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“Caminar con los nifios nos ha ensefiado cosas sobre el amor, la vida, y sobre

el inmenso poder de la Ocupacion”. Frank Kronenberg
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A partir de nuestra experiencia durante el voluntariado en la Casa de Dia
Paanet (Programa de Apoyo y Asistencia a Nifios con Cancer) en los inicios de
nuestra carrera, tuvimos un primer acercamiento al cancer infantil,
comenzamos a conocer en profundidad la patologia, la poblacién y la dinamica

institucional.

Luego de una charla compartida con la Directora de la Institucion surgio la
necesidad de investigar sobre los habitos de cuidado personal de los nifios que
alli concurren, siendo éste uno de los aspectos importantes a tener en cuenta

cuando nos enfrentamos a dicha patologia en las primeras etapas de la vida.

Cuando hablamos de “habitos de cuidado personal” nos referimos a todas
aquellas actividades que se adquieren gradualmente y se realizan diariamente

en pos del mantenimiento de la salud y el cuidado del propio cuerpo.

Ante el diagnéstico de cancer infantil se debe enfatizar sobre estos cuidados,
ya que debido a los efectos del tratamiento, el sistema inmunolégico del nifio se
encuentra vulnerable a cualquier tipo de complicaciéon que agrave su cuadro

clinico.

Desde Terapia Ocupacional en oncologia pediatrica se intenta potenciar la
calidad de vida de los nifios, favorecer su independencia en las Actividades de
la Vida Diaria, trabajando sobre sus habilidades y potencialidades, teniendo en

cuenta su situacion actual y la de su familia.

Los nifilos que se encuentran en tratamiento oncolégico pueden sufrir una
ruptura en su rutina diaria, un cambio en su conducta ocupacional,

acompanado también por nuevos espacios de desempefio, nuevas personas
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alrededor como el equipo médico y demas personal del Hospital,
reorganizacion familiar, alejamiento de sus amistades, ausentismo escolar,
procedimientos médicos invasivos, sumado a los efectos secundarios del

tratamiento por la enfermedad.

A partir de los datos obtenidos de las historias clinicas (‘Hojas de Ruta”) de
cada nifio que concurre a Paanet, interiorizandonos sobre el tipo de cancer y la
etapa del tratamiento por la cual esta transitando, conociendo también los
efectos secundarios del mismo, caracteristicas particulares de cada uno y tipo
de tumor, creemos que es de gran importancia llevar a cabo el “Taller de
Habitos de Cuidado Personal” aspirando a mejorar la calidad de vida de los

nifios y sus familias al adquirir y reforzar esos habitos.

La idea de este taller es abordario a través del juego, haciéndolos participes
del cuidado de su propio cuerpo de manera mas independiente acorde a la

edad.

Como futuras profesionales del area de la salud, creemos que es posible
ayudar a los nifios con cancer y a sus familias a transcurrir cada etapa de la
enfermedad desarrollando habitos saludables necesarios para evitar
complicaciones, fortaleciendo las habilidades y desempefio ocupacional de los
nifios en diversos ambitos (hogar, escuela, espacios de recreacién) mejorando

su autoestima y autonomia.

Otro de los objetivos que nos pareci6é relevante para la realizacion de este
taller, fue el logro de la difusion de los habitos de cuidado personal saludables

que se adquieran a otros nifios que también se encuentren en tratamiento
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oncolégico en hospitales, en el barrio, vecinos, salitas, amigos, conocidos, o

no, etc.

Debemos mencionar que la situacién del cancer infantil en Argentina no escapa
a la problematica que sufren también otros paises en vias de desarrollo en
relacion al acceso al diagnéstico, al tratamiento adecuado y al seguimiento por
parte de la familia de los signos y sintomas que presentan los nifios. Esto
altimo sumado a la falta de conocimiento de muchos padres sobre cémo
responder y enfrentar ciertas situaciones pueden ser determinantes para la
salud y evolucion favorable del tratamiento, asi como a las bajas condiciones
socioeconémicas que implican por ejemplo el acceso a una vivienda digna,

movilidad, falta de cobertura médica, botiquin de primeros auxilios, etc.

Por esta razon segun los datos obtenidos de la Fundacién Flexer, podemos
afirmar que, en la actualidad soélo llegan a curarse un ntimero menor al 70% de
los nifios con cancer, mientras que en ciertos paises desarrollados este
porcentaje es mucho mayor. Esto se debe principalmente a los efectos
secundarios de la enfermedad, agravados muchas veces, por necesidades

basicas insatisfechas, hacinamiento, falta de atencién médica inmediata, etc.

La finalizacién de este trabajo de investigacion constara de la comparacion de
los “Habitos de cuidado personal”’ presentes en los nifios al comienzo del taller
con aquellos que adquieran y/o refuercen luego de la implementacion del

mismo.
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Esto se podra conocer a partir de los datos obtenidos de Hojas de Registros
elaboradas por nosotras mismas, preguntas a los padres, y observacion directa

de los nifios diariamente antes y después de realizacién del taller
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Segun la busqueda bibliografica realizada en la Biblioteca Central de la
Universidad Nacional de Mar del Plata, la Biblioteca del Centro Medico de la
misma Cuidad y la Biblioteca de la Asociacién Marplatense de Terapistas
Ocupacionales (AMTQO) no se hallaron resultados referidos especificamente a
“tratamiento oncoldgico pediatrico, terapia ocupacional y héabitos de cuidado
personal”. Sin embargo, se encontraron en bases de datos como en SCIELO y
PUBMED otras investigaciones Nacionales e Internacionales referidas a
“cancer infantil”, “terapia ocupacional” y “actividades de la vida diaria” que han

sido abordadas desde otra perspectiva.

A continuacién, se mencionan los trabajos de los ultimos diez afios obtenidos

en el rastreo bibliografico a nivel Nacional e Internacional del tema en cuestion.

“Evaluacion desde Terapia Ocupacional en pacientes oncohematolégicos
pediatricos en situacién de internacion”, se basé en elaborar un instrumento de
evaluacion de Terapia Ocupacional y describir el procedimiento de aplicacion
de dicho instrumento para el area de oncohematologia pediatrica en internacién

aplicable a nifios de 4 a 15 afios de edad’.

“Abordaje familiar grupal desde Terapia Ocupacional con aportes de la terapia
sistémica a las familias de nifios con enfermedades oncolégicas”, la cual
incluye el juego como recurso para una modalidad de abordaje familiar y grupal

desde la terapia ocupacional. 2

! Donatti, S y Schmidt, Y. marzo 2001. “Evaluacién desde Terapia Ocupacional en pacientes
oncohematoldgicos pediatricos en situacién de internacion”, Tesis de Grado Lic. En Terapia Ocupacional,
Universidad Nacional de Mar del Plata.

2 Alonso, Y. y Conte, M. 2004. “Abordaje familiar grupal desde terapia ocupacional con aportes de la
terapia sistémica a las familiar de nifios con enfermedades oncolégicas”, Tesis de Grado, Lic en Terapia
Ocupacional, Universidad Nacional de Mar del Plata.
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“Terapia Ocupacional en educacién para la salud: cancer infantil”, se propuso
determinar los factores de riesgo que podrian incidir sobre el cancer infantil,
posibles de presentarse en los nifios escolarizados y generar desde terapia

ocupacional un Programa de Intervencion basado en Educacion para la Salud®.

“Efectos de un programa conductual para pacientes oncolégicos pediatricos”
dicho trabajo tuvo como propédsito evaluar los efectos de un programa de
modificacion cognitivo-conductual para el establecimiento de destrezas de
autocuidado, habilidades sociales y mejora de la calidad de vida, mediante
procedimientos tales como modelamiento, moldeamiento, reforzamiento
positivo y ensayo conductual en nifios con cancer. El programa se enfoca en la
modificacién de conductas de higiene, alimentacion y otras relacionadas con el
tratamiento médico, modificaciéon de conductas intra-verbales pesimistas en

optimistas, etc.

En dicho estudio participaron 6 varones con cancer entre 5 y 15 afios y sus
familias. El mismo se llevé a cabo en el Centro de Servicios Psicolégicos de la
Facultad de Psicologia, UNAM. Se tomé un Cuestionario de Satisfaccién Social
con los Resultados del Tratamiento, una Entrevista Conductual, un
Cuestionario de Calidad de Vida y la Técnica de Analisis del contenido verbal
de las explicaciones. Finalmente se llegé a la conclusion que todos los
participantes, nifios y padres cambiaron sus conductas intraverbales,
“pensamientos pesimistas en optimistas” en el 100% de los ejercicios de
practica. Ademas, los nifios mostraron mejorias después del tratamiento. En lo

relacién a las conductas de autocuidado y adherencia terapéutica, se vieron

® Mula, M. 2005. “Terapia Ocupacional en educacion para la salud: cancer infantil”, Tesis de Grado, Lic.
En Terapia Ocupacional, Universidad Nacional de Mar del Plata.
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diferencias significativas a partir del tratamiento. Los nifios aumentaron su
propia participacion en conductas de cuidado a su salud, reduciendo su
dependencia del cuidado de otros*.

“Familia y funcién ocupacional en oncologia pediatrica: una aproximacion
desde Terapia Ocupacional”, en la cual se buscé relacionar las estrategias de
afrontamiento del grupo familiar con la funcién ocupacional del
nifio/adolescente con cancer. Desde el estudio se intenta comprender, reflejar y
compartir, qué sucede dentro de una familia y su hijo, ante el diagnéstico,
tratamiento y alta de dicha enfermedad; se plantea la intervencion de la Terapia
Ocupacional, como disciplina de la salud, desde el Modelo de Ocupacion
Humana, acentuandose en las Actividades de la Vida Diaria y la dinamica

familiar.

El disefio de investigacion fue no experimental y el tipo de estudio exploratorio-
descriptivo. Como instrumentos de recoleccion de datos se utilizaron la
observacioén y la entrevista en los ambitos mas frecuentados por los integrantes
de la muestra como el hogar, la escuela y Paanet, para comprender los
factores que entran en juego en el Hacer Humano. La muestra estuvo
conformada por 6 familiar que participaban activamente de Paanet. Finalmente
se planteé que cuando una familia se encuentra frente a la enfermedad grave
de un hijo, se suceden cambios en su configuracién dinamica, sin embargo,
todas las familias estudiadas implementaron estrategias de afrontamiento

“saludables”, lo cual favorece el desempefio, organizacién y eleccion de

* valencia Ortiz, A.l., Flores Ledn, A. y Sanchez Sosa, J. J. 2006. “Efectos de un Programa Conductual
para Pacientes Oncoldgicos Pedidtricos”. Universidad Nacional Auténoma de México. Revista Mexicana
de Andlisis de la Conducta. N° 2. Diciembre 2006.
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ocupaciones del nifio. Entre las formas de afrontamiento destacadas se

encuentran la busqueda de informacién y el apoyo en la religion®.

“El comportamiento lGdico en nifios oncolégicos en sus ambientes
ocupacionales”, en este trabajo se buscé describir cual es el comportamiento
ludico de los nifios de 4 y 5 afios de edad teniendo en cuenta los diversos
diagnosticos de cancer (leucemia linfoblastica aguda, leucemia mieloblastica
aguda, retinoblastoma bilateral, tumor glioneuronal papilar, meduloblastoma de
fosa posterior, rabdomiosarcoma de vejiga y tumor de Wilms) en diferentes
ambientes ocupacionales como lo son el hogar, el jardin de infantes y el
Programa de Apoyo y Asistencia a Nifios con Enfermedades Terminales

(PAANET).

El disefio de la investigacion fue no experimental-transversal y el tipo de
estudio exploratorio-descriptivo. Se utilizaron diferentes fuentes de datos como
encuestas, entrevistas a familiares de los nifios, cuestionarios acerca del
desempeiio del nifio que fueron completados por la docente de cada uno,
cuestionarios a los voluntarios de Paanet, andlisis de documentos, observacion
no participante a través de la Escala de Juego Preescolar de Knox. En dicho
estudio se lleg6 a la conclusiéon de que el juego de un mismo nifio varia de un
ambiente a otro. Y las mismas estdn mas vinculadas con las relaciones
humanas que se generan o no en cada ambiente. Finalmente se encontré que

la Escala de Juego Preescolar de Knox se enriquece aun mas con los

® Sanchez, V. 2007. “Familia y funcién ocupacional en oncologia pediatrica: una aproximacion desde
Terapia Ocupacional”, Tesis de Grado, Lic. En Terapia Ocupacional, universidad Nacional de Mar del
Plata.
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instrumentos de recoleccion de datos ya que la Escala solo brinda datos acerca

del desarrollo del juego®.

En el marco de los estudios internacionales fueron hallados los siguientes

resultados:

“Manual para padres de nifios oncolégicos” donde desde la enfermeria clinica
pediatrica y con colaboraciéon multidisciplinaria se brinda educacion a los
padres acerca de la informacion basica sobre la enfermedad, tratamiento,
cuidados en el hogar e impacto de la enfermedad en el nifio. Si bien el Manual
fue realizado desde la Enfermeria, es un importante complemento para nuestra
investigacién ya que se tiene en cuenta el aspecto psicologico del cancer
infantil, los cuidados para prevenir complicaciones luego de la quimioterapia,
higiene y cuidados en el hogar, dichos puntos formaran parte de los aspectos

que se tendran en cuenta a la hora de implementar nuestro Taller en Paanet.®

“Cuidados al Nifio Oncolégico” en dicho articulo se tienen en cuenta los
cuidados que se proporcionan desde la Enfermeria al nifio oncolégico, dandole
importancia el largo periodo de la enfermedad, la terapia intensiva y especifica
que requiere, sus efectos secundarios y la repercusién psico-emocional y social
que supone para el nifio y su familia. Por esto se elabora un plan de cuidados
integrales individualizados en funcién de las necesidades que aparezcan a
corto, medio y largo plazo del nifio y de su familia para conseguir un grado de

recuperacion 6ptimo.

