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Quid-oh

A aquellos ninos olvidados que hoy me permiten
contar esta historia y por todos aquellos que
vendran, para que a traves del juego y la
comunicacion sensible puedan enfrentar el
cancer desde el amory la union familiar.

Gracias a todos quienes a traves de sus relatos y
experiencias me permitieron ser parte de lo mas
intimo de sus vivencias.

A José Neira por ampliar mis fronteras de aquello
que es diseno y empujar las palabras.

Gracias Papa, gracias Daniel, gracias familia
y amigos por creer en todos mis proyectos y
decisiones.
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Introduccion



Quid-oh

El cancer es uno de los problemas de salud mas dificiles y temidos de
enfrentar; no solamente para quienes lo padecen, sino también para
la familia y circulo cercano del paciente. Se trata de una enfermedad
compleja, agresiva, con una evolucion siempre incierta y una potente
carga social que afecta no solo fisicamente, sino ademas de forma
psicolégica a quienes la enfrentan.

Cuando se trata de un cancer pediatrico la crisis familiar es aun mayor;
los padres no estan preparados para que un hijo deba enfrentar una
situacion asi y éste debido a su corta edad necesita de muchisima mas
atencion y cuidados.

La dinamica familiar se ve completamente afectada al tener que
enfrentarse a la nueva realidad e instaurar nuevos roles y rutinas dentro
del hogar. En este contexto los hermanos sanos de los ninos con cancer
y sus propias necesidades pasan a segundo plano debido a que los
padres y cuidadores dedican todas sus fuerzas en el hermano enfermo.

Los hermanos sanos se enfrentan a grandes cambios en su configuracion
familiar, desestabilizacion emocional y sobretodo incertidumbre de
forma muy aislada ya que se les suele mantener alejados de los nuevos
procesos familiares.

Las nuevas dinamicas y sobretodo la falta de comunicacion hace que
estos tiendan a experimentar sentimientos de culpabilidad, rabia, celos,
angustia, enojo y dificultades para adaptarse y enfrentar el medio
truncando, de cierta forma, parte de su infancia.

Hoy en nuestro pais se aplica un modelo de atencion biopsicosocial que
busca abordar las enfermedades de forma integral entendiendo que no
solamente afectan al paciente sino a todo su entorno y ofreciéndoles
apoyo tanto biologico como psicologico y social. En la practica este apoyo
esta dirigido casi exclusivamente al cuidador del nino enfermo, que en el
75% de los casos es la madre del paciente. Los hermanos sanos por su
parte, deben pasar largos periodos lejos de su familia, acomodandose
a la nueva realidad sin el apoyo de su nucleo, mientras el paciente y su
cuidador pasan largas estadias en tratamiento,

Mientras el nuevo entorno del paciente y su cuidador son los centros
de salud, para el hermano sano su nuevo entorno suele ser incierto e
inestable. Dentro de este contexto es que se desarrolla Quid-oh, un
proyecto experimental que, desde el testimonio de personas que
vivieron la experiencia de tener un hermano con cancer pediatrico, busca
a traves del juego, la comunicacion y expresion de emociones contribuir
a mejorar la calidad de vida de los ninos.
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Mapa de navegacion marco teorico

Desde la problematica del cancer infantil enfocandose
en la perspectiva del hermano sano y sus necesidades
se desprenden los siguientes constructos del marco

teodrico.

Cancer infantil Cancer como factor
de inestabilidad
familiar

Cambios en la

Cancer D -
dinamica familiar

Estilos de

Cancer infantil :
afrontamiento

Tratamiento
oncologico

Salud infantil
en Chile
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1.Cancer infantil



Cancer

“El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacion
incontrolados de células. Puede aparecer practicamente
en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir el
tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos
distantes del organismo”

Organizacion Mundial de la Salud

Cancer es el término que se asocia a un conjunto de enfermedades
relacionadas entre si  que tienen en comun la proliferacion
descontrolada de células daninas en diversas partes del cuerpo.
El cuerpo humano esta compuesto de células por lo que el cancer
puede comenzar casi en cualquier lugar de éste y en cualquier
momento de la vida de una persona.

En su funcionamiento normal las células humanas crecen y se
dividen en funcion de las nececidades del organismoy cuando estas
envejecen o se deterioran son reemplazadas por células nuevas.
Sin embargo en el cancer este proceso se desordena y aquellas
células danadas o cancerigenas no mueren sino, por el contrario,
sobreviven y se multiplican descontroladamente pudiendo formar
masas de tejido las que conocemos como tumores.

Una de las caracteristicas mas complejas de esta enfermedad es
su capacidad de diseminacion; este proceso llamado metastasis
permite que las células cancerosas se desprendan y desplacen
desde su lugar de origen a lugares distantes por medio del sistema
circulatorio o linfatico formando nuevos tumores en partes del
cuerpo antes no afectadas.

Generalmente los diferentes tipos de cancer son nombrados segun
la parte del cuerpo donde se originan, hay algunos que actuan de
forma rapida y agresiva mientras otros lo hacen de forma mas lenta
y pasiva. Dependiendo de factores como el tipo de cancer y su
etapa de desarrollo se determina el tipo de tratamiendo idoneo.
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Cancer Infantil

El término cancer infantil se utiliza para designar a aquellos tipos de
cancer que aparecen en ninos antes de cumplir los 15 anos de edad
y que tiene un cobertura de tratamiento hasta los 20 anos.

A diferencia de los tipos de cancer que afectan a adultos donde el
origeny causas estan mas claramente asociados a factores de riesgo
externos, en los ninos es mas complejo definir una causa exacta,
pero estan principalmente asociadas a mutaciones genéticas vy
hereditarias. Cancer adulto y cancer infantil se diferencian ademas
por las tipologias de cancer, su origen y factores de incidencia.

Si bien la tasa de incidencia del cancer aumenta en proporcion
directa con la edad, esta enfermedad respresenta, segun la
Organizacion Mundial de la Salud, una de las principales causas de
mortalidad en ninos. (OMS, 2018)

A nivel mundial el cancer infantil tiene una incidencia que llega
a cifras entre 110 a 150 casos por millon de ninos menores de 15
anos. En paises desarrollados mas del 80% de los casos se curan
mientras que en paises de menores recursos esta cifra solo alcanza
aproximadamente el 20%. En la actualidad en nuestro pais el cancer
es la segunda causa de mortalidad infantil teniendo una cifra de
incidencia de 128,2 casos por millén de ninos en el quinquenio 2007-
2011; lo que se traduce en aproximadamente 480 nuevos casos de
cancer infantil al ano. (MINSAL, 2018).

En el cancer infantil predominan aquellos que son de origen
embrionario, es decir los blastomas, un tipo de cancer que afecta
a un tipo de célula madre llamadas precursoras, abundantes en
los ninos en desarrollo, que son aquellas que pueden convertirse
en cualquier tipo de célula en el cuerpo. Asi como existen muchos
tipos de blastomas tambiéen existen muchos tipos de cancer, pero
los mas comunes en ninos son la leucemia, aquellos al cerebro,
tumores que afectan al sistema nervioso central y los linfomas.
(Instituto Nacional del Cancer, 2018)
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Clasificaciones del Cancer

Como se mencionod en un comienzo, el término cancer agrupa a un conjunto de
enfermedades que tienen en comun la proliferacion descontrolada de células
anomalas. Estos diversos tipos de cancer pueden a su vez ser clasificados en
dos categorias segun la forma en la que se presentan: como un tumor solido o
como una neoplasia hematologica; estas ultimas no toman una forma solida y
afectan a la médula osea, el tejido linfatico y la sangre.

Neoplasia
Hematolégica
Leucemia Linfoma
Afecta a los tejidos Afecta al sistema
que forman la linfatico atacando a
sangre en la los linfocitos,
medula osea responsables del
sistema inmunitario
Tumores

SéUdos

: Tu células Tu. sistema
Carcinoma Melanoma Sarcoma germinales nervioso central
Se forma en las Afecta a las celulas Se forman en el Afecta a las celulas Afecta al sistema
celulas epiteliales, especializadas en hueso y en los que forman los nervioso central
afectando tejidos producir melanina, tejidos blandos espermatozoides o
de revestimiento y principalmente en como musculos, los ovulos.
formacion de la piel tejido adiposo,

glandulas vasos sanguineos



Tratamiento Oncoloégico

Hay muchos tipos de tratamientos para el cancer, como se menciond con anterioridad
este va a depender del tipo de cancer que sea, el tipo de células que esté afectando,
cuan avanzado este y a la respuesta que tenga el paciente hacia el tratamiento.

Algunas personas solo recibiran un tipo de tratamiento, sin embargo la gran mayoria
recibe una combinacion de estos segun sean sus necesidades. El tratamiento suele

ser un proceso largo y agotador que no solo tiene consecuencias fisicas, sino tambiéen
psicologicas tanto para quien lo recibe como para su cuidador y su circulo cercano.

Estadios del cancer
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Hay células anormales
presentes pero no se
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Hay cancer presente. En cuanto mas grande es el numero, El cancer se ha disemi-
mayor es el tamano del tumor o tanto mas ha sido la metastasis nado a partes distantes
habiéndose extendido en los tejidos cercanos. del cuerpo

han diseminado al tejido
cercano.

Existen diferentes formas de estadificar el cancer, la descrita en el cuadro anterior es una de las
mas simples y mas comunmente utilizadas por los médicos para informar a los pacientes y sus
familias.

Conocer el estadio de la enfermad permite comprender la gravedad del cancer y las

probabilidades de sobrevida, determinar de mejor manera el plan de tratamiento e identificar
los estudios clinicos que puedan ser una mejor opcion. (Instituto Nacional del Cancer, 2015)

16



Principales tratamientos
Cirugia

Procedimiento mediante el cual se extirpan los tumores cancerigenos que
se encuentran en forma solida. Hay muchos tipos de cirugia que difieren
segun el objetivo de esta, la parte del cuerpo que se esté interviniendo
y la cantidad de tejido que deba extirparse. Por lo general se utiliza de
forma combinada con otros métodos donde es comun la quimioterapia o
radiacion para reducir el tamano de los tumores y luego operar.

Quimioterapia

La quimioterapia es un tipo de tratamiento que utiliza farmacos para
detener o hacer mas lento el crecimiento de las células cancerigenas
por medio de la intervencion en puntos especificos del ciclo celular. Esta
es administrada a traves de ciclos donde se cambian las drogas y entre
los cuales se les da descanso a los pacientes para que su organismo se
recupere. Suelen repetirse entre 15, 21 0 28 dias.

La quimio no solamente ataca a las celulas malignas sino también destruye
o hace lento el crecimiento de células sanas como aquellas que revisten
la boca e intestinos y las que hacen que crezca el cabello. El dano a las
celulas sanas puede causar efectos secundarios, como llagas en la boca,
nauseas y caida del pelo.

Radioterapia

La radioterapia es un tratamiento que utiliza grandes dosis de radiacion
ionizante para destruir celulas cancerosas y reducir el tamano de tumores
a través de la rotura de enlaces moleculares biologicos. Se utiliza sobre
zonas concretas y puede ser aplicada sola o en combinacion con otros
tratamientos.

Trasplante de médula

Procedimiento que restaura las células madre que forman la sagre de
personas cuyas celulas madre fueron destruidas como consecuencia de
dosis elevadas de quimioterapia o radioterapia. En el transplante estas
celulas se transfunden en el torrente sanguineo viajando a la médula osea
en donde remplazan a las células que se destruyeron por el tratamiento.
En algunos tipos de leucemia este tratamiento es muy comun y requiere
una hospitalizacion por un periodo de un mes. (Instituto Nacional del
Cancer, 2015)
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Salud Infantil en Chile

Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y Comunitaria

En Chile a partir de la Reforma de Salud del ano 2005, se impulso el desarrollo de
un modelo de atencion integral de salud familiar y comunitario que buscaba abordar
la salud y la enfermedad desde sus diversas aristas, Posteriormente se preciso la
definicion de este modelo poniendo en el centro al usuario y la operacionalizacion
de un modelo biopsicosocial. Se trata de un modelo transversal que considera la
atencion primaria de salud como eje central para lograr mejores condiciones de salud
en la poblacion nacional.

El Modelo se ha definido de la siguiente forma:

‘Un modelo de relacion de los miembros de los equipos de salud del sistema sanitario
con las personas, sus familias y la comunidad de un territorio, en el que se pone a las
personas en el centro de la toma de decision, se les reconoce como integrantes de un
sistema sociocultural diverso y complejo, donde sus miembros son activos en el cuidado
de su salud y el sistema de salud se organiza en funcion de las necesidades de los
usuarios, orientandose a buscar el mejor estado de bienestar posible, a traves de una
atencion de salud integral, oportuna, de alta calidad y resolutiva, en toda la red de
prestadores, la que ademas es social y culturalmente aceptada por la poblacion, ya que
considera las preferencias de las personas, la participacion social en todo su quehacer
- Incluido el intersector - y la existencia de sistemas de salud indigena.”

(Minsal, 2018)

Se define la integralidad de los cuidados, el trato humanizado y la atencion centrada
en la persona, comprendiendo al ser humano como multidimensional y singular
que requiere de apoyo y planes de accion que se ajusten a sus propias necesidades
especificas.

Este modelo identifica tres principios esenciales e intransables en la atencion primaria:

Centrado en las personas: Enfatiza en los derechos y deberes que tienen las personas
considerando las necesidades y expectativas tanto de los usuarios como sus familias
y la comunidad quienes establecen una relacion directa con el equipo de salud.

Integralidad: Apuntaalaprevenciony comprension multidimensionalde los problemas
considerando las necesidades de salud de la poblacion incluyendo los aspectos
biopsicosocial, espiritual y cultural de la persona. Incluye acciones de promocion de
la salud, prevencion de la enfermedad, curacion, rehabilitacion y cuidados paliativos.
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Continuidad de Cuidados: Este principio incluye tres aspectos:

La continuidad clinica se relaciona con que el cuidado de la persona esté coordinado
con la condicion de salud de la misma de manera longitudinal, para lo cual incluye
integracion horizontal (intra e inter establecimientos de un mismo nivel de atencion) y
vertical (entre establecimientos de distintos niveles de la red).

La continuidad funcional que corresponde al grado en que las gestiones financieras,
recursos humanos, planificacion estratégica, gestion de lainformaciony mejoramiento

de la calidad se encuentra coordinadas.

Y por ultimo la continuidad profesional que hace mencion a la disposicion de los
equipos y coordinacion de estos en el proceso de atencion y cuidados. (Minsal, 2018)

Modelo Biopsicosocial

ParapoderaplicarelModelode AtencionIntegral
de Salud Familiar y Comunitaria es necesario
trabajar desde un modelo biopsicosocial que
contempla a la persona como un ente integrado
biologico, psicologico y social. Este modelo
tradciende el enfoque biomédico enfatizando
en la interaccion del paciente y el ambiente
donde éste se desenvuelve considerando
aquellas determinantes socio culturales que
influyen en la dinamica salud-enfermdedad.
(OMS, 2011)

Un modelo biopsicosocial tiene como principal
objetivo establecer e implementar estrategias
que disminuyan la vulnerabilidad de la persona
potenciando sus capacidades en el proceso de
recuperacion a traves del manejo integral de la
enfermedady elacompanamiento psicologico.
De esta forma se busca recuperar tanto sus
funciones biologicas como emocionales vy
sociales.

En Chile elano 2008 se implemento el “Sistema
de Proteccion Integral a la Pimera Infancia Chile
Crece Contigo” con un programa de apoyo al
desarrollo biopsicosocial que busca proteger
la primera infancia contribuyendo a una
mejor calidad de vida en la poblacion infantil
promoviendo la salud y bienestar mental de
los ninos y sus familias.

Ministerio de
SaLud

apﬂica

Modelo de Atencion Integral de
Salud Familiar y Comunitaria

principios esenciales

basado en

Modelo bidpsicosocial

componentes
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Cancer Infantil en Chile

Como consecuencia de los avances de la medicina y la mejora
de las condiciones sanitarias del pais la incidencia de patologias
infectocontagiosas causantes de muerte en los ninos fue disminuyendo
de manera que desde comienzos de los anos 80 el cancer infantil
comenzod a ser un topico relevante en infancia transformandose hoy en
dia en la segunda causa de muerte en menores de 15 anos.

