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Tema

Terapia Ocupacional y Oncologia Pediétrica. Influencia de la participacion activa en la
Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios, nifias y adolescentes
que realizan tratamiento oncolégico en Fundacion Hospitalaria de CABA en el afio 2020.

Palabras Claves

Terapia Ocupacional

Oncologia Pediatrica

Participacion activa

Ludoteca

Calidad de Vida Relacionada con la Salud



Introduccion
Planteamiento del problema

Segun el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA) de los afios 2000-
2016, en Argentina se diagnostican aproximadamente 1.270 nuevos casos de cancer infantil
por afo, siendo la primera causa de muerte por enfermedad en nifios entre 0 y 15 afios de edad.
Las Leucemias constituyen la enfermedad oncologica mas frecuente, seguida de los Tumores
de Sistema Nervioso Central y los Linfomas (Moreno, 2018).

En Paises desarrollados la sobrevida en los primeros cinco afios se ubica entre en 75-
80%. Pero en paises con ingresos medios 0 bajos, la tasa de sobrevida no supera el 30%. La
diferencia entre los paises se debe a que en los paises desarrollados diagnostican precozmente,
recibiendo el tratamiento desde el primer momento. Dicho tratamiento incluye el tener un buen
estado nutricional y asi como contencion socioemocional, siendo estos dos factores importantes
para el éxito de la recuperacion (Moreno, 2018).

En Argentina se observa como Buenos Aires muestra los mismos indices que los paises
desarrollados, sin embargo, esto no sucede en el resto del pais. En el interior del pais, no
cuentan con los recursos para la atencién de los nifios con cancer, por lo que es dificil el acceso
al diagndstico y al tratamiento en el tiempo correcto (Moreno, 2018).

Los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con cancer pasan la gran parte del tiempo
hospitalizados. La hospitalizacion genera que afronte una nueva realidad, en donde depende de
personas extrafias (personal hospitalario), quienes realizan procedimientos dolorosos o
desconocidos, perdiendo de esta forma la autonomia e intimidad. El estar en un hospital incluye
aceptar nuevas normas y obtener habitos en cuanto a la alimentacién y su suefio. Asimismo,
los NNA deben enfrentar la brusca separacion de su familia y sus seres queridos (Silva, 2012).

Es por esto que es importante el juego en el ambiente hospitalario. A través del juego

el nifio conoce al mundo que lo rodea, por lo que es una herramienta de crecimiento y



desarrollo. De no ser asi, el estar hospitalizados, genera en el nifio: depresidn, soledad,
aburrimiento, angustia, tristeza. El juego, durante la hospitalizacion, permite a los nifios:
primero jugar, ya que son nifios y esta es la actividad principal, pero también permite expresar
sus sentimientos y emociones, compartir junto con otros nifios que estan viviendo las mismas
situaciones, canalizar el estrés y la rabia, ser autonomo, al poder decidir acerca de que juego
va a jugar y permite “vivir la situacion desde una vertiente mas normalizada” (Penon, 2006).

Por otro lado, cuando se juega, hay una actividad cerebral marcada en el sistema
limbico (goce), talamo (alerta y atencion) y corteza (aprendizaje). Es decir, que cuando se juega
hay méas conexiones neuronales, favoreciendo el desarrollo cortical; y ademas, hay produccién
de neurotransmisores: inhibidores de dopamina, serotonina, norepinefrina y endorfinas. Los
neurotransmisores, son las sustancias que favorecen la produccion de las conexiones
neuronales (Rodriguez, 2018).

El rol de la Terapia Ocupacional en el &mbito de oncologia pediatrica busca poder
lograr un 6ptimo desempefio en las actividades de la vida diaria, asi como también en otras
areas del desempefio ocupacional como, la participacion social, el juego, el ocio y el tiempo
libre. El proposito no sera reponer la condicion del estado anterior, sino que va a estar destinado
a mejorar la calidad de vida (Carla Pesce, 2019).

Por otro lado, el terapeuta ocupacional no solo se centra en el usuario oncoldgico, sino
también en sus redes de apoyo, para ello se busca mejorar la ansiedad, miedo y angustia que
viven durante todo el proceso de la patologia, a través de distintas actividades, asi fomentando
su participacion, atendiendo sus necesidades y demandas para empoderarlo como un miembro
activo del proceso. Ademas, se trabaja con el equipo multidisciplinario que rodea al usuario,
para potenciar su participacion, disminuir el estrés producido por el arduo trabajo y generar un

ambiente armonico para todos (Moro, Domingos, Fernandez y Villares, 2010).



La Convencion sobre los Derechos del Nifio, adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en la ciudad de Nueva York el 20 de noviembre de 1989, fue incorporada a
la Constitucién Nacional del Gobierno Argentino, y constituye un logro importante para los
nifios, nifias y adolescentes del pais.

La ley argentina 23.849 promulgada el 16 de octubre de 1990, consta de cincuenta y
cuatro articulos, en los que también se incluyen los derechos del nifio enfermo, entre los que
se reconoce que los nifios deben tener oportunidad de jugar, recrearse y educarse de acuerdo
con su edad y condiciones de salud y posibilidades del hospital (Serrada, 2008).