® Fernandez, M. 2010. “Manual para padres de nifios oncoldgicos”, Fundacidn Nifio y Cancer. Santiago,
Chile.




Tesis de Grado.

szﬁas- Laferrgre- quuel

Para ello, desde la Enfermeria deben colaborar en las pruebas diagnoésticas y
los procedimientos invasivos que requieran sedacién o no, controlar los
sintomas de la enfermedad, conocer la especificidad de los tratamientos
médicos utilizados; asi como, reconocer y contrarrestar a ser posible los
efectos secundarios mas comunes de éstos. Durante todo el proceso se hara
participe al nifio y a sus padres en los cuidados, ofreciéndoles la educacion
sanitaria necesaria, prorhoviendo su implicacion e incrementando el grado de

recuperacion y supervivencia.’

Por dltimo, también fueron consultadas sobre el tema la Universidad Nacional
del Litoral y la Universidad Nacional de Quilmes de las cuales no se ha

obtenido respuesta atn.

7 Palacio Marco, M., Molina Pacheco, F. y Jimenez Molina, M. S. 2014. “Cuidados al Nifio Oncolégico”,
Cap 158 de la versién web del Tratado Enfermeria Cuidados Criticos Pedidtricos y Neonatales. Barcelona,
Espafia.
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PROBLEMA

¢ Cudles son los héabitos de cuidado personal presentes en nifios de 6 a 8 afios

de edad que se encuentran en tratamiento oncolégico que concurren a la casa
de dia PAANET en la ciudad de Mar del Plata en el periodo Octubre -

Diciembre del afio 2015?

VARIABLE: “HABITOS DE CUIDADO PERSONAL”

+ Definicién conceptual

Comprende todas aquellas habilidades que se realizan regular vy
sistematicamente en relaciéon al cuidado del cuerpo y satisfaccion de las
necesidades personales, fundamentales para un estilo de vida saludable.

+ Definicion operacional

Comprende todas las Habilidades relacionadas con la higiene, vestido y
alimentacion realizadas regular y sistematicamente para el cuidado del cuerpo

y satisfaccion de necesidades de atencion personales.




DIMENSIONAMIENTO DE LA VARIABLE:

HABITOS
DE CUIDADO
PERSONAL

HIGIENE

[

VESTIDO

\

ALIMENTACION
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Bario diario

Limpieza de ojos,
oidos y nariz

Higiene bucal
Cuidados de la piel

Lavado y secado
de manos

Higiene de los pies

Vestido y
desvestido

Calzado adecuado
a edad y actividad

Higiene en ropa y
calzado

Mantener adecuada
higiene en los
utensilios de
alimentacién

Limpieza correcta
de los alimentos

Alimentacién
saludable

Coccién adecuada
de los alimentos

Evitar contacto de
alimentos crudos y
cocidos
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OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

General:
+ Describir los habitos de cuidados personal presentes en nifios de 6 a 8
afios que se encuentran en tratamiento oncolégico.
Especificos:
% ldentificar los habitos de cuidado personal que poseen actualmente los
nifios que concurren a la Casa de Dia PAANET. (pre test).
% Implementar el taller de cuidado personal.
% Conocer habitos de cuidado personal reforzados o adquiridos. (post
test).

% Comparar resultados obtenidos en el pre test y post test.

TIPO DE ESTUDIO: EXPLORATORIO DESCRIPTVO

Este estudio sera exploratorio ya que intentara conocer una tematica poco
estudiada dentro del area de intervencion de la Terapia Ocupacional.

Sera descriptivo porque tiene como objetivo obtener un conocimiento acerca
de una situacién en particular, en este caso acerca de la adquisicion o refuerzo
de los habitos de cuidado personal en nifios que se encuentran en tratamiento

oncolégico.

TIPO DE DISENO: PRE EXPERIMENTAL

Se realizara un test, previo a la participaciéon de los nifios en el “Taller de
habitos de cuidado personal” a un solo grupo de investigacion, nifios de 6 a 8
afos que se encuentran en tratamiento oncolégico. Una vez identificados estos

habitos, se manipulara la variable, llevando a cabo el taller para reforzarlos y/o
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ensefarlos a través de diversas actividades. Por ultimo, se realizara un post

test para conocer cuales fueron aquelios habitos de cuidado personal que han
sido reforzados y/o aprendidos, comparandolos con el pre test.

Tanto el pre como el post test constaran de unas Hojas de registro que han

sido disefiadas por las alumnas tesistas, dichas hojas se muestran en el anexo

con su respectivo instructivo de utilizacion.

UNIVERSO DE ESTUDIO:
Todos los nifios de 6 a 8 afios de edad concurrentes a la Casa de Dia
PAANET, que se encuentren en tratamiento oncolégico en la ciudad de Mar del

Plata en el periodo de Octubre-Diciembre de 2015.

METODOS DE SELECCION DEL UNIVERSO.

Se llevo a cabo la observacion y “recoleccion primaria de datos” de las “hojas
de ruta”, en las cuales se registra informacién de los nifios que concurren a
PANNET: datos filiatorios, patolégicos (tipo de cancer, estadio de la

enfermedad) y de tratamientos especificos.

CRITERIOS DE INCLUSION

*Nifios de 6 a 8 afios de edad cronolégica.

*Niflos de ambos sexos.

*Nifios que se encuentren en alguna etapa de tratamiento oncologico.

*Nifios que concurran a casa de dia PAANET.
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CRITERIO DE EXCLUSION

*Nifios menores de seis afios y mayores de ocho afos de edad cronologica.
*Nifios que no se encuentren en tratamiento oncolégico.
*Nifios que no concurran a casa de dia PAANET.

INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS:

*Observacion y recopilacion de datos de “hojas de ruta”
*Entrevista con los padres.
*Hoja de Registro (pre y post test) completada por padres y nifos.

*Observacién participante.
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La Ocupacion se refiere a todas aquellas actividades y tareas que realizamos
periddicamente los seres humanos, a las que catalogamos, organizamos,

damos valor y significado.
La ocupacién es “el armazon central de la Terapia Ocupacional” 8

Desde el Modelo Canadiense del Desempefo Ocupacional, se piensa a la
Ocupacién como formadora de aptitudes, permitiendo el desarrollo de la
participacion activa del sujeto dentro de la comunidad. Los Terapistas
Ocupacionales se centran en el compromiso del “cliente” para que se

desempeiien en ocupaciones que sean de su interés y tengan un significado.

Las AVD (Actividades de la Vida Diaria) son aquellas actividades que tienen

lugar diariamente, y se asocian con la supervivencia organica del individuo; por
lo que nadie puede eludirlas. Ademas, estan orientadas al mantenimiento y

cuidado del propio cuerpo.

En 1978 la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) detalla a las
AVD como aquellos componentes de la actividad cotidiana referidos a las

actividades de autocuidado, trabajo y juego/ocio.

También se las define como aquellas actividades que la persona realiza de
manera independiente para cuidar de si misma, dentro de las cuales se
encuentran las actividades de autocuidado, comunicaciéon y desplazamiento

(Reed & Sanderson. 1980 “Concepts of Occupational therapy”).

® Frank Kroenberg, Salvador Simé & Nick Pollard {2007) “Terapia Ocupacional Sin Fronteras”. Pag. 6.
Editorial Panamericana.
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Rogers & Holm (1994) describen a las AVD como aquellas actividades
orientadas al cuidado del propio cuerpo, también llamadas como “Actividades
Basicas de la Vida Diaria” o actividades personales de la vida diaria, es decir,
actividades esenciales, sencillas. En cuanto a las “Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria” las definen como aquellas orientadas a
interactuar con el entorno; son complejas, accesorias y generalmente

opcionales por naturaleza y pueden ser también delegadas en otros.

En Terapia Ocupacional las AVD son consideradas como aquellos elementos
que favorecen la estructuracion del tiempo (porque estructuran el transcurrir del
dia, de la semana y del afo), siendo el sostén de la autonomia personal y una
forma de expresion de la capacidad de accién del individuo, asi como
mecanismos que posibilitan la adaptacién al medio y favorecedoras del

sentimiento de identidad personal, sexual y social.

El desarrollo ocupacional tiene una perspectiva holistica en la que estan
relacionados el desarrollo cognitivo, emocional, fisico y social de cada
individuo. Es, por lo tanto, en cada una de las etapas de la vida que estos

aspectos se ponen en juego.

La nifiez_es el periodo desde el nacimiento que antecede a la adolescencia,

caracterizado por todos los cambios propios de crecimiento y desarrollo.

Es en ella que se van construyendo en los nifios las rutinas diarias
proporcionadas por sus madres o cuidadores especiales, practicando y
desarrollando las destrezas necesarias para participar en la sociedad (proceso

de socializacion).



Tesis de Grado.
Carias- Laferrere- Manuel

El Desarrollo Ocupacional en los nifios

Entre los 3 y los 6§ afios los nifios comienzan a desarrollar el autoconcepto, la
identidad, adquieren los roles de género y comienzan a jugar con otros nifios, a
relacionarse con sus pares. A esta edad, aprenden a controlar los esfinteres,
se visten y desvisten sin ayuda; necesitan supervision para el bafio

principalmente en lo referente a la limpieza.

En la etapa de la nifiez intermedia (6 y 11 afos) se logra la independencia en
las actividades basicas de la vida diaria: se lavan el pelo, se alimentan solos
necesitando logicamente la supervision de un adulto; seleccionan
adecuadamente la ropa segun las actividades que van a realizar, etc. El logro
académico en esta etapa es un factor muy importante porque adquieren las
habilidades para lectoescritura y aritmética, y se produce también un desarrollo
psicosocial y moral donde la familia juega un rol preponderante en el ajuste
emocional y social del nifio, porque él necesita de ellos para poder seguir
formandose como un individuo auténomo en cuanto a las actividades y tareas

de desempefio, con una clara identidad personal y un rol ocupacional definido.
Lorens (1991) distinguié tres niveles del “desarrollo ocupacional”:

> El primero referido a la capacidad y relacién ocupacional que incluye
destrezas y habilidades necesarias para desemperiarnos en las diversas
areas (AVD- AIVD- trabajo y tiempo libre), referidas a los componentes
de desempefio neuromusculares: fuerza muscular, coordinacién, tono

muscular, asi como percepcion sensorial y habilidades sociales.
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» En segundo lugar, a las actividades y tareas del desempeiio
ocupacional en las que se incluyen los cuidados personales, juego,

educacioén, trabajo, relajacion y descanso.

> Y el tercer nivel se refiere a los roles ocupacionales (hijo, padres,
pareja, amigo, voluntario, estudiante, trabajador, cuidador del hogar,

cuidador de otros, etc)

Las actividades de cuidado personal se adquieren gradualmente durante la

infancia, mejorando con la practica hasta llegar a considerarse actividades

automaticas.

Desde el marco de referencia de la practica de terapia ocupacional
(Ocupational Therapy Practice Framework, OTPF), las AVD se definen como
9

“actividades orientadas a hacerse cargo del cuidado del propio cuerpo”

(AOTA, 2002, p. 620). Incluyen once categorias de actividades:

-Baharse- ducharse: obtener suministros; enjabonado, enjuague y secado de
las partes del cuerpo, mantenimiento de la posicién de bafio y transferencia a la

posicién del bafio y desde la misma.

-Control de esfinteres intestinal y vesical: control intencional completo de los

movimientos de los intestinos y de la vejiga urinaria, y si es necesario, uso de

equipamientos.

-Arreglarse: seleccion de vestidos y accesorios adecuados al momento del

dia, al clima y la ocasion; obtenciéon de la vestimenta del placard; vestirse y

° : Willard & Spackman “Terapia Ocupacional” 11 edicién. “Actividades de la Vida Diaria y Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria. Cap. 48
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desvestirse de una forma secuencial; ponerse Yy quitarse dispositivos

personales, protesis u ortesis.

-Masticar y tragar. capacidad para mantener y manipular comida y liquidos en

la boca y tragarlos.

-Comer: proceso de colocar, preparar y llevar la comida y los liquidos desde el

plato o el vaso a la boca.

-Movilidad funcional: moverse desde una posicién o lugar a otro (durante el
desempeiio de las actividades cotidianas), movilidad en la cama, silla de
ruedas, transferencias; desempefar la deambulacién funcional y el transporte

de objetos.

-Dispositivos para el cuidado personal: uso, limpieza y mantenimiento de

instrumentos de cuidado personal como audifonos, lentes de contacto,

anteojos, ortesis, protesis, equipamiento adaptado y anticonceptivos.

-Higiene y arreglo personal: obtencién y uso de los suministros; aplicacion y
eliminacién de cosmeéticos; lavar, secar, peinar, cepillar y recortar el pelo;
cuidar las ufias de manos y pies; cuidar la piel, oidos, ojos y nariz; aplicacion
del desodorante; limpiar la boca, cepillar dientes, eliminar, limpiar y colocar

prétesis dentales.

-Actividad sexual. implicaciéon en actividades que den como resultado la

satisfaccion sexual.

-Higiene en el bafio/inodoro: obtenciéon y uso de suministros; manejo de la

ropa, mantenimiento de la posicioén en el inodoro, transferirse a y de la posicion
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en el inodoro; limpieza del cuerpo y cuidado de las necesidades derivadas de la

menstruacién y la continencia.