El cancer infantil representa solo el 1% del total de casos de cancer
diagnosticados en el pais cada ano, mientras en adultos se diagnostican
al rededor de 35.000 nuevos casos anuales, en ninos esta cifra bordea
los 480 nuevos casos. Estas cifras hacen que sea una patologia poco
comun en la infancia, pero el impacto que tiene tanto para el paciente
como su familia ha hecho que desde el ministerio de salud se considere
como prioridad movilizando profesionales y recursos para tratar el
cancer pediatrico y mejorar la calidad de vida de los ninos y sus familias.

Segun cifras del PINDA un 80% de estos casos se atiende en el sistema
publico de salud siendo la patologia mas frecuente la leucemia
linfoblastica aguda.

Actualmente el 78% de los ninos diagnosticados con cancer sobreviven
a la enfermedad, cifra que nos situa dentro de los paises con una mejor
esperanza de vida. Dependiendo del tipo de cancer y el estadio en el
que se encuentre, la sobrevida puede ser mayor 0 menor.

Incidencia del Cancer Infantil en Chile

38% |eucemia

19%  Tumor SNC

1%  Linfoma

7%  Tumores oseos
6%  Sarcoma

5%  Wilms

5%  Retinoblastoma
4% Tumor germinal
3%  Neuroblastoma
2% Otros
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PINDA, Programa Infantil de Drogas
Antineoplasticas

En el ano 1978 se cred en chile el Grupo Oncologico
Pediatrico Chileno (GOPECH) con la finalidad mejorar el
estudio y tratamiento del cancer infantil a traves del uso de
protocolos internacionales para demostrar al Ministerio de
Salud la urgencia de apoyar estos tratamientos.

Como consecuencia de dicha iniciativa en 1988 se crea
el Programa Infantii de Drogas Antineoplasticas que
funciona como ente regulador, supervisor y administrador
de terapias meédicas para la oncologia infantil, entregando
financiamiento estatal de quimioterapia para los principales
canceres pediatricos.

La creacion de este programa ha permitido que actualmente
el 100% de los ninos que padecen cancer y son beneficiarios
del sistema publico de salud puedan tratarse con protocolos
de excelencia en todo el pais. (PINDA)

Centros PINDA

Un centro PINDA es una unidad oncolodgica infantil incerta
en algunos de los hospitales del pais. Existen tres tipologias
de centro segun su grado de especializacion que estan
repartidas entre Arica y Punta Arenas.

Los centros integrales realizan y coordinan todas las
actividades relacionadas con la enfermedad desde la
sospecha de cancer hasta el seguimiento de éste. Realizan
prestaciones de tumores sélidosy neoplasias hematologicas.
Cuentan con Medicos especialistas en cancer infantil,
enfermeras, técnicos, trabajadores sociales, psicologos,
quimicos farmaceuticos, y otros profesionales dedicados al
tratamiento del Cancer Infantil.

Los centros parciales tiene el proposito de asegurar la
continuidad de la atencion. Realizan algunas actividades de
diagnostico y tratamiento de menor complejidad, atencion
de linfomas, algunos tumores sélidos. Dispone dos medicos
especialistas en hematoncologia pediatrica, dos enfermeras
especialistas en oncologia pediatrica, psicologo, trabajadora
social, nutricionista y otros profesionales.

Antofagasta
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Los centros de apoyo realizan procesos de mantencion y seguimiento,
cuentan con pediatra capacitado en oncologia, reciben sospechas de
cancer y entregan cuidados paliativos y de alivio del dolor para los ninos
con cancer avanzado.

Hoy existen 11 centros integrales, 4 centros parciales y 5 centros de
apoyo. Los centros ubicados en Santiago tienen designadas zonas de
atencion dentro de la region metropolitana ademas de otra region.

Desarrollo del Tratamiento

El tratamiento oncoldgico es un proceso largo, agresivo y doloroso.
Como se meciona anteriormente dependiendo del tipo de cancer, cuan
avanzado esté y la respuesta que tenga el paciente al tratamiento se
define el protocolo a seguir; suele tener una duracién aproximada entre
1y 3 anos durante los cuales tanto el paciente como su cuidador debe
pasar largos periodos lejos de su hogar. La distribucion de los centros
oncolégicos a lo largo del pais determina que muchos de los pacientes
incluso deban viajar a otras regiones para realizar el tratamiento y
controles una vez terminado.

Alarcon, 2017, sintetiza las etapas del tratamiento oncolégico en las
siguientes:

1. Etapa diagnostica:
A partir de la sospecha se realiza una serie para confirmar y determinar
el cancer, su etapa de desarrolo y tratamiento a seguir.

2. Tratamiento intensivo:

Eslaprimeraetapadeltratamiento que comienza con unahospitalizacion
para estabilizar al paciente y determinar el riesgo. Si se trata de un tumor
soélido, se opera y luego se sigue con quimio. Si se trata de un cancer
hematologico se comienza con quimio terapia y cada cierto tiempo se
aplican procedimientos para establecer si el cancer esta respondiendo
o no al tratamiento. Después de esto se fija el protocolo.

3. Ciclos de quimioterapia y radioterapia:

Dependiendo del protocolo a seguir se aplica uno u otro tratamiento,
Mientras la radioterapia no necesitan de hospitalizacion, la quimioterapia
requiere que se hospitalice al paciente para controlar su hidratacion.

4. Mantenimiento:

Finalizan las quimioterapias que necesitan hospitalizacion. Con el fin de
mantener el cancer al margen se realizan consultas medicas ciclicas,
qumioterapia oral y examenes cada cierto tiempo.
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5.Seguimiento:

Se realizan controles o consultas médicas cada cierto tiempo para
controlar efectos secundarios del cancer y monitorear que no aparezca
nuevamente.

6. Alta:
Se da segun dos criterios: que hayan pasado 10 anos sin rastro de
cancer o al cumplir los 18 anos de edad.

Existen dos etapas mas que pueden darse en cualquiera de las otras
fases recién definidas y que se dan cuando el nino no responde de
forma positiva al tratamiento

7. Recaida:

Significa que el nino no esta respondiendo al tratamiendo o bien que es
victima de otra enfermedad como consecuencia de la baja de defenzas.
Luego de una recaida se debe comenzar de nuevo el tratamiento.

8. Cuidados Paliativos:

Esto ocurre cuando ya no existe posibilidad de cura, en estos casos se
comienza a tratar y cuidar al nino y su familia para manejar el dolor y
prepararlos para la inminente muerte.

(Alarcon, 2017)
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2. Cancer como factor de
inestabilidad familiar



Cambios en la dinamica familiar

“El cancer ademds de ser una enfermedad cronica que
amenaza la vida de quien la padece, es una enfermedad
que simboliza el sufrimiento de la persona

enferma y su familia.”

(Capafons, Cely-Aranda & Duche, 2013)

La Familia

La familia es entendida como la unidad social basica y desde esta
perspectiva juega un rol fundamental en el desarrollo de los ninos.
Los vinculos mas importantes en la infancia son aquellos que se crean
con los padres y la familia mas proxima. EL apoyo no adecuado en esta
etapa de la vida puede tener fuertes repercuciones a nivel psicologico
y social.

El concepto familia ha sido ampliamente definido y estudiado, lo que es
cierto y transversal a todas estas definiciones es que su estructura ha
variado con respecto a su forma mas tradicional en cuanto a funciones,
composicion, ciclo de vida y roles. (Oliva & Villa, 2013) teniendo hoy en
dia una extensa gama de configuraciones familiares distintas.

La influencias del entorno en la salud infantil

Segun la Teoria Ecologica de Brofenbrenner (1987) en la cual se basa el
modelo de atencion de los centros oncologicos en Chile, EL desarrollo
de un individuo esta influenciado por las propiedades cambiantes de
los entornos inmediatos en los que vive (MINSAL, 2013) Define 4 niveles
de ecosistemas entorno a un individuo siendo el mas determinante el
microsistema, que es elambiente inmediato donde éste se desenvuelve;
el de su familia. En una situacion como el cancer infantil es esencial
para la superacion de esta enfermedad el apoyo y bienestar de todo
el nucleo familiar pasando a ser fundamental el apoyo psicologico
durante todo el proceso.
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La influencia de cancer en la dinamica familiar

El diagnostico de cancer es una uno de los problemas de salud mas
complejos y temidos de enfrentar en la sociedad actual. El sobrellevar
esta enfermedad supone un enorme desafio tanto para quienes la
padecen como para sus familias debido a diversas circunstancias
que generan malestar no solo fisico, sino también psicolégico como
la cronicidad de la enfermedad, la incertidumbre de su evolucion, los
efectos secundarios del tratamiento y el significado social que se le
otorga a la palabra cancer. (Alonso & Bastos, 2011)

Cuando un nino es el afectado por esta enfermedad provoca una crisis
familiar aun mayor. Un padre nunca espera que un hijo deba vivir una
situacion asi, menos a tan temprana edad por lo que toda la dinamica
familiar y sobretodo la estabilidad emocional se ve fuertemente
afectada.

El cancer pediatrico produce grandes cambios dentro de la dinamica
familiar ya que ésta debe adaptarse a una situacion completamente
nueva y compleja que suele ser impredecible, disruptiva y que pasa
a ser el topico central de la vida familiar. Los cambios se producen en
distintos ambitos; cambian los roles dentro del hogar, la asignacion de
trabajos, las prioridades, los planes, el estilo emocional y la forma en
como expresan las emociones. (Espada & Grau, 2012)

El nivel de influencia que va a tener el cancer en la dinamica familiar va
a depender de cada familia y también de como actue el cancer, cuan
agresivo sea, en que estadio se encuentre, el tipo de tratamiento vy el
lugar geografico donde éste se realice. Es importante senalar que la
respuesta que tenga la familia a estos procesos impacta en el grado de
adherencia al tratamiento del paciente oncologico. (Hidalgo & Carrasco,

1999)

Uno de los primeros motivos de ruptura dentro de la familia es la
hospitalizacion ya que esta significa un fuerte impacto emocional y la
separacion. Cuando el nino esta hospitalizado uno de los padres debe
asumir el rol de cuidador y acompanar al nino enfermo durante todo el
proceso; por su parte elresto de la familiay amigos no pueden compartir
de la misma manera con el paciente y deben comenzar a acomodar sus
rutinas para adaptarse al regimen de tratamiento, visitas y al hecho de
que el cuidador del hermano enfermo ya no estara en casa como antes.
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Fases de Cambio

Espada y Grau, 2012 sinstetizan las etapas por las que pasa la familia
en 4 fases desde el momento del diagnostico hasta que ya integran la
enfermedad a su vida diaria.

Fase de
reintegracion
familiar

Fase de

desintegracion

La primera En la segunda fase En la fase de ajuste Comienzan a
reaccion es de experimentan comienzan a integrar la
choque emocional depresion, miedo y investigar, a tener enfermedad a la

y panico. culpa. mayor control de vida familiar.

sus emociones y a
comunicarse.

Consecuencias emocionales del diagnoéstico

Es normal que el impacto psicosocial que tiene la enfermedad en los
padres haga que estos experimenten fuertes emociones durante los
diferentes periodos desde el diagnostico, aun asi, un mal manejo de estas
puede derivar en un deterioro mayor de las relaciones intrafamiliares y un
menor entendimiento de la enfermedad.

A continuacion se describen una serie de estados emocionales por los
cuales pueden llegar a pasar los padres o cuidadores de ninos con cancer;
estadisticamente son las mujeres quienes se ven mas afectadas debido a
que desde un principio asumen una mayor cantidad de responsabilidades.
(Pozo et al. 2015)

Choque emocional y aturdimiento:

Este estado suele darse al inicio del proceso cuando recién es confirmado
el diagnostico, se trata de un estado de conmocidén temporal que se
manifiesta como estado de shock.

Negacién:
Es normal que al recibir el diagnostico de sus hijos los padres no quieran
enfrentarlo y como forma de evacion se refugian en la nhegacion o bien
buscan otras opiniones.
Ira:
Este sentimiendo suele aparecer acompanado de un fuerte
cuestionamiento sobre el por qué de lo que les esta sucediendo como
familia.
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Culpa:

Los padres suelen sentirse culpables de la enfermedad de sus hijos,
cuestionando su capacidad como cuidadores. La culpabilidad desata
un comportamiento sobreprotector lo que puede afectar a los ninos y
su independencia.

Miedo:

El miedo es una de las emociones mas comunes y permanentes dentro
del proceso del cancer infantil. No soélo esta asociado a los efectos que
tenga la enfermedad en el nino y la probabilidad, siempre presente, de
que el tratamiento no sea exitoso; sino ademas miedo de los nuevos
procesos, los gastos vy la salud del resto de la familia.

Angustia:

Al igual que en los ninos, es normal que los padres y cuidadores
experimenten angustia lo que se ve reflejado en nerviosismo, estres,
fatiga e insomnio.

Las anteriores son solo una muestra de las emociones que pueden
llegar a experimentar los miembros de la familia; como respuesta a
estos los familiares pueden sufir de consecuencias psicologicas como
la depresion y la ansiedad o consecuencias fisicas enfermando. En este
contexto es comun también que se produzcan coaliciones o exclusiones
emocionales entre los propios miembros del nucleo familiar.

Cancer Infantil: Crisis No Normativa

En el desarrollo de la vida familiar se contemplan una serie de eventos
considerados normales o esperables los que guardan relacion directa
con las etapas del ciclo vital; estos eventos son conocidos como crisis
normativas. Dentro de ellas se encuentra el matrimonio, el embarazo,
nacimiento de un hijo, adolescencia, el nido vacio, la vejéz. (Quintana,
2015)

En cuanto al cancer infantil este tipo de crisis entra en la categoria de
no-normativas que son aquellos eventos sorpresivos y que la familia
percibe como catastroficos ya que amenazan con la estabilidad familiar
y que producto del contexto en el que se manifiesta, son experimentadas
bajo la sensacion de indefencion. (Hidalgo & Carrasco, 1999)
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Estilos de Afrontamiento Familiar

Espada y Grau, 2012, definen dos tipos de familia segun su estilo de afrontamiento
hacia el cancer. Primero estan las familias vulnerables asociadas a estratos
socioeconomicos mas bajos, quienes magnifican las dificultades asociadas al
tratamiento, tienden a desconfiar tanto del personal médico como de la informacion
que se les da y sobretodo tienden a experimentar trastornos como la depresion y
sentimientos de culpabilidad debido a su falta de formacion.

El segundo tipo son las familias con resiliencia, asociadas a estratos socioeconomicos
mas elevados quienes se enfrentan a la situacion del cancer saliendo fortalecidos,
le encuentran un sentido al sufrimiento y constantemente buscan estrategias de
afrontamiento teniendo una mayor capacidad de adaptarse y una mejor comunicacion
familiar ya que suelen contar con mayor apoyo social y recursos economicos.

Esferas de Impacto

Como se ha descrito en éste capitulo el cancer infantil causa un desequilibrio en el sistema
familiar y por su lado la familia no actua como un ente aislado sino mas bien se encuentra en
constante interaccion con diversas esferas. En este sentido el cancer impacta al ecosistema

familiar en su totalidad.

Se pueden definir tres ambitos en los que
la enfermedad impacta, influyendo en el
desarrollo familia.

Relaciones familiares: se ven afectadas las
relaciones maritales, con los otros hijos vy
también con la familia extendida. Las largas
separaciones y la necesidad de asumir roles
diferentes hacen que la familia comparta
menos, se aleje y muchas veces se aisle.
Relaciones sociales: es normal que se
produzca un aislamiento del nucleo familiar,
planes que tenian con otras personas se
ven interrumpidos mientras que los amigos
y familiares muchas veces no saben como
ayudar o acercarse en esta situacion.
Relaciones laborales: el horario laboral
habitual es completamente incompatible con
la labor que cumple el cuidador del nino con
cancer. En las familiar se debe definir como
enfrentar esta dificultad de forma que el
impacto economico sea el minimo

Familia

segun su estilo de afrontamiento
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3. Hermanos sanos de ninos
coh cancer



Cambios en la dinamica del nino

“El diagnostico de cancer en un nino implica un importante
conflicto socioemocional para toda la familia. En estas
familias, las necesidades de los hermanos sanos son las
menos consideradas, dado que los progenitores dedican
todas sus energias al nino enfermo.”