La Ludoteca, hace referencia a la biblioteca del juguete, siendo el juego un factor de su
desarrollo y por lo tanto de la educacion. El principal objetivo de la Ludoteca en los hospitales,
es generar la confianza en los NNA y brindar oportunidad de salir del aislamiento. La Ludoteca
Hospitalaria es un espacio de expresion ludica y creativa, permitiendo la diversion y el
esparcimiento de los NNA que se encuentran hospitalizados. Este espacio facilita la estancia
dentro del hospital y contribuye de esta forma, a la recuperacion (Montalvo, 2016).

La creacion de la Ludoteca en Fundacion Hospitalaria corresponde al afio 2012, debido
a que el 10-15% de las internaciones mensuales correspondian a pacientes oncohematologicos.
Es por eso que surge la necesidad de crear una Ludoteca para abordar de una manera mas
integral a los NNA con céancer y con enfermedades crénicas. Los objetivos de la misma son:

- Garantizar el derecho del nifio al descanso y el esparcimiento, al juego y a las

actividades recreativas propias de su edad.

- Optimizar el desarrollo y la interaccion social saludable.

- Normalizar la nifiez y adolescencia durante el proceso de enfermedad. (Rebollo, et

al., 2017, p.84).



Pregunta de investigacion
¢Como influye la participacion activa en la Ludoteca de los nifios, nifias y adolescentes
que realizan tratamiento oncoldgico en Fundacion Hospitalaria ubicada en la Ciudad Auténoma

de Buenos Aires en el afio 2020, en la Calidad de Vida Relacionada con la Salud?

Relevancia y justificacion

La relevancia de este Trabajo Final Integrador, tiene que ver con la intencién de ampliar
los conocimientos acerca de la importancia del juego en los nifios que reciben tratamiento
oncologico y pasan la mayor parte de su rutina diaria hospitalizados. El juego es un recurso
para enfrentar esta enfermedad, para aumentar su capacidad de resiliencia, para afianzar los
vinculos y para la autoexpresion.

El presente Trabajo Final Integrador tuvo como interés y proposito lograr identificar la
influencia de la participacion activa en la Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la
salud de los nifios, nifias y adolescentes que realizan tratamiento oncoldgico, a fin de poder
comprender el fendmeno y aportar nuevos conocimientos que permitiran generar material para
futuros proyectos de investigacion, y asi poder mejorar la calidad de vida relacionada con la
salud de los NNA.

Consideramos que seria conocimiento Util para profesionales de Terapia Ocupacional,
debido a que podria contribuir o se espera que contribuya a empoderar la profesion, a
enriquecer el conocimiento de este trabajo, al reconocimiento de lo que esta profesion puede
contribuir al tratamiento de los pacientes oncoldgicos, ya que existe evidencia que es un area
escasamente abordada desde esta disciplina.

Por ultimo, los resultados de dicho Trabajo Final Integrador, le serviran a Fundacion
Hospitalaria, ya que tendran las herramientas para demostrar cuan beneficiosa es la Ludoteca

para los pacientes.



Supuestos
La mayoria de los NNA que participaron de forma activa en la Ludoteca expresan que
la misma genera emociones positivas.
Los padres perciben que la participacion activa de sus hijos/as en la Ludoteca les
genera emociones positivas
A partir de la participacion activa en la Ludoteca los NNA manifiestan una reduccion
en la percepcion del dolor.
La mayoria de los padres refieren que la participacion activa en la Ludoteca de sus
hijos/as hacen el tratamiento mas tolerable.
La mayoria de los padres y los NNA que participaron de forma activa en la Ludoteca,
refieren que la misma, aumentaba el deseo de jugar con otros nifios.
En el contexto actual de Covid-19, los padres y los NNA, refieren emociones
negativas para asistir a Fundacion Hospitalaria con el cierre de la Ludoteca.
Objetivos

Objetivo general.

» Describir la experiencia de la participacion activa en la Ludoteca de los NNA que

realizan tratamiento oncol6gico en Fundacion Hospitalaria, en relacion a las
dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

Objetivos especificos.
Identificar las emociones que genera la participacion activa en la Ludoteca de los
NNA.
Identificar la percepcion del dolor de los NNA que participan activamente en la
Ludoteca.
Identificar el deseo de participacion social de los NNA que participan activamente de

la Ludoteca.



Desarrollo

Marco teorico

La Organizacion Mundial de la Salud define al cAncer como un proceso de crecimiento
y diseminacion incontrolado de las células. El cancer puede aparecer practicamente en
cualquier lugar del cuerpo y el tumor suele invadir el tejido circundante, ademéas puede
provocar metastasis en puntos distantes del organismo (OMS, 2018).

El término "cancer infantil" se utiliza m&s cominmente para designar el cancer que
surge en los nifios antes de los 18 afios de edad. Los canceres infantiles son raros y representan
entre el 0,5% y el 4,6% de todos los canceres. Las tasas de incidencia global del cancer infantil
varian entre 50 y 200 por millon de nifios en todo el mundo (OMS, 2018).

El patron del cancer infantil cambia notablemente en relacién a las demés personas
de todas las demas edades. En general, la leucemia constituye alrededor de un tercio de
todos los canceres en la infancia y, por otro lado, existen otras malignidades mas comunes
como los linfomas y tumores del sistema nervioso central. EI cancer de mama, pulmén,
colon o recto, que suele presentarse en adultos, es extremadamente raro en los nifios (OMS,
2018).