El Modelo de Ocupaciéon Humana situa a las AVD dentro de la conducta
ocupacional, siendo realizadas por cada individuo de una manera particular,
propia, “...basandose en sus creencias y preferencias, el tipo de experiencia
que hayan tenido, su ambiente y los modelos de conducta especificos que

hayan adquirido...” (Becce, H & Di Santo, M. 1998) desde el nacimiento.

La realizacion de Actividades de interés para los nifios, acordes a su edad
cronologica y a la cultura, es de vital importancia para la salud y el bienestar,
ayudan a organizar el comportamiento, transformar el entorno y tiene
efectividad terapéutica (Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional, Cap.
7, pag. 96.). Durante su ejecucion se ponen en juego diversos factores que se
encuentren atravesando la realidad del nifio, como, por ejemplo, una
enfermedad temporal como lo es el cancer Infantil, factores ocupacionales y
factores del entorno que pueden limitar el desempefio e inclusién de los nifios

en ciertos ambitos.

En los nifios que han sido diagnosticados con Cancer, se produce
inevitablemente un cambio en su conducta ocupacional; la cual esta
condicionada por los nuevos ambientes que habita, por los procesos meédicos,
por el desarraigo, el alejamiento de sus pares, del resto de su familia, por el
surgimiento de incertidumbre que lo llevan a experimentar ansiedad, angustia y

miedo, pérdida de roles, cambios en las rutinas, etc.

Desde Terapia Ocupacional se pondra énfasis en:

26
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% Acompaiiar a la familia y al niio en esta nueva etapa, de la
enfermedad, proveyendo informacion, respondiendo a las preguntas de
padres o nifios, fomentando la comunicacién entre ellos de manera clara

y precisa, facilitando y reflexionando sobre las limitaciones vy

posibilidades.

% Promover la independencia en las Actividades Basicas de la Vida

Diaria.
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El “Cancer Infantil” comprende todos aquellos tumores malignos
diagnosticados antes de los 18-21 afios de edad, por la alteracién de los
mecanismos normales de reproduccién, crecimiento y diferenciaciéon celular
correspondiente. Representa la segunda causa de muerte desde el nacimiento

a la adolescencia, y la primera por enfermedad.

La mayor parte de los casos son de mejor pronéstico que el cancer en el

adulto.

Existen varios tipos de cancer que pueden afectar a los nifios y jévenes, los

mas frecuentes son:

< Leucemia
Afecta principalmente a la medula y a los tejidos que producen sangre, de
esta manera afecta la produccién glébulos blancos normales, siendo éstos
inmaduros. Cuando fluyen por el torrente sanguineo invaden la medula y
destruyen las células sanas de la sangre. Los glébulos blancos inmaduros
son incapaces de cumplir su funcidbn inmunitaria correspondiente
ocasionando anemia, infecciones y moretones generalizados. La forma

mas comun de leucemia en nifios es la leucemia linfoblastica aguda.

/

» Tumores del Sistema Nervioso Central

Afecta el cerebro y la medula espinal y son los mas frecuentes en nifos.
Las tres formas mas comunes son los Meduloblastoma, Ependinoma y

Astrocitoma. Suelen ser diagnosticados entres los 5y 10 afios.

<+ Tumores 0seos
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El mas frecuente es el Osteosarcoma, que se presenta durante la etapa de
desarrollo de la adolescencia. No es comun en nifilos menores de diez
afos. Afecta el extremo de los huesos largos como en el brazo, rodilla y
pierna.
El Sarcoma de Edwing afecta principalmente los huesos de las costillas.
% Linfomas
Afecta al sistema linfatico, que es una red de circulacién que lucha contra
las infecciones de nuestro cuerpo. Existen dos variedades: enfermedad de
hodgkin y no-hodgkin. Esta ultima es la mas frecuente en el nifio, afecta el
timo, intestino delgado o en las glandulas linfaticas de cualquier parte del
cuerpo.

* Neuroblastoma

L)

Sélo se da en nifios. Aparece en nifos muy pequefios mostrando sintomas
iniciales entre el primer afo de vida y los cinco afos. Afecta el sistema
nervioso periférico. Se disemina muy rapidamente y en general es

diagnosticado una vez que se ha esparcido.

{4

» Rabdomiosarcoma

Es el cancer de los tejidos blandos mas frecuente en los nifios. Es maligno
y se localiza en el tejido muscular esquelético. Afecta principalmente la
cabeza y el cuello. Suele presentarse entre los dos y seis afos de edad y

en la adolescencia.

< Tumor de Wilms
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Tumor que se desarrolla en el higado y aparece mas frecuente en nifios de

entre dos y cuatro afios de edad. Hace metastasis en los pulmones.
+ Retinoblastoma

Es un tumor ocular, que se origina en la retina, en la membrana interior que
recubre el fondo de ojo. Afecta a nifios entre tres o cuatro afios de edad. Es

hereditario y de buen prondstico. ™

Una vez confirmado el diagnoéstico de cancer, la etapa siguiente es la
estatificacion, es decir, un sistema de clasificacién universal que ayuda a

determinar el tratamiento y el pronéstico para cada paciente.

La Unién Internacional contra el Cancer (UICC) y el American Joint Commitee
on Cancer (AJCC) desarrollaron un sistema de clasificacién de tumores, el cual
esta basado en la valoracion de tres componentes basicos: tamafio del tumor
primario, ausencia o presencia de ganglios o nédulos linfaticos regionales vy la

ausencia o presencia de metastasis.

Existen cuatro estadios:

+ Estadio |

Masa tumoral limitada a un o6rgano. Lesiéon de resoluciéon quirtrgica.
Ausencia de diseminacion ganglionar y vascular. Posibilidad de

sobrevida (70-90%)

+ Estadio ll

1 www.fundacionflexer.org/tipos-de-cancer-infantil.html
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Invasién local a tejidos vecinos y capsula linfatica. Lesion con resolucion

quirargica. Posibilidad de sobrevida (50%)
+ Estadio lll

Tumor primario extenso con fijacién en estructuras profundas. Invasion

Osea y linfatica. Operable. Posibilidades de sobrevida (20%)
+ Estadio IV

Evidencia de metastasis. No es operable. Escasa o nula posibilidad de

sobrevida. (5%) (Oudhoorn Silvina, 2007)

El estadio define la extension del cancer en un momento determinado, se
realiza antes de comenzar el tratamiento y es fundamental para la toma de

decisiones.

Se plantean como objetivos para el tratamiento oncolégico pediatrico:

» Alcanzar la curacion de los sintomas detectados del cancer
s Reducir al minimo el riesgo de recaidas

= Restaurar completamente la salud del nifio tanto en su dimensién fisica,

como funcional y psicosocial.

Existen diferentes tipos de tratamiento que se utilizan teniendo en cuenta el
tipo de cancer, estadio del mismo y estado general del nifio, los cuales se

centran en dos aspectos muy importantes: el especifico y el de soporte.

El objetivo principal del tratamiento especifico es la destruccion o extirpacion

del tumor con el menor dafio de las células normales, suelen ser aplicados
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independientemente o combinados entre si, incluyendo mas de una modalidad

de tratamiento como quimioterapia, radioterapia, cirugia, inmunoterapia.

Los procedimientos mas usados para el tratamiento son:

Administraciéon de medicamentos antineoplasicos o quimioterapia

Actlia destruyendo las células cancerosas, evitando su multiplicacién. Se

administra via oral, subcutanea e intracraneal.

Existen diferentes tipos y mas de cien farmacos antineoplasicos que

suelen usarse en combinacion.

Algunos efectos secundarios son: perdida del cabello, nauseas y
vomitos, diarrea y estrefiimiento, anemia, hemorragia, hepatoxicidad,

nefropatoxicidad, entre otros.

Radioterapia

Esta basado en el empleo de radiaciones ionizantes (rayos x o
radioactividad). Suele clasificarse segun distancia de la fuente de
irradiacion, secuencia temporal con respecto a otros tratamientos
oncolégicos y finalidad curativa o paliativa. Las células sanas también

resultan afectadas.

Posee efectos secundarios como cansancio, fatiga, sequedad de la piel,
enrojecimiento, inmunodepresion, desmielinizacién de los nervios entre

otros.

Inmunoterapia

34
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Comprende un conjunto de medidas para estimular o reponer el sistema
inmunitario, para minimizar los efectos secundarios de los tratamientos
aplicados. Su finalidad es preventiva o terapéutica que implica
mantenimiento o curacién. Estimula el sistema inmunitario para destruir

y rechazar tumores.

Cirugia

Consiste en la extirpacion del tumor y tejido circundante. Puede ser
Unica modalidad de tratamiento o combinarse con radioterapia o

quimioterapia.

Suele ser un método utilizado como reductor de masa cuando un tumor
causa un dafio excesivo al cuerpo, como un método paliativo o

reconstructivo.

Trasplante de medula ésea

Es un método para reemplazar la medula ésea dafiada o destruida por
células madre de medula ésea sana. Existen diferentes tipos de

trasplante:

o Alotrasplante: las células madre se extraen de otra persona

llamada donante

e Autotransplante: las células madres se extraen del mismo

paciente antes de recibir quimioterapia o radioterapia.

e Trasplante de sangre del cordén umbilical: las células se toman

del cordén umbilical de un bebe recién nacido después del parto.

35
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Junto con el tratamiento especifico se debera mantener al nifio en el mejor

estado de salud posible, teniendo en cuenta las medidas de soporte
necesarias para evitar complicaciones de la enfermedad y el proceso de
tratamiento, con el fin de facilitar la remisién clinica de la misma, es decir la

desaparicién de los signos y sintomas existentes.

Entre las medidas generales se encuentran el manejo de las infecciones,
anemia, estado nutricional satisfactorio, cuidado de la boca, higiene dental

apropiada, lavado cuidadoso y frecuente de las manos, entre otras.

Debemos considerar que el tratamiento a su vez se divide en diferentes fases

de acuerdo al tipo de cancer de que se trate:
< Induccién de la remision

Fase en la que no se detecta cancer debido a la aplicacién de métodos de

tratamiento. Desaparecen signos y sintomas.
% Consolidacién

Se administra cuando el cancer desaparecié después del tratamiento inicial. Se

utiliza para eliminar cualquier célula cancerosa que haya quedado en el cuerpo.
< Mantenimiento

Se aplica tratamiento luego de que la enfermedad este bajo control y de esta
manera evitar que el cancer vuelva después de haber desaparecido en el

tratamiento inicial. Suele ser tratamiento a largo plazo.
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Lamentablemente, los protocolos que se establecen para eliminar las células
cancerigenas causan efectos secundarios indeseables debido a que también
se destruyen todas las células del organismo que en ese momento se
encuentran en division. No todos los nifios presentan efectos secundarios y la
gravedad de los mismos es variable de un nifio a otro incluso recibiendo el

mismo tratamiento.

La posibilidad de fallecimiento se produce cuando reaparece el cancer luego de

una remisién y no puede controlarse su progreso.

Si la remisién es completa y se mantiene durante aproximadamente cinco afios

se puede considerar que el nifio esta curado.

Cancer infantil en la argentina

El ROHA es el Registro Oncolégico Hospitalario Argentino que tiene como

objetivo “conocer la incidencia del Cancer Infantil en la Argentina”.

Se organiza como una red de centros informantes cuyo objetivo principal es de
lograr una cobertura a nivel nacional e informar datos relevantes y actualizados

de la situacion oncoldgica en el pais.

Los casos registrados son todos aquellos tumores malignos y benignos que se
localizan a nivel del Sistema nervioso Central, en pacientes de 0 a 19 afios de
edad residentes en la Republica Argentina diagnosticados a partir del afio

2000.

En el periodo 2000-2009 la distribucion de casos de cancer segun la

clasificacién internacional de cancer pediatrico, se observo la presencia de:
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- Leucemia 36,8%

- Tumores del sistema nervioso central 18,8%

- Linfomas y tumores reticuloendoteliales 12,7%

-  Tumores de partes blandas 6,1%

- Neuroblastoma y otros tumores del sistema nervioso periférico 5,7%

- Tumores renales 4,8%

-  Tumores 6seos 4,7%

- Retinoblastom 3,5%

- Tumores de células germinales 3,3%

- Carcinomas y otros tumores epiteliales 1,6 %

- Tumores hepaticos 1,4%

- Tumores varios e inespecificos 0,7 %
En la Argentina se diagnostica cancer a aproximadamente 1.270 chicos y
adolescentes de hasta 15 afios de edad, por afo, tratandose la mayoria de las

veces de leucemias y tumores cerebrales.

Segun los directores del Boletin de Cancer Infantil del Instituto Nacional de
Cancer (INC) “Los resultados en cancer infanti han mejorado
significativamente en las Ultimas tres décadas y hoy es posible obtener la
curacién en el 70 a 80 % de los pacientes, con variaciones de acuerdo al tipo

de céncer y a la extension inicial del mismo”'" (2012)

Debemos destacar que el cancer infantil es curable, a partir del diagnoéstico

temprano, el tratamiento adecuado y el cuidado integral del paciente.

! Daniel Frigueiro; Marcelo Scorpiano, 2012. Cancer infantil. Boletin INC. Numero 6.
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“La Terapia Ocupacional es el arte y la ciencia de ayudar a las personas a
realizar las actividades de la vida diaria que sean importantes para su salud y
su bienestar a través de la participaciéon en ocupaciones valiosas. La ocupacion
en Terapia Ocupacional proviene del uso mas antiguo de la palabra, y significa
de qué modo las personas emplean u ocupan su tiempo. Como tal, la Terapia
Ocupacional se refiere a todas las actividades que ocupan el tiempo de las

personas y que dan significado a sus vidas “'?

