas

. ilustradas

Ea

&
aa

ol (0
......... » . cereesedeccd

sta o
00
— oo 00 ooj........ >
_. | Sistema Familiar 00 m 00 m l .
Guia .
llustrada Contexto Comunicador Material

del conocimiento/ visual

Dueiio del material
teeed
Receptores
de la educacién
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Guia para el cuidador

La gufa va dirigida hacia el cuidador. En esta salen de forma breve y simple los principales
temas que les interesa al equipo de salud que ellos aprendan, tales como: causas del
céncer infantil, el desarrollo del tratamiento, sus efectos y los cuidados que hay que
mantener con el nifio. La idea es que este material sea facil de entender y portable, de
manera que el cuidador la ocupe como base para hacer consultas al equipo médico tanto
como para aclarar las dudas que surgen en el resto de su nicleo familiar.

H

00 o0 00 ' Guia/Aclf\ra}dor Contenidos/ Consultor de
00 del conocimiento Plat'aforma conocimiento/
00 m 00 : visual Dueiio del material
Contexto Q :
el B=€ |- Q) [P PYPPPPR »
bl O
Comunicador Plataforma Receptor
del conocimiento/ visual de la educacién
Dueiio del material
ot @ ....... =1 »@
000 Comunicador Plataforma Receptor
Ceeeeeen del conocimiento/ visual de la educacién
(] l : Duefio del material
Contexto :

=

@;
O'iII
R{@ |
B

Comunicador Plataforma Receptores
del conocimiento/ visual de la educacién
Duefio del material
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ANTECEDENTES/EDUCACION SOBRE EL CANCER

Macmillan Cancer Support

Organizacién inglesa que cuenta con una
plataforma con multiple informacién de
apoyo para enfermos de céncer enfocada
en mlltiples temas, que van desde
asistencia econémica a cuidado emocional.
Ocupan diversos medios para entregar la
informacién, ya sea a través de la pégina,
guias descargables, videos con testimonios
y animaciones. Su plataforma tanto como
sus multiples materiales, son amigables con
el usuario, utilizando un lenguaje y graficas
simples y faciles de entender.

https://www.macmillan.org.uk/
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ANTECEDENTES/INFOGRAFIA

Asbesto; sentencia de muerte

ASBEST0:2:

Autor: Braulio Francisco Pez omsielistodint bbb

Afo de publicacién: 2013

Proyecto chileno enfocado en infografiar los
diferentes estados del cdncer producido por
el asbeto. Citando al autor, este expresa lo
siguiente:

“La contaminacién por asbesto es un pro-
blema mundial, especificamente en Chile
hay méas de 300 victimas de este mineral
microscépico que desencadena un terrible
cancer de pulmén. Esta Infografia se apoya
en una cronologia de la evolucién de la re-
lacién del mineral con la poblacién mundial
y proporciona datos especificos del estado
actual en Chile. Por otro lado, existe un
desarrollo del proceso de la evolucién del
cancer de pulmén causada por la inhalacién
del mineral.”

https://www.behance.net/gallery/13292277/Infogra-
phic-Asbestos-Death-Sentence
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CHINA & RUSIA

ANTECEDENTES/NARRATIVA INFANTIL

Gasparin Super Quimio

Nombre original: Kemomanden Kasper
Editorial: Sociedad Danesa Contra el Céancer
Texto: Traducido por PINDA, Chile

Autor: Hella Motzfeldt

Afo de publicacién: 1991

Gasparin Super Quimio

Paginas: 37
Dimensiones: 15x15 cm

Cuento infantil usado para explicarles a los
nifios el tratamiento de la quimioterapia y
sus efectos. Es un material muy popular que

se encuentra en casi todos los lugares en los
que se trabaja con el cancer infantil.

En el relato del “bro se destaca el uso de Pero hay un problema: los pequefios Quimios
’ tienen mala vista: seguramente te diste cuenta que

metéforas, la caracterizacién de las células,

cllos usan lentes para ver mejor a estas Células
y el enfoque sensible de la situacién, it .

Algunas veces los pequeos Quimios corren tan
ripido que se tropiezan y pierden sus lentes; por
es50 a veces s¢ comen también algunas buenas de
Tomis,

identificando a la quimioterapia como células
cortas de vista (lo que provoca los efectos
secundarios), las células cancerigenas
como células locas y desordenadas y que
la razén de las multiples terapias es que las
células cancerigenas son muy pequefias

y escurridizas. Aunque no se habla
cientificamente del tema, estas metéforas
son muy efectivas para explicarle el tema a
los nifios, seglin lo que ha experimentado por
el Equipo de Salud de Oncologia Infantil del
Hospital Sétero del Rio.
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REFERENTES/ INFOGRAFIA CUERPO HUMANO

As Maiores Curiosidades do
Corpo Humano

Revista: Mundo Stranho,

articulo de revista, 2008, Brasil
Investigacidn: Fabio Volpe, Yuri Vasconselos
Disefio: Alessandra Kalko

llustracion: Gabriel Silveira

Dimensiones: Doble carta

“As Maiores Curiosidades do Corpo Humano”
es un articulo de la revista “Mundo Stranho”
publicado en Brasil durante el 2008. Se
trata de una serie de 4 dobles-paginas que
presentan el cuerpo humano contando sus
pequefios secretos.

Destaca su composicién y elementos gréficos
disefados para transmitir temas sobre la
biologia humana.

P4g. 106-110, Information Graphics, Tashen, 2012
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REFERENTES/ LIBROS FAMILIARES CUERPO HUMANO

El Asombroso Cuerpo Humano

Editorial: Parragon Books
Texto: Anna Claybourne
llustraciones: Mar Ferrero
Asesoramiento: Clare J. Ray
Paginas: 128

Dimensiones: 19x24 cm

Kit compuesto por libro ilustrado mas figura,
enfocado en la consulta de temas sobre el
cuerpo humano, dirigido para la familia y
sus nifios. El libro posee actividades para los

nifios y una serie de elementos gréficos, en

donde las ilustraciones Yy los personajes en Set de venta Libro més modelo del esqueleto humano, versién extranjera.
constante conversacién estdn centrados en F '
mantener la atencién del lector infantil. El verza m ar

Lea mdscidos linclonas lisnde WMonfonos de diminuias
lenguaje cambia desde la tercera a la segunda o 5

OCE U 18 Prruiress. e Bobaio on equipe! 1 e peer e b ! rgenana, ot

Eniugar de slo sho mineidat | | Cunc o

persona segun el tema a tratar. Destaca su
paleta de color, que varia entre los tonos
célidos y saturados, y se va modificando en
cada doble-pagina.

El Asombroso Cuerpo Humano, Parragon Books, 2015
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REFERENTES/ FORMATO-LIBROS DE EDUCACION PARA PADRES

Nadie es perfecto

Material originalmente desarrollado por
Health Canaddy los Departamentos de Salud
provincial de New Brunswick, Nova Scotia,
Prince Edward Island y Newfoundland. La
versién original fue concebida a partir de la
colaboracién entre representantes federales,
provinciales y territoriales de Canad4, asi
como de expertos en desarrollo infantil y
de organizaciones no gubernamentales de

padres y nifios.

La versién que se presenta, fue adaptada
por el Departamento de Salud Mental del
MINSAL para el programa de Apoyo al
Desarrollo Biopsicosocial del Sistema de
Proteccién a la Infancia CHILE CRECE CONTIGO.

“Nadie es perfecto” es untaller de habilidades
de crianza para padres, madres y cuidadores
de nifios y niflas de O a 5 afios. El material
fisico son 5 libros guia disefiados en torno a
5 tematicas de aprendizaje, definidas como:

1. Comportamiento

2. Seguridad y Prevencién

3. Padres, Madres y Cuidadores
4. Desarrollo Mental

5. Desarrollo Fisico

http://www.crececontigo.gob.cl/adultos/na-
die-es-perfecto/padres-madres-cuidadores/#el-tiem-

po
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Pictoline

Pictoline se auto-define como una “Plataforma
de informacién y noticias visualizadas de
forma épica”. Exponen noticias e informacién
acerca de temas politicos, cientificos y de
contingencia, de forma simple y cercana a
través de imagenes en lenguaje infografico
o ilustrado. A pesar de sus caricaturas y
lenguaje ilustrativo, su informacién proviene
de fuentes serias y va dirigida hacia jévenes
y adultos més que a nifios, aunque un nifio
que sepa leer (con el apoyo de un adulto que
le de contexto) podria entender facilmente el

contenido que se expone.

http://pictoline.com/
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1. METODOLOGIA DE DISENO

User Centered Design, Disefio Iterativo y Participativo
La metodologia de disefio de este proyecto esta basada en el UCD
(User Centered Design) y en las herramientas del disefio iterativo
propuestas por el “Handbook Usability Testing”. Para el proceso de
disefio, mas que el contacto directo con el usuario del material, se
traté con el equipo experto en educacién de la Unidad de Oncologia
Pediétrica, con el cual se trabajé bajo las premisas del disefio iterativo
y participativo. Rubin y Chisnell (2008), explican que el disefio
iterativo permite la revisidén completa del producto y repensar el
disefio a través de la evaluacién temprana de prototipos e ideas de
disefio. La metodologia del UCD esta centrada en la usabilidad del
producto y el disefio multidisiplanirio, y sus principios bésicos son:

- Foco en el usuario y sus tareas como centro del proceso.

- Evaluacién y medicién del uso del producto..

- Disefio iterativo.

De manera de potenciar la usabilidad, se ocupan las siguientes
herramientas sugeridas por el “Handbook Usability Testing”:

1. Investigacion etnogréafica: Trabajo hecho durante el estudio de campo
y estudio de caso.

2. Disefio participativo: Creacién del disefio en conjunto al equipo de
salud

3. Organizacion de contenidos: Proceso realizado en conjunto con

el equipo a través de una serie de herramientas para decidir los
contenidos ideales para la guia.

4. Paper Prototyping: Uso de dibujos, layout de contenidos, maqueta
Cuando un pl’OdUCtO o dibujada a mano, storyboard y laminas ilustradas a color para revisar
servicio es realmente forma y contenidos. y .

5. Evaluacién del experto: Evaluacién de contenidos por cada experto
utilizable, el usuario en el tema.

6. Usability testing: Plan de validacién y testeo.

puede hacer lo que él o

ella quiera hacer de la Todas estas herramientas, fueron ejecutadas en nimero aproximado
de 10 reuniones presenciales con el equipo en el Hospital, que se

misma manera que él o )
dieron en lapsos de dos a tres semanas durante el segundo semestre

ella espere ser capaz de académico del 2016 y el primer semestre académico del 2017. A :

hacerlo, sin obstéculos, través de estas rfeuniones fu?ron seleccion?dos los c?ntenidos yla S : o
etapa del tratamiento a cubrir con el material educativo. Luego de /

dudas o pregu ntas. tomadas estas primeras decisiones, comenzé el disefio de las piezas _ /
graficas, en donde fueron tomados en cuenta sus dibujos como base , J
de las ilustraciones, su criterio para la aprobacién de los textos y su :

Rubin Yy ChiSl‘IE", 2008 ética para el consentimiento de la forma que tomaban los contenidos i
disefiados.
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2. DESARROLLO DEL PROYECTO

Levantamiento base del proyecto

[ A5\
) e

o 2

ETNOGRAFIA LEVANTAMIENTO RECOLECCION DE
Observacién padres SISTEMA EDUCATIVO INFORMACION,
en los primeros meses Y SUS SOPORTES dibujos y esquemas del
de tratamiento. equipo.
Prototipeo
—
5 6
PROTOTIPEO PAPER
LAMINAS PROTOTYPING GUIA

- Dibujo de infografias
- Dibujo ldminas
diagnéstico
Testeo de formato
infografias.

- Testeo de ldminas
diagndstico.

Disefio del material

=0
7

DISENO GRAFICO
DEL MATERIAL
- Eleccién de formato y
tipografia.

- Bisqueda de
referentes graficos y de
proporciones cuerpo
humano.

- Disefio de personajes.
- Eleccién de paleta.

- Diagramacién de
textos e imagenes
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- Disefio y testeo de
layout con el equipo
- Testeo de guia
dibujada en papel
con el equipo
- Prototipo de guia
estilo storyboard

=] lal

EVALUACION
EXPERTO
- Trabajo de textos con
el equipo.
- Correccién de imége-
nes y forma con cada
experto en el tema.

4

DEFINICION ETAPA
A TRATARY SUS
CONTENIDOS

DISENO DE TESTEO
Tramitacién de
autorizacién de comité
de ética del hospital
para testeo.

Definicién en
conjunto al equipo
de pardmetros para

eleccién de cuidadores
para testeo de gufa.

10

TESTEO Y
PROYECCIONES
Porcentaje de
aceptacion del
material de
los padres

Mejoras

Proyecciones
y fondos

3. RECOLECCION DE DIBUJOS E INFORMACION

Recoleccidn de informacion,
dibujos y esquemas del équipo

El primer paso para comenzar el disefio
fue la recoleccién de informacién y de
dibujos del equipo. A través de los dibujos
recolectados directamente de la mano de
integrantes del equipo, se pudo entender
una forma concreta con la que estos
les ensefiaban a los padres, pudiendo
observar una estructura para el disefio de
las futuras ilustraciones.