En los paises de ingresos altos, mas del 80% de los nifios afectados de cancer se curan,
pero en muchos paises de ingresos medianos y bajos la tasa de curacion es de aproximadamente
el 20% (OMS, 2018).

En medicina, se denomina factor de riesgo a cualquier evento, elemento o agente que

aumente la posibilidad de padecer una enfermedad. Los factores de riesgos

oncogeénicos son muy diferentes en adultos y nifios. En los nifios, los procesos
carcinogénicos son mucho mas cortos; por tanto, es razonable pensar que muchos
canceres en la edad pediatrica resultan de anomalias genéticas o del desarrollo

embrionario. (Dussan, 2017, p. 44)
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Solo cerca del 10-15 % de los casos de cancer en edad pediatrica tienen un desorden
genético o congénito conocido que predispone al desarrollo de la malignidad (Ross, 2010). Por
lo general, estos casos involucran modificaciones genéticas constitucionales que alteran el
mecanismo de reparacion del genoma. Estas alteraciones suelen heredarse de manera
autosdmica recesiva y, clinicamente, muchas de ellas se asocian con falla en el desarrollo, baja
talla y anomalias congénitas (Dussan, 2017).

Hasta la actualidad solo se han identificado unos pocos factores de riesgo definidos para
el cancer infantil. Entre ellos se incluyen la radiacion ionizante y la ingestion de la hormona
dietilestilbestrol durante el embarazo (un tratamiento que ya no se utiliza). Varios canceres
infantiles también estan asociados con factores genéticos, como lo sugieren las diferencias en
la incidencia de cancer infantil entre poblaciones étnicamente divergentes. La susceptibilidad
individual basada en la genética también puede desempefiar un papel. Algunos estudios han
sugerido que virus como el Epstein-Barr, la hepatitis B, el herpes humano y el VIH también
pueden contribuir a aumentar el riesgo de algunos canceres infantiles (OMS, 2018).

Algunos factores ambientales, como la exposicion a la radiacion, se han relacionado
con algunos tipos de canceres infantiles. Varios estudios también han sugerido que algunas
exposiciones de los padres (como el tabaquismo) podrian aumentar el riesgo de un nifio de
padecer ciertos canceres, pero se requiere de una profundizacién mayor en estos estudios para
explorar los posibles vinculos. Hasta ahora, no se ha demostrado que la mayoria de los canceres
infantiles tengan causas ambientales (American Cancer Society, 2017).

Respecto a los tipos de cancer, es preciso comprender que, segun la etiologia del mismo,
algunos crecen y se propagan rapidamente mientras que otros crecen mas lentamente. Por lo
tanto, responden al tratamiento de manera diferente (American Cancer Society, 2017).

Para cada tipo de cancer existen pruebas para determinar la etapa en la que se encuentra.

Como regla, una etapa menor (etapa 1 o 2), significa que el cancer no se ha propagado o si lo
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ha hecho, no es gran medida. Un nidmero mayor (etapa 3 o 4) hace referencia a una mayor
propagacion (American Cancer Society, 2017).

Los tratamientos m&s comunes que se llevan a cabo para diseminar o disminuir el
cancer son la cirugia, la quimioterapia y la radioterapia. A menudo, se suelen combinar dos o
mas tratamientos para obtener los mejores resultados (American Cancer Society, 2017).

La quimioterapia es el uso de medicamentos para matar las células cancerosas o para
reducir su crecimiento. Algunos tipos de quimioterapia se pueden administrar por via
intravenosa y otros consisten en la administracion de pildoras (American Cancer Society,
2017).

La radioterapia también se usa para matar o disminuir el crecimiento de las células
cancerosas. Puede usarse solo o junto con cirugia o quimioterapia. La radioterapia es similar a
someterse a una radiografia (American Cancer Society, 2017).

Si el céncer se detecta en una fase temprana, es mas probable que responda a un
tratamiento eficaz e incrementen las probabilidades de supervivencia, se reduzca el sufrimiento
y el tratamiento resulte mas econdémico y menos intensivo. De este modo, se puede mejorar
significativamente la vida de los nifios con cancer (OMS, 2018).

El diagnostico precoz consta de tres componentes:

- Concienciacion de las familias y acceso a la atencion sanitaria;

- evaluacion clinica, diagnéstico y determinacion del estadio (averiguar hasta qué punto
se ha propagado el cancer);

- acceso al tratamiento.

Por lo tanto, el diagnostico precoz es importante en todos los entornos, brindando la
posibilidad de aumentar la supervivencia (OMS, 2018).

Segun el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA) de los afios 2000-

2016, en Argentina se diagnostican aproximadamente 1.270 nuevos casos de cancer infantil
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por afo. Siendo la primera causa de muerte por enfermedad en nifios entre 0 y 15 afios de edad

(Moreno, 2018).

Segln el ROHA (2006), a lo largo de las diversas etapas por las que atraviesa el

desarrollo de la enfermedad pueden observarse:

Retrasos en el diagndstico por falta de conocimiento de los sintomas del cancer
infantil.

Retrasos en el inicio y dificultades durante el tratamiento debido a la falta de
acceso a los andlisis clinicos necesarios para el diagndstico de la enfermedad,
por gran parte de la poblacion afectada.

Tramitacidn excesiva y burocratica.