Durante el proceso del tratamiento de la enfermedad oncolégica puede
haber una perturbacién del desarrollo normal del nifio, debido a la ruptura de su
rutina previa y por el proceso de adaptacién a la nueva situacion, caracterizada
por: restriccion en sus oportunidades de contacto con familiares y amigos;
cambio del espacio fisico; ausentismo escolar; falta de la estimulacién sensorial
y afectiva propia del medio; disminucién de la experimentacion y la exploracion
del entorno; procedimientos terapéuticos invasivos y dolorosos; perdida de

roles, rutinas y habitos.

Desde Terapia Ocupacional en Oncologia Pediatrica, se intenta identificar
como y de qué manera potenciar la calidad de vida de los nifios, favoreciendo
sus habilidades y patrones que se requieren para un desempefio adecuado en
las diversas areas ocupacionales, minimizando las secuelas tanto fisicas como
cognitivas, emocionales y/o psicosociales, durante todos los posibles estadios

de la enfermedad.

12 willard y Spackman, “Terapia Ocupacional”. 102 Edicién. Editorial Médica Panamericana. Afio: 2005.

Unidad uno: “Terapia Ocupacional y ciencia ocupacional: pasado, presente y futuro”, Capitulo 3: Practica

de la Terapia Ocupacional, Seccidn I: “Practica actual de la Terapia Ocupacional”, Pég.: 28.
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En oncologia infantil, los principales objetivos de Terapia Ocupacional son:

Facilitar la expresion corporal y la participacién del nifio en las distintas
AVD.

Adaptar o modificar los contextos de desempefio ocupacional en el caso
que sea preciso.

Favorecer una relacién positiva entre la familia y el nifio, promoviendo la
maxima autonomia posible del pequefio en cada etapa del tratamiento.
Ayudar a la familia en la seleccién y organizacion de actividades a lo
largo del dia y ensefarles técnicas de ahorro de energia.

Asesorar y entrenar en el uso de ayudas técnicas y otros dispositivos.
Favorecer la mayor seguridad y sensaciéon de control. En oncologia es
clave promover el sentimiento de seguridad, confianza y control, tanto en

el nifio como en la familia.

Adecuandolo a las necesidades e intereses de cada nifio, la TO puede utilizar

como un recurso terapéutico el juego, estimulando la creatividad del nifio, la

confianza en si mismo, acciones de iniciativa, experimentando, inventando,

descubriendo, aprendiendo y afianzando competencias.

Se entiende entonces, que el abordaje del Terapeuta Ocupacional en

Oncologia Pediatrica es holistico y flexible, centrandose fundamentalmente en

las necesidades y capacidades del nifio y del ambiente social, asistiéndolo y

acomparnandolo junto a su familia, a vivir de manera real con la enfermedad,

13 Autores: Pedro Moruno Miralles; Dulce Maria Romero Ayuso. “Actividades de la Vida Diaria”. Parte 3:
“Tratamiento de las actividades de la vida diaria”. Capitulo 6: “Intervencidn sobre las actividades de la
vida diaria en la infancia y la adolescencia”; Autora: Dulce Maria Romero Ayuso. Pag.: 200. Editorial:

Masson.
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siendo conscientes de las limitaciones y maximizando las potencialidades. Los
padres quienes transitan la enfermedad junto a sus hijos, son de vital
importancia en el tratamiento; el TO debe incluirlos en la planificacién e
intervencion, debido a que forman parte de la vida del nifio, conocen paso a
paso su enfermedad, sus altibajos, sus gustos y preferencias, sus sefiales...
Dependiendo el modo en que la familia recorra este camino que formara parte
de su historia, que incluye la modificacién de roles, ausentismo o pérdida de
empleo, concurrencias diarias al hospital, separarse de sus otros hijos que
quedan al cuidado de terceros, impactara significativamente en la evolucion

del nifio durante el tratamiento.

;.Cuando comienza el abordaje desde terapia Ocupacional?

El nifio con diagnoéstico de cancer puede recibir el tratamiento desde Terapia
Ocupacional en cualquier estadio de la enfermedad, ya sea, diagnéstico,
tratamiento curativo o tratamiento paliativo y en la remisién, si quedan

secuelas.

Con respecto al estadio de diagndstico y tratamiento inicial: el TO asiste a
la familia comunicando el impacto de la enfermedad en la funcionalidad del
niflo, evaluandolo y preservandolo, asi como facilitando la adaptacién a la
nueva situaciéon y al ambiente hospitalario. Toda la familia, o por lo menos uno
de los padres debe luego trasladarse con el nifio hacia el hospital o sanatorio,
llevarlo a los controles, detectar sefiales de vital importancia, por lo que es
necesario como mencionamos antes, informarles sobre todo lo que conlleva la

enfermedad y su tratamiento.
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En el periodo de tratamiento médico, el principal objetivo es: “Estimular al
nifio para que pueda desempefar las actividades basicas de la vida diaria,
dentro de sus capacidades y teniendo en cuenta las limitaciones” (por efecto de
las intervenciones médicas: internaciones, quimioterapia, radioterapia,
procedimientos, controles, etc.), por lo que el terapeuta ocupacional se
orientara al mantenimiento, recuperaciéon y/o compensacién de habilidades,

para que el nifio sostenga un nivel de desempefio significativo para él.

Otra de las funciones dentro del area de Terapia Ocupacional, pero en el
periodo de regreso al ambito del hogar (tratamiento, postratamiento o remision
de la enfermedad) es la de: “Fomentar el restablecimiento y la continuidad del
desemperio ocupacional del nifio en las Actividades de la Vida Diaria, en la
Escuela, Juego y Recreacién”. Es de vital importancia que el nifio no deje de
“jugar”, reir, expresarse, contactarse con sus pares en diversos ambitos, y
compartir momentos con su familia, dentro de los parametros que establece el

tratamiento para evitar complicaciones.

Por ultimo, en el estadio de Tratamiento Paliativo, la funcién del TO es
acompanar durante todo el tratamiento y hasta la etapa final de la vida,
brindando medidas que ofrezcan calidad de vida, ya sea en el hogar o en el

hospital.

A continuacién, mencionaremos varias de las funciones especificas y

relevantes del TO en el tratamiento Oncolégico Pediatrico segun la experiencia
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clinica de Terapistas Ocupacionales en el Hospital de nifos “Ricardo

Gutiérrez"*:

+ Recuperar y mantener funciones y estructuras
(neuromusculoesqueléticas, mentales, sensoriales) que sostienen las
habilidades de desempefio del nifio: teniendo en cuenta cuales son
aquellas estructuras y funciones que intervienen en el desempefio de
determinada ocupacién/actividad y cémo esa actividad puede ser

adaptada.

+ Educar, reeducar y compensar habilidades motoras, de procesamiento y
comunicacion necesarias para el desempefio de actividades

significativas.

+ Asesorar y entrenar en Actividades de la Vida Diaria.

+ Estimular el contacto y actividades de participacion social (familiares,

amigos, companieros del jardin o escuela).

+ Asesorar al equipo y la familia sobre la importancia de continuar o
retornar a la actividad pre-escolar o escolar, teniendo en cuenta las
capacidades y necesidades del nifio y su familia: la asistencia a un
establecimiento educativo es fundamental para el desarrollo, para el
aprendizaje pero sobre todo es primordial porque favorece a que se

contintie formando dentro del grupo de pares.

4 Lic. Maria Mercedes Bianchini; Lic. Alejandra S. Carrera. {Diciembre de 2007). Revista Hospital de
Nifios Buenos Aires. “Desarrollo de Terapia Ocupacional en Oncologia Pedidtrica”: Experiencia del
Hospital de Nifios. Volumen: 49. N2: 225,

B
v
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Estimular la identificacion, eleccién y participacién en actividades de

juego y tiempo libre de interés.

Educar en el manejo de sintomas, principios de conservacion de la

energia y simplificacion de tareas.

Confeccionar, asesorar y entrenar en el uso de equipamiento y
adaptaciones terapéuticas como por ejemplo: ortesis de miembros

superiores, equipo auxiliar/adaptativo.

Adaptar el ambiente a las necesidades del nifio y eliminar barreras
arquitecténicas de los contextos donde se maneja. Asesorar al paciente

y a su familia.

Estimular la autonomia y la participacion del nifio en la toma de

decisiones durante el tratamiento.

Fomentar la personalizacién de los espacios del nifio durante la
internacién: modificar el ambiente fisico incorporando objetos familiares

y significativos para él.

Sugerir al equipo y la familia la continuidad de tratamiento de

Estimulacion Temprana y Rehabilitacion cuando sea necesario.

Escuchar al paciente y su familia: acompafiando y sosteniendo
emocionalmente al paciente en cada una de las etapas de la

enfermedad.

Acompafnar a la familia en situacién de duelo.
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+ Consultar con otros profesionales que tratan al nifio y su familia.

Se buscara permanentemente identificar las fortalezas y recursos de los
nilos que se encuentren en tratamiento oncolégico, esto nos ayudara a
reconocer sus necesidades como asi también aquellos problemas en el
desempeino ocupacional y las consecuencias que esto tiene en la realizacion

de las AVD.

47 |
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CAPITULO IV

¢ PAANET: UN POCO DE HISTORIA...

“cuando las manos se juntan... el abrazo se hace mas fuerte, el dolor compartido, mas
tolerable, la soledad se ahuyenta...

Cuando las manos se juntan las distancias se acortan y muchas palabras cambian: de yo a
nosotros, de solo a acompariado, de eslabén a cadena.

Cuando las manos se juntan se pone en marcha ese motor invisible que alienta las acciones
solidarias y permite aflorar desde lo mas profundo del ser, actitudes valiosas que reconfortan a
quienes las reciben y engrandecen a quienes desinteresadamente se brindan”.

49
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En el afio 1996 a partir de diversas experiencias personales de profesionales y
docentes en la observacion de las necesidades de los nifios y adolescentes
con cancer y sus grupos familiares, surge Paanet (Programa de Apoyo y
Asistencia a Nifios con Enfermedades Terminales) como un Proyecto de
Extension Universitaria, dependiente de la Facultad de Psicologia de la

Universidad Nacional de Mar del Plata.

Paanet propone diversos servicios y actividades que se ofrecen de manera
gratuita tanto a las familias de los nifios con cancer, como a toda la comunidad
ya sea, a los residentes de la Cuidad de Mar del plata, y de otras localidades
del interior de la provincia de Buenos Aires; todas destinadas a mejorar la
calidad de vida de las familias participando en el apoyo escolar de los nifios,
consejeria familiar, apoyo a necesidades basicas, acompafamiento, soporte
psico-emocional, actividades culturales y recreativas, banco de sangre y casa

de dia.

Brinda servicios y actividades de asesoramiento, informacion y capacitacion de
recursos humanos, como son charlas de prevencién del cancer en escuelas,
grupos, asociaciones de fomento, divulgacién masiva, jornadas, talleres,

cursos, publicaciones, etc.

La Institucién cuenta con una Casa de Dia ubicada en la calle Cérdoba n°2766
de la Ciudad de Mar del Plata, alli es donde llevaremos a cabo el “Taller de
Cuidado Personal’. Esta ofrece un espacio intermedio de descanso, confortable
y equipado para recibir a las familias y acompafarlas en los momentos en que
el nifo debe realizar sus controles en el Hospital Materno Infantil, donde ellos

alli pueden participar de diversas actividades recreativas en sus “ratos de



Tesis de Grado.
Caiias- Laferrere- Manuel
espera”’ y sus padres podran descansar, despejarse y también participar de

dichas actividades.

Para todo ello cuenta con un equipo muliidisciplinario y un gran grupo de

voluntarios.

El Equipo esta conformado por:

Lic. en Terapia Ocupacional
Lic. en Psicologia

Lic. en Trabajo Social
Abogado

Lic. en Bibliotecologia

Lic. en Psicopedagogia

Dra. Especialista en Adolescencia

+ 4+ 4+ o+ o+ o+ o+ 4+

Lic. en Ciencias Econémicas

Complementando con intervenciones de Payamédicos y Terapia Asistida con

Animales.

El grupo de voluntarios no so6lo estd conformado por alumnos o personas
relacionadas con las Ciencias de la Salud, sino que también puede formar
parte del mismo cualquier miembro de la comunidad, todos con la capacitacion
del voluntariado correspondiente, con el fin de contar con recursos humanos
idoneos. Dichos voluntarios pueden participar de diversos campos de accién
como: area de formacién de recursos humanos, area logistica, area de

asistencia y acompafamiento y, area cultural y recreativa.
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Los objetivos de Paanet como Institucién son:

+ Lograr la mas alta calidad de vida posible, tanto para el nifio/adolescente
como para su grupo familiar

+ Brindar una red de apoyo a las familias de nifios y adolescentes con cancer

+ Integrar los aspectos psicolégicos, fisico, sociales y espirituales, en el
cuidado del nifio y adolescente con cancer

+ Asistir al nifilo/adolescente con cancer por un equipo multidisciplinario

4+ Formar recursos humanos idéneos en la practica del acompafiamiento de
niflos y adolescentes con cancer

+ Capacitar a miembros de la comunidad en el acompafiamiento de
pacientes terminales

+ Informar a la comunidad sobre la problematica del cancer infantil

(prevencion primaria)

Juntos, el Equipo multidisciplinario y el grupo de voluntarios, acompafian
diariamente a los nifios y a sus familias durante el transcurso de la enfermedad

y sus tratamientos haciendo mas amena la espera y la lucha cotidiana.
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El taller propuesto esta dirigido a nifios que se encuentran en tratamiento
oncolégico entre seis y ocho afios de edad y concurren a la casa de dia
PAANET de la ciudad de Mar del Plata, ubicada en la calle Cérdoba n°2766, a
pocas cuadras del Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil (HIEMI).
Pannet es una ONG y casa de dia que tiene como objetivo mejorar la calidad
de vida de nifios y adolescentes con cancer, asi como también ser una red de
apoyo y contencion al grupo familiar. La casita se encuentra abierta de lunes a
viernes en los turnos de manana y tarde, brindando varios servicios a todos los

nifos que concurran, ya sean de la cuidad o de alrededores.