(Llorens, Mirapeix & Lopez-Fando, 2009)

El cancer infantil, a pesar de tener una sobrevida cada vez mayor por
los avances de la medicina, supone un impacto muy grande que puede
tener fuertes repercusiones, segun como sea afrontado, en la salud
de todos los integrantes de la familia. Cuando se ven enfrentados al
diagnodstico de cancer de un hijo cambian las rutinas familiares, los
roles dentro del hogar, las actividades que se realizan y también las
prioridades.

El tratamiento requiere que el cuidador deba pasar largos periodos
en el hospital acompanando al nino, muchas veces lejos de casa y
esto hace que en las familias con mas de un hijo los hermanos sanos
sean relegados a un segundo plano debido a las nuevas necesidades
urgentes. “El diagnostico de cancer en un nino implica un importante
conflicto socioemocional para toda la familia. En estas familias, las
necesidades de los hermanos sanos son las menos consideradas,
dado que los progenitores dedican todas sus energias al nino enfermo.”
(Llorens, Mirapeix & Lopez-Fando, 2009) Si bien cada uno de los
integrantes de la familia necesita la compania y contencion del otro,
es normal que las relaciones se descuiden provocando un aumento
del estreés, la frustracion y, sobretodo, falta de comunicacion. (Grau &
Espada, 2012)

En relacion a los hermanos sanos Llorens, Mirapeix & Lopez-Fando,
2009 sostienen que el cancer afecta su vida cotidiana ya que ésta
es interrumpida desde el momento del diagndstico de su hermano
convirtiendose en una experiencia constante de ansiedad y miedo
frente ala posibilidad de que subita e imprevistamente las cosas puedan
cambiar de forma radical.

Como se ha expuesto anteriormente el cancer infantil es una crisis
no normativa que impacta en las diferentes esferas en las que se
desenvuelve la familia. Como consecuencia del tratamiento uno de los
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padres debe asumir elrolde cuidador principal del hijo enfermo teniendo
que pasar largos periodos alejado de su hogar; en las familias con mas
de un hijo sucede que el cuidado del hermano sano debe ser delegado
a terceros, teniendo incluso que cambiar su lugar de residencia por el
tiempo que dure el tratamiento. Este cuidador suele ser familiar o amigo
cercano de la familia que tampoco tiene instruccion sobre como tratar
al nino ni como abordar la enfermedad, preocupandose de ayudarlo
en cosas basicas como la alimentacion y mantener su rutina escolar.
Es normal que el rol de cuidador de los hermanos sanos sea asumido
por mas de una persona, situacion que aporta inestabilidad a la nueva
dinamica del hermano sano.

Reacciones de los hermanos sanos frente al cancer

Murray (1099) plantea que el cancer infantil es una increible fuente de
estrés que puede escalar a sentimientos de ansiedad en los hermanos
sanos resultando en algunos casos en el debilitamiento de sus
capacidades psicosociales e incremento de las psicopatologias.

La American Cancer Society plantea que el hermano sano puede sentir
miedo de visitar asuhermano en el hospital, verlo enfermo y padeciendo
dolor. Les preocupa ver a sus padres sintiendo miedo, ya que ellos
representan su propia seguridad, Sienten ansiedad por separacion en
las noches y cada vez que tienen que ir con sus nuevos cuidadores
ya que viven en una sensacion de incertidumbre constante donde no
saben si realmente les dicen la verdad sobre lo que esta sucediendo o
les ocultan informacion.

En este contexto diversos estudios demuestran que los hermanos de
ninos con cancer tienen mas dificultades de adaptacion y riesgo de
sufrir niveles de distres significativo que los hermanos de ninos sanos o
con otras enfermedades.

Cuando la situacion es manejada de forma consciente los ninos
también obtienen efectos positivos desde esta experiencia; Kramer
(1981) identifica un aumento de la sensibilidad y empatia por el paciente
y otras personas, una mayor madurez, aprecio por vivir y ser saludable.
Iles (1979) reconoce una mayor empatia con los padres, respeto hacia
sus hermanos y una mejora en su autoconcepto.
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Predictores de adaptacioén

Todos los ninos reaccionan de diferente manera al cancer esto va a
depender de diversos factores tanto internos como externos.

Cohen (1985) define una serie de predictores substaciales de la
adaptacion de los hermanos sanos: la depresion de los padres,
cambios en la relacion marital, los ingresos anuales de la familia, el
apoyo de la comunidad, la comunicacion padres-hermanos sanos
sobre la enfermedad y el tiempo transcurrido desde el diagndstico.
En un estudio de Sloper & While (1996) encontraron que la magnitud
de las dificultades estaba relacionado con el grado de interrupcion de
la vida familiar como concecuencia de la enfermedad, los recursos
emocionales y financieros de la familia para apoyar al hermano sano y
la percepcion de éste sobre los efectos negativos.

El nivel de resiliencia de la familia se transforma asi en el principal
predictor del ajuste de los ninos a la enfermedad de su hermano.
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Manejo de emociones

El afrontamiento de la enfermedad es una proceso largo y cambiante,
es normal que durante éste los ninos experimenten emociones vy
sentimientos negativos muy intensos. El hecho de que pasen por
estos estados emocionales no significa necesariamente que tengan
dificultades, se consideran como parte normalizada de la propia
experiencia hasta cierto punto. En el caso de presentar muchos de
estos sentimientos de forma concomitante se sugiere recibir apoyo
psicosocial.

La importancia esta la comunicacion sensible, poder fomentar la
expresion de emociones y entregarle las herramientas necesarias a los
niNos para poder enfrentarlas y entenderlas.

Los hermanos sanos pueden llegar a experimentar algunas de estas
emociones:

Miedo de la enfermedad y de lo que le pueda llegar a pasar su hermano
o hermana.

Culpabilidad por estar sanos o por seguir divirtiendose cuando su
hermano esta en el hospital. Es normaltambién que se sientan culpables
y responsables de la enfermedad por alguna pelea que hayan tenido.
Enojados por lo que les sucede como familia

Tristes por el sufrimiento de su hermano o hermana y el sufrimiento de
sus padres.

Preocupados por lo que esta pasando su familia de la posibilidad de
que ellos u otro miembro de la familia pueda enfermar también.

Solos descuidados y dejas de lado por sus padres debido a la nueva
situacion y las nuevas urgencias que enfrentan.

Solitarios debido a que ya no comparten tanto con sus familias ni
tampoco con sus amigos.

Avergonzados por la forma en que el resto de las personas miran o
hablan sobre sus hermanos o familia.

Celosos por toda la atencion y cuidados que reciben sus hermanos.
Abrumados por todos los cambios que sufren.
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Desde la perspectiva psicooncologica aquellos ninos que viven en un ambiente familiar sin
conflictos mayores donde se fomente la expresividad de emociones y la comunicacion tienen
una mayor probabilidad de adaptarse a la enfermedad; las expresiones de afecto dentro de
la familia ayudan, por su parte, a neutralizar el estrés de la situacion; por el contrario aquellos
ninos que se desenvuelven en ambientes hostiles con falta de comunicacion tienen mayor
probabilidad de ver exacerbados sus problemas familiares y por ende tener problemas de
adaptacion. (Robinson et al,, 2007)

emociones
comunes

soledad preocupacion

Reacciones a la enfermedad segun la edad

Los ninos pequenos, entre 0y 3anos pueden tener un pequeno entendimiento de la enfermedad,
se dan cuenta de los sentimientos y ansiedad de sus padres. Sienten miedo de los periodos de
separacion y suelen sentir enojo por que sus padres no estén en casa.

Los preescolares de entre 3 y 5 anos ya tienen un entendimiento basico de la enfermedad.
Algunos de ellos pueden creer que ellos la causaron por ser desobedientes o haber peleado.
Pueden tener miedo de contagiarse de cancer. En esta edad es normal pensar que todo esta
relacionado con ellos.

Ninos entre 5y 12 anos, pasan de tener un entendimiento basico de la enfermedad a estar listos

para comprender mas detalles sobre el cancer. Comienzan a entender que las personas, incluso
su familia va a morir en algun momento.
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Reciéen nacidos se vuelven mas agitados, buscan que les den
de pecho con mayor frecuencia en busqueda de contencion
emocional.

Se vuelven mal humorados.

Pierden independencia y buscan mucho mayor apego.

Cambian sus habitos de sueno y alimentacion.

Aparecen colicos.

Comienzan a hacer berrinches y se vuelven mas negativos.

Ninos mas grandes vuelven a comportamientos como chupar su
dedo, mojar la cama y hablar como bebé.

Regresan a comportamientos mas infantiles

Tienen comportamientos asociados a la busqueda de confort,
como utilizar una mantita de seguridad.

Miedo a la oscuridad, los monstruos, extranos y lo desconocido.
Problemas para dormir o negaciéon a hacerlo.

Pesadillas, sonambulismo, mojar la cama.

Tartamudear o hablar como bebé.

Hiperactividad o apatia.

Miedo a la separacion con sus padres sobretodo en la noche.
Agresividad, decir cosas hirientes.

Preguntar repetidamente sobre las mismas cosas.

Suelen experimentar irritabilidad, anisiedad, culpa, envidia, llanto.
Dolencias fisicas como dolores de cabeza y estomago.
Problemas para dormir.

Preocupacion por la salud de ellos y el resto de su familia.
Negacion a ir al colegio.

Ansiedad por separacion.

Volver a comportamientos asociados a ninos mas pequenos.
Reacciones hostiles, gritar y pelear.

Baja en su nivel de concentracion, pérdida de atencion.
Cambio en sus calificaciones y rendimiento escolar.
Alejamiento de la familia y amigos.

Dificultad para adaptarse a los cambios.

Miedo de situaciones nuevas.

Sensibilidad a la verguenza.

(Cancer Council Australia, 2018)




Soporte social como
determinante en la adaptacion

Soporte Social como concepto

El concepto de “Social Support” o Soporte Social fue introducido por
House en 1981 quien lo definio como una transaccion interpersonal que
incluye uno de los siguientes soportes:

Soporte emocional: proveyendo empatia, animo, entendimiento,
cuidado, amor y confianza.

Soporte Instrumental: proveyendo ayuda directa o material a otros para
que puedan realizar su trabajo, hacerse cargo de si mismos o ayudarlos
de forma financiera.

Soporte Informativo: proveyendo informacion o guia para ayudar a las
personas a entender mejor y adaptarse a los cambios en su vida.
Soporte devalidacion: concerniente a unaautoevaluacion reconociendo
si las creencias e interpretaciones que tiene sobre la situacion que vive
son apropiadas o no.

Para los hermanos sanos el apoyo emocional significa tener a una
persona de confianza con la cual conversar sus problemas, sus
emociones y preocupaciones sabiendo que siempre va a poder contar
con eso.

El apoyo instrumental significa tener a alguien que lo asista en sus
actividades diarias, que lo pueda llevar al colegio, a sus actividades
extra programaticas, ayudar con su tarea y todas aquellas actividades
que le permitan mantener su rutina lo mas normal posible.

El soporte informativo supone que exista alguna persona o grupo de
personas que lo guien en cuanto a la enfermedad de su hermano, sus
dificultades y efectos del tratamiento.

Por ultimo el soporte de validacion requiere de personas que se
preocupen por el entendimiento y percepcion que tienen los hermanos
sobre la enfermedad para asi poder corregir cualquier error y ayudarlo
a entender lo que sucede desde otra perspectiva eliminando cualquier
miedo y malentendido. (Murray, 2002)

El soporte social permite que los hermanos sanos cambianen
la percepcion que tienen sobre la enfermedad y sus demandas.
Diversos estudios destacan que éste juega un papel importante en el
mantenimiento de la salud y en la mitigacion de los efectos negativos
del estrés asociado a la experiencia de la enfermedad. (Llorens, Mirapeix
& Lopez-Fando, 2009). Smardakiewicz sugieren que altos niveles de
soporte social tienen un rol protector en el ajuste psicosocial de los
hermanos de pacientes con cancer pediatrico.

Soporte
Emocional

Soporte
Instrumenta

Soporte
Informativo

37



38

Necesidades insatisfechas

Desde lo anterior se desprenden 4 necesidades basicas insatisfechas
de los hermanos sanos de ninos con cancer, Abordar estas necesidades
supone una mejora significativa en la calidad de vida de los ninos.

Comunicacion: Tener una comunicacion abierta y honesta es uno
de los factores mas importantes en la adaptacion de los ninos a las
nuevas circunstancias, esta comprobado que las familias con mejor
comunicacion intrafamiliar tienen mayor facilidad para integrar la
enfermedad a sus vidas. Es importante que la comunicacion no soélo
se remita a temas funcionales, sino mas bien fomente la expresion de
emociones.

Informacion: La segunda necesidad tiene que ver con el deseo de los
ninos de recibirinformacion rigurosa sobre laenfermedad de suhermano
y su tratamiento sobretodo de parte de sus padres. Es necesario que
la informacion que reciban sean adecuada para su edad y nivel de
entendimiento de manera de no generar escenarios distorsionados de
lo que sucede.

Implicacion: La tercera necesidad es implicarse en el cuidado
del hermano enfermo; no se trata de que el hermano sano tenga
responsabilidades en cuanto al cuidado, pero si mantener el contacto
entre ellos y que se sientan presentes e importantes en el entorno
familiar.

Atencion: La ultima necesidad implica poder recibir ayudar para
mantener sus actividades habituales, no solamente aquellas basicas
y cotidianas, sino tambien y mas importante aquellas actividades que
respondan a sus propios intereses y les sirvan como ayuda durante este
periodo fomentando su independencia.

Hermanos

\ Sanos




4. Educacion Emocional



Psicoeducacion

En relacion a las estrategias utilizadas para mitigar los efectos negativos
que tiene la enfermedad tanto en quienes la padecen como sus familias
se distingue la psicoeducacion que tiene como principal objetivo la
integracion de los factores psicosociales en el control de la enfermedad.
Aqui se agrupan los esfuerzos educativos y psicosociales orientados a
cambios conductuales en los pacientes y su familia. (Montiel & Guerra,
2016)

Mediantes la psicoeducacion se persigue educar a los miembros
de la familia entorno a aquellos factores que alivian o exacerban la
sintomatologia de la enfermedad ensenandoles habilidades de
afrontmamiento y habilidades familiares para manejar la enfermedad
y sus efectos.

Hermanos sanos desde la psicooncologia

El impacto que tiene el cancer en la vida de los pacientes y de sus
familias, la complejidad de los tratamientos y la fuerte carga emocional
que éste conlleva hace que sea aun mas necesario la aplicacion de
un modelo como el biopsicosocial que se hace cargo de las diferentes
esferas que influyen en la vida de las personas.

La psicooncologia es una subespecialidad de la medicina que se
ocupa de los efectos psicosociales que tiene el cancer en la vida de los
pacientes y sus familias, “‘permite explicar por quée el cancer, ademas de
ser una enfermedad cronica que amenaza la vida, es una enfermedad
que simboliza el sufrimiento de la persona enferma y su familia”
(Capafons, Cely-Aranda & Duque, 2013).

Desde ésta perspectiva los hermanos sanos de los ninos con cancer han
sido ampliamente estudiados en los ultimos anos debido a los efectos
secundarios que tiene la enfermedad en ellos; como dificultades de
adaptacion, dificultades para dormir, dolor fisico, una tendencia a la
hiper-sensibilidad, angustia psicosocial y sentimientos de excluicion de
los sistemas de soporte tanto dentro como fuera de la familia.