Explicacién del cancer, la quimioterapia, la médula ésea y espinal y las células
de la sangre. A través de este dibujo se les explica el cdncer a los pacientes
con leucemia.
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Dibujos utilizados para explicar la diferencia entre los catéteres y para explicar la
puncién lumbar y sus cuidados.
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4. CREACION DE CONTENIDOS

Proceso tras la definicién de
etapa a tratar y sus contenidos
La definicién de los contenidos y etapa 1. Listado de todos

a tratar fue algo que se logré luego de los c‘i”"e“'d“
ensefados
durante el
multiples herramientas para ir decantando tratamiento.

diversas reuniones en las que se usaron

y ordenando la informacién que el equipo
médico queria transmitir. Se comenzé con
un listado de todos los contenidos que son
ensefiados durante al tratamiento, a través
de este se llegd a la decisién de trabajar
con la confirmacién diagnéstica y primer
mes de tratamiento. Posteriormente, se
usé como base un Service Blueprint, para
poder delimitar y entender mejor esta etapa.
Finalmente, para definir los contenidos
de la guia se trabajé con un layout de los
contenidos méas una maqueta dibujada a
escala real de estos.

El listado fue
complementado e
intervenido con las
observaciones que el
equipo hizo durante
la primera reunién.
Luego de este proceso,
se decide comenzar
a trabajar con la
etapa y contenidos
de la confirmacién
diagnéstica.
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2. Service
blueprint
diagnéstico

A través de esta
herramienta se
pudieron acotar los
contenidos en un
periodo de tiempo
breve. Ademas,

se pudo entender
qué profesional
entregaba los
contenidos, hacia
quién y a través de
qué herramienta
lo hacia.

3. Layout
contenidos

Con este diagrama,
se puedo entender
concretamente
cuales eran los
contenidos, el
orden de estos

y la cantidad de
paginas que
abarcarian.

4. Primer prototipo
dibujado

A través de este
prototipo se

pudo visualizar
rdpidamente la
forma que irfan
tomando los
contenidos.

Esto permitié poder
corregir detalles y
eliminar algunos
titulos y secciones
que no eran
pertinentes para

el equipo.
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6. LAYOUT CONTENIDOS GUIA

Se comienza con la propuesta de contenidos con 4 grandes capitulos:

4 Capitulos:

- Introduccién: bienvenida, hospital y equipo
- Céancer Infantil en Chile y su tratamiento

- Tratamiento del cancer y sus cuidados

- Procedimientos y sus cuidados

El equipo los acepta pero hace sus reparos, que seran eliminar la mitad
de los contenidos del trasplante de médula y agregar contenidos
sobre técnicas de manejo del dolor.

Finalmente, el indice de contenidos queda asi:
1 Introduccién

11 Bienvenida y funcionamiento de la guia

1.2 Hospital y zonas de tratamiento

1.3 Equipo de oncologia

2 Céancer infantil en Chile

21 ¢Qué es el cancer?

2.2 ¢Por qué se produce el céncer?

2.3 Tratamiento para el cancer

2.4 Céncer infantil en Chile - uso de protocolos internacionales
2.5 Cobertura GES y tramos FONASA

3 El tratamiento

31 Entendiendo el protocolo del tratamiento
3.2 Quimioterapia

3.3 Radioterapia

3.4 Trasplante de médula

3.5 Manejo del dolor

4 Procedimientos médicos
41 Catéter

4.2 Transfusién de sangre
4.3 Puncién lumbar

5. Otros

5.1 indice

5.2 Notas

5.3 Nimeros de emergencia
5.4 Vocabulario
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JUNTOATI

Guia de orientacion
para el tratamiento
de tu hijo

Equipo oncologia
infantil

48 Contratapa

1 Portada

JUNTOATI

Un pequeiio recorrido
en el viaje del
tratamiento
del cancer infantil

Equipo de )
trabajo Esta guia pertence a:
Disefio o
Edicion Mi nifio se llama:

2 Créditos 3 Portadilla

Indice

1. Hospital y zonas
de tratamiento

2. Equipo de
oncologia

3. Cancer:

3.1: tipo de cancer de
mi hijo

3.2: Qué es el cancer
3.3: desarrollo cancer
3.4: Origen del cancer
3.5 Tratamientos para
el cancer

3.6 Cancer en Chile
3.7 Cobertura Ges
cancer infatil

4 Tratamiento del cancer
4.1 El viaje

4.2 Etapas tratamiento
4.3 Duracion tratamiento
4.4 Entendiendo el
protocolo

4.5 Quimioteraoua

4.6 Radioterapia

4.7 Transplante médula

5: Procedimientos
6. Vocabulario

Bienvenida Coémo usar la guia
4 5
Hospital
Y su zonas

Mapa hospital

Pisos

Hospitalizacion y
ambulatorio

Policlinico

e (OO0
OO0
OO0
OO0
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6. LAYOUT CONTENIDOS GUIA

jquéesel
CANCER cancer?
el cancer de mi
hijo se llama: Infografia
12 13

Cancer infantil

Cobertura GES para

en CHILE cancer menores
de 15 afos
460-540
—_____ nifos anual
_ o
— 80%
_— Sistema
e puablico
Recuperacion
16 17
Entendiendo el protocolo de
tratamiento
20 21
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¢Como actua
el cancer?

/

metastasis

¢Tiene
tratamiento?

YO

Q

Efectos
secundarios

OO0
OO

Cuidados

OO

OO

Radioterapia

tiempo Q

Como funciona

Infografia

Situacion
de radioterapia

24

25

Efectos
secundarios

OO
OO

Cuidados

OO
OO

¢Por qué se produce el Quimio Radio
cancer?
cancer cancer @ Q
infantil adultos Cirugia Trasplante
médula
14 15
EL El Viaje
TRATAMIENTO
18 19
Infografia

Quimioterapia

tipos

OO0

coémo actua la
quimio

26 27
Trasplante Donantes
de médula

—— |

calvo
mackena

Médula 6sea

OO0

Infografia
de tratamiento

N

2

23

28 29 30 3
efectos
secundarios PROCEDIMIENTOS Catéter
— Tipos
32 33 34 35
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6. LAYOUT CONTENIDOS GUIA

Transfusiéon
de Sangre

Células
de la sangre

Cuidados
distintas
transfusiones

Donantes @
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Imagen Usos
ubicacion
catéter
Cuidados
36 37
Puncion Situacion
Lumbar puncién
y mielograma
Cuidados
40 41
Notas
44 45

38 39
VOCABULARIO
42 43
Numeros Siguientes
de emergencia materiales
Donantes
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6. PROTOTIPEO GUIA - STORYBOARD

De manera de manejar mejor el disefio de
la guia y su co-creacién con el equipo de
salud, se crea un storyboard ilustrado, para
poder ir entendiendo los contenidos y las
imdgenes que acompafarian los temas.
El equipo fue editando de a poco los textos,
basandose en la estructura de pagina que se
proponia. También, los dibujos del storyboard,
sirven como base para las ilustraciones finales,
y a partir de estos se puede ir corrigiendo la
forma antes de llegar a la imagen final.

Observaciones

Luego de vectorizar
esta pégina y testearla
con un publico
heterogéneo, se decide
quitar el marco de foto
ya que hacia percibir
que el material fuera un
recuerdo de algo que
ya habia pasado.

Junloa Ti

10

GUIA DE ORENTACION EN EL TRATAMEN
DE TU Wijo

FQUIRD DE ONCOLOG TA INFANTIL H, SOTERD |

Observaciones b6 57
El disefio queda

tal cual se propone,
pero se corrige el texto
de bienvenida.

EL EQuiPo DE
TNFANTIL TE DA LA BIENVENIDA
AL TRATAMIENTS DE TU HWID

H EMOS PREFSRAIG ESTA GUIA coND
Urah FORMA DE ARDND, PARA ORIENTAETE

V.

@0

Bienvenida

ONUDLOGIA

Y PARA GWE PUEDAS CONOCER

LO QUE 56 WIENE POR. DELANTE,
TUEDES CONSULTARLA LAS
WECES  QUE QUIERAS ¥
PREGUNTARND S CADA DETALLE
GuE NO ENTIENDAS,

i

ac 0Mo Uso mi sufa?

N® PRl NA

T Ot , camww
NV Wl ——> TEMA

|, (uiongs pr INFORMACON
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DE LA INFORMALIGN

DL BACID DE CAPITVLO

"‘,_) pESTANA Thbckboah
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6.1 STORYBOARD Y OBSERVACIONES

Observaciones
Fu una de las [dminas

El disefio no se
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61 STORYBOARD Y OBSERVACIONES

El disefio se
mantiene

El disefio se
mantiene
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CANCER INFANTIL EN CHILE
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Observaciones

Se pide especificar
que los tiempos son
variables y que el
tratamiento puede
durar de 6 meses

a 2 afios, seglin

la gravedad de la
enfermedad.

Observaciones
Los médicos

piden especificar
el protocolo
pequefio en vez
del protocolo del
tratamiento. Pero al
testea
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6.1 STORYBOARD Y OBSERVACIONES

El disefio se
mantiene

El disefio se
mantiene
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Observaciones

Se modifica lo del
haz de luz, ya que
este es un haz de
radiacién que es
imperceptible a

la vista humana.
También, piden
hacer el haz mas
angosto, ya que asi
se puede explicar
que lo dirigen a
zonas especificas
para no dafiar las
zonas circundantes.

Ademds, hay

que agregar la
informacién que la
radioterapia se dan
el Instituto Nacional
de Céncery no en
este hospital.

El disefio se
mantiene
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6.1 STORYBOARD Y OBSERVACIONES

El disefio se
mantiene

Observaciones

El disefio se
mantiene, pero
piden agregar

los cuidados a
mantener con el
catéter. Revisando
dibujos anteriores
hechos por las
enfermeras, es
muy probable que
en el re-disefio se
propongan dos
paginas mas para
catéter ya que no
alcanzé a entrar en
la doble pégina toda
la informacién que
deberian manejar
los padres.
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Hay que agregar
una segunda

pagina con los
efectos secundarios
de la puncién
lumbar y cambiar

la palabra dormido
por sedado.

Observaciones
Se pide cambiar
la transfusién de
glébulos blancos
por plasma.

Sobre las
transfusiones hay
que agregar el
item de donadores
de sangre y que
hay que tener uno
minimo mensual.
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REDIBUJO DE ILUSTRACIONES

Debido al gran nimero de ilustraciones y la
poca experiencia de la alumna tesista con el
dibujo de caricaturas humanas, teniendo ya
definida la base y estructura de todos los
personajes, se contrata la asistencia de una
ilustradora profesional, para que contribuya
con los dibujos mas complejos y con la
vectorizacién de algunas paginas.

Dibujo de portada
Magdalena Pérez

Dibujo péagina de
bienvenida
Magdalena Pérez

Dibujo portada del
capitulo de tratamiento
Magdalena Pérez
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8. EVALUACION EXPERTO Y EDICION DE TEXTOS

De manera de optimizar el trabajo y que los avances no dependiesen

de las reuniones, se enviaron las imagenes del storyboard al equipo

para que cada uno editara los textos segln su especialidad. Se dio de

manera natural que pusieran los textos editados sobre las imagenes

a través de un archivo Word, logrando que se hiciera el vinculo de

imagen-texto. Ademds, ellos mismos establecieron cédigos para

corregir ciertos temas o para recalcar algiin elemento.

Imagen de archivo enviado por enfermeras

| TRANSTUSION DE SANGRE

(OMPDYION SANGRE -

Los componentes de la sangre se
producen al interior de los huesos en la
médula dsea.

DISTINTAS TRANSTUSIONES ¥

Lo a4 TR TWNE

Las transfusiones son componentes sanguineos gue
reemplazan transitoriamente deficiencias de los componentes
de la sangre y se obticnen a través de donantes. Es una
indicacion médica y se define por el resultado de exdmenes.
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Cuando el nifio presenta palidez o
decaimiento, se transfunden
globlules rojos. La duracion de la
transfusion es de 2-3 horas

L ANCOS:

Cuando el nifio presenta
sangramiento, se transfunde
plasma. La duracion de la
transfusion es de 30 minutos

Cuando el nifio presenta
peteguias, hegnawmas o
sangramiento, se transfunden
plaquetas. La duracion de la

Enfasis en algin tema
destacado en color

Correcciones
hechas en amarillo

Textos editados




7. DISENO GRAFICO DEL MATERIAL
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PRIMEROS ACERCAMIENTOS
PERSONAJES E INFOGRAFIAS

PROTOTIPEO LAMINAS
DIAGNOSTICO

FORMATO GUIA

FORMATO LAMINA
REFERENTES ILUSTRACION
DISENO DE PERSONAJES
PALETA DE COLOR
PAGINAS FINALES GUIA

LAMINAS FINALES
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PRIMEROS ACERCAMIENTOS EN LA CREACION DE PERSONAJES

Para poder visualizar lo que explicaba el
equipo, paralelamente se iban haciendo
bosquejos acerca de las situaciones. En esas

circunstancias, se vio necesario comenzar a
crear personajes, proceso que no fue facil
de representar en un principio. Se parte
reflejando a un tipico nifio de oncologia calvo
de la manera méas simple posible. Aun asi el
personaje era muy bésico o las proporciones

no calzaban para lograr provocar alguna

empatia. Se sigue bosquejando hasta llegar

a un personaje casi calvo, de ojos y cabeza .
grandes y cuerpo pequefio, mucho mas
expresivo que los anteriores y se decide
seguir por esta linea ilustrativa.