Los beneficiarios del taller padecen principalmente Tumores Cerebrales y
Leucemia Linfoblastica Aguda, encontrandose en diversas etapas de

tratamiento y estadio de la enfermedad.

Los nifios que se encuentran en tratamiento oncolégico, recibiendo
quimioterapia, radioterapia, que son trasplantados y/o sometidos a una cirugia,
tienen una mayor predisposicién a padecer infecciones por bacterias, hongos,
virus o parasitos, debido a que su sistema inmunolégico se encuentra
debilitado. Esto puede ser causa tanto de la enfermedad como del tratamiento
al que estan expuestos, ya que los medicamentos que se le prescriben a los
nifios ademas de actuar sobre las células malignas, actian sobre otras células
del organismo que estan sanas, principalmente, células de la sangre: globulos

blancos, rojos y plaquetas.
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En el organismo de los nifios con Cancer, hay una disminucién significativa de
los glébulos blancos, también denominados “Fagos”, que tienen como funcién

primordial: defender al organismo de enfermedades y gérmenes.

Un numero bajo de glébulos blancos (leucocitos) significa “Leucopenia”,
cuando estan por debajo de los 4,500 (siendo el valor normal entre 4,500 y
10,000 por microlitro). Esto significaria que el cuerpo del nifio con cancer no
puede luchar contra las infecciones como lo haria el cuerpo de un nifio
saludable, es decir, que el organismo del nifio con Leucopenia estd mas
expuesto a contraer infecciones que aquel que tiene un recuento normal de

glébulos blancos.

Por lo mencionado anteriormente podemos observar diversos efectos

secundarios:

*Resequedad de la boca o saliva espesa: incrementandose en riesgo de

caries e infecciones bucales.

*Problemas en la deglucion (tragar alimentos): donde el nifio consume

menos alimentos que lo habitual, hay riesgo de atragantamiento.

*Irritacion de la boca, dolor de garganta o llagas bucales: incrementandose

también el riesgo de infecciones bucales.

*Diarrea: incrementandose el riesgo de pérdida de peso, deshidratacion,

debilidad y pérdida de apetito.

*Nauseas y vomitos: los nifios corren el riesgo de deshidratacion.
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*Picazén: que puede provocar intranquilidad, ansiedad, llagas en la piel que
desembocan en infecciones causadas por resequedad en la piel, cambios en la

sangre, alergias por los medicamentos.

Estos efectos secundarios a su vez, estan relacionados con:

+ El tumor: tipo de céancer, lugar del tumor en el cuerpo y modo en que el
tipo de tumor afecta el funcionamiento del organismo.

+ Tratamiento: tipo de cirugia; tipo, dosis y plan de quimioterapia; tipo de
radioterapia, parte del cuerpo tratada y dosis; trasplante de células
madres; uso de dos o mas tipo de tratamientos al mismo tiempo;
transfusiones de sangre; etc.

+ Caracteristicas del paciente: sexo, edad, problemas de salud que
presentaba el nifio antes de ser diagnosticado con cancer, antecedentes
familiares, cambios en las concentraciones de hormonas, tiempo
transcurrido desde e! diagnéstico y tratamiento, habitos de salud,

condiciones socioeconémicas de las familias.

Si no se toman medidas de “cuidado personal” adecuadas en forma diaria y
de manera controlada ante la apariciéon de estos efectos secundarios, podrian
surgir las siguientes complicaciones: infecciones, lastimaduras, sangrados,

reacciones alérgicas, deshidratacién, llagas, etc.

Debemos destacar que las condiciones socioecondémicas de las familias que
concurren a Paanet impactan directamente en el diagnostico, acceso al
tratamiento y mantenimiento del mismo, estando presente en la mayoria de los

casos necesidades basicas insatisfechas (alimentacion, vestido, vivienda,
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educacién, empleo, salud y asistencia médica) lo que conlleva a que los nifios
no posean un buen estado nutricional y apoyo socioemocional adecuado lo que

seria de gran ayuda en el tratamiento y remisién de los nifios.

Considerando lo antes descripto, el taller tendra como finalidad:

% Conocer los Habitos de cuidado personal de los nifios.

% Conocer cuales son aquellos habitos que han adquirido a partir de la
enfermedad.

% Conocer qué habitos de cuidado personal deberian ensefiarse y
reforzarse para evitar y prevenir complicaciones que agraven el
momento del tratamiento por el cual estan transitando.

% Entrevistar a madres/padres o tutor para conocer el desempefio

Ocupacional del nifio en el hogar.

Nuestra idea central es: "Lograr que los nifios adquieran y refuercen los
habitos de cuidado personal”’ necesarios y adecuados al momento y situacion
que estan atravesando, asi como también que los nifios “difundan estos
habitos de cuidado personal saludables a otros nifios que se encuentren

en tratamiento oncoldgico en la ciudad y el resto del pais".

El taller se llevara a cabo en PAANET de lunes a viernes por al menos dos

meses, a partir del mes de Octubre de 2015.
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OBJETIVO GENERAL:

% Promover y reforzar la adquisicién de habitos de cuidado personal en

7
L4

los nifios entre seis y ocho afios que se encuentran en tratamiento

oncolégico y que concurren a la casa de dia PAANET

Mejorar la calidad de vida de los nifios con cancer y la de sus familias.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

X/
¢

Fomentar la autonomia en el cuidado de la salud.

Proveer herramientas para la adquisicién y/o refuerzo de los habitos de
cuidado personal saludables.

Prevenir complicaciones secundarias relacionadas con los habitos de
cuidado personal no saludables.

Estimular la participacién de los nifios en actividades de difusién de

informacién sobre habitos de cuidado personal saludables.
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Descripcidon de Actividades del Taller.

Las actividades que formaron parte del taller estuvieron destinadas
principalmente a: Promover y Reforzar la adquisicion de habitos de cuidado
personal en los nifios entre seis y ocho afos que se encuentran en tratamiento
oncolégico y que concurren a la casa de dia PAANET, y mejorar la calidad de
vida de los nifios con cancer y la de sus familias dentro de un espacio donde se

pudiera estimular la creatividad, aprendizaje y participacion activa.

Titulo: “Conociendo mi cuerpo”

Recursos materiales:

~ Masa de modelar casera de diferentes colores.

Es importante que cada nifio conozca su cuerpo, lo explore y lo vivencie.

Los niflos recibiran su masa y recrearan la figura humana, reconociendo cada
una de las partes del cuerpo para luego en el trascurso de las siguientes
actividades poder reconocer la funciéon de las mismas con respecto al cuidado

e higiene personal.

Esta actividad se llevo a cabo de manera individual.
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Objetivos:
¢ Reconocer cada una de las partes del cuerpo humano.

4 Conocer la percepcién que cada uno tiene de su propio cuerpo.
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Recursos materiales:

~ “Cafas de pescar”

~ Figuras de elementos de higiene y cuidado personal.

Antes de comenzar con la pesca, mientras se distribuyen en el centro del living,
se le muestran al nifio las figuras con los distintos elementos de higiene

personal para que las identifique y luego asi comenzar a jugar.

La modalidad del juego es grupal y consiste en que pesquen la mayor cantidad
de figuras sin repetir los dibujos que contienen las mismas, y nombrando cada
una en voz alta o hacerlo al momento de contar lo que pescaron. Ganara quien
“pesque” mas figuras sin repetirlas y se le entregara un premio (magdalenas o

dulces).
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Objetivos:

¢ Identificar los elementos de higiene y cuidado personal.

4 Reconocer el uso de los elementos de higiene y cuidado personal.
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Titulo: “Secuencias de higiene personal” (lavado de manos y cepillado de

dientes)

Recursos materiales:

~ Imagenes de secuencias en relacién al lavado de manos y cepillado de

dientes.

La actividad consiste primero en conocer como cada nifio realiza estas habitos
en su rutina diaria. Luego de su demostracién, se le entregara la secuencia

para que reconozca cada uno de sus pasos y los identifique.

A continuacion, las figuras de las secuencias se colocaran boca abajo con el
objetivo de que el nifio, al tomar una por vez, la imite y el otro participante
adivine de cudl se trata. Por Ultimo, se le pedird que nos demuestre cémo la
lleva a cabo utilizando los elementos correspondientes y podra contarle al resto
de los comparieros presentes en la casita o a una persona de su interés lo

aprendido.

Luego se filmara a algunos de ellos implementando la secuencia correcta para

tener registro de la misma.

Ambas secuencias se realizaran por separado en dos encuentros.
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Objetivos:
¢ Reconocer la secuencia del lavado de manos y cepillado de dientes.
¢ Reforzar el adecuado habito de lavado de manos y cepillado de dientes.

¢ Transmitir informacién aprendida sobre las secuencias del lavado de

manos y cepillado de dientes.
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Titulo: “Afiche informativo”

MR LAVAKS LAS mAmee ©sha WO PASABLs
, BRRNERES & offiet Y A UND MISMO

Recursos Materiales:

Q2

Afiche y hojas blancas.

1

Fibras y lapices de colores.

1

Temperas.

A modo de cierre del taller, los nifios expresaran mediante un dibujo y una frase
el porqué creen importante el habito de lavarse las manos. A medida que cada

uno finalice con su dibujo se pegaran en un afiche para colocarlo en un lugar
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visible de Paanet y que la informacidén sea compartida y transmitida a todos los

que concurran a la misma.

Objetivos:

¢ Lograr la expresion de lo aprehendido en las actividades anteriores.

4 Difundir la informacién obtenida acerca de la importancia sobre el lavado

de manos.
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Al finalizar el taller se le entregara a los nifios que participaron del mismo un kit
que contiene los siguientes elementos: cepillo de dientes de cerdas blandas,
dentifrico, jabon de glicerina, gasas y curitas. Todos estos elementos fueron

facilitados por la directora de la institucion.

Objetivo:

¢ Brindar los elementos necesarios para llevar a cabo actividades de

higiene personal en el hogar.
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ANALISIS DE DATOS.

A partir de los datos obtenidos que surgieron de las actividades realizadas en la
casa de dia Paanet, en el marco del “Taller de habitos de cuidado personal” en

el periodo Octubre- Diciembre de 2015, podemos realizar el siguiente analisis:

Como se menciondé al comienzo de la investigacién, fuimos voluntarias de
Paanet por varios afios, rol que nos permitié poder identificar ciertos datos de
todas las familias que concurren a la casa de dia, como el lugar de residencia y
sus caracteristicas socioambientales, nivel socioeconémico, numero de
integrantes, nivel educacional de nifios y padres, etc. Los cuales fueron

relevantes a la hora de plantearnos los objetivos del Taller.

Por lo citado por alguno de los nifios, mas los datos recabados de las Hojas de
Ruta de la Institucion y ciertas observaciones, podemos decir que la mayoria
de las familias de los niflos pertenecientes al universo residen en barrios
periféricos de la ciudad de Mar del Plata o en ciudades vecinas (Balcarce,
Necochea, Ayacucho) presentando condiciones socioambientales que le son
comunes: no acceden a servicios basicos como agua potable, cloacas, vivienda

digna, y en algunos casos con recursos econémicos y educativos limitados.

Por otro lado podemos destacar que suelen ser de estructuras familiares
numerosas, en algunos casos monoparentales y/o ensambladas. Es importante
conocer la situacién familiar y social de cada nifio dado que el padre o madre
pueden sentirse abrumados o desorientados ante las responsabilidades

cotidianas a las que se enfrenta (educacién, salud, juego).
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De acuerdo a lo mencionado anteriormente, si el nifio no pertenece a un
“ambiente facilitador”, transita por una enfermedad crénica y sus padres se
encuentran emocionalmente vulnerables, podrian descuidarse ciertos aspectos

o herramientas que permiten superar dificultades.

Al hablar de ambiente facilitador nos referimos a lo imprescindible que es en
estos casos de enfermedad la contencién familiar, la satisfaccion de
necesidades basicas, poniendo énfasis en la higiene personal del nifio para
evitar complicaciones y no desbordar. La ausencia de estos pilares puede estar
relacionada con algunas de las situaciones de riesgo que se pudieron constatar

a lo largo del taller.

Durante el periodo de realizacion del “taller de habitos de cuidado personal”
logramos encontrarnos con 11 nifios quienes conformaron el universo y se

convirtieron en los “protagonistas” del taller.

Paanet, se caracteriza por tener dias de mucho revuelo, muy concurridos,
mientras que otros silenciosos y quietos. Estas ausencias se deben a que no
todos los nifios se encuentran en la misma etapa de tratamiento: a veces
permanecen varios dias hospitalizados, otras veces concurren solo por
controles, etc. Tal es asi que, con algunos nos encontrabamos todos los dias, y

con otros algun dia de la semana o pocas veces al mes.