Hay ninos que a pesar de todas sus preocupaciones exteriorizan
comprension, madurez y un mayor apego a la familia; no obstante
suelen experimentar emociones intrusivas y contradictorias como el
miedo, aislamiento, celos o culpa.
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Si bien estas emociones por lo general no trascienden a psicopatologias
graves (Prchal & Landolt, 2009) Houtzager, Grootenhuis y Last (1999)
observaron que la mayoria de los hermanos pueden sufrir trastornos
psicolégicos importantes como ansiedad y depresion, y en algunos
casos conductas disruptivas. Por tanto, se ha senalado que los
hermanos son potencialmente vulnerables a desarrollar problemas
de tipo emocional, conductual y social, y que por tanto precisan de
intervenciones psicologicas. (Prchal y Landolt, 2009)

Los hermanos sanos de pacientes oncologicos infantiles son
considerados por diversos autores como los grandes olvidados,
conceptualizados muchas veces como ‘forgotten children” debido a que
los padres, al estar enfrentados a esta nueva situacion y tener nuevas
necesidades urgentes que atender, dejan de lado las necesidades de sus
otros hijos. “Se ha demostrado que, dentro de la familia, las necesidades
del hermano se satisfacen menos que todas. Simultaneamente, se
sentian aislados de sistemas de apoyo fuera de la familia” (Van Dongen-
Melman, De Groot, Hahlen & Verhulst, 1095)

Cancer

Causa en

Hermanos
Sanos

inestabilidacf:l emocional

através de

Psicooncologia

Entregar
herramientas

Disminuir Mejorar

sintomas su calidad
negativos de vida

de
afrontamiento
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5. Estrategias de
afrontamiento



Estrategias de afontamiento
asociadas al cancer pediatrico

El reto que supone para las familias el diagnostico del cancer pediatrico
haciéndolos enfrentar diversos momentos de crisis y situaciones
de tension hace que estos deban utilizar sus recursos disponibles y
desarrollar diferentes estrategias de afrontamiento.

Estas estrategias constituyen un conjunto de procesos afectivos,
cognitivos, y comportamentales que utilizan los padres para solucionar
los conflictos de su vida diaria, provocados por la enfermedad de sus
hijos. (Espada & Grau, 2012)

Las estrategias de afrontamiento pueden ser activas o pasivas; las
primeras pueden ser, por su parte, dirigidas al problema donde el
sujeto regula su comportamiento para disminuir las consecuencias
aversivas; o dirigidas a la emocion donde el sujeto se enfrenta al
problema regulando las emociones de forma tal que las consecuencias
aversivas no le afecten emocionalmente. Este tipo de estartegia son un
indicador del grado de resiliencia de la familia y favorecen la regulacion
emocional, el autoestima, la resolucion de problemas y el desarrollo
personal.

Las estrategias pasivas o evitativas por su parte son un indicador del
grado de vulnerabilidad de la familia. Suelen ser menos exitosas y
hacen referencia a la ausencia de enfrentamiento de los problemas, a
conductas de evacion y de negacion resultamente es un aislamiento
social de las familias.

Estrategias de Afrontamiento

pueden ser

e busqueda de informacion e evasion
e adquisicion de apoyo ® negacion

social huida
e apoyo instrumental e rumiacion

® apoyo informativo e aislamiento social
® apoyo emocional;
e reestructuracion cognitiva
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Situaciones de tension

Las situaciones estresantes que viven las familias tienen directa relacion
con diversos factores:

La naturaleza de la enfermedad y su tratamiento: todo lo asociado al
cancer, las consecuencias negativas en el nino, su perdida de integridad
fisica y funcional, las consecuencias secundarias del tratamiento como
la caida del cabello, el debilitamiento, las cirugias recurrentes y sus
peligros, infertilidad y secuelas cognitivas.

Reacciones del hijo: por un lado del hermano enfermo y su miedo al
tratamiento, las pesadillas, elhecho de sentirse diferente, laimposibilidad
de mantener sus actividades habituales y todos los efectos psicosociales
que tiene la enfermedad en él y por otro lado, en menor medida, el
hermano sano y todas las consecuencias ya estudiadas anteriormente.

Reacciones y problemas de la familia: sentirse abrumados con la
situacion, atemorizados por lo incierto del curso de la enfermedad,
no encontrar un equilibrio entre las multiples necesidades de los
miembros de la familia, conflictos con la familia extensa por no saber
cdmo reaccionar ni comunicarse, las reacciones de los hermanos sanos,
problemas financieron y conyugales.

La reaccion del entorno social: distanciamiento por parte de las
amistades de la familia y del nino enfermo, distanciamiento de la familia
entensa, ausencia de apoyo externo tanto social como economico y
emocional.

Caracteristicas del sistema sanitario: partiendo desde el shock del
diagnostico, la falta de sensibilidad en los profesionales, la falta de
competencias del equipo, retrasos en el diagnostico y controles,
resultados de examenes, precipitacion en la toma de decisiones
medicas.

Recursos para el afrontamiento

Capacidades
y actitudes de

Caracteristicas Apoyo de Sistema

o e de la familia la comunidad sanitario

responsabilidad, apoyo de la familia redes de apoyo, equipo medico
madurez, actitud extensa, comuni- amistades, iglesia, dedicado, horarios
positiva, sentido cacion abierta, asociaciones, flexibles, ayuda
del humor apoyo de los hijos, escuela, progra- economica
solidez marital mas especificos
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Terapias complementarias

Las terapias complementarias son aquellas que se aplican en conjunto
con la medicina tradicional y que se ha demostrado son efectivas
como apoyo al tratamiento oncologico jugando un rol importante en el
acommpanamiento del paciente y su familia facilitando el manejo de
sintomas fisicos, emocionales y espirituales mejorando asi su calidad
de vida. Estas terapias pueden ser realizadas de forma individual o de
forma grupal.

Centros oncologicos tanto a nivel nhacional como internacional aplican
este tipo de terapia a sus pacientes apuntando hacia una oncologia
integrativa. Dentro de estas se puede encontrar el yoga, arteterapia,
acupuntura, musicoterapia, escritura expresiva, reiki, etc.

Esta comprobado que las terapias complementarias como el arte terapia
tienen muy buenos resultados comprobados en los pacientes ya que
presentan una oportunidad para que estos puedan expresar aquello
que no logran expresar con las palabras, favorece el entendimiento de
la situacion, de la enfermedad y permite sortear de mejor manera las
experiencias estresantes, adaptarse y encontrar sentido a lo que sucede
asu alrededor. (Collette, 2011) Si bien estan principalmente enfocadas en
el paciente y su cuidador, sabemos que los hermanos sanos necesitan
expresar sus pensamientos y sentimientos sobre la enfermedad vy
también sobre la nueva situacion familiar que experimentan (Hedman
& Jenholt, 2014) por lo que se transforman una herramienta esencial
también para ellos.

Arteterapia y cancer

El arte posee esa cualidad de expresar pensamientos, sentimientos,
deseos y valores. El arte terapia es una técnica de desarrollo personal,
autoconocimiento y expresion emocional que utiliza el arte como
via terapéutica para sanar trastornos psicologicos, trabajar traumas,
bloqueos personales y otros trastornos.

Los beneficios de este tipo de terapias asociados al tratamiento
oncolégico han sido ampliamente documentados; y han resultado
fructuosos en ayudar a expresar emociones, en particular dar voz a
lo que las palabras no consiguen expresar, soportar las experiencias
estresantes de la enfermedad, promover la sensacion de control,
favorecer la autoestima, generar mayor entendimiento sobre la propia
situacion, ayudar a adaptarse y a encontrar sentido a lo que se vive, en
otros téerminos, fomentar el crecimiento post-traumatico. (Collette, 2011)
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El arte terapia funciona como soporte psicologico permitiendo que
las personas puedan conectarse de manera rapida y profunda con
su mundo interior en pos de su bienestar. Destaca como una terapia
cuerpo-mente donde para el paciente el bienestar esta asociado al
proceso de creacion artistica. De forma metaforica los resultados de
este proceso de creacion se transforman en puentes entre el cuerpo
y la mente ya que hacen tangible la expresion del mundo interno del
paciente.Collette (2012) plantea que el la obra realizada adquiere una
existenciaindependiente, es decir suscita preguntasy ofrece respuestas.

Educacion emocional como
metodo de afrontamiento

Es comun que los todos miembros de la familia experimenten fuertes
emociones relacionadas a los cambios que se viven en su entorno, Los
hermanos sanos por su parte enfrentan sentimientos intensos como
angustia, soledad, tristeza, ansiedad, el enfado, celos, culpabilidad
y Ssuelen no contar con las herramientas ni el apoyo necesario para
expresarlos ni tampoco canalizarlos.

Como se plantea anteriormente un mal manegjo de las emociones
negativas en los hermanos sanos hace que aumenten las probabilidades
de que desarrollen trastornos psicologicos importantes y sean
vulnerables a desarrollar problemas de tipo emocional, conductual y
social. Desde esta premisa es que la educacion emocional se vuelve
clave para enfrentar la enfermedad.

El objetivo de la educacion emocional es mejorar la inteligencia
emocional, las competencias sociales y emocionales (Zaldivar, 2014).
El concepto inteligencia emocional puede definirse como la habilidad
de tomar conciencia de las emociones propias y ajenas y la capacidad
para regularlas. Bisquerra (2000) plantea que los primeros anos de
la educacion de un nino son idoneos para estimular la inteligencia
emocional como un aspecto esencial en el desarrollo intergral de su
personalidad. Una buena forma para introducir a los ninos en el mundo
de las emociones es trabajar el autoestima y el autoconcepto.
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Educacion emocional

trabajar

Autoconcepto

valoracion positiva o
negativa que tenemos
de nosotros mismos

atributos o caracteristicas
utilizados para definirse a
si mismos

Componentes de la inteligencia emocional

D OO

Conocer las propias emociones: conocerse a si mismos y
poder reconocer los sentimientos en el momento que ocurren
teniendo conciencia de las emociones.

Regular emociones: manejar los sentimientos de modo que
sean expresados de forma adecuada. La habilidad para suavizar
las emociones negativas es fundamental en las relaciones
interpersonales.

Motivarse asimismo:unaemociontiendeaimpulsarunaaccion;
es necesario encaminar las emociones y la motivacion hacia la
consecucion de logros objetivos evitando la impulsividad.

Reconocer las emociones de los demas: la empatia es una de
las capacidades mas importantes de fomentar en las personas,
las personas empaticas comprenden cuando otro necesita
ayuda y son capaces de ponerse en su lugar.

Establecer relaciones: establecer buenas relaciones con los
demas se trata basicamente de manejar sus emociones. Esta
competencia es base del liderazgo, popularidad y eficiencia
interpersonal.

Ensenar a los ninos que existen emociones diversas, que no hay nada de
malo en experimentarlas y que se debe buscar la forma de canalizarlas
es una buena manera de ayudarlos a sobrellevar sus propios cambios
emocionales, es importante que comprendan que sus padres y
cuidadores también se encuentran en un periodo de adaptacion y que
experimentan sentimientos fuertes y cambiantes, al igual que ellos.
Los ninos aprenden de las emociones y como expresarlas viendo a sus
mayore, principalmente sus cuidadores.
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El juego como recurso educativo

Existen cientos de definiciones de juego; Vicianay Conde (2002) plantean
que ‘el juego es un medio de expresion y comunicacion de primer
orden, de desarrollo motor, cognitivo, afectivo, sexual, y socializador por
excelencia" Existen muchas teorias que han estudiado el juego y su
importancia en el crecimiento de los ninos, comprobando que hay una
directa relacion entre el juego y el desarrollo fisico, intelectual, afectivo,
social y emocional ademas de fomentar habilidades comunicativas y
de autoconocimiento; el juego ayuda al descubrimiento de si mismo.

Se destaca la importancia que tiene el juego no solo para potenciar
el desarrollo infantil sino ademas para promover la interaccion entre
padres/cuidadores e hijos. El juego, segun Garaigordobil (2008), ofrece
la posibilidad de abordar contenidos educativos utilizandose como
una estrategia motivadora para el aprendizaje. Se transforma en una
actividad esencial para el desarrollo integral de la persona. Sin el
juego, la persona no puede desarrollar su creatividad, su imaginacion,
su afectividad, su socializacion, su espiritu constructivo, su capacidad
critica'y su capacidad de comunicacion y sistematizacion (Morote, 2008).

Garaigordobil (2008) plantea que la experimentacion y exploracion
dentro del juego ayuda a los ninos a conocerse y auto-descubrirse
fomentando la interaccion consigo mismo y el medio. Es un instrumento
util a la hora de movilizar al nino a traves de la ficcion. Muchas veces
estos quieren participar activamente de eventos y situaciones cotidianas
en las cuales por ser ninos no pueden participar, pero a traves del juego
recuperan el protagonismo fomentando asi su autoestima. El juego,
entonces, se transforma en un elemento de compensacion afectiva
(Orti, 2004)

Laimaginacionesunodeloselementos esenciales presenteseneljuego,
y este es una estrategia motivadora para el aprendizaje (Ilturbe, 2015) a
traves de la creatividad los ninos llevan a cabo un proceso de sustitucion
de la realidad y de realizacion imaginaria de deseos irrealizables que les
permite conocer el mundo de una manera diferente. Tiene ademas un
rol adaptativo y de acomodacion que permite comprender la realidad
que los rodea explorando desde distintas perspectivas; “el juego es
un importante vehiculo que tienen los ninos para aprender y asimilar
nuevos conceptos, habilidades y experiencias.” (Gallardo & Gallardo,
2018)

En el nino eljuego es el mecanismo inventado por la naturaleza a traves
del cual este adquiere habilidades y capacidades de modo eficiente
haciendolo mas apto para el mundo. El placer, a través del juego es el
mecanismo inventado por la naturaleza para empujar al nino a aprender.
(Bisquerra et al. 2012)
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El juego cooperativo

El juego puede categorizarse como competitivo o cooperativo segun
sus objetivos y caracteriticas. En el juego cooperativo la persona puede
permitirse mayores libertades para crecer, aprender y transformarse ya
que no hay amenazas en el medio. Aqui el valor educativo y trasformador
del juego reside al abrir un espacio de cooperacion, desatandose un
proceso formativo donde el grupo es un aliado.

Juego competitivo Juego cooperativo

® El objetivo es ganar, no las personas. ® El objetivo es ganar con todos los
® Hay vencedores y vencidos. participantes.
e Quien gana esta por encima. e Todas las personas ganan o pierden
® Hay eliminados. y ademas lo hacen al mismo tiempo.
® | as normas estan hechas y vienen ® Ninguna persona es eliminada.
dadas, hay poca opcién al dialogo y e Las normas son flexibles, se pueden
al encuentro. modificar y consensuar; da lugar al
® Ganar o perder y por cuanto, importa. encuentro.
e | as personas con mayores habilida- ® El proceso del juego es importante,
des para el juego tendran mas no solo su final.
oportunidades de ganar. e Las personas ponen al servicio del
e Ser el primero es lo que cuenta. grupo sus oportunidades y fortale-
zas.
e Todas las personas llegan al final a la
vez.

El juego cooperativo ayuda a los ninos a verse a si mismos y a los otros
como seres igualmente valiosos en la victoria y la derrota. Propicia un
espacio de relacion con el mundo y las personas. A traves del juego
crecen y se transforman en las diferentes vertientes personales. Es una
actividad que contribuye al desarrollo y a la integracion de los rasgos
de la personalidad, permitiendo alcanzar un equilibrio emocional y
afectivo (Gallego, 2014)

El juego cooperativo propicia la transformacion personal desde
diferentes ragos:

Autoconocimiento: contribuye a la integracion de los rasgos de la
personalidad, entender como somos y por qué somos asi es esencial
para desarrollarse.

Afirmacion y autoestima: ayuda a entenderse y valorarse a si mismo
generando una confianza interna que permite aceptar y ser receptivo
con el resto de las personas.
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El reconocimiento y expresion de emociones: habilidad de identificar y
manifestar las diversas emociones tanto propias como ajenas.

La empatia: la capacidad de ponerse en el lugar del otro y entender lo
que esta experimentando.

Creatividad: es el proceso a través del cual las personas expresan su
imaginacion, ideas y emociones; el juego es la primera actitud creadora
en la etapa infantil.