Mas adelante, se desiste de trabajar en la
etapa de confirmacién diagndstica con nifios
calvos, ya que estos comienzan a perder
gradualmente el pelo durante los primeros
dos meses y enfrentar a los padres a nifios
calvos podria provocar rechazo con el

material.

I

SR Y
Ly

Nifo y los distintos catéter Segundo personaje
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PRIMEROS ACERCAMIENTOS LAMINAS E INFOGRAFIAS

Para poder ir creando las ldminas tematicas
de confirmacién diagnéstica y de educacién
del primer mes, se fueron bosquejando ' A
infografias sobre distintos temas, basadas en ” CEGEEE

los dibujos y relatos del equipo. Los primeros @9 g 2 3
tépicos a disefar fueron: b s g
0y L3I 23
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- 1B :
- ¥ Ll | {
- El cancer: crecimiento de las células { QB, d O : -
y sus distintos tratamientos. * ™ ) ) () » Y
i RPEAY
- La médula 6sea y las células de la sangre. - ';""Q :j
. . . ~, P AN\
- La quimioterapia y sus efectos secundarios. h G255
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¢ 250
A partir de estos bosquejos se hicieron Ny ;
/ g ‘
las primeras correcciones y se crearon las [ {4 X ) 94
{ R Y | ~lNS
primeras ldminas diagndsticas ilustradas, las Y 0=
. . i -
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. ) /
el equipo. :
0
|
L)
@
!
i L] A

DO e e e € Mgl §BCRS

x d
w0 E J'.J
¥ — 5 ’_-_j/
.\/ ) '{;‘) \'-'f: o
@) -
(D
% :\ t::
g v 5
= = ! ; ;
\ ‘/’C) = 5. & B2
NS pdis ¢ o p :
L\ = *

157



PRIMERA LAMINA DE DIAGNOSTICO

Observaciones

El tamafio de esta
|dmina(doble carta), no resulta
cédmodo para manipularlo por
el equipo, ademés de tener el
problema que no puede ser
impreso posteriormente por
el equipo.

Se pide agregar a los
tratamientos el trasplante de
médula dsea.

La gréfica es bien aceptada
por el equipo.

Se pide no indagar en los
peligros o en el término
metastasis.

CELULAS

NORMAL

&

0000 00000
00
00°

CANCERIGENA

" PELIGRO

"TRATAMIENTO

CIRUGLA RADIOTERAPIA

SEGUNDAS LAMINAS DE DIAGNOSTICO

Observaciones

Para las l[aminas de médula
4sea y células de la sangre se
prueba con el formato carta,
el cual resulta mucho mas
facil de manipular para ellos.

La gréfica, el fondo blanco
o los colores no provocan
tanto entusiasmo como la
|dmina anterior, por lo que
es necesario indagar en una
paleta més adelante que
resulte atractiva para estos
temas y unifique todas las
ilustraciones.

MEDULA Y CELULAS DE LA SANGRE

CELULAS DE LA SANGRE

GLOBULO ROJO GLOBULO BLANCO

Wilas rampanae avigeme o Low. Blobules Blances » Leucactiny

werpe. S favman an bi mdubels 2 by il wicuisras dn ks
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ciladas que hay vm e vangre

PLAQUETA

PLAQUETA

Lon plagueias purticipan e ln
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ILUSTRACIONES PARA LOCALIZACION

DEL CANCER

Descripcién

Se crean ilustraciones de los
distintos sistemas a los que
afectan los tipos de cancer
mas comunes, tales como:

- Sarcomas

- Osteosarcomas

- Leucemia

- Tumor sistema nervioso
central

- Tumor linfoide

SegUn estos, se hacen los
sistemas:

- Orgénos vitales

- Esqueleto

- Sistema sanguineo

- Sistema nervioso central
- Sistema linfatico

Estds ldminas no requieren de
muchos contenidos, ademés
de unaimagen central y un
titulo, ya que estdn pensadas
para ser plastificadas e
intervenidas con plumén

de pizarra por encima, para
indicar en donde est4 ubicado
el céncer de los pacientes.

Observaciones

El fondo blanco tampoco
genera mucho entusiasmo

y los colores no estén
contrastando bien, lo

que dificulta la lectura,
especialmente en el sistema
linfatico.
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Eleccién tipografia

A partir del testeo cualitativo de muestras de texto de diferentes
familias tipograficas impresas en tamafio 12 pt (Avenir, Futura, Gill Sans,
The Sans, The Serif, Din, Din Rounded, Frutiger, Helvetica, Officina
Sans y Regular, Univers, Gotham Rounded) con diferentes personas de
distintos grados de educacién, que fluctuaban entre los 28 y 50 afios, se
rescataron los siguientes comentarios acerca de legibilidad y empatia:

Haciendo el ejercicio de eleccién entre Officina Serif y Officina Sans
para texto de lectura:

“La Officina Sans es mas facil de leer y la Serif es mas bonitay decorada
pero es mas pesada de leer”

Daissy Mufioz, 50 afios, Empleada doméstica

“La Officina Serif es mas facil de leer pero la Officina Sans es mas
delgada y me gusta mas”
Carolina Vidal, 28 afios, Estudiante de derecho

Comparando Avenir con Futura:

“Avenir es legible pero es muy formal, la Futura me gusta mas y
también es facil de leer.”

Paula Cristi, 24 afios, Psicéloga Infantil

Comparando The Serif v/s The Sans:

Creo que The Serif es mas facil de leery en general creo que silafuente
es mas grande y delgada es mas facil de entender. También creo que
la fuentes con serifa son usadas para documentos mas formales, si
enfrentas a una persona a una tipografia sin serifa creo que puede
tener mejor predispisicién a leer.

Carolina Vidal, 28 afios, Estudiante de derecho

Frente a la eleccién de textos con Futura y Gill Sans:
“Me gusta mas la futura, es mas redonda y clara de leer”
Ramén Kallens, 47 afios, Ingeniero Civil industrial

Haciendo las mismas preguntas y comparaciones a un disefiador con
experiencia en el uso de tipografia para piezas graficas y animaciones,
hace los siguientes comentarios:

“Creo que las tipografias con serifa facilitan la lectura de texto largos,
en relacién a ese criterio yo elegiria The Serif para textos escritos.
Aunque si los textos no son muy extensos me inclinaria por Din, Gill
Sans o The Sans, son regulares, neutrales y faciles de leer. En el caso de
las tipografias Rounded yo las usaria sélo para titulos.”

Felipe Cruz, 32 afios, Disefiador Gréfico
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Cabeceras

THE SERIF SEMILIGHT CAPS

Titulos Principales

The Serif Bold

Subtitulos
THE SERIF SEMIBOLD CAPS

Bajada y notas
Gill Sans Regular

Pérrafos de cuerpo

Gill Sans Light

Formato:

El formato corresponde aproximadamente
al tamafio de media carta. En total cada
pagina mide 19cm x 14cm. Este tamafio
responde a dos requisitos que hizo el equipo
médico. Primero a que este material quepa
en la cartera del cuidador, ya que tuvieron la
experiencia con el cuaderno médico de usar
documentos tamafio carta en archivadores,
los cuales por el tamafio se perdian o las
madres olvidaban traerlos. Segundo, el
formato da la posibilidad al equipo de salud
de poder continuar con el material pese a
tener bajos recursos y hacer apartados que
se pudiesen imprimir posteriormente en el

hospital o cualquier otro lugar cercano.

La grilla responde a una divisién de 6x6 de
la pagina desde los bordes, con medianiles

de 4mm.

Tipografias

A partir de los comentarios y pruebas de
impresidn, se llega a dos tipografias. Para los
titulos es elegida The Serif, porque aunque
a algunas personas testeadas les parecié
un poco pesada para textos de lectura,
reconocieron cierta belleza e interés en
esta, lo que sumado a su peso, la hacian
ideal para los titulares. Por otro lado, fue
elegida Gill Sans para los textos, que aunque
no tiene tantas variantes como The Sans,
posee ciertos remates curvos que la hacen
mucho més suave y agradable a la lectura. Se
descarta Futura, porque aunque a la mayoria
le causé agrado, sus vocales eran demasiado
distintas a las de los titulos, lo que causaba

ruido en la coherencia gréfica.
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FORMATO LAMINAS DIAGNOSTICO

De forma que el tamafio de las ldminas sean cémodas de manipular y guardar para el equipo de
salud, se disefian en formato carta, ideadas para ser ordenadas en un archivador en conjunto
a una portada e indice de contenidos. En funcién de que se puedan intervenir y rayar por los
médicos y también se puedan limpiar y desinfectar, estas ldminas seran plastificadas.

Nt:imero
The Serif, Bold, 22pt

Quimioterapia ..o P

- Titulo
Tipos de quimioterapia ......|............ b . The Serif, Bold, 40 pt

frrerene Subtitulo

Et quibus aceperro voloreptas ipsundit id mos
quiby P v P psunditid mo The Serif, Bold, 18pt

enis que minctempel ipitemo iI‘Luptatur sequi

To doluptatium evendan iatiscium volent ..o Lo Textos
E ib | Gill Sans MT, Regular,
t quibus aceperro vo oreptas 18pt

ipsundit id mos enis que
minctempel ipitemo illuptatur
' """"""""""""" Imagenes detalle

279 mm S SSREE CEIIERLEN! (R Bajada de imagen
: The Serif, Bold, 12 pt

Y I Imagen principal
llustracién sobre el

ir al borde,centrada
o al margen interior.
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tema principal, puede

REFERENTES ILUSTRACION DE PERSONAJES

En la busqueda de crear un personaje que
resulte pertinente y simpético tanto para
cuidadores como nifios, se investigan
referentes ilustrados actuales de nifios y
familias. Si bien tienden a tener un dejo
infantil, son de facil entendimiento para
adultos y no son necesariamente basicos
ni reflejan una seriedad o formalidad que
pueda generar rechazo en los nifios.

Paco Sordo, iiltimos trabajos 2017, Behance

Faiza Benaouda, Disefio de personajes 1, Behance.

isic [
colores primarios!
S e et o
)

f=

Projeto Editorial de Prevengéo ao Abuso Sexual Infantil, Mariana Pires
y Nicolli Schwartz, Behance.
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ILUSTRACION: PROCESO CREACION DE PERSONAJES

Estudio cuerpos:  De manera de hacer personajes aterrizados en la realidad, se hace
un estudio de proporciones, investigando el trabajo de figura humana
Andrew Loomis(1971), del cual se toman referencias a través de los
bosquejos hechos a continuacién.
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Bosquejo sobre las proporciones del cuerpo en
distintas edades, basado en esquema de
Andrew Loomis (1971).

Bosquejo de proporciones del cuerpo de una mujer
adulta, basado en esquema de Andrew Loomis (1971).

A partir de las proporciones estudiadas se comienza a bosquejar, adaptandolas a la contextura y altura de la mu-
jer chilena. Los primeros bosquejos aunque son bien proporcionados, no resultan muy simpéticos ni interesan-
tes, por lo que se decide caricaturizar un poco mas los personajes y exagerar algunos rasgos, como agrandar la
cabeza, ensanchar las caderas y acortar las piernas. El tltimo bosquejo es donde se encuentran las proporciones
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Estudio rostros: Buscando un vinculo con la realidad como en el estudio anterior, se
investiga como cambian las proporciones de la cara y las facciones
segun las observaciones y dibujos de Peter Gray (2008), en base a
esto se hacen una serie de bosquejos hasta llegar a una propuesta

final.
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Bosquejos de investigacién
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Bosquejos finales

Se decide hacer al nifio que representen a los que estan en tratamiento de 3 a 6 afios con una cabeza y ojos
grandes y redondos, llegando a un intermedio entre nifio y bebé. Con la hermana se mantienen los rasgos
pero se estiliza el rostro. Con la madre se mantienen los ojos grandes y expresivos pero se alarga la cara.
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DISENO DE PERSONAJES: NINOS

Basédndose en el estudio anterior, se propone un nifio
de cabeza y ojos grandes pero de cuerpo pequefio, que
mantiene una proporcién minima de 3 cabezas de alto en

Su cuerpo.

Con laidea de no tener un personaje Unico para que la guia
no parezca un cuento, y con el fin de que haya una diversidad
donde los nifios se puedan identificar, se crea una base de
cuerpo y cabeza comin para todos los personajes infantiles
que aparezcan en el material, dejando a libertad el re-disefio
de los ojos, cejas, nariz y pelo para crear la mayor variedad
de personajes posibles.

Un vez vectorizado el personaje, se somete a la opinién
de diversas personas para testear la percepcién de edad
de este. La primera propuesta sugiere, segin las personas
testeadas, un nifio de 10 a 12 afios, y sugieren hacerlo con el
cuerpo mas pequefio y regordete. El personaje se modifica
hasta llegar a la aceptacién de las personas consultadas.