Desde el inicio tuvimos la libertad de utilizar cada rincén de la “casita”,
respetando siempre las normas de convivencia y reglas de la Institucion.
Comenzamos con los preparativos para el taller que consistieron en adaptar

ciertos espacios que utilizariamos en el transcurso del mismo. Uno de ellos fue
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un lugar cercano al bafio que acondicionamos colocandole un espejo, un

estante y un botiquin con elementos de higiene personal.

Nuestros primeros dias alli fueron calmos; hasta que poco a poco comenzaron

a llegar, y nosotras a proponer las actividades:

Primero nos acercamos a los padres, para ademas de obtener su

consentimiento, conocer mas a sus hijos mientras se los observaba.

El primer encuentro con cada nifio consisti6 en completar individuaimente la

Hoja de Registro (pre test) para informarnos sobre qué habitos de higiene

personal conocian y cémo los llevaban a cabo. Con algunos de ellos,
observamos cierta resistencia, tal vez debido a la etapa de tratamiento que
estaban atravesando, el estado de animo, de donde venian, si del hospital, de
su casa, de un largo viaje o simplemente por sentirse abrumados al estar
diariamente respondiendo a preguntas de sus padres, médicos o demas
profesionales. Por ello, utilizamos como estrategia Stikers animados y dibujos
para colorear que hacian alusién a los habitos de cuidado personal entre una y
otra pregunta, los cuales podian llevarse a sus casas, y asi comenzamos a
generar en ellos la intriga por la préxima actividad y lograr que se sintieran

participes de la propuesta.

En los casos en que no lograbamos completar la hoja de registro un mismo dia,
se los volvia a invitar en el préximo encuentro, dandoles el tiempo necesario

hasta sentirse motivados.
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Por medio de esta Hoja de Registro se pudo constatar que los 11 nifios
entrevistados que concurren a Paanet “conocian los habitos necesarios para

el cuidado de su salud”, sobre todo a partir de la deteccién de la enfermedad.

Quedd demostrado también que los nifios a pesar de conocer los habitos, no
los llevaban a cabo adecuadamente o soélo los practicaban con indicacion y/o

supervisién.

En las hojas de registro de padres, se pudo evidenciar el énfasis sobre
aspectos relacionados con la higiene del nifio, sobre todo al comenzar el
tratamiento, y reduciendo estos cuidados con el paso del tiempo, mas alla de la
mejbria o no de su hijo. Como menciona Débora Farberman en el libro “El
Psicologo en el Hospital Pediatrico: herramientas de intervencién” (2010) “...al
comienzo se dedican mucho tiempo a la asistencia de las necesidades del
nifo, las madres sienten que “si algo malo les pasara, ellas mismas no podrian

sobrevivir”.

Como ejemplo de lo anterior podemos referirnos a una de las mamas (mama
de Juan) que nos coment6 haber pasado por una situacién similar, al estar muy
pendiente en los primeros meses de la enfermedad, de la limpieza y cuidado

del nifio y de su entorno.

Contrario a esto, registramos solo un caso de madre e hijo en que se observé

la ausencia de habitos de cuidado personal.

La mayoria de la informacion recabada de ambas hojas de registro (nifios y

padres), coincidi6.
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Cuadro 6.1 Habitos de Higiene personal (Pre-Test) en nifios de 6 a 8 afios con
cancer que concurren a Paanet.

HABITOS DE HIGIENE PERSONAL
NINOS | Conocen Llevan a cabo No
llevan
a
cabo
Con Sin Completamente | Con | Algunos
indicacion | indicacion solos ayuda | habitos
solosy
otros
con
ayuda
Pablo
iago
o) © O D
Bianca @ @ @
(8)
Ezequiel
CHECHES S ©
una
() © ©
o ©
Tatiana
o | © [ © ©
enjamin
o © ©
"("g)" © ©
Daira
o) © © ©
u
@) © ) ©
Total 11 3 7 5 1 Y 1
10 10 1
* Edad

* @ ver informes individuales
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Cuadro 6.2. Conocimiento de habitos de higiene personal de nifios de 6 a 8
arfios con cancer que concurren a Paanet.

Habitos de Nifios
higiene personal
Conocen 100%
No conocen 0%
Total 100%

Cuadro 6.3. Realizacién de habitos de higiene personal de nifios de 6 a 8 afios
con cancer que concurren a Paanet.

Habitos de higiene personal Ninos
Llevan a cabo 90,9%
No llevan a cabo 9,1%
Total 100%

Cuadro 6.4. Realizacién de habitos de cuidado personal de nifios de 6 a 8 afios
con cancer que concurren a Paanet segun la necesidad de indicacién.

Habitos de higiene personal Nifos
Llevan a cabo:

- Con indicacién 27,3%

- Sinindicacién 63,6%

No llevan a cabo 9,1%

Total 100%

Cuadro 6.5. Realizacién de habitos de cuidado personal de nifios de 6 a 8 afios
con céncer que concurren a Paanet segun necesidad de asistencia.

Habitos de higiene personal Nifios
Llevan a cabo:

- Completamente solos 54,5%

- Con ayuda 9,1%

- Algunos habitos solos y otros 27,3%

con ayuda
No llevan a cabo 9,1%
Total 100%

A medida que culmindbamos con las hojas de registro personales, llegaba el

momento de conocer como percibian su cuerpo mediante masas de diversos
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colores a través del juego que titulamos “Conociendo mi cuerpo”. La mayoria

de los nifios se mostraron alegres al manipular y sentir la masa en sus manos.

Al indicarles la consigna, todos reconocieron las partes del cuerpo; también se
les dio la posibilidad de realizar la figura humana de alguna otra persona,

respondiendo a esto satisfactoriamente.

Algunos de ellos respetaron cada una de las partes del cuerpo pero
modelandolo de manera distorsionada (Bianca y Ezequiel). Coincidiendo con
varias publicaciones que hablan al respecto, podemos decir que es posible que
lo anterior esté relacionado con los diversos efectos del tratamiento, como por
ejemplo, en algunos casos la administracion de corticoides provoca una
hinchazén corporal significativa, mientras que en otros la desaparicién de estos
efectos provoca una distorsién de la imagen que los llevan muchas veces a

tener trastornos alimenticios (delgadez u obesidad).

Solo un caso aislado demostré tener dificultad tanto en la comprension de la

consigna, como en el desarrollo de la actividad.

iDespués de varios dias, llego la hora de despejar el lugar y ponerse a jugar!!!!
Corrimos las mesas, apilamos las sillas y juguetes; llegamos con las “cafias de
pescar’ e imagenes de elementos de higiene personal para disponerlas en el
centro del living, y dar comienzo a la competencia y reconocimiento de dichos

elementos.

Esta actividad de competencia y recreacién generé entusiasmo en los nifios, lo
cual llevo a que se incluyera en varias ocasiones a otras personas presentes

en Paanet: hermanos, primos, otros nifios de mayor o menor edad, nifios que
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llegaban con sus familias a colaborar o a conocer Paanet, voluntarias y a

nosotras mismas.

Durante el juego de la pesca, todos lograron reconocer los elementos de
higiene personal y su uso. Si bien algunos no lograban nominarlos, si podian

demostrar su utilidad a través de la mimica.

Luego de reiterar varias veces la actividad de la pesca, logramos comenzar con

las “Secuencias del lavado de manos y cepillado de dientes”.

Si bien la informacién recabada, tanto de los padres como de los nifios, fue que
el lavado de manos se realizaba diariamente, a través de la observacion diaria
pudimos ver, sin embargo, varias manos y ufias sucias, lo cual nos dio el

indicio de que era imprescindible trabajar en ello para reforzar ese habito.

Antes de realizar la actividad todos nos demostraron cémo lievaban a cabo
cada habito en su hogar. Al presentarles las “tarjetas con la secuencia
adecuada”, reconocieron cada uno de los pasos para luego ponerlos en accién
y transmitir lo aprendido a otros nifios y adultos que no participaban de la
actividad. Se puso principal énfasis en los pasos mas que en el orden de los

mismos y también en la difusion de lo aprendido.

En conjunto acordamos que seria mejor dejar “Huellas”, fue asi que les
propusimos confeccionar un gran cartel con sus dibujos y mensajes sobre la
importancia del lavado de manos, expresando de esa forma las nociones

incorporadas sobre como cuidarse.

Poco a poco se dio paso a la creacion... sabiendo que sus obras serian

admiradas y tomadas en cuenta por todo aquel que llegue a la casita. Una de

8

78



Tesis de Grado.
Cafias- Laferrere- Manuel
ellas fue la de Juan, que luego de dibujar un Ninja escribié “No importa que tan

fuerte seas, siempre hay que lavarse las manos”.

El Taller iba llegando a su fin, y con ello abrir las puertas de la casita y

demostrar lo realizado por algunos de los chicos.

Una mafana nos encontramos con Thiago, y como haciamos a diario, le
propusimos una actividad; habitualmente su respuesta era “No”. Ese, era un
dia muy especial para él, llegd muy contento y con buenas noticias para
compartir!! Fue entonces que decidi6 participar y se entusiasmé con la
propuesta que consistia en plasmar en una hoja un dibujo y una frase sobre
habitos relevantes para cuidar la salud y juntos recorrer comercios cercanos

para concientizar sobre ello.

Se acercaban las vacaciones, y fue alli cuando comenzamos a recabar datos

mediante las Hojas de Registro (Post-Test), teniendo en cuenta también

testimonios y ciertas actitudes de los nifios y padres a lo largo de estos meses.
A diferencia de lo que sucedia antes donde la indicacién era necesaria para
poner en practica los habitos, pudimos constatar que la mayoria logré
reforzar sus habitos de cuidado personal, poniéndolos en practica

diariamente sin indicacion tanto en su casa como en Paanet.
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Cuadro 6.6. Conocimiento de habitos de higiene personal (Post-Test) de nifios
de 6 a 8 con anos con cancer que concurren a Paanet

HABITOS DE HIGIENE PERSONAL
NINOS | Conocen Llevan a cabo No
llevan a
cabo
Con Sin Completamente Con Algunos
indicaciéon | indicacién solos ayuda | habitos solos
y otros con
ayuda
Pablo *
o
iago
_© @, O
2| © © | ©
Ezequiel
L(6) ®
una
) ) © ©
uan
_® © © ©
atiana
e | © © &)
Benjamin
ol
lago
D(6') ®
aira
o | © © ©
o | © O S
(7)
Total 7 0 7 5 0 2 0
7 7 0

* ® Casos perdidos

Cuadro 6.7. Realizacién de habitos de cuidado personal de nifios de 6 a 8 afios

con céncer que concurren a Paanet segtn la necesidad de indicacion (Post-

Test)
Habitos de higiene personal Nifios
Llevan a cabo:
- Con indicacion 0%
- Sinindicacion 100%
Total 100%

Al concluir las Hojas de Registro, y a modo de cierre del Taller preparamos un

Kit para cada nifio que particip6 del mismo. Teniendo en cuenta la situacion
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socioeconémica de las familias, y luego de haber detectado que en algunos
casos no contaban con los elementos necesarios para higienizarse, les
brindamos el kit que contenia dichos elementos para realizar los habitos de

higiene personal en su casa.
Ademas de sorprenderse al recibir el regalo, Bianca por ejemplo exclamé:
“...Que bueno!! El cepillo de dientes que tenia ya no me servia...”

A pocos dias de haber llevado y utilizado el kit algunos compartieron sus

experiencias con nosotras:
“...Anoche me bafie con el jabén que me dieron...” Thiago, 8 afios.

“...Cada vez que va a la casa de la abuela, se lleva su bolsito con todo lo que
le dieron, y pide que le recuerde lavarse los dientes...” Mama de Tatiana, 8

arios.

Con lo antedicho creemos importante proveer de recursos que favorezcan
su actitud activa frente a las Actividades de la Vida Diaria y a los cuidados
especiales que requiere cada etapa de la enfermedad, incluido el cuidado
de su propio cuerpo, dandole paso a la autonomia y mejorando de ésta

forma su calidad de vida.




Tesis de Grado.
Carias- Laferrere- Manuel

INFORMES INDIVIDUALES DE LOS NINOS

PABLD

Conocimos a Pablo durante nuestro rol como voluntarias, afos atras.

Pablo crecié muchisimo, apenas lo vimos observamos que seguia necesitando
estar cerca de su madre o de al menos ver que estaba cerca mientras él

jugaba, necesitando su aprobacion constante.
Hoy tiene 8 anos de edad y se encuentra en mantenimiento.

Accedié facilmente a completar la planilla con los stikers, respondiendo sin

inconvenientes a las preguntas.

Pablo, como el resto de los nifios que concurren a Paanet y conforman el

universo, conoce los habitos de cuidado personal.

Durante varios dias observamos falta de aseo en manos y uias; a partir de ese
momento comenzamos a charlar con él sobre ese tema y lo importante que es

tener las “manos limpias”.

Luego de comentarle que habiamos llevado masas de varios colores y
ofrecerle jugar con nosotras, tuvimos el

agrado de compartir la mesa con tres

ninas que se encontraban esa mafiana b

en Paanet.
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Pablo demostré estar interesado en la actividad. Manipuld la masa varios
minutos, comentando paso a paso su creacion. Al finalizar pidié a su mama que

tomara una foto de su “obra”: un nene en una cancha de futbol (arco y pelota).

Mediante esta actividad pudimos observar una correcta percepcién de la

imagen corporal.

Como era de esperar, Pablo al igual que el resto de los chicos, disfrutd
muchisimo de la pesca, y reconocié todos los elementos de higiene personal.
Fue también en este momento que nos parecié oportuno reforzar el habito del
lavado de manos eligiendo cuales eran los elementos necesarios para una

limpieza completa.