Incumplimiento de las obligaciones por parte de los seguros médicos.
Ausencia en los hospitales de salas especializadas para el tratamiento de nifios
con cancer

Indisponibilidad de camas para hospitalizacion.

Carencia de medios econdmicos para transporte y alojamiento

En Argentina, el tratamiento de los pacientes oncoldgicos pediatricos se

encuentra centralizado. Del total de nifios incluidos en el ROHA, el 74% fueron registrados por

hospitales publicos, el 16% por centros privados y el 10% por otras fuentes (registros

poblacionales, servicio de patologia, certificados de defuncion, etc.). ElI 50% de todos los casos

reportados por hospitales publicos fueron tratados en tres centros de referencia. EI 44% (se

excluye provincia de Buenos Aires) de los nifios con patologia oncolégica (Leucemias 36% -

Tumores Cerebrales 54%) migran en algiin momento de su tratamiento a centros asistenciales

de mayor complejidad ubicados en una provincia diferente de la de origen (Moreno, 2018).

Por otro lado, debido a los grandes avances en el tratamiento en las Gltimas décadas, el

84% de los nifios con cancer ahora sobreviven 5 afios 0 mas. En general, esto es un gran
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aumento desde mediados de los afios 70, cuando la tasa de supervivencia a 5 afios era de
alrededor del 58%. Aun asi, las tasas de supervivencia varian mucho dependiendo del tipo de
cancer y otros factores (American Cancer Society, 2017).

Los NNA con céancer, diariamente son ingresados al hospital, ya sea para realizar los
tratamientos o por presentar sintomas que requieran de internacion.

La irrupcion de una enfermedad en un nifio genera un conflicto interno que se puede

ver reflejado en su exterior. Si dicha enfermedad es suficientemente severa como para

requerir el ingreso hospitalario, entonces el conflicto inicial se agiganta. El ingreso del
nifio al hospital constituye una nueva fuente de tensiones y conflictos que afiadir a las

ya existentes por su enfermedad. (Lopez y Alvarez 1995, p.235)

La hospitalizacion impacta en todos los aspectos de la vida (fisico, psiquico, social e
intelectual), afectando el proceso de desarrollo. Esto genera repercusiones negativas en sus
vidas diarias: primero porque ingresan a un ambiente desconocido y hostil; y segundo porque
ven a la enfermedad como un castigo por haber hecho alguna conducta inapropiada, generando
en el nifio el sentimiento de culpa (Pendn, 2006). Al ver a sus padres angustiados y
preocupados, se angustian y se sienten culpables por eso (Cooper, 2006).

Como mencionamos anteriormente, el estar hospitalizado, compromete el desarrollo
normal de los nifios con cancer, afectados por el cambio de su rutina a una nueva realidad: la
rutina hospitalaria, en la cual le realizan exdmenes, procedimientos dolorosos, tratamientos
medicamentosos, deben cumplir con ciertos horarios incluyendo el horario de visita. Todo esto
puede causar cambios fisicos, emocionales e intelectuales. Dejando atras lo que el nifio conocia
como normal: padres, hermanos, escuela, amigos, juguetes (Pedrosa, 2007).

Durante la estadia en el hospital, los nifios sufren porque no comprenden el hecho de
no poder ver a sus familiares y amigos, aungue en el hospital se relacionan con otros nifios que

estan pasando por la misma situacion. También les es dificil entender el por qué su cuerpo
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cambia. El estar en el hospital, genera en el nifio sufrimiento, disturbio y secuelas (Scupeliti,
2011). “La hospitalizacion comporta mucho mas que la mera privacion familiar y afectiva,
junto a ellas aparecen también la deprivacion cultural, social y escolar, resultado de las
restricciones impuestas al nifio en su interaccion con el medio” (Lopez Fernandez, 1995,
p.238).

Las rutinas se pierden generando ansiedad en los nifios, que pueden llevarlos a una
etapa emocionalmente anterior, y también puede haber variaciones en el comportamiento
como, por ejemplo: frustracion y la ira. (Cooper, 2006). “El hospital pasa a ser su espacio vital,
durante dias, semanas o meses” (Serrada, 2007, p.641).

En cuanto a los procedimientos dolorosos que se realizan durante el tratamiento del
cancer, incluyen entre ellos a la puncion lumbar, la aspiracion de médula 6sea o biopsia,
colocacion de vias centrales, y biopsia de tejido. También se tienen en cuenta, debido a su
frecuencia y repeticion, a las punciones venosas, la insercion de catéteres intravenosos y las
inyecciones intramusculares como una fuente importante de miedo y angustia (Cris contra el
cancer, 2013).

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) define al dolor como una
experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada con una lesion histica real o
potencial, o descrita en términos de dicho dafio.

El dolor es Unico, multidimensional y subjetivo. Se trata de una sensacion en una 0 méas
partes del cuerpo, es siempre desagradable, y, por lo tanto, supone una experiencia emocional.
El dolor en los pacientes oncoldgicos es un sintoma preponderante, y es por eso que debe
considerarse el alivio del mismo como un componente esencial en la asistencia. Casi todos los
nifios con cancer padecen dolor en algin momento de su enfermedad, ya sea por los
tratamientos, por los procedimientos diagnosticos o terapéuticos invasivos (Cacciavillano,

2013). Es necesario establecer una buena comunicacion entre los profesionales y los
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cuidadores, ya que en ocasiones “el nifio con dolor no manifiesta signos externos, sino un
malestar o sufrimiento psicologico que solo es capaz de identificar su cuidador, ya que es quien
mejor conoce al nifio; por ello, es necesario que pase todo el tiempo posible con él durante su
hospitalizacion” (OMS, 1998 citado en Cris contra el cancer, 2013, p.37).