Bosquejo lateral y frontal de primer personaje
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Disefio de mdltiples cabellos para nifio y nifa

Proceso de transformacién por el que pasé el cuerpo del nifio

Nifio en vista lateral y frontal

Base del rostro y algunos peinados
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DISENO DE PERSONAJES: MUJER-MADRE

El personaje méas recurrente, ademas del
nifio, sera la mujer dentro de la guia, ya sea
madre o una integrante del equipo médico.
Consecuente a esto, se disefia un cuerpo AGY EDT

estandar para las mujeres, una base de
cabeza y una serie de peinados para poder
ir variando el personaje. Dentro de la guia se

terminan usando sélo dos tipos de madres, : )N
pero se dejan planteadas a través de " C) o
bosquejos otras tipologia de mamaés. = fr~—\ y? 1 4
> = ’\. { —
e | - ]| | g ‘_“_.\' |

Bosquejos tipologias mamas
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Base cabeza de

mujer con
distintos
peinados

y modificaciones

9|
o

Disefio de dos madres con vestuario, peinados y modificaciones en los rasgos
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DISENO DE PERSONAJES: FAMILIA

Si bien no son personajes que aparezcan
frecuentemente en la guia, se deja disefiada
a toda la familia que interviene durante
el tratamiento, con el fin de establecer a
cabalidad los lineamientos gréficos para los

futuros materiales.

Nifio 3-6 afos Hermana
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Se disefian 3 personajes bases para poder
representar a todo el equipo médico, la
diferenciacién dentro de la guia se hace
= , . .
v a través de los peinados, el vestuario y la

A modificacién de rasgos.

& N - & - &

Abuela Papa Mama Doctora Enfermera

Médico

DISENO DE PERSONAJES: EQUIPO DE SALUD

poclo®

& %

Cirujano
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DISENO DE PERSONAJES: CARICATURA ENFERMERA

De manera de destacar ciertos datos y
entregar consejos para los padres, se crea
una enfermera de formas més simples y
caricaturescas que el resto de los personajes,
para poder diferenciarse del resto de los
elementos ilustrados de la pagina. Los textos
que la acompafien iran en burbujas blancas

que irdn paralelas a su cuerpo.
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Bosquejo de enfermera

Primera propuesta cromatica
enfermera

PALETA DE COLOR

Con el fin de crear una paleta que fuera agradable y tranquilizadora para los padres, se crean
distintas opciones de paletas a testear a partir de agrupaciones de ilustraciones en donde
se utilizan tonos similares. Con los grupos formados, se les enfrenta a la opinién de distintas
personas para recoger la percepcién que les provocan estas.

Por un lado se agruparon ilustraciones con una paleta donde predominaban los colores pasteles,
rosados y celestes, basdndose en la teoria de la percepcién del rosado como un color acogedor
y amable, y del celeste como un color que transmite tranquilidad y paz. Al testearse este
color con distintos individuos, la gran mayoria los percibié como colores apagados, mostrando
rechazo principalmente al celeste ya que este les rememoraba los colores utilizados en el
hospital. Frente a la paleta de rosados, rojos y celestes saturados, muchos declararon que
sentian que eran colores que asocian a los helados y cremerias. La paleta de colores célidos
en conjunto a colores desaturados como los grises, cafés y celestes, no fue acogida, ya que
percibieron que en conjunto se veian como colores tristes y apagados.

La paleta con mayor acogida fue la de colores saturados y luminosos, que incluian temperaturas

célidas y frias. Las percepciones fueron que eran colores acogedores y alegres, y al no tener
predominancia de colores celestes y pasteles no se hacia el vinculo con el hospital.

e
B

Saturados célidos, frios y negro

HE = HEED |
L1 | B EE EEm EES " . -

- EEFETEE EEEEE
Saturados luminosos, célidos y frios. Saturados rojos y azules. Desaturados mas tonos célidos.
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TEORIA DEL COLOR

Para complementar el testeo perceptual se
hace una investigacidn acerca de los colores
y lo que represan agrupados de distintas
formas, segin el libro “Psicologia del Color”
de Eva Heller (2008), el cual hizo una
encuesta a mas de 2000 personas entre 14
y 97 afios. Se eligen las paletas que reflejen
valores como la cercania, sensibilidad,
amabilidad y el optimismo, para tenerlas de
referencias para crear una paleta final.
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Rosa: delicado y
femenino junto al rojo,
infantil junto al amarillo
y blanco.

Rojo: célido, cercano,
atractivo y sensible.

Amarillo: divertido
junto al naranja y rojo
y amable junto al azul y
el rosa.

Naranja:divertido con el
amarillo y rojo.

Marrén: acogedor
junto a colores alegres
y luminosos

Azul: frio y pasivo, sere-
noy fiel. El color de las
cualidades espeirituales
en oposicién al rojo
pasién. Con el verde y
el rojo, el azul despierta
sentimientos de simpa-
tia y armonia.

La delicadesa Lo benigno La sensibilidad

La cercania La alegria

La amabilidad El optimismo

La diversién Lo acogedor

La simpatia La amistad La armonia

PALETA DE COLOR FINAL

Paleta de personajes y elementos laminas

Rojos y rosas: Uso de rojo con precaucién

para no reflejar alarma ni peligro.

Naranjos y amarillos: Uso libre

pero equilibrado con otros colores.

Azules y celestes: Usar en compafiia de
colores célidos y colores saturados para
no generar rechazo por su cercania a los

colores del hospital.

Verdes: Uso moderado, ya que si bien repre-
senta cosas positivas como la esperanza y la
naturaleza, también representa a los réptiles
y al veneno

Grises: Sélo para detalles, cémo la repre-
sentacion del blanco en ropa de médicos y
auxiliares y de colores metalicos.

Negro y marrones: Sélo para el pelo de los

personajes, ojos y detalles.

Colores piel: Actualmente se usan estos,
pero se pueden ampliar para reflejar mas
diversidad racial en los personajes.

Paleta de color fondos

Para los fondos se escogieron colores claros,
de manera que pudieran hacer contraste con
las ilustraciones mas saturadas.
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CODIGOS DE COLOR PALETA

CMYK RGB
C:2 R:235
M:80 G:90
Y:46 B:1o7

=
[0}

CMYK RGB
C:2 R:240
M:57 G35
Y:75 B:8o

=
[e]

CMYK RGB
Ciao0 R:0
M:76 G:81
Yaz2 B:47

AN
)

CMYK RGB
C:78 R:0

M:24 G153
Y:5 B:206

=
[e]

CMYK RGB
C:64 R:79

M:o G193
Y:38 Ba77

=
[e]

CMYK RGB
C:72 R:65
M:2 G169
Y:50 B:149
K:0

80

RGB
R:242
Gas1

Bis4

RGB
R:249
G183
B:72

RGB
R:95

G192
B:4s

CMYK
Ca
M:20
Y10
K:o

CMYK
C:.o
M:53
Y:51
K:0

CMYK
C:58

Y:0
K:o

CMYK
C:36
M:o
Y:47

K:o

RGB
R:248
G:210
B:209

RGB CMYK

R:246 C.o
G:45 Mas
B8 Y:42

K:0

RGB CMYK

R:148 C:22
G:200 M:o
B:236 Y:4

K:0

RGB
R:84

G193
B:239

RGB
R:148
G:214
B:220

RGB
Ra67
G:213
Baé1

RGB
R:255
G:218
B:158

RGB
R:195
G:231
B:2g1

CMYK
C:s

M:3
Y:50

K:o

CMYK
Caz
M:o

Y:Z)

K:o

RGB
R:245
G:234
Bas

RGB
R:218

G:240
B:244

CMYK
Caz
M:o

Y:2

K:o

CMYK
C:30
M:o
Y10

K:o

RGB
R:74
G:69
B:66

RGB
R:0
G:o
B:o

RGB
Ra32
G:Z)é
B:26

RGB
R:222
G160
B:m16

RGB
R:221

G241
B:247

RGB
Ra76
G:223
B:221

CMYK

M:26
V:39

CMYK
C:22
M:o

Y:4

K:o

CMYK
C:o
M:2
Yaz
K:o

RGB
R:95
Gio4
B2

RGB
R:48
G:30
Ba6

RGB
R:a32
G:62
B:28

RGB
R:248
G196
Bas6

RGB
R:195
G:231
B:241

RGB
R:255
G:247
B:223

CMYK
C:30
M:24
Y:24

K:0

CMYK
C:46
M:70
Y:84
K:60

CMYK

Maé
Y:25
K:o

CMYK
C:30
M:o
Y10

K:o

CMYK
C.o

M:8
Y:3

K:o

RGB
R:181
Ga8o
B:a81

RGB
R:77
G:46
B:26

RGB
Ra70
G:75
B:37

RGB
R:254
G:218
B188

RGB
Ra7s

G:223
B:228

RGB
R:254
G:236
B:236

CMYK
Ca8

M
Ya4

K:o

RGB
R:207
G:212
B:210

CMYK
Ca2
M:4
Yao
K:0

RGB
R:222
G:230
B:225
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PAGINAS FINALES GUIA

A continuacién se muestra una seleccién
de las péginas ilustradas de la guia para dar
a conocer como se integran las decisiones
gréficas. Se determina utilizar paginas con
fondos planos de diferentes colores que
van cambiando de tema en tema, con el fin
de hacer el material mas atractivo, dindmico
y de facilitar la bisqueda a través del color.
También se determina dejar con fondos
blancos la portadilla, indice, bienvenida,
vocabulario y nimeros de emergencia, al
ser péginas de indole orientativo més que
temético. Sdlo se usan fotografias en la doble
pégina de los integrantes del equipo, ya que
era importante mantener el realismo con el
fin de que los papés y nifios identificaran a los
distintos profesionales.
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Junto a ti

GUIA DE ORIENTACION EN EL TRATAMIENTO
DETU HUIO

UNIDAD DE ONCOLOGIA INFANTIL
COMMEID AL SOTIRO DL kIO

Junto a ti

Bienvenida

A partir de hoy comenzaremaos un

Hospital

Hemos creado estds pdginas para que puedas ubicarte
facimente en el hospital durante el tratamiento.

MARA DN ORIENTACION

oy b

% Saiy Famidiar

EDIFICIO FEDIATRIA

(ar] *

(31 -

(1] - Sogants e, Cuga 7 Audtarn
d M et

0 j Erevads - Neees y Radugratias

rpereies Pelatria
s 2. Moapinal Padtitrcn

¢Como uso mi guia?

Hemos disefizdo un formato de pégina ficil de enteder.
La idea de esta guia es que vayas aprendiendo del
tratamiento de tu nifa ¥ puedas explicarke a él

y al resto de la familia qué estd por suceder, Para eso
hemos ilustrado los detalles mds importantes de cada
pépna. resaltando con mmdgenes [ informacicn mds
redevante. Debes poner esperial atencidn en algunas.
pégnas ya que van dngidas para que e emsefies

a ' ije sobre ¢ edneer y su tratamisnto, coma b del

funcioramiento de la quimicterapia.
i I d pigina y piula
i Tinulo del tema
L quimicterapia e wea combsracdn de ) Introduccian
modcamento harte gue stacn
s cohslan cancercant.
Explencin del ema
s .
e, o slerti 4 Vo i
v o e 2
a4
e =5 Detlles
] | & dal tracamiente.
| .
*’I l B *
| T
‘ Sierrpre que Bilgs
eica snfermera,
#———— encontraris consejos
= ¥ daton que pusden
u entender
i ol tratamiento y
apayer 4w b,

CRLINTACION §

3" PIS0 - HOSPITALIZACION ¥ AMBULATORID

10

Escalors
peincipal

1" P50 « POLICLINICO ONCOLOGICO
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PAGINAS FINALES GUIA

Equipo

Durante |a estadla de ustedes en este hospital,
cenocerdn muchas personas que quienen ayudarios,
para que pusdan recurrir a ellos serd importante
que bos conozcan y sepan cual es la labor que

cada uno realiza.

Medicina
Son quients diagnostican y deciden

3 el tratamiento para o pacente. Ellos
controlardn 2 su hijo permansntemente v les

infarmanin sempre que SE3 RB0RANG hacer
algin cambio en ¢l plin de tratameento.

Enfermaria y Téenleos:
Son quienes s encargan del cuidado de
hijs mientras esné hospializade, ponienda

fos tratamientos, educando a la famiks y

I I manitoreando sus sgnos viales.

Peicosocial:

Son quisnes 3poyn a la famila en la

adaptacién a todos bos cambios que se
£ provocan con la enfermedad Te onentarin

sobre apoyos econdemicol, mantener

& rutina del niflo ¥ como enfrentar los

‘V) cambics emodionales del nifio y 1 fmidia
que normalmente las afectan en este
perioda
13 CRIENTACKIN

Integrantes del equipo

e manera que te vayas a familianzando con nuestro
equipo, hemos realizado estas seccidn donde
encontraris fotografias de gran parte de los integrantes
con kos que iras interactuando a ko largo del tratamiento.
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;Como diferenciarlos?