Pablo discontinué su visita a Paanet por varias semanas, lo cual imposibilito

realizar las siguientes actividades.
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LunA

Cuando Luna llegaba a la casita, irradiaba alegria,
demostraba que ademas de ser una nifia era capaz
de hacer muchas cosas a la vez, compartir
momentos con varias personas en solo una mafana,
que incluian charlar, por supuesto, reir, cocinar, jugar con otros nifios, bailar...y

ser otra de las protagonistas del Taller.

Por lo antedicho fue que el completar la Hoja de Registro se dificultdé al
comienzo, hasta que logramos estar a solas con ella respondiendo siempre con
alguna acotacién que nos seria de mucha utilidad en nuestra intervencién. Una

de ella fue:

“Si no te lavas las manos, te entran bichos, y al otro dia decis, ;qué me paso?

los bichos”

A partir de sus respuestas y de su madre podemos decir que conoce los
habitos de cuidado personal, los realiza diariamente pero con indicacién y

asistencia de su madre, sobre todo al bafiarse y cepillarse los dientes.

Segun lo creado con la masa, podemos decir que Luna posee una correcta

percepcion de su imagen corporal.

Comparti6 el juego de la “Pesca de elementos de higiene personal” con otros

nifios, identificando cada elemento y reconociendo su uso sin inconvenientes.
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Otro dia mas nos encontrabamos esperando su llegada como la de cualquier
otro nifio para seguir interviniendo y logrando pequefios cambios, hasta que
Luna comenzé a mirar las imagenes de la secuencia del lavado de manos. Fue
con ella con quien comenzamos a jugar a imitar y adivinar cada paso,

divirtiendonos mucho. Lo mismo ocurridé con la secuencia del lavado de dientes.

Luego de haber reforzado los pasos del lavado de manos, demostré cémo
llevaba a cabo ese habito en su casa, a “su manera”, para después hacerlo de

la forma aprendida.

ibamos culminando con las actividades del taller.. una mafana se
encontraban en la Casita: Rut, Luna, Tatiana y Thiago. Esta fue una gran
oportunidad para entre todos realizar los dibujos y frases sobre la importancia
del lavado de manos. En el caso de Luna, ella pidié ayuda para escribir la frase

mientras nos dictaba aquello que diria su dibujo.

Para concluir, realizando la Hoja de Registro (Post Test) pudimos detectar que
Luna logro reforzar habitos de higiene personal. Por ejemplo, continua

lavandose los dientes con supervisién pero sin ayuda.
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LLEQUIEL

Nos conocimos una de las tantas mafanas calurosas que compartiamos,
llegaban con su papa desde Ayacucho, cansados después de levantarse muy

temprano para llegar a tiempo al turno que los esperaba.

Con solo 6 afos, siempre se encontraba sonriente, respetuoso, con su mirada
picara, un tanto timido al principio; le encantaba jugar a las carreras y tocar el
piano, elemento que en muchas ocasiones, nos hizo de puente para poder
acercarnos. En todas las oportunidades lo acompanaba solo su papa, un
hombre callado, con ojos tristes, tal vez sobrepasado por todo lo que estaban
atravesando ya que sumado al tratamiento y la rutina del hospital, ambos se

preparaban para un trasplante de medula ésea en el mes de febrero.

Ese dia jugamos mucho, tocamos el piano y cuando él asi lo dispuso,
comenzamos con la Hoja de Registro, usamos muchos stikers con caritas
sonrientes y a través de ellas pudimos ver que Eze conocia todos los habitos
de cuidado personal. Segun su papa en la mayoria de ellos necesitaba
indicacién o ayuda. El debia indicarle lavarse las manos o los dientes, ya que
sin esa indicacion Ezequiel no lo hacia; ademas necesitaba de su asistencia
para cambiar “su bolsita” (colostomia), que por momentos interrumpia los

juegos, poniéndolo muy incémodo.

Luego jugamos con la masa, la figura que el modelo era de gran proporcion

reflejandose con esto una posible distorsion corporal. Reconocié cada una de

sus partes.
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Se entusiasmé mucho con la pesca, pudo
reconocer todos los elementos y cual era su
uso, sin embargo tenia dificultades para
nombrarlos, entonces los definia a través de

la mimica.

Por cuestiones que desconocemos, Ezequiel dejo de concurrir a la casita por lo
tanto, lo consideramos un caso perdido al no poder finalizar con las actividades

del Taller.
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Nos conocimos afos atras cuando tenia unos 4/5 afos, lo que nos permitié
tener mas detalles de su familia, su historia y como ella se vio atravesada por la

enfermedad. Hoy tiene 8 afios y se encuentra aun en tratamiento.

Aunque nos conociamos desde hace tiempo y sabiamos de sus gustos, sus
ocurrencias, al comienzo no fue facil acercarnos, ya que el ultimo tiempo habia
sufrido altibajos en la evolucion de su enfermedad, encontrandose para
algunos, en su “etapa final”; atravesando por varios estudios, aun con
guimioterapia, dolores y complicaciones clinicas, donde el desgano, producto

de la astenia tumoral, predominaba.

Nos veiamos a diario, pero pocas veces queria participar, sélo le interesaba
jugar a “la compu”, sin compania... debiamos esperar, ya llegaria el momento.
Mientras tanto fuimos completando de a poquito su hoja de registro, cuando
surgia la oportunidad. Con su mama lo hicimos rapidamente y ambas
coincidieron en que Thiago conoce los habitos de higiene personal y los lleva a
cabo de manera independiente y sin indicacion; esto ademas de estar
relacionado con la edad, creemos que puede deberse al largo curso de su
enfermedad, que ha hecho que dia a dia sus habitos se afiancen mas, tomando
conciencia de la importancia de

cuidar su cuerpo.

Una mafana lo vimos llegar, como

casi todas las demas, con su barbijo
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y su gorra; tomd una chocolatada, charlamos un rato y volvimos a proponerle
actividades; nos sorprendimos al conocer su respuestal!!l Esta vez accedié con
muchas ganas; mientras terminaba de desayunar, descubrimos que ese dia era
diferente, algo en la expresion de su cara y el tono de su voz habia cambiado,
fue alli cando nos conté que estaba muy contento, porque su doctor le habia
dicho que su tumor se habia achicado!! Llenas de emocién sentimos que ese

dia seria especial.

La actividad propuesta consistié en realizar un dibujo con una frase sobre la
importancia del lavado de manos

para, luego de hablar con su

B WO UVAKS LS mArne Paha wo pasaBLe mama, caminar por el barrio y

EARNENSS & et Y A UND MISamo

llevarlo a algun comercio. Al
contarle la idea, hizo su dibujo y
se lo tomo con gran compromiso y

entusiasmo; mientras se secaba la

tempera al caminar, llegamos a
una verduleria a la que él ingreso con mucha seguridad y sin titubear les
comento: “es importante lavarse las manos, para no enfermarse” y colocé el

cartel en la puerta, a la vista de todos los que por alli pasaran.

Dias después, presenciamos una mafana muy concurrida en la que Thiago se
sumo al resto de los nifios para colocar su dibujo en el afiche que quedaria en
la Institucion. Al terminar se lo observé cuando se dirigia al bafio y nos parecio

oportuno indagar sobre “su” lavado de manos, asi fue que nos demostré6 como
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lo hacia, teniendo en cuenta los pasos de la secuencia que trabajamos

previamente y al finalizar exclamé: “jchau gérmenes!”

Luego de realizar la mayoria de las actividades pertenecientes al Taller,
analizamos los resultados de su hoja de registro post test y segun lo trabajado
podemos inferir que, si bien la mayoria de los habitos se llevaban a cabo se
logré reforzar aun mas el lavado de manos para que fuera realizado de la mejor

manera posible.
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JuAaN

Ya hacia varias semanas que concurriamos a Paanet, cuando un dia llego un
nifo con su madre; un nifo alegre, sonriente, interrogando qué hariamos y

charlando con Bianca como si fuesen mejores amigos.

Fue entonces cuando comenzé a completar la Hoja de Registro; y, a partir de
sus respuestas y las de su madre podemos decir que conoce los habitos de
cuidado personal, aunque ella refirié que es necesario indicarle lavarse las
manos, insistiendo que lo realice con jabon blanco y luego alcohol en gel. Su

aspecto general es prolijo.

Recordamos también que su madre nos comenté sobre su dedicacion
permanente respecto a la higiene tanto de Juan como de su entorno para evitar
complicaciones. Con el paso del tiempo, esa situacién se atenud y poco a poco

se fue asimilando y concientizando, simultdneamente con la enfermedad.

La “Pesca de elementos de Higiene Personal” fue muy entretenida, con cuatro
participantes. Uno de ellos, Juan, que reconocié facilmente todos los elementos

de higiene.

Llegé el desayuno!!!l, Juan decidi6 sentarse mientras nosotras continuamos
realizando actividades con el resto de los nifios. Al finalizar su leche y galletitas,
decidié incorporarse nuevamente a las actividades, momento en el cual Bianca
estaba observando las tarjetas de la secuencia del lavado de manos, y una vez
memorizadas se las mencioné a Juan paso por paso...”Aprendiendo asi,

juntos”.
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Luego realizo un lindo dibujo con una
frase muy interesante sobre la

importancia del lavado de manos.

Volvimos a ver a Juan, teniamos que completar la planilla Post-Test, o que nos
demostré que reforzé habitos de higiene personal, recordando en cada

pregunta las actividades que llevamos a cabo con anterioridad.
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TATIANA

Tatiana tiene 8 anos, vive en Necochea. Ella es otra de las niflas que
conociamos desde hace afios. Cuando mirabamos las hojas de ruta de la

institucion, vimos su nombre y supimos que conformaria el universo.

Una mafana, cerca del mediodia llego del hospital, nos sorprendimos por su

altura, su cabello largo y su abrazo a cada una, “recordandonos”.

Ella se realiza controles anuales, y actualmente se esta atendiendo con una

nutricionista.

Accedid facilmente a llevar a cabo la Hoja de Registro (pre-test), dandonos el
indicio de que conocia los habitos de higiene personal. Su madre refirié tener
que insistirle cada mafana, cada momento del dia sobre el cepillado de dientes

y lavado de manos.

Le entregamos las masas de diversos colores. Comenzé a modelarla, refiriendo
primero “hacer” a su hermana de manera graciosa. Luego, pudo realizarse a si

misma, sin detectar ningun inconveniente en su percepcion corporal.

Fue una manana muy divertida, “pescamos” reconociendo los elementos de

higiene personal y mencionando la utilidad de cada uno.

Al momento de comenzar con las secuencias de cepillado de dientes y lavado
de manos, Tatiana observo las figuras con detenimiento y nos demostré6 cémo
serian esos pasos. Luego le ofrecimos jugar a adivinarlos mediante la mimica y

accedio alegremente.
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Tatiana se sentd6 en la mesita del
living tal como lo hicieron otros nenes
presentes en Paanet y que también
realizarian la actividad, pintando,
dibujando, escribiendo sobre la

importancia del lavado de manos para

que todos aquellos que se acerquen a la casita miren y tomen conciencia sobre

ese habito.

Culminando con las actividades, llegaba el momento de completar el post test,
demostrandonos que habia reforzado sus habitos y que su madre ya no debia

indicarle e insistirle para realizarlos.

Entregamos el Kit de elementos de Higiene personal, y para nuestra sorpresa,
al encontrarnos nuevamente con ella, nos conto que utilizaba varios de los
elementos entregados, mientras que su madre nos comento que los utiliza en

su casay los lleva a lo de su abuela cada vez que va a dormir.
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DAA

Conocimos a Daira cuando lleg6 a la casita en compafiia de su madre.

Tiene 7 afos, si bien no tiene cancer, recibe actualmente tratamiento de
quimioterapia debido a su artritis, por lo que consideramos pertinente integrarla

a la investigacion.

Completd faciimente la hoja de registro reflejando en ella, el conocimiento de
los habitos de cuidado personal al igual que el resto de los protagonistas del
taller. Realiza todos los habitos sin indicacion pero en algunos necesita

asistencia por las limitaciones propias de su enfermedad.

En su siguiente visita a la casita, le explicamos la actividad a realizar y ella se
mostré muy dispuesta a participar, comenz6 a modelar masas de diferentes
colores y con mucho entusiasmo conformé una figura humana. Lo hizo de

manera satisfactoria reconociendo cada una de sus partes.

A continuaciéon, pescamos, que fue muy motivador para todos nuestros
participantes. Ella pescé diferentes elementos de higiene personal sin repetir y
pudo reconocer su uso correctamente. Fue la “ganadora” en varias

oportunidades.

Luego, se le pregunto sobre el cepillado de dientes y nos contd muy
detalladamente cémo lo llevaba a cabo, lo mismo ocurrié con el lavado de

manos, reforzandose por ello solo algunos pasos de la secuencia.

Segun los datos recogidos del pre y post test, y dado que conocia todos los

habitos, no fue necesario reforzar cada habito con detalle.
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ka7

Segun los criterios de Inclusiéon y Exclusion del universo de estudio, Rut no
tendria que ser considerada, pero se plantea como premisa en Oncologia
Pediatrica el abordaje a la “Unidad de Asistencia’, la cual incluye a los

hermanos.

Rut, llegaba a diario a la casita con su madre y en ciertas ocasiones con su
hermana Carolina, paciente oncoldgica. Varias veces sentimos oportuno
invitarla a las actividades planteadas, considerando también que su edad se
encontraba dentro del rango de los nifios

que fueron parte de nuestra investigacion.