Una forma para tratar estos dolores es a través de intervenciones no farmacolégicas
como por ejemplo el juego, que “varian desde ensefar al nifio a enfrentarse al dolor, hasta
aquellas que modifican la experiencia del dolor y la ansiedad” (Mercadante, 2004 citado en
Cris contra el cancer, 2013, p.60).

Otro aspecto importante a tener en cuenta durante la hospitalizacion de NNA, es la
promocion de un espacio de juego.

Son muchos los autores que hablan del juego y también los que lo consideran un
elemento imprescindible en la vida de todo ser humano, especialmente en la de los nifios. La
mayoria de los autores consideran que el juego es una actividad innata, que surge de forma
natural.

El Marco del Trabajo para la practica de la Terapia Ocupacional elaborado por la
Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) describe las siete areas de desempefio
ocupacional. De todas ellas, las areas significativas en la infancia son: el juego, el ocio y tiempo
libre, el descanso y suefio, la educacion, la participacion social y las actividades basicas de la
vida diaria. Este Trabajo Final Integrador, se centrara en la importancia del juego en los NNA
que reciben tratamiento oncolégico. El juego, segin el Marco de Trabajo, es cualquier
actividad organizada o espontanea que proporciona disfrute entretenimiento y/o diversion, el
cual comprende la exploracion del juego y la participacion en el juego. Es el area de ocupacion
mas importante en la infancia, ya que la mayor parte del tiempo estan jugando. Contribuye al
desarrollo fisico, cognitivo, social y emocional, ayudando a mejorar su autoestima (Blazquez,

2015). En la vida de los nifios, jugar es importante y la actividad fundamental para el desarrollo
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de la movilidad, emociones, habilidades intelectuales y sociales. Es con el juguete que el nifio
aprende a socializar con otros nifios (Scupeliti, 2011).

Segun Ferland (2006) a través del juego, el nifio experimenta experiencias, tales como:
placer, descubrimiento, dominio, creatividad y autoexpresion. Sin placer, el juego no existe;
Es el motor de toda accidn ludica. EIl nifio comprende como funcionan las cosas a través del
juego. Al jugar, el nifio experimenta sentimientos de placer y dominio, descubre el mundo que
lo rodea, se crea y se expresa (Portela, 2011).

Los nifios que juegan, crecen mas rapido, presentan un mejor rendimiento en la escuela
y desarrollan habitos saludables para la vida adulta (Blazquez, 2015).

“En la infancia, la actividad ludica es fundamental, uno de los aspectos primordiales
del comportamiento del nifio, y determina el eje central de sus acciones basadas en su
ocupacion de jugador” (Oudshoorn, 2007, p.111).

El juego es también una actividad altamente expresiva e inherente a los nifios.
Gonzélez, Benavides y Montoya (2000) refieren que este tiene basicamente tres funciones:
recreativa/lidica, terapéutica y educativa. El juego le permite al nifio explorar y comprender el
mundo. En el juego desarrolla su imaginacion, crea reglas, se comunica y expresa sus
preocupaciones y emociones libremente (Silva, 2012).

Los juegos desarrollan el intelecto del nifio, habilidades, comprensién de la palabra y
también logran diferenciar la fantasia de la realidad (Scupeliti, 2011).

El juego constituye el medio natural de autoexpresion del nifio. Los nifios, mientras
juegan, ejercitan todas sus capacidades. Jugando corren, saltan, utilizan sus reflejos, practican
la motricidad, desarrollan su sistema psicomotor. Los nifios se comunican y se expresan a
través del juego, al jugar exploran su entorno y se relacionan con otras personas, se socializan,
aprenden normas sociales y adquieren valores. Con el juego desarrollan su imaginacion,

creatividad e inteligencia y aprenden. Cuando juegan ponen en practica sus aprendizajes y
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conocimientos, ensayan, prueban y tratan de mejorar, ademas de disfrutar. Jugando expresan
sus sentimientos y emociones, se divierten, rien, gozan, muestran alegria, bienestar... y
también tristeza, frustracion, confusion, tension... Jugando van construyendo su propia
identidad y subjetividad (Sanz, 2019).

El juego es importante para el desarrollo saludable del nifio. De alli que se vuelve
necesario promoverlo en los contextos hospitalarios. Puede ser un medio muy valioso para la
deteccion de las dificultades del nifio y un canal de comprension y preparacion para las
intervenciones médicas (Silva, 2012). Existe una relacién entre el juego y la medicina, debido
a que el juego es capaz de curar al enfermo, fin que quiere la medicina, por esto se debe
utilizar al juego como un medio y no un fin en si mismo. “Diriamos que el juego comienza
donde la medicina acaba” (Hernandez Arena, 2012, p. 4).