La mayorda de las personas del equipo utikzan un
color distinto de uniforme para ser reconocido.
A continuacidn te mostrames alguncs de ellos ;

) B

Punrieian Tecricon Enfermerns
Unidarine menssta [T Urvfrren and

) &6

VAR A

|
Tramjasars Midicn PFucaloga
Secul [ Ferapeun Cloupscional
Dedantal gres Detantal blanco o
B rosads ©

Bihia de monieos.

DRIENTACHIN

CRIENTACIN

1§ TRATAMIENTS

Cancer

Es la reproduccién acelerada

y defectuosa de células en el cuerpo,
que no cumplen ninguna funcién por
estar en malas condiciones.

— — Nombre del cinces de

D D mi hijoda:

Tipo de cincer:

QO wmer (O Hermatoidgco
sdido (e singre)

O Urkitco

e

Sefals en o cbupd donde exti stuado
ol cincer de tu nifioda.

16 TRATAMIINTO

¢{Por qué se produce el cancer?

CAUSAS EN NIfiOS
M Es una predisposicidn genética que tienen alguncs
Y nifas para produdr esta enfermedad, por genes
_. . entendemos a aquelias caractenisticas de cada uno,
las cuades vienen establecidas desde el nacmiento
al igual que el nut en el camet de identidad,

F S

TRaTAMiENTO 1§
;Oué es el cancer?

El ciclo de vida de las células, es bastante similar al de
los seres vivos (nacen, crecen, se reproducen y mueren).
En ocasiones durante esta reproduccicn aparece aljuna
célula defectuosa e mmadura que se denomina célula
€ancerosa o cancer,

e srdanudimens

L I
0 ==
Lo que ccurre con estas células cancerosas s que
contindan reproduciendose y no mueren, lo que puede
[Eenerar en algunos casos la apancion de una masa
(también lamada tumar) y en otros casos que comience
a circular por |a sangre(lewscemia).

00 »
o 00

00
@ 00

Célula cancerigena

TRATAMIENTO 17

¢Tiene tratamiento?

'
El cdncer tiene tratameento dependiendo
del tipo de diagndstico.

PEzie

Quimisterapin Tratamento deefiado

Radicterapia Tratamients srmilar 2 una

CAUSAS EN ADULTOS

En el caso de los adultos son los hdbitos. los factores
ambientales, by exposicidn a radacdn y s conductas
riesposas los que pueden provocar [ apanicidn de

para elminar las células cancerosas, puede  rachografia penc erds inenso, no' causa
567 & ks de pamilas orales & 3 WEAs diolory requiens ouichdos especuler
e medcamantos endovenceos Dura 8o unos minutos, angue o
o de preparadin es mas Brgo.
N

un cincer:

7 B - -

\

\ |

S /

— S

Factores Condurtas de resgo Alimertaciin
" ~ ambierdates Contaminaciin Sedentarivme

“L"-‘.y I_“:-
Trasplarte de médula dsea
Tratarmbertc que ts utikea siio en
AR casos. para restablecer un ninve
stema nmune liggo de tratamigntcs
s apresvos

Cirugls Se utiiza generalments para
sacar una masa de cékibs cancenoeas,
Loinar una muesira e eila (biopsa)
¥ para istalsr of cabdter
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PAGINAS FINALES GUIA

Tratamiento

El tratamiento del
cancer varia segin el
tipo de diagnostico,
¥ un conjunto de
caracteristicas

particulares de cada

nifo o adolescente.

Etapas del tratamiento

Conirsls
b

sl

Seguimiants

E¢ by etapa mis lirga, no recibe medicamentos
¥ los controled s& alejan hasta ser anuales. Fn
e5ta elapa se evallan kos posities efectos dela
enfermedad, del tratameento y recaidas

Alta final

Para cumpii el alta s deben cumpl dos

recuiston bener mds de |6 afos y 10 afos desde
g Db sagir lindese en @i

comultornio o médco de cabecera.
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Coma les comentamaos al inicio de
osta puiy, el tratamiento suele ser
comd un viaje a b montafa, donde el
caming puede parecer a veces largo y
empinada, y en otros momentos plano
¥ un poco ms ficd de recomrer,

¢Por qué es tan largo?

W
iasinn

El tratamiento s largo porque en algunos cascs a5
células del cdncer se esconden en distintos drganos y
puedcnnuaparw_enlnsex&nm Lo que busca

s eliminar esas células por-
completo para asi terminar con el cincer y disninuir
&l riesgo de recaidas

Quimioterapia

La quimioterapia es una combinacién de
medicamentos fuertes que atacan
las células cancerosas.

La quimioterapia destruye las céiulas que se reproducen
rapidamente, perc a veces no diferencia enre céhulas
narmales y cancerasas. Comudnmente se administra a
través de via endovenosa. pero exsten otras formas
que te mostraremos a continuadidn:

Endowenssa

s )

Subrutines

Ml

b

Intratecal

28 TRATAMIENTO

Efectos secundarios

El tratamiento si bien ayuda a eliminar las células del
cancer, tambign elimina células normales del cuerpo
produciendo algunos efectos no deseados que se
pueden ver directamente en el nifio, come:

o o

Nhoseas yis vimites Inflamasion de mucosns

-
- b

e T P

-~ I
o e

L
Sueio y fatiga Cajdn de pelo

Zonas de piel cscuras

rtros: Moretones, sangraméentos, estrefimirto.

THATAMIINTD 27

¢Como funciona?
=3 L =]
Bs
5]

J 2.Células cAncerigenas
AURCUE NG 5 e, B CLSMO Bene
Q oélulas de céncer que estdn un
o

poco kecas ¥ hacen gue W cuerpa
no funcione bien,

3. La hicka

8 ¢
® [8d =
-

¥ mata las céiulas.

cancerigenas.
1, Quimioterapia
Lat células de la
quimisterapla son
Suertes. pero tienen 4, El problemn
Frala visty Aurgue
" uEICterapiE
e o sy eficaz 3l
by tener malt vta
s ctras cdhudag
buenas, o que
proveca los efecios
sseuncinics, eoma
o wéirmiton ¥ [
caich del pea,

TRATAMINNTO 29

Cuidados

Otro efecto del tratamviento e la disminucidn de las
defensas o Neutropenia, la que se puede ver a través
de exdmenes. Esta favorece distintas infecciones, las
que e pueden prevenir con las spuientes mededas:

Mo consumir alimentos Mantener el higiene
erudeon, azdeny y sal o todes bos dmbitos
6'—\ A
—_——
}-O 3 O{
Usar mascarillas faera Cocer y desinfectar

da hespitalizacién frutary verduras
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PAGINAS FINALES GUIA

40 PROCEDIMIENTOS. . "

Puncién Lumbar

Diehide 8 42 de la debeada g preccedamients,
w8 sl e 8 o8 wifcn, para £ cormar
g b T g mon e Kt

e ol e rencndars sada  no erenderd el
porgue debe BIES qUELD § B Eofer.

38 rROCEDIMIENTOS FROCLOUMIENTOS 396
Catéter Tipos de catéter
Es un dispositivo que se introduce en una GROSHONG
gran vena cercana al corazén. Casi siempre Es i i ferble 1 e ol HatRainarte
¥ con los cuidados adecuados, se puede i pecha, est quedar cublerta
utilizar durante todo el tratamiento. :

Es un catéter que se encuentra bajo la péel, por lo
que requiere de una aguja especial para poder usarlo,
Se encuenira bicac e ¢ pecho.
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LAMINAS DIAGNOSTICO: LOCALIZACION DEL CANCER

Leucemia Tumor SNC

La lsucemia a5 un tipo de - Un wmaor del sistema
cancer de b sangre que nervioso central (SNC)
comignza en lx medula oses, W comignza cuando celulas
el tefida blando que se tanas del encofalo (cerabro)
encuentra’en el centro de & de ia medula espinal
los hueses, donde 5 mar cambian y crecen fuera
fas célubas sangul de control, formando

Una mase.

Sarcoma partes blandas Osteosarcoma

Estas laminas seran utilizadas por el equipo de salud para indicar en la confirmacién diagndstica
que tipo de tumor se tiene y en que zona estd localizado. Son de tamafio carta y estdn
plastificadas para poder dibujar sobre ellas. Los médicos piden agregar una figura extra con los
musculos generales del cuerpo y otra [dmina que muestre el cerebro y los ojos.
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LAMINAS DIAGNOSTICO: CANCER Y TRATAMIENTO

Desarrollo del cancer

Célula sana

te repidiuen 7 aceleradn

Leucemia o tumor

El nombre de cincer se denamina segin la
zona, sistema o tipo de célula del cuerpo.

|3 gpumstrr s re ana corbaasion e
trditarmerton fuser e qum 480N b8 Célulnn.
‘e

[ p—— Coiminmemss v a4 travks de o
‘endovenosy, pero eenten orran drmay.
AR 18 IEALTANEMSY § LominaTi

Qe

Estas ldminas son la simplificacién de las ldminas de la guia y seran utilizadas por el equipo
médico para explicarles a padres y nifios el panorama del tratamiento en la confirmacién
diagnéstica y primer mes de tratamiento. Los médicos piden agregar ldminas con los efectos
secundarios de la quimioterapia y radioterapia.
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La metodologia del testeo y la validacién de caracteristicas del material, esta basada
en la teoria expuesta en el curso TIDE, de Alvaro Sylleros (Docente Escuela de Disefio
Pontificia Universidad Catdlica), el cual se basa en el DCU (Diseiio Centrado en el
Usuario) y la usabilidad. Especificamente, se usaré el “ Plan de Validacién” que se propone
en el libro “Handbook of Usability Testing”, a este proyecto
educacional y omitiendo ciertos factores que estan enfocados en temas comerciales. En
base a la acotacién, esta seré la pauta del plan de testeo:

1. Unidad de Clase

2. Interaccién a medir

3. Producto

4. Contexto y Usuario

5. Objetivo general

6. Objetivos especificos

7. Cuadro CVBR y preguntas de investigacién

8. Participantes

De 8 a12(segiin “Handbook Usability Testing”), necesarios para extraer datos cuantitativos
como cualitativos tanto en el uso como en la percepcién y opinién del instrumento.
9. Metodologia para la ejecucion de tareas

10. Descripcidn de tareas y herramientas de medicion

16. Resultados

16.. Resumen de datos

16.2. Porcentaje de validacién de interacciones positivas

16.3. Analisis de resultados

17. Conclusiones

Las metas de usabilidad y objetivos segin esta metodologia se definen en términos
medibles de uno o méas de los atributos definidos del proyecto a partir del cuadro CVBR.
Se considera validado un atributo si éste tiene una aceptacién minima de un 70%, y se
considera como validado el producto completo si el promedio de todos sus atributos
medidos cumple con este porcentaje o lo supera. Como el proyecto aln se encuentra
en desarrollo, este porcentaje més que validarlo, servira de indice para determinar si las
deciciones tomadas van en buen camino en relacién al uso que tendra el material.

Para poder llevar a cabo este proceso de testeo y validacién, fue necesario presentar
una serie de documentacién al , donde se solicité entregar:
1. Carta de solicitud

2. Carta de apoyo de Jefa de la Unidad de Oncologia

3. Consentimiento informado dirigido a los padres

4. Curriculum Vitae

5. Informe sobre el proyecto y plan de testeo

Este proceso fue guiado por una de las psicoldgas del equipo, de manera que en todo
momento se resguardara la integridad emocional de los padres que serian testeados.

Validacién de Material para la educacién diagndstica de padres de nifios de 3 a 6 afios,
diagnosticados recientemente con céncer.

Unidad de Clase
Guia del Cuidador y ldminas ilustradas

Interaccién

Potenciar el aprendizaje y orientacién sobre temas relacionados al tratamiento del
cancer infantil, sus efectos secundarios y cuidados a mantener en cuidadores de nifios
recientemente diagnosticados con céncer.

Producto

Material educativo impreso, inserto dentro del sistema educativo creado para cuidadores
y nifios con céncer, impartido por el equipo de salud de la Unidad de Oncologia Infantil
del Hospital Sétero del Rio. A través de las [dminas ilustradas el equipo de salud podra
visualizar y explicar los temas mas relevantes de cancer y su tratamiento a los cuidadores
durante la confirmacién diagndstica y el primer mes de tratamiento. Paralelamente,
la Guia del Cuidador, servird a este como guia dentro del comienzo del tratamiento y
como apoyo visual para poder ensefiar a su hijo y al resto de la familia los conocimientos
adquiridos en el hospital.

Contexto
Sala multiuso y salas de espera del ambulatorio y policlinico.

Usuarios
Equipo de salud y 8 padres de nifios con cdncer de 3 a 6 afios de la Unidad de Oncologia
Infantil del Hospital Sétero del Rio.

Objetivo general
Medir la aceptacién y comprensidn del material en torno a la educacién médica que es
entregada en la confirmacidén diagndstica y primer mes de tratamiento.