Ella fue un caso especial, que entre las tres
decidimos incluir en nuestro Taller, ya que,
si bien no conformaba el universo desde un
comienzo, creimos necesario trabajar

sobre algunos habitos.

Una mafiana junto con otros nifios que estaban en la casita, particip6é del juego
de la pesca de elementos de higiene personal, teniendo dificultades en el
reconocimiento de algunos de ellos, por esto fue que hicimos hincapié sobre la

utilidad de los mismos.

Al presentarle las secuencias del cepillado de dientes y lavado de manos,
observo e imité ambas sin dificultades, dejando su mensaje mediante un video

explicando por qué debemos higienizarnos las manos.

96



Tesis de Grado.
Caiias- Laferrere- Manuel

Rut realizé la ultima actividad del taller que consistié en dibujar y escribir una

frase que se relacionara con la importancia de lo antes mencionado, pegandolo

en el afiche con los dibujos de los demas nifios.
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BENIAMN

Era una mafana muy ruidosa y llena de nifios y familiares, ya que ese dia se
festejaba un cumpleafios; entre ellos se encontraba Benjamin observando

cémo otros nifios jugaban al metegol.

Nos presentamos, nos contd que tenia 6 afios y venia desde Santa Teresita; le
contamos del Taller y lo invitamos a participar, entonces fuimos a un lugar mas
tranquilo para poder completar la Hoja de registro. Lo hizo colocando stikers de
estrellitas de colores y caritas; sus respuestas por momentos eran confusas, si
bien manifesté que conocia y realizaba todos los habitos de cuidado personal,
esto no podia verse reflejado en su aspecto, ya que era un tanto descuidado y

manifestd que se bafiaba “solo a veces”.

Al charlar con su mama, nos dio pocos detalles sobre los cuidados que se
tenian para con Benja y uno de los mas llamativo que ella expresé fue que no
se lavaba los dientes. Por lo tanto vimos que en este caso seria muy necesario

intervenir en la adquisicién y el refuerzo de algunos habitos.

Dias después nos reencontramos, le mostramos las masas, eligio los colores
que mas le gustaron y comenzé a modelar. Decidi6 realizar un “pulpo”, y luego
intentd realizar “una persona” sin embargo, creemos que tuvo dificultades para
comprender la consigna ya que, al reiterarla varias veces, no logré realizar una

figura humana con todas las partes del cuerpo.

Benjamin fue considerado uno de los casos perdidos, ya que dejo de asistir a la

casita y lamentablemente qued6 mucho por trabajar.
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Bianca fue una de las primeras nifias que conocimos al comenzar a frecuentar

Paanet. Tiene 8 afios y hoy se encuentra en mantenimiento.

Llegaba siempre con su mama; muy alegre, mostrando todos sus dientes,
simpatica, dulce, con constante energia y jganas de jugar! Al comentarle sobre
el Taller sinti6 mucha curiosidad, tanto que hasta se preocupd por no haberse

sacado el esmalte de sus unas.

Dias después seguimos conociéndonos, hasta que llegd el momento de
completar la hoja de registro. Lo hizo sin problemas e incluso detallando cada
habito, todos los cuidados que tenia en cuenta y el porqué de cada uno. La
misma coincidié con la de su mama y percibimos que ambas, ademas de
conocer todos los habitos los llevaban a cabo con mucho cuidado respetando
por ejemplo el uso de jabon blanco o antibacterial, el bafio diario, el tipo de

cerdas de su cepillo de dientes, etc.

Eligiendo el color verde y violeta se dispuso a jugar con la masa, realizo “una
nena’, con caracteristicas muy parecidas a ella y respetando cada detalle del
cuerpo humano, incluyendo la ropa; a diferencia de las que habian realizado
otros nifios, pudimos ver que ésta figura era muy delgada, esto puede estar
relacionado con algun tipo distorsién de su imagen corporal ya que dias atras,
charlando con su mama, la misma nos comentd que Bianca ultimamente

estaba teniendo problemas para alimentarse porque se “veia gorda”.

Caiias- Laferrere- Manuel
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En otro de los encuentros participé con muchas
ganas de la pesca y como era de suponer,
reconoci6 cada elemento de higiene personal,

nombrandolos y contandonos cédmo los utilizaba.

También jugamos con la secuencia del lavado
de manos y cepillado de dientes, identificé cada

paso y adiviné las mimicas sin problemas; luego

nos demostr6 cémo lo hacia en su casa y por ultimo lo hizo aplicando la
secuencia sobre la que trabajamos. Por ultimo, decidi6 explicarle la secuencia y
todas las partes de la mano que es necesario lavarse, a otro de los nifios que

estaba presente.

Junto a Juan hicieron su cartel para difundir sobre la importancia del lavado de
manos, ambos lo expresaron de manera muy clara y creativa. Bianca dibuj6é un
sol radiante y una persona lavandose las manos en una canilla y escribio: “es

importante lavarse las manos para no enfermarse”.

Al completar la hoja de registro post test los datos fueron muy claros, ya que
Bianca conocia todos los habitos y no presentaba dificultades a la hora de
aplicarlos haciéndolo completamente sola; ademas los mismos eran reforzados
constantemente por su mama. Por lo tanto, se decide continuar sosteniendo lo

aprendido, mediante el juego, y dandole mayor énfasis al lavado de manos.
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aiY

Era una manana tranquila, lago (6 anos) estaba esperando compaiiia, sentado,

leyendo un libro.

Vimos oportuno comentarle a su madre sobre el Taller que estdabamos
realizando en la casita. Accedi6 a firmar el consentimiento y comenzé luego a

llenar la Hoja de Registro Pre Test.

Nos presentamos ante lago, quien sin inconvenientes, completé la Hoja de
Registro, siendo necesario que su madre nos guie sobre ciertas acotaciones
que queria expresarnos, ya que tenia dificultades en el habla producto de su

enfermedad.

lago conocia los habitos de cuidado personal. Su madre, Gabriela, nos aport6é
algunos datos relevantes, como por ejemplo: que lago se lavaba los dientes
varias veces al dia, sin embargo, necesita indicaciéon constante para lavarse de

manos.

No tuvimos la oportunidad de volver a encontrarnos con él, por lo tanto, se

considero un caso perdido.
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CONCLUSION

A través de toda nuestra experiencia en Paanet y una vez finalizada la misma,
continuamos sosteniendo que es de vital importancia que los nifios que se
encuentren en tratamiento oncolégico desarrollen adecuados “habitos de
cuidado personal’, y de esta manera adquieran nuevas estrategias y
herramientas que les permitan afrontar de alguna manera las vicisitudes por las

que atraviesan a lo largo de la enfermedad.

A los ojos de muchos, pueden parecer simples detalles, quedando a veces
relegados por el surgimiento de nuevas preocupaciones. Si los nifios y sus
familias brindaran la atencién que estos habitos merecen, se evitarian ciertas
complicaciones que pueden agravar la evolucién de la enfermedad como por
ejemplo largos periodos de internacién o aislamiento por bajas defensas,

infecciones llevandolos en ocasiones a cuadros irreversibles.

Es por ello que, desde nuestro espacio de taller, buscamos brindar ademas de
la contencién, la compaiiia, y el juego, pequefas pero necesarias herramientas
que les sean de utilidad ante las demandas diarias convirtiéndose en
protagonistas de su propio mundo, ya que “el potencial humano no se

desarrollaria en la pasividad®.

A partir del andlisis de los datos obtenidos logramos alcanzar el objetivo
general de la investigacion. Al conocer los hébitos y con la implementacion del
taller promovimos y reforzamos la adquisiciéon de los mismos en nifios de 6 a 8
afos que se encuentran en tratamiento oncolégico y concurren a la Casa de

Dia Paanet.
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Destacamos por supuesto que es importante el trabajo en equipo, incluyendo a
las familias, profesionales e Instituciones que acomparien al nifio, logrando ese
pequefio “ajuste en las Velas”, -remitiéndonos al titulo de la investigacion- que
guie el rumbo de este barco interviniendo desde la promociéon de la salud para
mejorar su CALIDAD DE VIDA. Estos nifios alojan al cancer en sus cuerpos,
pero no “son” cancer, y por lo tanto, es de capital importancia intervenir sobre

aspectos salutiferos, comunes a cualquier otro nifio sin patologia oncolégica.

Aspiramos a que cada uno de ustedes disponga de nuestros recuerdos; que al
leer estas paginas pueda sentirse parte de la experiencia y extrapolar estos
resultados hacia otras poblaciones con la esperanza de haber contribuido de

alguna forma en la mejora de la calidad de vida.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO DE

INVESTIGACION.

Titulo del estudio:

Investigadores:

Caiias, G. Estudiante avanzado de Lic. En Terapia Ocupacional U.N.M.D.P
Laferrere, M. Estudiante avanzado de Lic. En Terapia Ocupacional U.N.M.D.P

Manuel, E. Estudiante avanzado de Lic. En Terapia Ocupacional U.N.M.D.P

OBJETIVO:

% Conocer los habitos de cuidado personal en nifios de 6 a 8 afios de

edad que se encuentran en tratamiento oncolégico.

PROCEDIMIENTOS:

T ———————————

Si consiente en que su hijo/a participe, sucedera lo siguiente:
1- Respondera a preguntas sobre habitos de cuidado personal aprendidos.

2- Participara en el taller de cuidado personal para adquirir o reforzar

habitos de cuidado personal existentes.

Confidencialidad:

Toda informacion obtenida en este estudio sera considerada confidencial y sera
usada soélo a efectos de investigacion. La identidad sera mantenida en el

anonimato.

Derecho a rehusar o abandonar:
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La participaciéon en el estudio es enteramente voluntaria y es libre de rehusar a

tomar parte o a abandonar en cualquier momento.

Consentimiento

Consiento en que mi hijo/a de ........ anos de edad participe en este estudio. He
recibido una copia de este impreso y he tenido la oportunidad de leerlo y/o que

me lo lean.
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Mar del Plata, Septiembre 2015

Sefiora Directora de “PAANET"
Oudshoorn, Silvina
De nuestra mayor consideracion:

Con motivo de la realizacién de la Tesis de Grado para
obtener el Titulo de Lic. en Terapia Ocupacional, nos dirigimos a usted con el fin de solicitar su
autorizacion para poder realizar un Taller de Cuidado Personal de los nifios que concurren a la

Casa de Dia comprendidos entre 6 a 8 afios de edad.

Dicho Taller consiste en la realizacion de diversas
actividades ladicas con el fin de reforzar, conocer y/o adquirir habitos saludables de cuidado
personal de los nifios y su observacidon correspondiente; de ser posible se registrara su

participacion a través de videos y/o grabaciones de audios.

Dejamos constancia que previo a llevar a cabo el Taller
y la observacién correspondiente de los nifios durante las actividades, contamos con la debida
autorizacion de los padres/tutores de los nifios que seran incluidos en el presente estudio,

asegurando que sus nombres quedan en confidencialidad como fue acordado con la familia.

Esperamos su respuesta y las sugerencias de dias y
horarios acordes para la realizacién del Taller para que el mismo no interfiera en la
organizacion diaria de la Institucién, asi como el cumplimiento de las normas y requerimientos

legales que sean necesarios.
Sin ofro particular, agradecemos su disponibilidad.
La saludan atentamente.

Canas, Giselle
Manuel, Evelyn

Laferrere, Macarena
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INSTRUCTIVO DE HOJA DE REGISTRO PARA NINOS Y PADRES

Con el fin de conocer los habitos de cuidado personal que los nifios y sus
padres tienen adquiridos y cémo los Ilevan a cabo hasta el momento, fueron
creados dos tipos de hojas de registro que se implementaran en los primeros
encuentros del “Taller de Habitos de Cuidado Personal en Nifios con Cancer” y
luego de su finalizacion, al haber implementado las actividades y juegos
correspondientes al mismo.

Hoja de registro para nifios

Se le presentara a los nifios un cuadro con dibujos que corresponden a los
habitos sobre los que se indaga, por ejemplo “me lavo las manos: solo, con
ayuda, antes de comer o ir al bafo, etc’. El nifio lo completara junto al
investigador, debiendo escribir la fecha, su nombre, edad y en el caso de
conocerlo, la etapa de tratamiento en la que se encuentra. Ademas se utilizaran
stickers con diversos motivos que el nifio pegara en el lugar que corresponda
segun sus respuestas. Ademas el investigador indagara acerca de coémo son
realizados esos habitos y los “cuidados especiales” que se tienen en cuenta a
la hora de llevarlos a cabo, si es que posee y/o conoce alguno, por ejemplo tipo
de cepillo de dientes que deberia utilizar, jabén que deberia utilizar, etc.

Hoja de registro para padres

Este registro sera completado por los padres del nifio, previamente el
investigador le explicara las consignas. Dicho registro es igual al que se le
presenta a los nifios y ademas contiene un cuadro donde el padre/madre
debera especificar si su hijo presenta catéter, amputacion, ceguera, etc y qué

cuidados especiales se tienen en cuenta en cada caso, si es que los conocen o
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los practican, por ejemplo cuidados de una cicatriz reciente, limpieza y
desinfeccién del catéter, etc.
Una vez completas las Hojas por los nifios y sus padres se compararan los
resultados obtenidos para informarnos sobre los habitos y cuidados especiales
que conocen o no, o sobre ciertos habitos que los padres aseguran que los
nifios realizan o viceversa. Esto es importante ya que nos guiard al momento
de realizar los juegos y actividades en el taller, teniendo en cuenta qué habitos
se desconocen, no se practican o cuales deberan reforzarse.
Luego de finalizado el taller, se tomara el nuevamente el registro antes

mencionado, comparandolo con el primero.
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