A través del juego el nifio conoce al mundo que lo rodea, por lo que es una herramienta
de crecimiento y desarrollo. De no ser asi, el estar hospitalizados, genera en el nifio: depresion,
soledad, aburrimiento, angustia, tristeza. El juego durante la hospitalizacién permite a los
nifios: primero jugar, ya que son nifios y esta es la actividad principal de ellos, pero también
permite expresar sus sentimientos y emociones, compartir junto con otros nifios que estan
viviendo las mismas situaciones, canalizar el estrés y la rabia, ser auténomo, al poder decidir
acerca de que juego va a jugar y, por ultimo, pero no menos importante, permite “vivir la
situacion desde una vertiente mas normalizada” (Penén, 2006).

El juego permite al nifio(a) realizar sus pensamientos y expresar sus sentimientos en
un marco ludico sin las restricciones de la realidad, posibilitando la asimilacion de nuevas
situaciones y experiencias. Por lo que el juego, como sefialé Erikson, tiene una doble funcion:
ludica y terapéutica, que ayuda al nifio(a) a desarrollar estrategias de afrontamiento
adaptativas, tanto en contextos cotidianos como en situaciones estresantes tales como la

hospitalizacion (Riddle, 1990, citado en Serrada 2007).
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El juego es necesario en las etapas evolutivas del nifio, ya que desde los 0 a los 6 afios,
se considera la etapa més crucial en cuanto al crecimiento infantil, por lo que la hospitalizacion
repercute negativamente en cuanto al crecimiento del mismo (Penon, 2006). Esto significa que,
el juego, potencia el desarrollo del nifio porque le permite aprender las habilidades que necesita
para desenvolverse en su medio y para afrontar situaciones de estrés. Por ello, el juego puede
ayudarle a entender su enfermedad, a comprender los procedimientos y tratamientos a los que
sera sometido (Silva, 2012). En relacién a esto, se puede decir que el uso de juguetes,
especialmente para nifios que no tuvieron contacto con un hospital, es importante para que ellos
entiendan mejor el proceso y para que estén mas tranquilos y relajados (Scupeliti, 2011).

Es por esto que, es importante la existencia de una Ludoteca dentro del hospital,
primero porque hablamos de una Fundacién que es materno-infantil, es decir que los pacientes
que se atienden van de los cero a los dieciocho afios, por lo que de esta forma la Ludoteca
encuentra una razon ética de estar dentro de un hospital: “el nifio deja de ser enfermo para
transformarse en nifios que juegan” (Hernandez Arena, 2012).

El nifio necesita seguir jugando mientras se encuentra internado en el hospital. En el
juego se permite ser quien se desea ser, permite abandonar la identidad de “nifio enfermo” y
transformarse en lo que él quiera, sin que esto signifique un desconocimiento de su realidad.
El juego es, sin lugar a duda, un espacio terapéutico dentro del contexto de una hospitalizacion
(Andrusiewicz 2008 citado en Silva, 2012).

Por otro lado, las emociones expresadas durante el juego permiten liberar la tension y
el estrés, disminuyendo la ansiedad para expresar los sentimientos de conflictos en su rutina,
como la quimioterapia y el estar internados. Cuando los nifios repiten en los juguetes las
situaciones que le generan estrés, ganan el control sobre los objetos externos y también el
contrapeso de las presiones sufridas en su vida diaria. Los juguetes son importantes para los

nifios para la preparacion de los procedimientos, para promover la cooperacion, la adhesion

19



al tratamiento y para adquirir nuevas habilidades (Scupeliti, 2011). Oudshoorn (2007) afirma:
“Una condicién general que comparten los nifios con cancer, es la sensacion de incertidumbre
por la que atraviesan, y es este comin denominador el que actla como nexo entre nifios de
diferentes edades, sexos, condiciones sociales y culturales, generando vinculos fuertes entre
ellos” (p.120).

Para afiadir a todo lo mencionado, jugar estimula el neurodesarrollo, cuando un nifio
juega, en su cerebro se segrega serotonina, acetilcolina, endorfinas y dopamina. Un conjunto
de hormonas y neurotransmisores que aportan numerosos beneficios en el neurodesarrollo:

- La serotonina ayuda a regular el estado de &nimo y reduce los niveles de
ansiedad

- La acetilcolina mejora la capacidad de atencién, activa la memoria y permite
el aprendizaje a largo plazo.

- La produccion de endorfinas aporta sensacion de bienestar e impulsan la
imaginacion.

- La dopamina ademas de colaborar en el proceso de imaginacion, ayuda a
regular y coordinar el movimiento necesario durante el juego (Wanatoy, 2020,
p.1).

Las endorfinas son unas sustancias con acciones similares a las de la morfina. Esta
sustancia, junto con la serotonina actGan como neurotransmisores en el sistema analgésico del
encéfalo, e inhiben la liberacion de sustancia P (neuropéptido que actia como neuromodulador
y neurotransmisor) en el cordon gris posterior. EI umbral del dolor puede ser disminuido por
este péptido, la sustancia P (Snell, 2010).

El principal objetivo de la Ludoteca en los hospitales, es generar la confianza en los
NNA vy brindar oportunidad de salir del aislamiento. La Ludoteca Hospitalaria es un espacio

de expresion ludica y creativa, permitiendo la diversion y el esparcimiento de los NNA que se
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encuentran hospitalizados. Este espacio facilita la estancia dentro del hospital y contribuye de
esta forma a la recuperacion (Montalvo Narvaez, 2016).