Objetivos especificos

1. Medir la valoracién que dan los cuidadores a la existencia de este material.

2. Evaluar legibilidad del material.

3. Estimar la empatia con los componentes graficos del material.

4. Evaluar la comodidad con el formato y la materialidad.

5. Validar la necesidad en los cuidadores de los contenidos propuestos por el equipo de salud .
6. Determinar los temas que los cuidadores han necesitado explicar a la familia

7. Medir la comprensién de temas que son calificados como complejos por el equipo de
salud, tales como: El desarrollo del tratamiento y el funcionamiento del protocolo.



Los participantes seran sugeridos por el equipo de Salud Mental.
determinados en conjunto para la seleccién, son los siguientes:

Estos deberan llevar como minimo 3 meses de tratamiento (para que no estén
interferidos por lo que le est4 pasando) y como méaximo tres afios desde la confirmacién
diagndstica (para no estar tan alejados de la experiencia).

En relacidn a esto, deben estar en distintas etapas del tratamiento (tratamiento activo,
mantencidn, seguimiento).

Los cuidadores deben ser de distintas etapas etarias, por lo que se necesitan: papas
jévenes, papas adultos y abuelos. Esto con el fin de testear si el lenguaje y la grafica
funciona para todos.

La enfermedad de los nifios de los cuidadores debe ser variada, por lo que se debe
incluir: leucemias de distinta gravedad, sarcomas, tumores al sistema nervioso central,
linfomas, entre otros. Esto con el fin de testear si el material es lo suficientemente general
y util para todos los diagnésticos.

Como excepcién, se pueden incluir cuidadores de nifios y adolescentes con
capacidades distintas o tumores cerebrales, ya que estos suelen generar una demanda
similar de los padres que un nifio de segunda infancia.

Todos los criterios responden a que haya variedad de usuarios y opiniones, al igual
que en el tratamiento, todo esto més la eleccién de las preguntas van en funcién de
resguardar emocionalmente a los cuidadores.

Los dos principales criterios de exclusién serén que no sean cuidadores de adolescentes
(al ser un grupo etario completamente distinto a segunda infancia), ni cuidadores de
nifios en cuidados paleativos (ya que la educacién tiene un enfoque completamente
distinto y ya existe un manual dirigido para ellos).

1. Esquemas con la ubicacién
de las distintas zonas de la
unidad de oncologia infantil
y sobre los lugares que
frecuentara (colegio, cafeteria,
bafios, estacionamientos)

2. Informacién ilustrada sobre
el funcionamiento del céncer,
su tratamiento y efectos
secundarios.

3. Informacién ilustrada con los
cuidados que hay que tener
después de los tratamientos y
procedimientos.

4. Segmento acerca las
garantias GES del tratamiento
del cancer infantil y los tramos

FONASA

5. llustraciones con personajes
caricaturescos y uso de
esquemas infograficos.

6. Personaje de enfermera que
entrega datos Utiles en las
distintas secciones.

7. Cuadros de texto breves y
concisos.

8. Paleta de color que incluye
colores célidos, brillantes y
saturados.

9. Formato media carta con
tapa de cartdn grueso

Guia visual sobre los distintos
sectores donde se transitara
durante el tratamiento.

Visualizacién de informacidn
bésica sobre el cancer y su
tratamiento.

Recordatorio visual de los
cuidados después de los
tratamientos.

Féacil acceso a informacién
econdmica bésica del
tratamiento y la cobertura del

GES y FONASA.

Uso de distintos lenguajes
gréficos amigables para el
aprendizaje de toda la familia,

Recalcar ciertos datos a través
de una forma memorable.

Informacién béasica y concisa
con los datos més relevantes.

Dar una percepcidn célida
y acogedora, de un tema
clinico que suele ser
presentado en tonos frios.

Cémodo de portar,
econdmico y facil de imprimir.

Facilidad para ubicarse y
encontrar lugares dentro del
Complejos Asistencial del
Hospital Sétero del Rio.

Esclarecimientno de
informacién que puede
resultar compleja para el
cuidador, el nifio y su familia.

Reforzamiento de los
conocimientos sobre los
cuidados con el nifio.

Desmitificar el miedo de los
altos gastos en los que se
incurrird por la enfermedad.

Visualizar, facilitar y crear
empatia entre la informacién,
el cuidador y resto de la
familia.

Recalcar ciertos datos a través
de una forma memorable,
facilitando rememorar estos.

Evitar la sobrecarga de
informacién.

Generar atraccién y empatia
de la informacién con los
usuarios.

Entra en una cartera.
Se puede imprimir en una
impresora casera.

¢ Seré de utilidad la
visualizacién de esta
informacién?

¢ Seré bien entendida
la informacién a través de
las ilustraciones y textos?

¢ Seré de utilidad el
reforzamiento de estos
cuidados dictados por las
enfermeras?

¢ Serd de utilidad esta
informacién para los
cuidadores?

éSeré adecuado el
lenguaje gréfico?,
éfacilitara

el entendimiento de la

¢é Seré de utilidad este
personajes para hacer mas
memorables los datos?,
équé aceptacién tendra?

¢ Serd suficiente el texto?
éSerd legible la
informacién?

¢é Serén bien
aceptados los colores
por los cuidadores?

¢ Serd cémodo de portar
para la mayoria de los
cuidadores?



METODOLOGIA DE TESTEO

Testeo de la guia

Luego de la aprobacién de esta actividad por el equipo de ética del Hospital, se
contactaran 8 cuidadores a través del equipo de salud, que hayan pasado recientemente
por el comienzo del tratamiento y quieran participar de forma voluntaria en el testeo. A
estos se les entrega un consentimiento informado donde estan explicados los detalles
del proyecto y de la investigacién. Se realiza el testeo individualmente dentro de los
espacios de la Unidad de Oncologia Infantil con el uso de la maqueta de la guia, todo esto

en compafiia de un representante del equipo de salud.

Procedimientos

Se crea una maqueta impresa con una seleccién de los temas mas relevantes a testear,
estando estos diagramados e ilustrados a cabalidad. Ademas, se entregan copias de
ciertas paginas diagramadas con otro tamafio de hoja, otra tipografia y otras paletas de
color. Con la maqueta en mano, se le pide al cuidador que la vea, la lea y la explore
y que consulte todas sus dudas acerca del material y los temas al representante del
equipo de salud, si este no puede responder, el alumno investigador intercedera. Luego
de finalizado el testeo se le invita al cuidador a opinar sobre el proyecto, a proponer
mejoras y a responder una encuesta con una seria de preguntas acerca del material.

LISTADO DE TAREAS

Relacionadas con la guia

1. Se le pide que lea el segmento que habla sobre el desarrollo del tratamiento y el
protocolo y comente al respecto. (5min)

2. Se le pide que lea los capitulos sobre el céncer, la quimioterapia y los efectos
secundarios y comente al respecto. (5min)

3. Se le pide al cuidador que vaya al segmento de procedimientos médicos y lea con
atencidn las péginas sobre cuidados en la puncién lumbar y cuidados del catéter. (2 min)
4. Finalmente se le pide que dé su opinién final sobre el material y responda por escrito

una serie de preguntas en torno a lo visto y la experiencia.

Preguntas abiertas sobre la experiencia

1. ¢Qué informacién crees que deberia quitarse o agregarse?

2. éQué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia?

3. ¢Qué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu
hijo y el resto de la familia (afiches, videos, cuentos, juguetes)?

4. {Te gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente
con el material fisico?

Cuestionario de Encuesta

Ver anexo 1, cuestionario y respuestas.

PARTICIPANTES

Natalie Orellana y Mario Rosales
31afios

Duefa de casa - casada

Mam3 de Diego - 3 afios
Leucemia Linfoblastica Aguda
5-6 meses de tratamiento

2 hijos, 1 mayor de 14 afios.

Angely Navea - 35 afios

Auxiliar de aseo - casada

Mamé de Javiera- 6 afios
Leucemia Linfoblastica Aguda

2 meses y medio de tratamiento
3 hijas mas, 2 mayores de 14 y 17
afios y esperando una nifia mas.

Inés Rojas - 48 afios

Duefia de amasanderia - casada
Mama de Alessandro - 12 afios
Diagnéstico de déficit cognitivo
Sarcoma de Ewing

7 meses de tratamiento activo
5 hijos, dos universitarios y

dos menores de 11y 7afios.

USUARIO CRITICO
Maria Gonzalez - 31 afios

Negocio familiar - casada
Mama de Pia - 10 afios

2 hijos menores, de 11 meses
y 7 afios

Leucemia Linfoblastica Aguda
1 mes y medio de tratamiento,
recién yendo a su primer alta.

i

Teresa Sepulveda - 60 afios
Duefia de casa - casada
Abuela a cargo de la tuicién de
Ayleen - 5 afios

Leucemia Linfoblastica Aguda
2 meses de tratamiento.
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RESULTADOS

Inés Teresa Angely Maria Natalie Total
1. Validacién de contenidos

100% 100% 100% 100% 82% 96%
2. Aporte de los personajes y esquemas en el entendimiento de temas

100% 100% 100% 100% 100% 100%
3. Aporte del personaje de enfermera

80% 100% 100% 60% 100% 88%
4. Empatia con la paleta de color

80% 80% 80% 40% 100% 76%
5. Legibilidad de los textos

100% 100% 80% 100% 100% 96%
6. Comodidad del formato

100% 100% 100% 100% 100% 100%
7. Valoracién del material para préximos cuidadores

80% 100% 100% 100% 100% 96%
VALIDACION POR PERSONA

Inés Teresa Angely Maria Natalie

91,4% 97% 94,2% 85,7% 97,4%

VALIDACION
TOTAL
93%

MEJORAS A PROPONER

Segun los resultados, las respuestas y comentarios que se desprendieron durante el
testeo, las mejoras a proponer son las siguientes:

Paleta de color:
Usar menos colores azules y celestes y usar mas colores amarillos, naranjos, rosados y
morados.

Personaje enfermera:
Destacarla mas, hacerla més grande y notoria.

Contenidos a agregar:

Sobre las leucemias:

El cambio emocional que producen los corticoides y quimioterapias en los nifios como
efectos secundarios.

Detallar mejor cuando se les cae el pelo a los nifios y que en algunos casos no se les cae.
Dar méas informacién acerca de la leucemia y sobre los distintos tiempos que dura cada
quimioterapia.

Agregar informacidn sobre los distintos glébulos blancos para explicarles a los padres el
tipo de leucemia que tienen los nifios.

Sobre la Radioterapia:
Agregar que las radioterapias se hacen en el Instituto Nacional del Cancer y no en el
hospital.

Sobre la puncién lumbar:

Agregar efectos secundarios de la sedacién.

Otros:

Agregar informacidn acerca de las visitas de externos y sobre los dadores de sangre y
requisitos.

Agregar consejos para los padres acerca de este cambio de vida, de autocuidado y de
como manejar las emociones de sus nifios.

Agregar informacién acerca de cémo manejar los contenidos del colegio que se iban
perdiendo por estar hospitalizados.

Agregar portadillas a cada capitulo para que sean més notorios.

Agregar nuevas palabras al vocabulario, tales como:

Paraginasa, Bincristina, Ciclofosfamida, Metrotexato, Neuropatia.

Educacidn para nifios menores de 3 afios:

Desde los 5 afios, si hubo un interés notorio en el libro, teniendo gran aceptacién la
gréfica y los colores, tanto en las nifias de 5y 6 afios como en Pia, nifia de 10 afios.

En los pequefios de 3 afios como Diego, no hubo mucho interés y no podian mantener su
atencién mucho tiempo, por lo que los padres sugirieron hacer juguetes o videos cortos
animados para ellos.
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ESTRATEGIA DE IMPLEMENTACION

Actualmente, el proyecto descrito en esta memoria
se encuentra en una etapa experimental, por lo
que se plantearad validar el material usandolo por el
equipo durante un semestre para luego compartir la
experiencia con el resto de los hospitales de la Red
PINDA y comprobar si es posible la transferencia con
otras unidades del Pais. Paralelo a esto, se buscara
una estrategia de financiamiento, ya sea a través de
fundaciones benéficas relacionadas al cdncer infantil o
a través de los fondos de investigacién que proporciona
el Estado y el MINSAL. Esto con el fin de transferir la
primera parte del sistema educativo en conjunto a su
material y de seguir investigando y desarrollando material
educativo para el resto de la etapas del tratamiento.

En relacién a los préximos materiales a proyectar
junto al equipo de la Unidad de Oncologia Infantil
Sétero del Rio, se plantea la necesidad de generar un
material didactico para la educacién médica de los
nifios durante el tratamiento. También, un material
para la educacién emocional de padres, hijos y entorno
familiar y otro material para la estimulacién de los
nifios durante la hospitalizacién. La idea es entregar
este material gradualmente y en el caso de los padres,
seguir con el formato de la primera guia y agregar en
la unidén de los booklets un corchete omega o “loop
stitch”, para posteriormente, en la segunda entrega
del material educativo, dar un archivador de formato
media carta, en el cual se podran ir organizando los
materiales educativos que se irdn entregando durante
el tratamiento. Actualmente en Chile no es popular el
uso de este corchete, pero se puede lograr utilizar este
en las Imprentas. También se puede analizar la opcién
de importar la maquina junto con estos corchetes. A
continuacidn, se mostrara el fanzine “Basico” disefiado
por la editorial Pupa Press que sigue la légica de
entrega de distintos contenidos a través de capsulas
informativas que toman el formato de una carta plisada,
impresa en laser y que se pueden ir organizando a través
de sus corchetes omega en el anillo de un archivador.