Gallego 2014 plantea que los juegos cooperativos también se pueden
clasificar segun el orden que siguen para conseguir la cooperacion;
desde esta perspectiva se vuelven de especial interés en el ambito
del afrontamiento del cancer infantil los juegos de confianza y de
conversacion.

Juegos de Confianza: La confianza es esencial para construir relaciones
con otras personas y el entorno; los juegos de confianza suponen la
creacion de un clima favorable entre los participantes que dan paso
a un sentimiento de corresponsabilidad. Construir estas relaciones es
importante en cuando fomentan la solidaridad y el entendimiento del
trabajo en equipo.

Juegos de Conversacion: Los juegos rompen los estereotipos de
comunicacion, fomentan la expresion de emociones y necesidades,
pero también la escucha activa que tiene directa relacion con la empatia
ya que no solamente supone comprender al otro sino que estar abierto
a sus necesidades. No se trata solamente de comunicacion verbal,
sino también comunicacion no verbal la cual tiene la particularidad de
potenciar las relaciones interpersonales y el fortalecimiento del grupo.

Juego cooperativo

Juegos de Juegos de

confianza conversacion

Estrategia de afontamiento

fomentan

comunicacion expresion de conocimiento

sensible emociones personal
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El valor terapeutico de los
cuentos

El cuento

Los cuentos han sido utilizados desde tiempos inmemorables como
herramienta para transmitir informacion importante de indole cultural,
sociologica y moral entre generaciones. Desde la antiguedad y en
diversas culturas se ha contado historias a los ninos pasando por
distintos formatos desde la narracion oral hasta versiones impresas y
digitales; sin importar la forma en que el cuento sea presentado los
ninos estan familiarizados con este tipo de relato desde una edad muy
temprana.

Segun Propp (1977) los cuentos tienen una serie de caracteristicas que
los identifican y que hacen que se mantengan como un recurso potente
en los ninos: presentan hechos importantes, similares a la vida real; no
poseen descripciones demasiado elaboradas; el personaje central es
capaz de superar toda clase de obstaculos y de mantener latente la
curiosidad del lector; la irrupcion de lo sorpresivo como forma de lograr
el suspenso; pesencia de elementos maravillosos 0 magicos; lenguaje
de tipo conversacional. (Citado en Canas, Espinoza & Williamson, 1994,
p. 28).

Mills y Crowley (1986) comprueban 6 elementos constitutivos de los
cuentos

1. Establecen un tema general de conflicto metaforico en relacion al
protagoninsta.

2. Personifican procesos inconscientes en forma de héroes,
representando las habilidades y recursos del protagonista, y villanos
u obstaculos representando los miedos y creencias negativas del
paciente.

3. Personifican situaciones de aprendizaje paralelo en las que el
protagonista es exitoso.

4. Presentan una crisis metaforica dentro de un contexto de resolucion
inevitable, por la cual el protagonista sobrelleva y resuelve el problema.
5. Desarrolla un nuevo sentido de identificacion para el protagonista
como resultado de su victoriosa hazana heroica.

6. La culmunacion, se lleva a cabo, con una celebracion donde es
reconocido el especial valor del protagonista.
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Este conjunto de caracteristicas convierten a los cuentos en algo
maravillo y atractivo para los ninos transportandolos a otro mundo.

Los cuentos llevan al nino a descubrir su identidad y vocacion,
mostrando las experiencias que necesita para desarrollar su caracter.
Muestran como existe una vida feliz al alcanse de cada uno a pesar de
las adversidades. (Canas, Espinoza & Williamson, 1994)

La fantasia

Dentro de las recomendaciones entregadas por expertos tanto para
hablar sobre el cancer a los ninos como explicar los efectos secundarios
que esta enfermedad tiene en ellos, se encuentra el uso de la fantasia;
ya sea de la mano de personajes o historias que los ayuden a entender
de mejor manera lo que sucede.

La fanstasia es la facultad mental para imaginar cosas inexistentes,
es capaz de crear imagenes mentales, dar forma a las ideas y alterar
la realidad si no es satisfactoria. Permite generar representaciones
mentales de aquello que hemos percibido aun en ausencia de ello.
Ayudandose de la memoria puede tomar estos elementos antes
experimentados y transformarlos en nuevas realidades.

Espinoza et al. (1976) define fantasia como el proceso mediante el cual
el individuo reelabora o reestructura sus experiencias de modo que
representan situaciones, personas y objetos que pueden o no existir
realmente, pero que se experimentan como reales. Saca al individuo
del momento presente, del aqui y ahora y se proyecta en un futuro que
aun no existe, en otro escenario imaginario o real.

La imaginacion sugestiona y ayuda a evocar momentos pasados
gracias a las imagenes que generamos. Esta sugestion tiene la
capacidad de movilizar las emociones y por este motivo las historias
y su transformacion a cuentos y metaforas se ha utilizado para inducir
cambios de todo tipo. (Gutierrez & Moreno, 2013)
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El potencial terapeutico del cuento

El cuento al igual que el juego sustituye el mundo real por uno ficticio
e imaginario, permitiendole al nino evadir su propia realidad y proyectar
sus problemas y emociones desde otra perspectiva. El uso de las
metaforas permiten que el nino pueda ver la realidad de una forma
distintay por ende considerar multiples alternativas. Guvert (1989) senala
que los cuentos de hadas estimulan la fantasia infantil convirtiéendose
en un factor liberador de ansiedades y de este modo ayudando a la
formacion de la personalidad infantil.

Bettelheim (1990) plantea que los cuentos ayudan a los ninos a clarificar
sus emociones, permiten reconocer plenamente sus dificultades a la vez
que le sugieres soluciones a estos problemas estimulando la confianza
en si mismos y en el futuro. Por otro lado agrega que el contenido
de los cuentos responde a problemas humanos universales, pero su
significado mas profundo sera distinto para cada persona e incluso para
ella misma en distintos momentos de su vida.

Cuando los ninos no pueden manejar sus conflictos internos hay un
aumento de la ansiedad y trastornos psicosociales frente a los cuales
reacciona comunmente utilizando la proyeccién como mecanismo de
defenza. De esta forma el cuento por sus caracteriticas intrinsecas se
convierte en un adecuado receptor de tales proyecciones devolviéndole
una elaboracion e integracion de sus conflictos.

El uso de un lenguaje simbodlico hace que el cuento facilite la
comunicacion de tematicas que son crudas y conflictivas dentro de
la familia y que son dificiles de expresar. Al tratarse de una practica
terapéutica indirecta, el nino es mucho mas receptivo. El nino al
trasladarse a otra dimension, de lo fantastico, entra en una suerte de
trance que permite que el cuento actue en dos niveles: consciente e
inconsciente teniendo un cambio mas profundo debido a su nivel de
integracion.

Utilizar los cuentos en los procesos de comunicacion terapéutica hace
que aumente la capacidad hipnoticadel mensaje, al utilizar metaforas los
cuentos transportan a los ninos a otras realidades donde las emociones
afloran, pero proyectandose en las imagenes que nosotros sugerimos.
Estas emociones comienzan a reorganizarse y movilizarse gracias al
cuento; al salir de esta historia el aprendizaje ya esta elaborandose y
pPOCo a poco el malestar comienza a diluirse.
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Formulacion

Queée

Sistema ludico de acompanamiento para hermanos sanos de ninos con
cancer que busca visibilizar sus necesidades vy facilitar su adaptacion
a los nuevos desafios de manera conjunta a través del juego, la
comunicacion y la informacion.

Por qué

El cancer infantil es una de las enfermedades mas complejas de
sobrellevar tanto para los pacientes como sus familias quienes tambien
necesitan apoyo psicosocial para llevar a cabo una recuperacion
integral. Se habla de los hermanos sanos como los grandes olvidados,
experimentando muchas veces fuertes cambios y sentimientos
negativos de forma muy aislada al verse alterada la configuracion
familiar debido a las nuevas necesidades urgentes.

Para qué

Poder contribuir a la calidad de vida de los hermanos sanos de ninos con
cancer, ayudandolos a mantener una vida de infante sana a traves del
Jjuego, promoviendo la unién familiar como método de afrontamiento
y disminuyendo asi los niveles de estres e incertidumbre dados por el
aislamiento y la falta de informacion.

Objetivo general

Hacer visible la problematica vivida por los hermanos sanos de los ninos
con cancer con la finalidad de apoyar sus propios procesos y mejorar su
calidad de vida a traves de herramientas ludicas de facil acceso

Objetivos especificos

1. Visibilizar los efectos secundarios que tiene el cancer en los hermanos
de pacientes oncolégicos infantiles.

2. Mejorar la comunicacion de la enfermedad y la expresion de
emociones entre hermanos sanos y sus cuidadores.

3. Generar una narrativa que permita instancias de conexiéon, juego y
recreacion para los hermanos.
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Usuario directo

)
LONAE

Hermano sano Cuidador

Usuario directo secundario

Hermano enfermo

Beneficiario directo

Familia

Beneficiario indirecto

Sistema de Salud

Usuario

Usuario directo

El material esta disenado para ser utilizado
principalmente por el hermano sano y su
cuidador; Las configuraciones familiares son
variables por lo que el concepto “hermano
sano” puede ser tanto un individuo como una
grupo de individuo en familias donde hay
mas de un hermano. En cuanto al cuidador en
la practica se pudo comprobar que es un rol
asumido por diferentes personas durante el
proceso, pero siempre hay una prevalencia.
La guia complementaria para el cuidador esta
pensada para ser utilizada por todos quienes
asuman este rol.

Usuario directo secundario

La primera dinamica del sistema esta pensada
para crear una conexion entre hermano sanoy
hermano enfermo. En el resto de las dinamicas
los hermanos enfermos pueden participar o no
hacerlo. En este sentido el paciente oncologico
infantil pasa a ser un uduario directo secundario.

Beneficiario directo

Al mejorar la calidad de vida de los hermanos
sanos al mitigar los efectos psicosociales
negativos que tiene el cancer en sus vidas la
familia se ve beneficiada directamente ya que
como se ha planteado anteriormente todos
dentro de ella deben sanar.

Beneficiario indirecto

Abordar las enfermedades desde un enfoque
biopsicosocial enfocado en el paciente, su
familia y nucleo cercano hace que el sistema
de salud se vea beneficiado de forma indirecta
debido a las repercusiones que tiene el
afrontamiento de la familia en el paciente.
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Contexto e implementacion

Quién lo implementa

El proyecto esta pensado para ser implementado de forma autonoma
desde una entidad sin fines de lucro con el apoyo de un grupo
interdisciplinario de personas con expertiz en psicooncologia, terapias
complementarias y dinamicas de juego. A futuro laidea es poder trabajar
en colaboracion con diferentes fundaciones que buscan fortalecer y
complementar los esfuerzos publicos para brindar una mejor calidad de
vida 'y oportunidades a los pacientes de cancer pediatrico y sus familias.

Que es

Sistema ludico de acompanamiento para hermanos sanos de ninos
con cancer compuesto por tres dinamicas ludicas que fomentan
la conexion familiar y la expresion de emociones como meétodo de
afrontamiento. La primera de ellas es una dinamica experiencial que
genera una instancia intima de dialogo y confianza dentro de la familia.
La segunda es la utilizacion de un cuento como herramienta terapeutica
que permite a los ninos entender lo que les sucede pero desde una
perspectiva externa y por ultimo la tercera es una dinamica creativa
a través de la cual pueden aprender e identificar las emociones que
experimentan. El sistema contiene ademas una guia complementaria
para cuidadores donde visibiliza los principales efectos secundarios
que tiene la enfermedad en los ninos entregandole herramientas para
enfrentarlos.

Dénde se implementa

El hogar, ya sea permanente o provisorio, donde el hermano sano
desarrolla su vida cotidiana durante el tratamiento oncolégico de su
hermano.

Usuario principal
Hermanos sanos de ninos con cancer y sus cuidadores.

Usuario complementario

El hermano en tratamiento y el entorno familiar.
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Interacciones a traves del sistema

Tomando en consideracion las necesidades que surgen en la familia luego del
diagnostico del cancer pediatrico, los efectos negativos que tiene en los hermanos
sanos y la desconfiguracion y posterior reconfiguracion familiar se propone un

sistema que tiene tres pilares esenciales para mejorar la calidad de vida del hermano
sano: el juego, la comunicacion y la informacion.

Este sistema surge en funcion al contexto en el cual se desenvuelve el hermano sano
y considerando sus nuevas relaciones primarias, la guia complementaria pensada
para el cuidador y el reto de asumir el cuidado del hermano sano entendiendo las

dificultades que enfrenta y las dinamicas ninos/cuidador como herramienta ludica en
un contexto emocional complejo.

A continuacion se ilustran las interacciones que se generan entre los sujetos segun
el material aplicado.
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Guiacomplementaria para cuidadores de hermanos de pacientes
oncolégicos infantiles

Guia dirigida al cuidador o cuidadores del hermano sano como pricipal
usuario, que por una parte contiene un instructivo del sistema para
ayudarlo a guiar y entender las dinamicas y por otro lado tiene una guia
para el cuidado del nino donde se visibilizan los principales efectos
negativos de laenfermedady se le entregan estrategias para abordarlas.

P

Contexto Guia Receptor de la Receptor del
complementaria educacion conocimiento
adquirido

Quidos, dinamica experiencial

La primera dinamica esta dirigida a la familia completa teniendo a
ambos hermanos como usuarios principales y a los cuidadores como
usuarios complementarios en esta dinamica a traves de un objeto de
apego se genera una instancia emotiva y de conexion familiar. Puede
ser realizada con ambos ninos juntos fisicamente o bien con ellos
separados, pero haciendo énfasis en la union.

N\
7
/ Dinamica
I | experiencial
\
\ /

~ 7

mediadores

Contexto
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Cuento como herramienta terapéutica

La seguda dinamica esta pensada para el hermano sano entregandole
a traves de un cuento infantil una perspectiva externa de los principales
problemas que él esta viviendo para que asi pueda comenzar a
integrarlos en su propia realidad. El cuidador actua como un usuario
complementario asumiendo el rol de relator y guia en la dinamica.

Comunicacion sensible

—

Contexto Comunicador Cuentoy Receptor de
herramientas la educacidn
terapéuticas

Figuras movedizas, dinamica creativa

La tercera dinamica esta pensada para el hermano sano y su cuidador
como usuarios principales. En ella a traves de un set de figuras y distintos
colores se fomenta la comunicacion y entendimiento de las emociones

desde una dinamica creativa. . =

(IS
I

/
-:

Contexto Dinamica
creativa

Usuarios
directos
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Antecedentes

Educacion sobre el cancer para ninos

Camp Quality Kids Guide to Cancer

Pais: Australia. Camp Quality

Camp quality es una organizacion australiana
Cuyo proposito es mejorar la calidad de vida de
los ninos con cancer y sus familias en ese pais.

‘Camp Quality Kids Guide to Cancer” es una
app creada para ninos entre 8 y 13 anos que
conocen a alguien que enfrenta el cancer. Esta
disenada para que los ninos puedan encontrar
informacion rigurosa sobre la enfermedad pero
de una manera facil y accesible para ellos.

Entrega informacion sobre la enfermedad,
sus causas, los tipos mas comunes de cancer,
los distintos tratamientos a los que pueden
ser sometidos los pacientes, quienes son
las personas involucradas en el tratamiento,
muestran testimonios de otros ninos que han
enfrentado su misma situacion y entregan
ademas herramientas para que los ninos sepan
como pueden ayudar a un ser querido.
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Narrativa infantil

El Hada de las Estrellas

Pais: Espana

Cuento infantil utilizado como recurso para
preparar a los ninos y ayudarlos a enfrentar la
inminente muerte de un ser querido.

Es un cuento escrito por Charo Garcia Velilla
a su hijo Victor para explicarle por qué debia
dejarlo para no volver nunca mas.