Sumando a lo anterior, la Ludoteca es un lugar que propicia el crecimiento. Se persigue
que en ella el nifio se sienta libre y seguro. Alli nadie le dirige, ni juzga, ni critica, ni le dice lo
que tiene que hacer o sentir, tampoco compite con nadie. Puede decidir a qué jugar, probarse y
expresarse. Alli es la persona més importante y es aceptado por completo (Sanz Cano, 2019).

El juego aparece como un elemento fundamental de estos cuidados, tanto por su
capacidad para promover un desarrollo equilibrado de los nifios, como por las posibilidades
terapéuticas que ofrece para mejorar la autoestima y la autoeficacia, aprender recursos de
control y expresion emocional, o mejorar las relaciones entre los nifios enfermos y su entorno.
Para hacer efectivos los “derechos de los nifios hospitalizados”, es necesario ofrecer espacios
propicios al juego y materiales de juego adaptados a las condiciones particulares de los nifios
en los hospitales (Serrada, 2007).

Es por lo que la Ludoteca, ofrece un espacio a estos nifios para desplegar sus vivencias
a través del juego. En este espacio el juego tiene un rol protagonico. Los nifios van a la sala a
jugar. Es el objetivo. Pero ese juego se ve atravesado por la enfermedad, por el dolor, por las
ansiedades, por las angustias, los traumas, por la familia, por todo lo que se encuentre dentro
de la realidad del pequefio. Entonces no sera un juego cualquiera o un simple juego mas.
Aquellos nifios que requieren permanecer aislados, es decir no pueden compartir espacios con
otros nifios, presentan necesidades especiales respecto al juego. Es por esto que los juegos y
juguetes, son muy importantes para favorecer la expresion. (Oudshoorn, 2007).

Se destaca el rol del terapeuta ocupacional en el area de oncologia pediatrica, debido a
que se centra en identificar como y de qué manera potenciar la calidad de vida de los nifios,
nifias y adolescentes, favoreciendo las habilidades y patrones requeridos para un desempefio

adecuado en las diferentes areas ocupacionales, minimizando las secuelas fisicas, cognitivas,
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psicosociales y/o emocionales (Bernabeu et. al, 2009). También, buscard potenciar las
oportunidades que el espacio hospitalario ofrezca para generar un contexto humanizado,
brindara espacios de esparcimiento y juego para mejorar la estadia del nifio en el hospital
(Portela, 2011).

El terapeuta ocupacional es quien se encarga de estimular la espontaneidad y
creatividad del juego, de modo que este no se caracterice como una simple actividad mecénica
y sin placer. Este tipo de juego no es solo para jugar, sino que el nifio se involucra en el juego
para favorecer la continuidad de su desarrollo dentro del hospital y brindarle calidad de vida
durante este periodo (Portela, 2011).

Por lo tanto, las acciones de terapia ocupacional en el tratamiento de nifios con cancer,
pueden basarse en el modelo ludico de Ferland (2006), debido a que apunta a la bisqueda de
calidad de vida, y utiliza el ambiente y el juego del hospital para que el nifio experimente
experiencias que faciliten el manejo de realidad en la que se encuentra (Portela, 2011).

Por otro lado, Sposito et al. (2018), expone en su investigacion que la intervencion de
terapia ocupacional, dentro del a&mbito hospitalario se relaciona directamente con las
actividades ludicas, expresivas y artesanales que se ofrecen. Dichas actividades se sefialan
como estrategias que favorecen el manejo de la hospitalizacién, ya que, en su opinion,
permitieron la distraccion, un sentimiento subjetivo de paso del tiempo mas rapido y una
aproximacion mas cercana a la vida diaria experimentada en el contexto extrahospitalario (p.
333). De modo que, el poder continuar con el juego, para los nifios que se encuentran
hospitalizados, puede asumir funciones de distraccion de los procedimientos médicos y de la
rutina del hospital; reduccion de los sintomas de ansiedad; aproximacion de la vida cotidiana
del hogar; alivio para la ociosidad y el aburrimiento; alivio del sufrimiento; mejorar de la

calidad de la hospitalizacion (Sposito, 2018).
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Desde la Terapia Ocupacional se busca fomentar la participacién activa y autbnoma de
los nifios con tratamiento oncoldgico, a pesar de las dificultades motoras, sensoriales,
emocionales o dolorosas que puedan presentar. Para esto, es necesario llevar a cabo estrategias
de intervencion a través del juego, ya que es considerado como una de las ocupaciones mas
significativas en esta etapa del ciclo vital (Bermldez, Gonzélez y Ortiz, 2016) y favorecer la
participacion en actividades significativas, ya sean de esparcimiento, roles, etc como
estrategias de control de dolor (Pesce, 2019). Tener la posibilidad de jugar implica la
participacion activa del nifio. “Jugar es hacer y siempre implica participacion activa. Cuando
los nifios y nifias juegan y disfrutan, estan contribuyendo de una manera esencial a la
satisfaccion de su ser integral” (Bautista-Vallejo y Raquel-Lépez, 202, p.136).

Segln la OMS, la calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su lugar
en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un
concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con el entorno (OMS, 1958).

Sin embargo, la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) “surge como un
concepto que hace referencia a valoraciones de la percepcion de la salud por parte del
individuo, recogiendo tanto aspectos objetivos como subjetivos” (Soto y Failde, 2004, p.53).
En otras palabras, es la manera que tiene una persona de percibir los efectos de una enfermedad
determinada en diferentes ambitos de su vida, especificamente, de las consecuencias que
genera en su bienestar fisico, social y emocional (Brannon y Feistel, 2011).