Corchete Omega

Fotografias por Maria Inés
Alarcén.

Mas informacién acerca del
proyecto en:
http://www.c31913.com/port-
folio/basicos/

ORGANIGRAMA DE ENTREGA DE PROXIMOS MATERIALES

CONFIRMACION

DIAGNOSTICA

© oo

1. Junto a ti
Gufa y ldminas de educacién diagndstica planteadas
en esta memoria.

2. Antes del alta

Gufa y afiches con cuidados a mantener durante
la vuelta a casa. Este material se le entregaré a los
padres una semana antes de la vuelta a casa.

2.1. Conociendo mi cancer

Libro album con actividades para la educacién
médica de nifios de 5 a 10 afios. Este material
se entregaré luego de la primer alta, ya que en el
comienzo del tratamiento los nifios suelen estar
reacios a participar en cualquier actividad debido a
lo agresivo que es el tratamiento en esta etapa.

3. Cuaderno médico

Re-disefio del cuaderno médico en formato media
carta de acuerdo a la estructura planteada en
Archivador Tumores Cerebrales (ver anexo).

TRATAMIENTO ACTIVO

®0

4. Manejo emocional y normalizacion

Gula de psicoeducacién dirigida a los padres, que deberd
incluir contenidos de auto-cuidado para los cuidadores,
consejos para el manejo emocional de los nifios y la
importancia de poner limites y mantener la rutina para el
desarrollo psicosocial de sus hijos.

5. Actividades y estimulacion durante el tratamiento
Gula ocupacional dirigida a los padres, con educacién
acerca de las metas que se espera que logren los nifios
segun su edad y con actividades y consejos para que
ayuden en la estimulacién de sus hijos.
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BUSINESS CANVAS

SOCIOS CLAVES

ACTIVIDADES CLAVE

PROPUESTA DE VALOR

Unidad de Oncologia
Pediatrica Hospital Sétero
del Rio.

Red PINDA
Fundacién Nuestros Hijos

Oportunidad:

A través de la Red PINDA,
aliarse con Fundacién
Nuestros Hijos, tanto para
el transferencia de la
metodologia educativa
del material como para
obtener recursos para su
implementacién.

Educacién
Orientacion
Acompafiamiento

RECURSOS CLAVE

Equipo biopsicosocial con
horas disponibles para
desarrollar contenidos y
responder a preguntas
de los padres de manera
presencial.

Equipo profesional multidisciplinario
tras la creacién del material.

Material inserto dentro de un sistema
educativo que puede ser transferido
al resto del los hospitales.

Guia complementada con ldminas
ilustradas para el equipo de salud.

Gréfica atractiva para nifios y padres.
Material facil de imprimir y replicar.
Aplicacién multidisciplinaria.

Contenidos béasicos sobre multiples temas
del tratamiento y la enfermedad.

Contenidos e ilustraciones supervisadas
por el equipo médico y psicosocial de

la unidad de Oncologia Pediétrica del
Hospital Sétero del rio.

Disefiado con ilustraciones y esquemas
para el facil entendimiento de los padres,
nifios y el resto de la familia.

llustraciones vectoriales faciles de replicar
en otros materiales y faciles de animar
para videos educativos 2D.

Tamafio de la guia cémodo y portable.
Ldminas plastificadas que se pueden

intervenir y archivar en el formato del resto
de los documentos de la unidad.

RELACION CON SEGMENTOS DE PACIENTES
LOS PACIENTES

Pacientes cautivos, Cuidadores
accesibles y con Nifios de 4 a 10 afios.
tiempo disponible para Hermanos de los nifios.

implementar educacién
a través del material.

MEDIOS DE APLICACION RECURSOS ECONOMICOS
Hospitalizacién oncolégica. Fondos
Guia individual para cada Fondos concursables para
familia y ldminas plastificadas la investigacién Fundacién
y archivadas para el equipo Nuestros Hijos.
médico.

FONIS

FONDEF

Fondo para la investigacién

de Pregrado UC.

Farmacéuticas y empresas
asociadas con la Unidad.

CONCLUSIONES

Existe la oportunidad de aliarse con Fundacién Nuestros Hijos, ya que estuvo
presente en las 2 unidades estudiadas y posee fondos concursables para la
investigacién en donde el proyecto tiene cabida.

Debido a las multiples propuestas de valor que ofrece el material, de no ser
conseguidos los fondos via la fundacién se seguird postulando a fondos de
investigacién como el FONIS, FONDEF e Investigacién Interdisiplinaria UC.
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Cotizacién Alo Print/Impresién laser

Para un Hospital

El valorizado de los productos es $147.300 IVA incluido. (50 libritos tamafio cerrado
14x19, tapas couché OP 300g, interior couché OP 130g + plisado + corchetes al lomo)

El valorizado de tus productos es $23.500 IVA incluido. (20 laminas 4/4, tamafio carta,
papel couché 300g + polimate opaco o brillante 43 mic)

Para 12 Hospitales

El valorizado de tus productos es $954.750 IVA incluido. (500 libritos tamafio cerrado
14x19, tapas couché OP 300g, interior couché OP 130g + plisado + corchetes al lomo)

El valorizado de tus productos es $182.820 VA incluido. (240 laminas 4/4, tamafio carta,
papel couché 300g + polimate opaco o brillante 43 mic)

Presentar material y experiencia a la Red PINDA en una presentacién con el equipo .
Seguir testeando material en el hospital y resto de hospitales red PINDA.

Postular a fondos.

Finalizar identidad gréfica del sistema educativo.

Siguientes Materiales

Guias y ldaminas “Antes del alta”.

Gufas con educacién de psicéloga y terapeuta ocupacional.
Material para los nifios.

Re-disefio de cuaderno médico.

Disefio de pagina web y redes sociales.

Actualmente en conversaciones para realizar pagina web de Red PINDA.

Salud:

XIV CONCURSO NACIONAL DE PROYECTOS DE INVESTIGACION Y DESARROLLO
EN SALUD FONIS 2017.

Subsidio: 90% del costo total del proyecto.

Monto maximo: $60.000.000

Fundaciones:
FONDO PARA INVESTIGACION EN ONCOLOGIA INFANTO JUVENIL FNH
Monto maximo: $3.000.000

Investigacion:

FONDO DE FOMENTO AL DESARROLLO CIENTIFICO Y TECNOLOGICO (FONDEF)
Monto Maximo Etapa 1: M$ 2.000 con plazo méximo de ejecucién de 3 meses.

Monto Maximo Etapa 2: M$ 24.000 con plazo maximo de ejecucién de 18 meses.

VALORIZACION DE LA INVESTIGACION EN LA UNIVERSIDAD: VIU
Monto Maximo Etapa 1: M$ 2.000 con plazo maximo de ejecucién de 3 meses.
Monto Maximo Etapa 2: M$ 24.000 con plazo méaximo de ejecucién de 18 meses.

INVESTIGACION INTERDISCIPLINARIA PARA PREGRADO
Fuente de financiamiento: Interno

Dirigido a Estudiantes de pregrado UC

Monto maximo: $890.000 (incluye honorarios)
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Preguntas cerradas a responder en la encuesta:

1. Validacién contenidos Util
Hospital y zonas de oncologia infantil

Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia

Las células y el cancer

El Tratamiento

Garantias GES

Tramos FONASA

Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados.
Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados.
El catéter, funcidn, ubicacién y cuidados.

Funcién de células de la sangre transfusiones y cuidados

Puncidn lumbar y cuidados

2. iLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?
1 2 3 4 5 6 7 8
Nada
3. Aporte del personaje médico, Crees interesante el personaje y los datos que entrega?
1 2 3 4 5 6 7 8
Nada
4. Empatia y agrado con la paleta de color, {Te agradaron los colores?.
1 2 3 4 5 6 7 8
No me gusto

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?

1 2 3 4 5 6 7 8

Dificil
6. Comodidad del formato. éEncontraste cémodo el tamafio de la guia?

1 2 3 4 5 6 7 8

Incémodo

7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1 2 3 4 5 6 7 8

Inutil/innecesario

No util

10

Mucho

10

Mucho

10

Me gusto mucho

10

Féacil lectura

10

Muy cémodo

10

Muy Util y necesario



Nombre del cuidador: Teresa Seplveda - 60 afios
Nifio: Ayleen-6 afios

Tiempo en tratamiento: 2-3 meses

Diagnéstico: Leucemia linfoblastica (LLA)
Parentesco: Abuela que asume tuicién de la nifia.

Preguntas abiertas sobre la experiencia
1. éQué informacién crees que deberia quitarse o agregarse?
Tiene lo necesario, pero al principio me surgié la duda de qué era una leucemia y no sale descrito en la guia.

2. {Qué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia?

Ella le transmite la informacién a su marido que trabaja, en un principio el estaba muy angustiado pero ir
aprendiendo del tratamiento y verla bien lo tranquilizé méas. Otra cosa que le costd, fue explicarle a su hija
que le iba a pasar con el tratamiento.

3. {Qué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu hijo y el resto de la familia (afiches,
videos, cuentos, juguetes)?
Laminas que expliquen los cuidados que hay que tener, para que los recuerden toda la familia en la casa.

4. ¢Te gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente con el material fisico?
Prefiero tener el material fisico yo.

Notas

De primera vez le costé entender el protocolo.

La psicéloga le leyé Gasparin Super Quimio a Eyleen y con eso ella pudo entender el tratamiento y lo que le
iba a pasar.

Le gustaria que hubieran colores mas suaves.

Vocabulario: La palabra neutropenia.

Preguntas cerradas a responder en la encuesta:

1. Validacién contenidos
Hospital y zonas de oncologia infantil
Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia

Las células y el cancer

El Tratamiento

Garantias GES

Tramos FONASA

Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados.
Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados.
El catéter, funcidn, ubicacién y cuidados.

Funcién de células de la sangre transfusiones y cuidados

Puncidn lumbar y cuidados

2. iLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?

1
Nada

3. Aporte del personaje médico, Crees interesante el personaje y los datos que entrega?

1
Nada

4. Empatia y agrado con la paleta de color, {Te agradaron los colores?.

1

No me gusto

2

2

2

3

3

3

4

4

4

5

5

5

6

6

6

7

8

SR H T EE R E B T A e

-

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?

1

Dificil

6. Comodidad del formato. éEncontraste cémodo el tamafio de la guia?

1

Incémodo

7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1

Indtil/innecesario

2

2

2

3

3

3

4

4

4

5

5

5

6

6

6

7

7

8

9

No util

10
Mucho

10
Mucho

10

Me gusto mucho

10

Facil lectura

10

Muy cémodo

10

Muy 0til y necesario



Nombre del cuidador: Inés Rojas - 48 afios Preguntas cerradas a responder en la encuesta:
Ocupacién: PIME amasanderia y pasteles.

Nifio: Alessandro- 12 afios - Déficit cognitivo 1. Validacién contenidos

Tiempo en tratamiento: 6-7 meses Hospital y zonas de oncologia infantil

Diagnéstico: Sarcoma de Ewing - costilla. Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia
Parentesco: Mama Las células y el cancer

Hijos: 5 hijos, dos universitarios y dos de 7 y 10 afios El Tratamiento

Garantias GES
Tramos FONASA

Preguntas abiertas sobre la experiencia
Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados.

1. ¢Qué informacién crees que deberia quitarse o agregarse?

No hay que quitarle nada, si agregarle tema de alimentacién Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados.

y tema del colegio. El tema de alimentacién es muy complejo, se necesitan consejos ya que uno no sabe que El catéter, funcién, ubicacion y cuidados.

darles de comer y que ellos quieran comer, cuesta mucho que un nifio que come ensalada y dulces deje de Funcién de células de la sangretransfusiones y cuidados

comerlos abruptamente. Puncién lumbar y cuidados

2. éQué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia? )
El tema principal fue el tema de las visitas. Otro tema fue el porcentaje de cdncer que tiene él y que el cancer 2. éLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?
no es sindnimo de muerte. También todos nos preguntamos porqué el tratamiento es tan largo y tiene que ir 1 2 3 4 5 6 7 8

educando a la gente de su eterno respecto a ese tema.
Nada

3. éQué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu hijo y el resto de la familia (afiches, 3. Aporte del personaje médico, {Crees interesante el personaje y los datos que entrega?

videos, cuentos, juguetes)? 1 2 3 4 5 6 7 8

Para los nifios es mas facil hacerles llegar temas por Internet, especialmente por celular. Pero lo ideal es que Nada

la educacién involucre relacionarse con otras personas. Otra cosa que me gustaria que existiera es material

educativo escolar, pautas con las metas y el curriculo escolar para poder ayudarlo con los temas del colegio 4. Empatia y agrado con la paleta de color, ¢Te agradaron los colores?.

que se esté perdiendo, lleva hospitalizado como seis meses por lo que esta muy atrasado. 1 2 3 4 5 6 7 8
No me gusto

4. éTe gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente con el material fisico?