La autora en medio de un diagnostico de
cancer sin probabilidad de sobrevida escribe
una historia fantastica para explicarle a su hijo
por quée se debe ir, pero haciéndole saber que
siempre estara a su lado a pesar de no estarlo
fisicamente.
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Kit de acompanamiento

A la quimio con mi simio

Pais: Chile. Jungle Studio

Kit ludico de acompanamiento para ninos en
quimioterapia. Proyecto que busca ayudar a
ninos con cancery sus familias en el tratamiento.

Se trata de un kit ludico compuesto por un
simio de peluche que también tiene cancer
y experimenta las mismas situaciones que
el paciente ayudandolo a entenderlas vy
enfrentarse a ellas con una mayor disposicion.
Incluye ademas un libro de cuentos con caracter
educativo para acompanarlo.
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Apoyo para hermanos sanos

Super Sibs!

Pais: Estados Unidos. Alex's Lemonade Stand
Foundation.

Esunprogramadelafundacion Alex'sLemonade
Stand enfocado en hermanos sanos de ninos
con cancer, donde los cuidadores tienen la
posibilidad de inscribir a sus hijos para crear un
plan de apoyo para facilitar el afrontamiento.

Dentro de su plataforma web cuentan con una
serie de recursos educativos y actividades
ludicas segmentadas segun edad para ayudar
a los hermanos sanos en sus procesos.

Cuentan también con un club de SuperSibs
(super hermanos) donde comparten sus
historias y testimonios.
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Referentes

Guia informativa para cuidadores

Material para la educacion diagnéstica
para cuidadores de nifnos con cancer

Pais: Chile. Tesis presentada a la Escuela de
Diseno uc

Este proyecto nace de desde la necesidad de
contar con material de apoyo para cuidadores
de pacientes oncologicos infantiles en el
proceso de educacion diagnostica.

Se detectd que no existia un material
homogéneo que permitiera a los profesionales
de la salud complementar su labor educativa,
como tampoco existia la posibilidad de que
los cuidadores pudiesen conservar el material
informativo para poder analizarlo en otro
momento o compartirlo con la familia.

Esta guia esta desarrollada para el complejo
asistencial Sétero del Rio y contiene informacion
sobre las dependencias del hospital, el equipo
de salud, el cancer, y tratamientos,
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Dinamica creativa / ensamblaje

House of cards

Charles & Ray Eames

Es un juego creado por los disenadores Charles
& Ray Eames en 1952. Consiste en una serie de
cartas impresas cada una diferente de la otra
que se ensamblan para formar estructuras
tridimensionales. Dentro de las imagenes se
encuentran fotografias del reino animal, mineral
y vegetal. También desarrollaron un mazo
de patrones con fotografias de superficies
texturizadas, como telas, decoupage y papeles
marmolados.

House of Cards contiene 54 cartas en su version
original del juego, luego fue lanzado en otros
dos formatos, medio y gigante.
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Grafica e ilustracion

Linzie Hunter

Pais: Escocia

Artista, Ilustradorea vy leterista cuyos trabajos
han sido incluidos en libros, revistas y campanas
publicitarias a nivel internacional.

Se caracteriza por realizar ilustraciones infantiles
con personajes simples y atractivos para los
ninos en un estilo similar al doodle. Tiene un
estilo fresco y colorido utiliza paletas de colores
siempre acotadas, pero contrastantes donde
predominan los colores planos. Desarrolla un
tipo de ilustracion que no esconde la técnica,
donde el trazo se vuele un elemento esencial.

https://www.linziehunter.co.uk/

68



Grafica e ilustracion

Miguel Bustos

Pais: Espana

Artista, disenador grafico e ilustrador espanol
cuyo trabajo se ha dividido en la ilustracion de
carteles, fanzines, campanas publicitarias, la
produccion de libros y produccion artistica.

Desarrolla un tipo de ilustracion de personajes
simples caricaturescos, con fondos recargados
de elementos decorativos que le otorgan
profundidad a la ilustracion.

Utiliza paletas de colores acotadas utilizando
entre tres o cuatro colores planos por ilustracion.

https.//www.miguel-bustos.com/
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Desarrollo del proyecto
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1. Metodologia de diseno

Diseno para Innovar

La metolodologia de diseno de este proyecto esta basada en el método
diseno para innovar desarrollada por Negrete y Wuth (2017) nace de
la convergencia entre diseno de servicios y diseno de productos
apuntando a entender los desafios desde una logica sistémica.

Esta metodologia tiene seis pilares esenciales que son transversales
para todas las etapas del proyecto a los cuales responden las distintas
herramientas utilizadas en el desarrollo.

1. Centrado en las personas: Se considera a las personas en el centro
del proyecto. Labase de este sistema ludico de acompanamiento estuvo
en entender la problematica que viven los hermanos sanos de los ninos
con cancer no solamente desde la perspectiva de quienes los rodean;
familia, cuidadores, equipo de salud sino desde la propia experiencia y
testimonio de quienes viven y sobretodo vivieron la situacion.

2. Diseno participativo: Existe un involucramiento de los usuarios
durante el proceso diseno. Se realizaron sesiones de co-creacion y
de validacion de los distintos elementos que constituyen el sistema
en distintos puntos del desarrollo lo que permitio ir iterando hasta la
propuesta final.

3. Uso del proceso de prototipado: Los prototipos se utilizan para poder
evaluary comunicar los distintos elementos; se utilizaron en las sesiones
de co-creacion y validacion para definir mejoras y desarrollar ideas.

4.Integral e interdisciplinario: Para abordar el proyecto fue de suma
importancia hacerlo desde diferentes especialidades para asi llegar
a un sistema integro de forma conjunta. A partir de esto se trabajo
con una terapeuta ocupacional especializada en desarrollo infantil,
una psicologa clinica que ha trabajado en oncologia, una docente
especialista en dinamicas de aprendizaje y un grupo de personas que
en su ninez experimentaron el tener un hermano con cancer pediatrico.

5. Vision sistemica: El proyecto al configurarse como un sistema esta
compuesto por una serie de elementos que permiten abordar la
problematica orquestando tanto el sistema de usuarios - beneficiarios
como el contexto en el cual se inserta.

6. Mirada de futuro: Si bien hoy el proyecto se encuentra en una etapa
experimental, su desarrollo y la misma tematica hacen indispensable
Su proyeccion
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Etapas de la metodologia

Detonante . : Propuesta
del proceso Inspirar ’ Descubrir @  Idear ’ Proyectar | o

ambito desafio concepto

La metodologia esta compuesta por cuatro etapas que se van alimentando constantemente
unas a otras; a medida que avanza el proyecto se itera también en las definiciones establecidas
en las etapas tempranas. (Negrete & Wuth, 2017). En este sentido tanto la definicion del ambito
como la definicion del desafio cambiaron en la etapa de idear al enfrentar de forma mas directa
la problematica que enfrentan los hermanos sanos.

Inspirar Descubrir

Exploracion y Investigacion Investigacion Levantamiento Mapeo de actores
descubrimiento del tedrica tedrica de informacion

tema

Definicion del ambito: Experiencia de los Definicion del desafio: ;Como podriamos, a traves del diserio,
ninos al enfrentar el cancer pedidtrico en un ayudar a los hermanos sanos de los niflos con cancer a seguir
hermano. siendo nifos?

Idear Proyectar

Primeros Procesos de Testeo e iteracion Bajada final
acercamientos co-creacion

Definicion de propuesta conceptual: Sistema ludico de acompafnamiento para
hermanos sanos de nifios con cancer que busca visibilizar sus necesidades y facilitar
su adaptacion a los nuevos desafios de manera conjunta a traves del juego, la
comunicacion y la informacion.
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2. Desarrollo del proyecto

Investigacion

teorica

~N

“Kit ludico de
acompanamiento”
Mapeo de actores.

Observacion.
Entrevistas usuarios.
“Testimonio adultos.

Definicion del ambito y
desafio.

7.
Testeo
Co-creacion
Validacion

Paper
prototyping

Definicion de Diseno del testeo.
contenidos guia.

Definicion dinamica

Re-diseno guia.
Diseno dinamica creativa.

Diseno estructura del Material testeo de

| cuento. creativa. emociones.
Definicion objeto de Reformulacion de la Estructura del cuento.
estructura del cuento. Explicacion grafica

| apego
Validacion dinamica
experiencial.

dinamica experiencial.

0.

Diseno del Testeo

final

Evaluacion
expertos

material

Revision de textos
explicativos.
Delimitacion temporal
de actividades.

Definicion de formato.
Busqueda de referentes
graficos.

Diseno de personajes.
Diagramacion.

Indicador de efectividad.
Porcentaje de validacion.

La figura anterior muestra el proceso de diseno como un proceso lineal,
pero en la practica entre una etapay otra hay saltos y retrocesos constantes
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Disefio guia y contenidos.

Evaluacién
expertos

Analisis de la
propuesta.
Lineamientos para el
diseno.

5
Definicion
usuarioy
enfoque

Redefinicion del ambito
y desafio.
Definicion contenidos.

Cierrey
Proyecciones

Mejoras.
Proyecciones



3. Recoleccidén de informacion

Larecolecciondeinformacion desde los usuarios es unaretroalimentacion
constante, pero que se da de forma mas especifica en tres de las etapas.

2.

Luego de haber construido una base tedrica
potente al rededor del cancer pediatrico y tener
primariamente definido el ambito de intervencion,
el siguiente paso fue entenderlo desde la
perspectiva directa de la familia.

Se recolecto informacion a través de entrevistas
y observacion participante.

Entrevistas semi estructuradas aplicada a cuatro
madres cuidadoras de ninos con cancer, tres
cuidadores de hermanos sanos de ninos con
cancer, cuatro hermanos de ninos con cancer y
cinco adultos que en su ninez vivieron el cancer
de un hermano.

Observacion participante en los hogares de
los dos cuidadores de hermanos sanos, donde
se enfocd la investigacion en la rutina del
hermano, las actividades realizadas y el nivel de
comunicacion existente.

En esta etapa se testean, co-crean o validan todos
los elementos incluidos en el sistema de forma
paralela y con distintos grupos de personas.

Testeo guia complementaria, a partir de las
primeras etapas se generd un primer prototipo
rapido de la guia complementaria donde se
definio sus contenidos; Esta guia fue testeada
por dos de las madres cuidadoras de ninos con
cancer y cuatro cuidadores de hermanos sanos;
dos de estos testeos fueron realizados de forma
presencial y el resto via digital. Se les presento
el material y a continucacion se les realizd una
pequena encuesta con preguntas cerradas y
abiertas.
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Co-creacion dinamica creativa, una vez
definido el enfoque en el manejor correcto de
emociones del hermano sano se comenzd a
investigar diferentes maneras de ensenar las
emociones a los ninos. Las formas mas utilizadas
eran: la asociacion de las emociones a un
color determinado vy la utilizacion de ruletas de
emociones para caracterizarlas. A partir de esto
se realizd una dinamica de co-creacion con un
total de 10 ninos donde se les pidi6 identificar las
emociones que ellos conocian, asociarlas con un
colory luego dibujarlas. A partir de los resultados
obtenidos se definio a grandes rasgos la dinamica
creativa de las figuras.

Testeo y reformulacion de la estructura del
cuento, luego de estudiar el valor terapeutico de
los cuentos infantiles se trabajo en el argumento
de un cuento que reflejara de cierta forma los
estados emocionales por los que pasa el hermano
sano. Luego de esto se formuld una estructura
tentativa que fue testeada a traves de material
grafico con ninos y adultos donde se midié a
través de una encuesta con preguntas abiertas
y cerradas el nivel de comprension y pertinencia.



Validacion dinamica experiencial, desde la idea.
A pesar de haber definido como usuario principal
al hermano sano, era de suma importancia poder
de igual manera potenciar la relacion entre
hermanos; a partir de esta premisa se comenzo
a idear la dinamica experiencial para la cual se
generd material grafico de exposicion al rededor
del cual se trabajo en conjunto con la psicologa,
hermanos adultos, cuidadores y ninos.

Indicador de efectividad y porcentajes de validacion,
todos los atributos obtenidos de las etapas
anteriores se transforman en una solucion
concreta a nivel de sistema. A esta solucion se le
aplican los indicadores de efectividad a traves de
entrevistas semi estructuradas y porcentajes de
validacion a partir de la misma muestra.
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4. Diseno del sistema



1. Creacion de contenidos

El sistema esta compuesto por cuatro elementos independientes entre
si, pero que funcionan como un todo. A partir de esto es que el proceso
de creacion de contenidos se grafica como cuatro procesos simultaneos
que influyen entre si.

1.1 Guia complementaria para cuidadores

La primera definicion de contenidos se realizd a partir la revision con
expertos y de la re definicion del ambito junto con la definicion de
usuarios. Se generd un primer prototipo tanto de contenidos como
formato que fue testeado por los usuarios.

Resultados primer testeo
Se valido el concepto “cuidador” por sobre el concepto “padre” para la
denominacion dentro de la guia.

Se validaron los contenidos abordados en ésta, pero para todos
los usuarios que participaron del testeo la informacion tenia poca
profundidad. Al contrario de lo que se habia pensado de no querer
abrumar al cuidador con informacion, estos se mostraron avidos por
recibirla ya que eran “cosas’ que no les habian explicado.

En cuanto a las instrucciones de las dinamicas fue la parte mas critica
ya que no se entendia bien la logica de las dinamicas ni como habia que
proceder.
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Resultados iteracion / Layout contenidos

Instrucciones y guia complementaria para cuidadores

Los contenidos definidos para el material especifico de los cuidadores se dividen
en tres secciones: la primera donde se da la bienvenida e introduce Quid-oh
como un sistema de acompanamiento para hermanos de ninos con cancer, la
segunda donde se explica cada uno de sus componentes, la forma de utilizarlos,
el por quée y los beneficios de estos y la tercera una guia complementaria para
el cuidado de los hermanos sanos donde se habla sobre sus necesidades y
formas de abordar la nueva situacion.

3 secciones

Introduccion
Instrucciones
Guia complementaria para el cuidado

1. Introduccion

Sistema ludico de acompanamiento para
hermanos sanos de ninos con cancer

2. Instrucciones

Quid, Dinamica experiencial
Cuento, Herramienta terapéutica
Figuras Movedizas, Dinamica creativa

3. Guia complementaria para el cuidado

Guia para cuidadores de hermanos de ninos
con cancer

Elrol de la familia y el entorno cercano

La importancia de conversar

4 necesidades basicas de los hermanos
sanos

La importancia del manejor de emociones
Reacciones que esperar
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Quid-oh

Guia complementaria
para el cuidador

Sistema ludico de
acompanamiento

Quidos
dinamica experiencial

2

Cuento
herramienta terapéutica

Figuras movedizas
dinamica creativa

Guia para cuidadores de
hermanos de nifios con
cancer

Elrol de la familia y
entorno cercano

La importancia de
conversar

4 necesidades basicas de
los hermanos sanos.

La importancia del manejo
de emociones

Emociones recurrentes

Cambios esperables




1.2 Quidos, dinamica experiencial

La dinamica experiencial se presentd como una idea durante el primer periodo de
testeo, co-creacion y validacion. Mediante material grafico se expuso a la psicologa,
hermanos adultos, cuidadores y ninos.

Primeros acercamientos
Se comienza desde la idea de generar una dinamica entre los dos hermanos que de
cierta forma pueda potenciar su union aun cuando pasan largos periodos separados.

En una actividad escolar se consulto a diecisiete ninos entre kinder y tercero basico
cual era su juguete preferido. De aquella muestra doce seleccionaron un juguete
tipo peluche, cuatro un auto y tres senalaban no tener. Paralelamente en conjunto
con la psicologa se comenzo a trabajar la idea de los objetos de apego y como en
situaciones de crisis pueden ayudar a los ninos a controlar su ansiedad y canalizar los
afectos.

A partir de esto se genero la primera propuesta la cual fue validada en el primer
proceso de testeo, co-creacion y validacion. A grandes razgos la propuesta invitaba
a la creacion de dos juguetes tipo peluche; al rededor de los cuales se generara
una dinamica en la cual se le entregara uno a cada hermano con la metafora de
mantenerse unidos a pesar de la distancia.

Resultados primer testeo

Se valido la idea de la dinamica valorandose especialmente que tuviese un
componente sensible y “magico”. Los padres y cuidadores hablaban de la pérdida de
intimidad familiar y de momentos emotivos que les permitieran conectarse.

Se senalo la importancia de que los peluches tuviesen una relacion con la narrativa
del sistema mas alla de que fuese un animal o personaje en especifico.

Se propuso la posibilidad de poder personalizar los peluches y la utilizacion de un
amuleto en ellos.
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1.3 Cuento como herramienta terapéutica

Al definir que el enfoque del proyecto seria trabajar desde el manejor de emociones
del hermano sano se considerd como un herramienta pertinente escribir un cuento
donde a traves de metaforas y el lenguaje fantastico se expresaran situaciones
comunes que deben enfrentar los hermanos sanos de pacientes oncoldgicos
infantiles.

Primeros argumento y estrutura tentativa

En la primera etapa de prototipado se definid un argumento para el cuento donde
habia un personaje principal, Oso, que un dia se levantaba con un malestar que no
entendia bien de donde venia, a partir de esta situacion comienza a viajar por una
serie de momentos a lo largo de su vida donde siente otros malestares que con la
ayuda de sus amigos va entendiendo y superando.

La historia estaba estructurada al rededor de cuatro emociones basicas, para cada
una de las cuales habia una anécdota de Oso donde experimentaba esta emocion
y la superana; al final de cada anéctoda Oso se daba cuenta de que el malestar que
sentia en ese momento no era el mismo que habia sentido antes, pero comprendia
sus emociones y como enfrentarlas a traves de sus recuerdos..

Resultados primer testeo
Se valida la utilizacion del cuento como herramienta terapéutica.

Se realizan reparos hacia el argumento, si bien los cuidadores, después de ser
instruidos en las problematicas y emociones recurrentes de los hermanos sanos,
son capacer de asociar las emociones retratadas en el cuento con la experiencia de
los ninos, resulta ser una metafora demasiado alejada que estos ultimos no logran
asociar a su propia vivencia.

Se propone la utilizacion de la magia y fantasia como recurso esencial en la narrativa
y el desarrollo de una metafora mas cercana a la situacion que se quiere retratar para
que la asociacion del nino sea mas efectiva.

Resultador iteracion / Argumento y conexion

Como resultado de la iteracion se desarrolld un nuevo argumento que ademas se
conecta con la tercera dinamica del sistema. En este un nino, Boo, tiene que enfrentar
la enfermedad de su mejor amigo quien tiene que hacer un viaje en busqueda de
una medicina especial. Mientras su amigo esta lejos Boo en suenos hace un viagje
a una tierra fantastica donde acompanado de figuras con formas y cientos de
colores va comprendiendo todas aquellas cosas que le suceden hasta encontrarse
completamente en paz consigo mismo.
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1.4 Figuras movedizas, dinamica creativa

La dinamica creativa del sistema surge del proceso co-creativo con ninos de distintas
edades donde participaron hermanos sanos de ninos con cancer y también ninos
provenientes de familias que no enfrentan la enfermedad.

Primeros acercamientos

Para la primera etapa de testeo se generd una dinamica en la cual se entrego a
un grupo de ninos un lienzo en blanco y lapices de colores. Primero se consulto a
los ninos qué emociones conocian, qué sabian de ellas, como se sentia su cuerpo
cuando la experimentaban y qué hacian cuando la sentian. Después de eso se les
pidid que seleccionaran un color para cada emocion, una vez escogido el color se les
dio la instruccion de dibujar la emocion con total libertad.

Resultados primer testeo
Se comprobd que la mayoria de los ninos asocian las emociones a colores y formas

graficas diferentes; no hay un patron que se repita para una misma emocion.

Por otro lado se comprobo que si bien entienden las emociones de una forma similar,
las sienten y experimentan de formas muy distintas.
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Iteracion testeo primera propuesta

A partir de los resultados se genera un nuevo material para testeo, se disena una
serie de diecinueve figuras tanto organicas como geomeétricas, y se procucen cinco
de cada una, en un liezo en blanco. Se disponen las figuras en una superficie junto
con lapices de colores y elementos para pegar. Se les pide a los ninos seleccionar
una emocion, seleccionar uno o dos colores para ella y seleccionar de la serie de
figuras aquellas que mas asocien a la emocion que estan trabajando. Una vez que
tienen todos los materiales seleccionados los ninos comienzan a dibujar sobre los
troqueles y a armar esculturas con ellos, todo esto mientras se guia una conversacion
al rededor de la emocion seleccionada.

Resultador iteracion

Se valida la dinamica propuesta, el trabajo manual y creativo hizo que la conversacion
al rededor de las emociones fuese mucho mas fluida y que los ninos se fuesen dando
cuenta de cosas.

Se valida que cada uno de los ninos percibe las emociones a traves de colores y
formas diferentes, se comprobd una preferencia hacia las formas organicas en la
mayoria de ellos.

Se percibe la necesidad de darle una temporalidad a la actividad, abarcando una
emocion a la vez por temas de concentracion. Y la necesidad también de disenar unn
sistema de ensamble que sea facil e intuitivo para ninos con menos motricidad fina.
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2. ldentidad

La identidad visual del proyecto tiene gran importancia por dos
razones; primero que tiene que ser atractivo para los ninos, debe llamar
su atencion y generar en ellos expectativas de lo que encontraran
dentro, lo primero que llega a ellos es lo estético mas que la finalidad
que tiene el sistema en si. Segundo es que al constituirse como un
sistema compuesto por elementos que funcionan individualmente es
necesario generar un lenguaje comun entre ellos que los identifique en
su conjunto.

2.1 Naming / Logotipo

Quid-oh

La palabra quid, hace referencia a la esencia, el punto donde reside la
importancia de algo. Y este sistema busca volver a aquello importante
dentro de la familia que se pierde al enfrentar una crisis tan potente
como el cancer pediatrico.

2.2 Paleta de colores

Paleta de Guia Complementaria para Cuidadores

Rosa y color piel: se utilizan para piel en
personajes y detalles.

Amarillo: se usa en personajes para detalles
de la ropa y decoraciones

Azul: se utilizan en personajes para detalles
de la ropa y decoraciones.

Celeste: se utilizan para fondos y para la
informacion
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Paleta Cuento

La paleta de color utilizada en el cuento es
la misma de la guia mas dos colores, un
tono de naranjo y un rosa mas fuerte, con
la finalidad de darle mayor vivacidad con
colores brillantes

Codigos de color paleta

CMYK RGB CMYK RGB CMYK RGB

C.10 R: 233 C1 R: 241 C3 R: 229
M: 18 G: 209 M: 50 G: 155 M: 78 G: 86

Y: 38 B: 169 Y. 27 B: 159 Y. 38 B: 113
K1 Ko Ko

CMYK RGB CMYK RGB

C.6 R: 234 C.o R: 253

M: 48 G 147 M: 27 G 192

Y. 08 B: 8 Y. 03 B: 13

K:0 K:0

CMYK RGB CMYK RGB

C. o7 R: 48 C:. 40 R: 166

M: 89 G 54 M: 0 G: 213

Y. 0 B: 140 Y: 29 B. 106

K. 0o K. o
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3. llustracion /7 Material Grafico

3.1 Diseno dinamica creativa

La dinamica creativa es una actividad que se
desprende del cuento siguiendo la misma
narrativa de las figuras movedizas.

Pagina instructiva
se disena una pagina instructiva y guia para la
conversacion.

Tarjetas

se disena una serie de once tarjetas que
contienen una emocion cada una. Alegria,
tristeza, celos. conflanza, rabia enojo,
verguenza, culpa, admiracion, amor, miedo.

Figuras
La forma de las figuras de definic segun
la informacion obtenida de los testeos. Se
selecciono las once figuras mas escogidas por
los ninos.
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Quid-oh

Figuras movedizas

. . vidoh
Figuras moVvedizas @

tenemos un serie de figuras ensamblables,
necesitamos colores e imaginacion.

$2)) Pongan en la mesa las figuras movedizas y ldpices de colores.
Conversen

¢Qué sabes de las emociones?
¢Qué emociones conoces?

¢Hay emociones mejores que otras?

{2) Tomen una de las cartas de las emociones, puede ser escogida o
al azar. Mientras responden las preguntas, deben ir creando su
escultura movediza (* = la emocion descrita en la carta)

(Qué sabes de *?

ocias a *?

¢Como dibujarias a *?
Gb .

¢En qué ocasiones has sentido *?
¢£Como se siente tu cuerpo cuando sientes *?

(Qué haces para sentirse de forma distinta?



3.2 llustracion: Proceso de
creacion personajes

En el caso de la guia se desarrolld cuatro
personajes, el papel de cuidador es asumido
por diferentes personas durante el proceso por
lo que se integraron dos cuidadores dentro de
la guia, una mujer y un hombre.
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3.3 Formato guia

El formato corresponde a una media
carta. El tamano fue definido en conjunto
con los cuidadores quienes dentro de las
caracteristicas que buscaban de la guia, se
encontraba que fuera facil de transportar y
maneja

Paginas finales guia

A continuaciéon se muestran las paginas de
la guia complementaria para cuidadores.
Independientemente de ser un material
pensado para los cuidadores se decidio
agregar ilustraciones con la finalidad de que
estos puedan compartir informacion con los
ninos en caso de necesitarlo. Las ilustraciones
hacen mas facil llamar la atencion de los ninos.

Tipografias
Titulos
Cabeceras
Cabin Semi Bold
Titulos principales
Cabin Medium
Subtitulo
Raleway Semi Bold
Cuerpo
Parrafos de cuerpo

Raleway Regular
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Paginas finales guia
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Quid-oh

Sistema ladico de acompafiamiento
para hermanos de nifios con cancer

A traves del juegoe, la comunicacion y la informacion buscamos
apoyar tus nuevos procesos y promover la union familiar como
metode de afrontamiento entregandoles a los nifios v a ti como
cuidador herramientas para enfrentar el cancer juntos.

Este sistermna busca ser una guia para la conversacion con los
nifios, potenciar la comunicacion sensibley fomentar la expresion
de emociones a traveés de la creatividad

Cuando enfrentamos una situacion tan dificil como el cancer
infantiL dejamos pasar muchos detalles que para los nifios
marcan una gran diferencia.

Aqui encontraras tanto instrucciones para las dinamicas del
sistema, como una guia complementaria para el cuidador con
informacion importante para el cuidado de los hermanaos sanos.

Sabemos gue muchas veces 1 papel de cuidador es asumido
por mas de una persona, compartan el material y conversen.




Paginas finales guia

Quid-oh

Guia para cuidadores de hermanos de
nifios con cancer

22
ES
£ 8
e
Lo
oz
=]
-— U
[T

mpafiia y conts
se descuiden.

suelen sentirse o s en medio

Les nifios son muy observadores e intuitivos, notan cuando
algo ocume en casa y el hecho de que no se les hable
al respecto hace que se sientan desconectados y que.
muchas veces, en sus cabezas pasen mas cosas de las que
realmente estan sucediendao

conversar

La cantidad de informacion y el nivel de detalle debe ir
variando segun la edad de los nifics. Esimportante descubrir
la informacion que ellos mansjan y corregir cualquisr error
que puedan tener.

La importancia de

Hallar con honestidad genera conflanza y seguridad

Héblales scbre los cambies que deben esperar incluyendo
aquellos fisicos, emocionales y cosas domesticas. Hazles
saber que lo que realmente importa es aquello que no ha
cambiado.

Explicales que es dificil determinar las causas del cancer
infantil, pero que ellos no tienen niguna culpa.

Ensénales que el cancer no es contagioso y por lo mismo
no deben temer pasar tiempo con sus hermanos.

Hazles saber que esta bien divertirse, ain cuando pasen
una situacion compleja.

Explicales que a pesar de que pasen menos tiempo en
familia siguen siendo igual de amados y siempre va a
haber alguien preccupado de sus necesidades.

Dales la posibilidad de que hagan preguntas y se expresen.

Mo te preccupes sino quiersn hablar en el momento, todos
tienen sus propios tiempos y procesos.




La importancia del
manejo de emociones

Los nifios suelen expermentar emociones fusres y
cambiantes durante las diferentes etapas del proceso y sus
sentimientos pueden verse agravados cuando no existe un
contexto de comunicacion emocional adecuado.

Es buenc hacerles ver que no hay emociones ni sentimientos
males, que s normal expermentarlos. pero que hay que
intentar entenderios y sobretodo expresaros.

Pueden sentirse confundidos v tristes, querer actuar de
forma valiente y volverse muy voluntariosos, perc la mayoria
de ellos puede llegar a sentirse de alguna de estas formas:

Asustados por lo que sucede y lo que le puede sucedera
su hermano.

Culpable por haber dicho algo malo, por estar sano o
simplemente por divertirse.

Enojado por lo que esta viviendo la familia
Triste por el sufrimiento de todos a su alrededor.

Preocupado porque ellos u otro miembro de la familia
pueda tener cancer.

Solitarios v dejados de lado porgue pasan menos tiempo
con sus padres y hermanos.

Avergonzados por la forma en gue las personas miran o
hablan sobre sus hermanos.

Preocupados por lo que esta sucediendo a su familia

Celosos por toda la atencidn que reciben sus hermancs
enfermos

Abrumados con todos los cambios en su vida

Hablales de como te sientes tu v qué haces para sentirte
mejor. Los nifios aprenden sobre las emociones y como
manejarlas observando a otros, especialmente sus
cuidadores
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3.4 Diseno cuento

El Cuento de Las Figuras Movedizas fue ideado,

escrito e ilustrado para efectos del proyecto.
Su formato corresponde a una media carta
al igual que la Guia Complementaria para
Cuidadores.

En cuanto a la ilustracion se utilizo la misma
base de personajes respetando la identidad,
pero al ser enfocado en los ninos se utilizd una
técnica diferente, con trazos mas organicos,
una combinacion de colores mas brillantes y
razgos infantiles. Se diferencia igualmente,
dentro de la ilustracion, al mundo real del
mundo onirico a través del uso de figuras y
trazos diferentes.

Paginas finales cuento

La Tierra de las
Figuras Movedizas

Constanza Rubio
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Paginas finales cuento
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Paginas finales cuento
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Paginas finales cuento

08



Paginas finales cuento
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3.5 Packaging

En cuanto al packaging del sistema los factores
principales a la hora de tomar decisiones
fueron el presupuesto y la funcionalidad de
cada uno de los elementos.

Para el packaging global del sistema, se
optd por una solucion simple y econdmica
considerando que los elementos de éste
tienen cada uno su lugar. Se trata de una caja
de cartdon de 25x20x10 ¢cm con una etiqueta
adhesiva.

Para el resto de los elementos se confecciond
dos bolsas de algodon con cierre de cordodn,
una pequena para las figuras troqueladas vy
una grande para todos los elementos. Estas
bolsas son serigrafiadas.
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5. Cierre del Proyecto



1. Herramientas de testeo

Como se menciona en la metodologia del proyecto, las instancias de
testeo durante el proceso son variadas y permiten que cada una de
las etapas se vaya retroalimentando constantemente. Siguiendo esta
misma logica es que anteriormente se han mencionado las distintas
actividades de testeo realizadas; en esta seccion se especificaran los
protocolos, herramientas y finalmente porcentaje de validacion.

1.1 Etnografia

Como parte del proceso de levantamiento de informacion se realiza una
serie de entrevistas a trece personas; el contacto con estas personas se
hizo a través de redes sin ninguna institucion de por medio.

Objetivos

Objetivo general: Conocer la realidad vivida por las familias al enfrentar
el cancer pediatrico.

Objetivos especificos:

Conocer sus principales miedos.

Reconocer los principales problemas a nivel doméstico.
Detectar falencias en las dinamicas familiares.

Participantes:

4 cuidadoras de ninos con cancer

3 cuidadoras de hermanos sanos

4 hermanos de pacientes oncologicos

5 adultos que en su infancia tuvieron un hermano con cancer.

Listado de preguntas: Se desarrollo un listado general de preguntas
que se fue adaptando para cada uno de los partipantes, las entrevistas
estuvieron enfocadas conocer lo mas profundamente posible la
experiencia de cada uno.