Tiene que estar en Internet, de manera que la informacién se profundice més ahi. Uno ne le interesa saber

mas para no meter la pata y no hacerle més dafio al nifio. 1 2 3 4 5 o] 7 8
Dificil

Notas

Le costé entender el protocolo en un principio, especialmente porque le cambié el diagnéstico a los dos meses. 6. Comodidad del formato. ¢Encontraste cémodo el tamafio de la guia?

Dice que no se alcanza a preguntar muchas cosas a los médicos, porque las consultas son muy breves y a veces 1 2 3 4 5 6 7 8

no saben qué preguntar. Incémodo

Falta hablar sobre problemas econémicos y emocionales.
7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1 2 3 4 5 6 7 8

Inutil/innecesario

Sobre la encuesta:
Me gustaria que hubieran colores mas amarillos y menos celestes y faltan mas contenidos para que sea mas
Gtil para otros cuidadores. El tema del GES es muy importante.

P K M MK M K MM X C

-

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?

9

No util

10

Mucho

10
Mucho

10

Me gusto mucho

10

Facil lectura

10

Muy cémodo

10

Muy util y necesario



Nombre del cuidador: Angely Navea - 35 afios
Ocupacién: Auxiliar de aseo

Nifio: Javiera - 6 afios

Tiempo en tratamiento: 2-3 meses

Diagnéstico: LLA

Parentesco: Mama

Hijos: Dos mayores de 17 y 14 afios y esperando un bebe

Preguntas abiertas sobre la experiencia

1. éQué informacién crees que deberia quitarse o agregarse?

Tiempos, saber que a uno le va a tomar todo el tiempo el tratamiento. Que la transfusién de glébulos rojos
toma mucho maés tiempo en el principio. También poner que hay distintos tipos de quimioterapias que toman
distintos tiempos, algunas toman una semana y otras un puro dia.

2. {Qué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia?
A la grande tuve que traerla para explicarle el tratamiento y todo lo que dura.

3. {Qué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu hijo y el resto de la familia (afiches,
videos, cuentos, juguetes)?
Afiches de las laminas del librito podria ser, para pegar en la casa. Stickers también, le encantan a los nifios.

4. ¢Te gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente con el material fisico?
Estaria bueno para los nifios, mi hermana le regalé una tablet y hay Internet en el hospital y los nifios pueden
ir ojedndolo.

Notas

Agregar al vocabulario:
Paraginasa

Bincristina
Ciclofosfamida
Metrotexato

Sobre la encuesta:

Me gustaria més colores rosados y morados.

Hay que poner que hay que tener un donante minimo al mes por nifio, por las transfusiones.

Creo que seria super Util el material, asi uno le dice al tiro a los nifios. Con los monitos se tiene mejor llegada.

Preguntas cerradas a responder en la encuesta:

1. Validacién contenidos

Hospital y zonas de oncologia infantil

Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia
Las células y el cancer

El Tratamiento

Garantias GES

Tramos FONASA

Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados.
Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados.
El catéter, funcidn, ubicacién y cuidados.

Funcién de células de la sangre transfusiones y cuidados

Puncidn lumbar y cuidados

2. iLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?

1

Nada

3. Aporte del personaje médico, Crees interesante el personaje y los datos que entrega?

1

Nada

4. Empatia y agrado con la paleta de color, {Te agradaron los colores?.

1

No me gusto

2

2

2

3

3

3

4

4

4

5

5

5

6

6

6

7

8

Util

SR H T T B R R IR

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?

1

Dificil

6. Comodidad del formato. éEncontraste cémodo el tamafio de la guia?

1

Incémodo

7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1

Inutil/innecesario

2

2

2

3

3

3

4

4

4

5

5

5

6

6

6

7

7

8

9

No util

10

Mucho

10

Mucho

10

Me gusto mucho

10

Facil lectura

10

Muy cédmodo

10

Muy util y necesario



Nombre del cuidador: Maria Gonzalez - 31 afios

Ocupacién: Trabajadora independiente- negocio familiar con pareja
Nifo: Pia, 10 afios

Tiempo en tratamiento: mes y medio

Diagnéstico: LLA

Parentesco: Mama

Hijos: Dos hijos menores mas, de 6 afios y 11 meses.

Preguntas abiertas sobre la experiencia

1. éQué informacién crees que deberia quitarse o agregarse?

En efectos secundarios poner lo del cambio de genio, que se ponen depresivos e irritables. Que las drogas
alteran el cuerpo y el animo.

Consejos de cémo responder a las emociones de los nifios, el tema de que hay que tener paciencia pero no
sobre protegerlos.

Hablar del cambio de vida que trae el tratamiento, que cambian las horas y que el hospital pasa a ser tu
segunda casa.

Explicar qué es la leucemia.

2. {Qué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia?
Tuve que explicarles todo, a mi hijo todo lo que le estaba pasando a mi hijo mas pequefio también.

3. {Qué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu hijo y el resto de la familia (afiches,
videos, cuentos, juguetes)?

Este libro esta stper bien, pero para los nifios més pequefios servirian los juguetes o videos, como ese video
de “Historia de un Oso”, los nifios lo entienden siper bien. También seria bueno un video sobre los cuidados
personales.

4. ¢Te gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente con el material fisico?
Prefiero el fisico, el Internet es mas disperso y se mal interpreta, es mas importante lo que dicen los médicos.

Sobre la encuesta
Me gustaria que hubieran mas colores amarillos y mas llamativos para los nifios, estd muy hospital.
La enfermera no se nota mucho.

Notas

Agregar al vocabulario:
Bincristina

TOL 12

Gaventina

Neuropatia: Pierden fuerza en la musculatura por estar tanto tiempo hospitalizados.

Preguntas cerradas a responder en la encuesta:

1. Validacién contenidos

Hospital y zonas de oncologia infantil

Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia
Las células y el cancer

El Tratamiento

Garantias GES

Tramos FONASA

Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados.

Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados.
El catéter, funcidn, ubicacién y cuidados.

Funcién de células de la sangre transfusiones y cuidados

Puncidn lumbar y cuidados

2. iLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?

1 2 3 4 5 6

Nada

3. Aporte del personaje médico, Crees interesante el personaje y los datos que entrega?

1 2 3 4 5 6
Nada

4. Empatia y agrado con la paleta de color, {Te agradaron los colores?.

1 2 3 4 5 6

No me gusto

7

8

Util

SR H T T B R R IR

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?

1 2 3 4 5 6

Dificil

6. Comodidad del formato. éEncontraste cémodo el tamafio de la guia?

1 2 3 4 5 6

Incémodo

7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1 2 3 4 5 6

Inutil/innecesario

7

7

8

9

No util

10

Mucho

10

Mucho

10

Me gusto mucho

10

Facil lectura

10

Muy cémodo

10

Muy util y necesario



Nombre del cuidador: Natalie Orellana - 31 afios Preguntas cerradas a responder en la encuesta:
Ocupacién: Duefia de casa

Nifio: Diego - 3 afios 1. Validacién contenidos Util No dtil
Tiempo en tratamiento: 5-6 meses Hospital y zonas de oncologia infantil X
Diagnéstico: LLA Equipo de oncologia infantil y nimeros de emergencia X
Parentesco: Mama Las células y el cancer X
Hijos: Otro mayor de 14 afios. El Tratamiento X
Garantias GES X
Tramos FONASA X
Preguntas abiertas sobre la experiencia Funcionamiento de la Quimioterapia, efectos secundarios y cuidados. X
1. ¢Qué informacidn crees que deberfa quitarse o agregarse? Funcionamiento de la Radioterapia, efectos secundarios y cuidados. X
Esta mucho mejor que esto se entregue en la confirmacién diagnéstica, porque una se queda con lo que el El catéter, funcién, ubicacién y cuidados. X
doctor le dice y en verdad una esté en shock, por lo que no retiene mucho. Funcién de células de la sangre transfusiones y cuidados X
Puncidn lumbar y cuidados X

2. {Qué temas tuviste que explicarle al resto de tu familia?

De qué se trataba la enfermedad y los cuidados que hay que tener en las visitas. 2. éLos personajes y esquemas ayudan al entendimiento de los temas?

i~ . , . . b 1 2 6 8 10
3. {Qué otros materiales te gustaria tener para explicarles estos temas a tu hijo y el resto de la familia (afiches, 3 4 > 7 4
videos, cuentos, juguetes)? Nada Mucho
Juguetes para ir explicandole al nifio porque el librito lo pescaria un minuto y después se irfa a jugar. 3. Aporte del personaje médico, Crees interesante el personaje y los datos que entrega?

; p . L . . , 1 2 6 8 10
4. ¢Te gustaria que este material esté disponible en Internet o es suficiente con el material fisico? Mo 3 4 > / ? Much

ada ucho

Esta bien asi, en Internet una puede profundizar mas. Me gusta que esté lo justo y necesario en el librito.
4. Empatia y agrado con la paleta de color, {Te agradaron los colores?.

1 2 3 4 5 o] 7 8 9 10

No me gusto Me gusto mucho

Sobre la encuesta
Me gusta el tamafio porque se puede hechar en cualquier lado, en la cartera, en la mochila.

5. Facilidad de lectura y entendimiento de los textos escritos, ¢ Te costé entender los textos?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Dificil Fécil lectura

6. Comodidad del formato. éEncontraste cémodo el tamafio de la guia?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Incémodo Muy cémodo

7. ¢Cuén Util crees que puede ser este material para los préximos cuidadores?

1 2 3 4 5 o] 7 8 9 10

Indtil/innecesario Muy Gtil y necesario



ANEXO 2 - COTIZACION IMPRESION LASER Y OFFSET

IMPRESORA

OPTIMA
D-120 AMT
03/07/2017
Sefiorita
Maria Inés Alarcon
Presente

Ref.: Folleto

De nuestra consideracion:

De acuerdo a lo solicitado por usted, nos es grato de cotizar lo siguiente:

1.- Folleto, tamaiio 14 x 19 cm. cerrado (28 x 19 cm. extendido), que consta de:

Tapa: impresa en digital a 4/4 colores, sobre papel Couché opaco de 250 grs.

Interior: 20 paginas (5 cuartillas) impresas en digital a 4/4 colores, sobre papel Couché
opaco de 130 grs.

Encuadernacién: Lomo redondo, 2 corchetes.

50 ejs. $ 192.000.-

2.- Folleto, tamario 14 x 19 cm. cerrado (28 x 19 cm. extendido), que consta de:

Tapa: impresa en offset a 4/4 colores, sobre papel Couché opaco de 260 grs.,

Interior: 20 paginas (5 cuartillas) impresas en offset a 4/4 colores, sobre papel Couché
opaco de 130 grs.

Encuadernacién: Lomo redondo, 2 corchetes.

500 ejs. $ 865.000.-

3.- Laminas, tamafio 21.5 x 28 cm. impresas en digital a 4/4 colores mas polipropileno
opaco o brillante, sobre papel Couché de 250 grs.
Corte recto.

20 ejs. $ 60.000.-
240 gjs. $ 146.000.-

Nota: Cliente proporciona originales completos (plataforma Mac)
Alentamente,

Ricardo Schaub T.
Impresora Optima S.A.

* Valores NO incluyen IVA,
* Presupuesto vilido por 15 dias.

ANEXO 3 - KIT EDUCACION CUIDADOS DEL CATETER

* Clampear soio en zona sefulizada

® Inunclir 5 cc de solucidn de heparing [H0Um
¥ clampéar ol baaliser s o
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ANEXO 4 - PRESENTACIONES DIGITALES CON EDUCACION

ANTES DE ALTA

Alimentacion del Nino
L Oncologicay

Cuidados del Nifio Oncoldgico

Efectos de la éuimioterapia

CUIDADOS DEL NINO ONCOLOGICO

Urgencias
Oncologicas

Cuidados del Mifio Oncolégico

TRANSFUSIONES

Cuidados del Nifio Oncologico

Cuidados durante la
Quimioterapia

Cuidados del Nifio Oncologico

ANEXO 5 - PROTOCOLOS

Protocolo TRATAMIENTO LLA IC-BFM/PINDA 2009
Versién aprobada después de Glasgow en Octubre 2008
AT [N T T A A
N I T S

| oy +
v w1 st mu-
l,“ lm"' . 1:q-b—uh:vm Py

Detalle protocolo

Pk mwe- | LLATIC-BFM/PINDA 2009
Cm i g Protocolo 1A

Dia 1 8 15
2
. H 2, 2.3
I T T
Fecha
PRED v 60 mgim¥d 4 S e Fhpicatao
VCRiv 15mgmids 1 B 1 l

imaximo 2.0 mg)

DNRw 30 mgmide — " | |

L-ASP o (1) 5000 Uim3d =2 3 l |%' I
MTX IT - 12 ¥ s
Dossseginedad <1 1 2 >3a g O o

ua:o1mg

Hed e
L ||'

50 SNC-2 0 SNC-3, ¢ PL raumdtica - agregar MTX en dias 18y 27

vomitidos? Si-Mo

Descripeion de s modfieacion(s) y raxn(s)
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ANEXO 6 - ARCHIVADOR MEDICO PARA TUMORES CEREBRALES ANEXO 7 - CUADERNO MEDICO
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