<Como podrias definir el cancer en tu vida?

<Como te comunicaron que (Tu hijo, tu hermano, etc) tenia cancer?
<Como reaccionaste cuando te dieron la noticia?

<Qué cosas cambiaron en tu vida después del diagnostico?
¢Quién en tu principal apoyo?

¢<Han cambiado las relaciones en la familia?

¢De que forma te ha afectado el cancer?
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1.2 Testeo, co-creacion y validacion

Durante esta etapa del proyecto se tested cada uno de los elementos
del sistema de forma paralela.

Testeo Guia Complementaria para Cuidadores
Esta pauta de testeo fue utilizada tanto con el primer prototipo de guia
como con el prototipo final.

Objetivo general: Medir la comprension y aceptacion del material.

Objetivos especificos:

Evaluar la legibilidad del material.

Medir la comprension de la informacion dispuesta.
Verificar la efectividad del item “instrucciones”
Percibir la empatia con la grafica del sistema.

Participantes:

2 cuidadoras de ninos con cancer

4 cuidadores de hermanos sanos

Dos de estos testeos fueron realizados de forma presencial, el resto fue
enviado de forma digital.

Procedimiento: Se desarrolld un primer prototipo de la guia para
cuidadores a partir de la informacion recolectada en la primera etapa
tanto teorica como practica, ademas de incluir un primer acercamiento
a las dinamicas del sistema.

Listado de preguntas cerradas: con escala numérica para medir el
nivel de aceptacion/ valoracion por parte de los participantes.

Valoracion de contenidos ;Qué tan util te parece la informacion incluida?
¢Las graficas y personajes son utiles para comprender el tema?

;Te agrada la grafica y colores de la guia?

¢/Que tan facil fue entender los contenidos teoricos?

<Queé tan facil fue entender los contenidos instructivos?

<Como evaluarias el formato de la guia? (los testeos digitales incluyeron
fotos mockup de la guia)
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Testeo Cuento
Esta pauta de testeo fue utilizada tanto con el primer prototipo de
cuento como con el prototipo final.

Objetivo general: Evaluar la pertinencia del cuento

Objetivos especificos:
Medir la comprension de la historia y metaforas.
Percibir la empatia con el argumento y grafica del cuento.

Participantes: Al igual que la dinamica creativa, el cuento fue testeado
tanto con ninos que tienen un hermano con cancer como con niNos que
no lo tienen.

4 cuidadores de hermanos sanos
3 hermanos de pacientes oncolégicos
3 ninos que no enfrentan el cancer.

Procedimiento: Se desarrolld dos prototipos del cuento, el segundo
como respuesta a la iteracion del primero, Se envio el cuento a los
cuidadores para que ellos lo pudiesen leerlo a los hermanos sanos, y
con los ninos que no enfrentan el cancer se hizo un testeo presencial.

Listado de preguntas: preguntas aplicadas tanto de forma abierta, para
fomentar la comunicacion como con escala humérica para medir el
nivel de aceptacion/ valoracion por parte de los participantes,

¢Las ilustraciones y personajes son utiles para navegar la historia?

¢Te agradan las ilustraciones del cuento?

;Te agradan los colores de la cuento?

¢/Queé tanto podriar asociar lo que vive Boo a alguna situacion de tu vida?
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1.3 Testeo Final

En la ultima etapa del desarrollo se testearon la dinamica experiencial
y la dinamica creativa. La dinamica experiencial fue validada por los
particpantes del proceso de co-creacion y la psicologa, pero fue
testeada solo por una familia; es la dinamica que tiene una menos
profundidad de desarrollo de todo el proyecto.

En cuanto a la dinamica creativa de las Figuras Movedizas se tested
su funcionamiento completo luego de las iteraciones de los testeos
anteriores validandose la estructura de la actividad y su pertinencia.
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2. Analisis de Indicadores Verificables

Para poder analizar el cumplimiento tanto del objetivo general como
de los objetivos especificos del proyecto se realizaron como indicador
de efectividad entrevistas semi-estruturadas post test a quienes
participaron de alguno de lo procesos de testeo tanto ninos como
adultos.

1. Visibilizar los efectos secundarios que tiene el cancer en los hermanos
de pacientes oncolégicos infantiles.

2. Mejorar la comunicacion de la enfermedad y la expresion de
emociones entre hermanos sanos y sus cuidadores.

3. Generar una narrativa que permita instancias de conexiéon, juego y
recreacion para los hermanos.

Listado de preguntas

Cuidadores preguntas abiertas

¢De que forma crees que te ayudo la guia complementaria?
¢Queé tan valiosa es la informacion entregada?

¢/Qué cambios hiciste a partir de esta informacion?

cQué cambios te gustaria hacer?

<Qué mejoro en la comunicacion faimiliar?

¢/Queé cosas consideras positivas de las dinamicas del sistema?

Cuidadores preguntas encuesta, porcentaje de validacion

¢Cuan valiosa es la informacion contenida en la guia?

¢Cuan nueva es la informacion recibida?

<Cuan util crees que puede ser el material para proximos cuidadores?
Comparado con antes ;Cuanto mejord la comunicacion con el nino?
¢Que tan valiosas consideras las dinamicas para los ninos?

Ninos preguntas abiertas

¢De que forma crees que te ayudo quid oh?

Crees que hubo un cambio en la comunicacion con tu cuidador?
¢/Queé cosas entendiste sobre la situacion que antes no entendias?
.Con quée cosas te identificaste en los diferentes testeos?

Ninos preguntas encuesta, porcentaje de validacién

¢<Como era la comunicacion antes de trabajar con quid oh?
<Como ha sido la comunicacion después de trabajar con quid oh?
cCuanto mas seguro te sientes para expresar lo que sientes?
.Cuan valioso crees que es el sistema?

¢Cuan identificado te sentiste al realizar y conocer las dinamicas?
¢<Cuanto mas sabes sobre la enfermedad de tu hermano?
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Hermanos sanos ya adultos preguntas abiertas

¢Crees que la informacion contenida en la guia y el sistema es valiosa?
/Quée cosas podria haber cambiado tener acceso a esta informacion
cuando eras nino?

¢Te hubiese gustado que tu cuidador o tu mismo pudiesen acceder a
este sistema?

¢Cual es el valor que tiene este proyecto para ti?

Hermanos sanos ya adultos preguntas encuesta, porcentaje de
validacion

¢Cuan valiosa es la informacion contenida en la guia?

.Cuan nueva es la informacion recibida?

¢Cuan util crees que puede ser el material para proximos cuidadores?
¢Que tan valiosas consideras las dinamicas para los ninos?

¢Cuan identificado te sentiste al realizar y conocer las dinamicas?

Analisis de resultados

Al realizar las entrevistas post test a los participantes se obtuvo
informacion valiosa desde todas las perspectivas, como se habia
mencionado anteriormente el valor testimonial de los hermanos sanos
que hoy ya son adultos es muy potente ya que ven la situacion con
la sufiente lejania como para ser criticos tanto de ellos mismo como
de sus padres y sus cuidadores. Todos ellos concuerdan con que de
haber podido acceder a esta informacion o si sus padres lo hubiesen
podido hacer, probablemente no habrian pasado tanto tiempo solos.
Si bien hoy desde la mirada de un adulto, algunos de ellos padres ya,
entienden que la situacion era muy compleja y las necesidades de su
hermano eran mucho mas urgentes que las propias sigue habiendo
una sensacion de abandono y exclusién que nisiquiera con esa mirada
adulta se va.

Para las madres cuidadoras de ninos con cancer resulta ser una
informacion choqueante, porque aunque quisieran estar mas tiempo con
sus otros hijos las circunstancias no se lo permiten. Al consultarles por
los problemas generales asociados a la enfermedad nunca mencionan
a sus hijos sanos, pero al avanzar en la conversacion mencionan haberse
dado cuenta de que la relacion se ve debilitada, pero no le han dado
importancia.
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Para los cuidadores de hermanos sanos la informacion es muy valiosa,
la mayoria de ellos nisiquiera ha tenido contacto directo con el hospital
o lo que sucede con el otro hermano en mayor profundidad por lo que
no se sienten preparados para mantener una relacion mas profunda con
el hermano sano. Asocian su labor a cosas mas cotidianas por lo que
valoran mucho tener una perspectiva nueva sobre cOmo acercarse a los
ninos sobretodo a traves de dinamicas que “no significan simplementa
hablar”

Paralos ninos ya el hecho de que hubiese algo relacionado con el cancer,
pero pensado en ellos fue valioso, reconocen que la enfermedad es
algo central en sus vidas, pero que aun asi no tienen mucha idea de lo
que sucede. Se sintieron identificados con preguntas que no tuvieron
que hacer, decian haber pensado algunas de las cosas contenidas en
la guia del cuidador y el hecho de que se las respondieran sin tener
que preguntarlas ellos era muy bueno. En cuanto al cuento al ser una
metafora tan directa reconocen lo que sienten al leer y escuchar al
personaje, llevar la historia a un juego donde ellos pueden jugar con 'y
manipular estas figuras movedizas hace que de cierta forma el ciclo se
cierre. Todos se encontraron hablando cosas muy profundas en medio
de los testeos de la dinamica creativa, que segun dijeron no habian
dicho si esque alguien llegaba y se los preguntaba.
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3. Elementos y funcionamiento del sistema

Quid-oh

Guia
complementaria
para
cuidadores

Dinamica
experiencial

Dinamica
creativa

Finalmente el sistema esta compuesto por cuatro elemen-
tos: la Guia Complementaria para Cuidadores, la dinamica
experiencial, el cuento, y la dinamica creativa.

Es necesario que antes de comenzar a trabajar con los ni-
nos el cuidador revise los contenidos de la guia, entienda
las demas dinamicas y las prepare ya que el sera el principal
interlocutor.

La dinamica experiencial esta compuesta por dos munecos
textiles que funcionan como objetos de apego al rededor
de los cuales se genera una instancia de conexion familiar
y se entregan como un regalo para cada hermano que los
mantendra unidos a pesar de la distancia. Se recomienda
que esta sea la primera actividad después de revisar la guia
ya que de cierta forma prepara el ambiente y da contexto
a las dinamicas que siguen. Es la Unica dinamica donde se
considera esencial la participacion de ambos hermanos.

El cuento por su parte esta pensado para introducir la im-
portancia de las emociones y su manejo en el contexto que
viven los hermanos sanos, es recomendable que indepen-
diente de la edad de los ninos, al menos la primera vez sea
leido por su cuidado para que asi puedan conversar y anali-
zar en conjunto lo que estan leyendo.

Por ultimo la dinamica creativa esta compuesta por un set
de figuras troqueladas, una serie de tarjetas con emociones
y un instructivo. Es una actividad que complementa la histo-
ria contada en el cuento y que busca que los ninos puedan
expresar sus emociones de forma abierta. Se recomienda
que al menos la primera vez la actividad sea dirigida por el
cuidador, pero se enfatiza que el ninos puede utilizarla cada
vez que lo necesite como un juego o una forma de expresar
lo que le sucede.
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Proyecciones



1. Estrategia de implementacion

Actualmente el proyecto se encuentra en una etapa experimental, ha
sido validado por los usuarios que han participado en los procesos de
testeo, co-creacion y validacion. Estos resultados han sido compartidos
con integrantes de dos fundaciones y actualmente se planea presentar
de manera formal el proyecto para buscar posibles socios clave y una
posible estrategia de financiamiento.

En relacion a los siguientes pasos se planea testear de forma mas
profunda la dinamica experiencial que fue validada, pero testeada por
so6lo una familia.

Posteriormente se planea implementar un programa destinado a
hermanos sanos de ninos con cancer, comenzar con una plataforma
web donde se pueda compartir informacion y crear redes de apoyo,
para luego generar instancias donde puedan compartir. Este tipo de
programas son comunes en paises como Estado Unidos y Australia,
pero en nuestro pais no existen. Para desarrollar esto se necesita contar
con un equipo multidisciplinario estable.

Plan de implementacién

Quid-oh es un proyecto sin fines de lucro que busca concientizas y llegar
a la mayor cantidad de hermanos sanos de ninos con cancer posible.
Para el desarrollo de la estrategia de marketing se definiéo como objetivo
central posicionarse en el mercado para llegar de forma directa a los
usuarios especificos. Para esto es de suma importancia formar alianza
con fundaciones y desarrollar una campana de lanzamiento donde
el principal objetivo sea concientizar a las familias sobre los efectos
negativos que tiene el cancer infantil para los hermanos sanos. Dentro
de la estrategia el testimonio se vuelve un recurso esencial.

En cuanto al modelo de negocios la produccion y venta esta pensada
para ser totalmente autogestionada. Las familias podran acceder a este
sistema de dos formas. Se implementara una plataforma de compra
donde las familias lo puedan adquirir directamente y una plataforma
de donaciones donde familias que quieran acceder al sistema pero
no tengan los recursos puedan inscribirse y personas o instituciones
que quieran donar un Quidoh también puedan hacerlo por este mismo
medio.
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2. Modelo Canvas

Socios clave

Fundaciones enfocadas
en cancer infantil

Red Pinda

Oportunidad: A través
de fundaciones que
hoy estan enfocadas
en el bienestar familiar
integral poder visibilizar
la problematica y
llegar a una esfera maz
ampliada
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Actividades Clave

Educacion
Comunicacion
Acompanamiento

Recursos Clave

Equipo interdisciplinar que
pueda observar el problema
desde diferentes perspectivas
e innovar.

Propuesta de Valor

Equipo interdisciplinar detras de la
creacion del sistema

Participacion directa en el
desarrollo del proyecto de
cuidadores de ninos con cancer,
cuidadores de hermanos sanos,
hermanos sanos y adultos que
enfrentaron la situacion de tener un
hermano con cancer en su ninez

Enfoque ludico para una tematica
poco abarcada

Herramientas simples para el
trabajo de necesidades basicas

Disenado con ilustraciones
pensadas para atraer a los ninos y
facilitar su involucramiento



Ventaja

Posicionamiento como un

sistema que se hace cargo de los
hermanos sanos quienes son una
arista olvidada o poco considerada
dentro del ecosistema familiar al
enfrentar el cancer.

Medios de Aplicacion

Por medio de una estrategia de
posicionamiento llegar al hogar
de los hermanos sanos, ya sea
su hogar principal o su hogar
secundario

Segmento de Usuarios

Hermanos de ninos con cancer
Cuidadores de hermanos de ninos
con cancer.

Relacion con los Usuarios
Usuarios viviendo una situacion

compleja en busqueda de
estrategias de afrontamiento
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Anexos



¢/Qué tan util te parece la informacion incluida?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Las graficas y personajes son utiles para comprender el tema?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

;Te agrada la grafica y colores de la guia?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

/Queé tan facil fue entender los contenidos teoricos?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Queé tan facil fue entender los contenidos instructivos?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Como evaluarias el formato de la guia?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

cLas ilustraciones y personajes son utiles para navegar la historia?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

JTe agradan las ilustraciones del cuento?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

/Te agradan los colores de la cuento?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢<Que tanto podriar asociar lo que vive Boo a alguna situacion de tu vida?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10




¢Cuan valiosa es la informacion contenida en la guia?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Cuan nueva es la informacion recibida?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Cuan util crees que puede ser el material para proximos cuidadores?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Comparado con antes ;Cuanto mejord la comunicacion con el nino?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Que tan valiosas consideras las dinamicas para los ninos?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢<Como era la comunicacion antes de trabajar con quid oh?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Como ha sido la comunicaciéon despues de trabajar con quid oh?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

.Cuanto mas seguro te sientes para expresar lo que sientes?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Cuan valioso crees que es el sistema?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Cuan identificado te sentiste al realizar y conocer las dinamicas?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Cuanto mas sabes sobre la enfermedad de tu hermano?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10




¢Cuan valiosa es la informacion contenida en la guia?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

.Cuan nueva es la informacion recibida?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Cuan util crees que puede ser el material para proximos cuidadores?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<Queé tan valiosas consideras las dinamicas para los ninos?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

¢Cuan identificado te sentiste al realizar y conocer las dinamicas?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10