Este nuevo enfoque (CVRS), “implica un cambio del modelo de la atencion y replanteo

de los indicadores utilizados hasta el momento” (SAP, 2008).
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“El constructo calidad de vida relacionada con la salud, intenta medir como impacta en
la calidad de vida del sujeto su estado de salud y/o los tratamientos que recibe” (Bauer, et al.,
2014, p. 571).

La CVRS se destaca por poseer atributos de naturaleza subjetiva, multidimensional,
dindmica, compleja y multicausal (Abred, Vea y Abalo, 2018). Es una construccion
multidimensional que comprende aspectos objetivos que manifiestan el grado de compromiso
de la salud y aspectos subjetivos, relacionado con la percepcion de la persona (SAP, 2008).
Este Gltimo aspecto estd compuesto por tres dimensiones: la dimension fisica, la emocional y
la social (Fernandez-Lopez, Fernandez-Fidalgo y Cieza, 2010).

En el manejo de enfermedades crénicas y discapacitantes es muy frecuente evaluar la
CVRS, ya que da cuenta de las dimensiones de la vida afectadas por enfermedades, accidentes
y tratamientos prolongados (Vasquez, 2018). Por esto, se considera importante poder medir la
CVRS de los nifios, nifias y adolescentes que reciben tratamiento oncolégico y que
experimentan hospitalizaciones recurrentes, limitaciones en sus actividades cotidianas,
cambios en la dindmica familiar, escolar y social, y la presencia de estados emocionales
negativos (Abreu et al., 2018).

Al momento de evaluar la CVRS, se considera importante hacerlo desde la perspectiva
de los nifios, “aun cuando se reconozca que existen determinadas situaciones donde resulta
importante la necesidad de la valoracion por otros observadores” (Abreu et al., 2018, p. 194).
Es necesario poder escuchar a los nifios debido a que pueden tener otras prioridades e
interpretar sus experiencias de manera totalmente distinta a como lo hacen los adultos (SAP,
2008). “Los nifios desde los 4 afios pueden proporcionar informacion sobre aspectos concretos
de su estado de salud, la evaluacion de dominios mas subjetivos de la CVRS requiere que la
edad de los nifios sea superior” (Gaite Pindado, 2008, p.342). Por otro lado, es relevante el

punto de vista de los padres para aportar informacion complementaria, ya que son la fuente de
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informacién mas apropiada cuando los nifios no pueden reportar su propia experiencia (SAP,
2008). Al considerar esta premisa, se debe sefialar que hay posiciones encontradas respecto a
la objetividad de percepcion que los padres pueden tener sobre la emocionalidad del nifio, “Un
aspecto negativo es que la percepcion de los padres puede no ser acertada sobre como se siente
el nino” (Gaite Pindado, 2008, p.343) y un aspecto positivo, es que la informacion que aportan

sobre el funcionamiento fisico y el comportamiento del nifio es lo mas acertado (SAP, 2008).

Metodologia

Tipo de disefio.

Consideramos utilizar un enfoque integrado multimodal, para el Trabajo Final
Integrador, ya que como aluden los autores del libro “Metodologia de la investigacion”
Sampieri, Collado y Lucio (2006) el mismo surge de la combinacion de los enfoques cualitativo
y cuantitativo (p.44).

Por un lado, buscamos poder identificar la influencia de la participacion activa en la
Ludoteca, en la calidad de vida relacionada con la salud de los NNA que realizan tratamiento
oncologico en la Fundacion Hospitalaria. Utilizamos como técnica de recoleccion de datos,
entrevista semiestructurada a los padres. La misma, combina preguntas cerradas y abiertas
dandole la posibilidad al entrevistado de explayarse sobre el tema en cuestion sin delimitarse a
la pregunta formulada (Minayo, 2007). Dicha entrevista permite poder profundizar en los
aspectos a investigar y analizar la realidad subjetiva de los mismos. El proceso del enfoque
cualitativo ayudara a profundizar las ideas que surjan, a contextualizar el fenbmeno y a tener
mayor riqueza interpretativa (Sampieri, 2006).

También, se utiliza para los nifios, nifias y adolescentes una encuesta de preguntas
cerradas. Al utilizar esta encuesta, el trabajo final integrador, también resulta cuantitativo, ya

que se busca la precision de los resultados. (Sampieri, 2006) para poder medir la influencia de
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la participacion activa en la Ludoteca en el contexto hospitalario.

El disefio del Trabajo Final Integrador resulta descriptivo, no experimental y
transversal.

El disefio es descriptivo ya que se describe la influencia de la participacion activa en la
Ludoteca, en la calidad de vida relacionada con la salud de los NNA que realizan tratamientos
oncologicos; “se recolectan datos sobre diversos conceptos, aspectos, dimensiones o
componentes del fenémeno a investigar” (Sampieri, 2006, p.102).

Segun la temporalidad de los datos, es prospectivo porque luego del planteamiento del
problema, se busca registrar datos acerca de la influencia de la participacion activa en la
Ludoteca de los NNA, si influye o no en el tratamiento y en la calidad de vida relacionado con
la salud. Si bien la participacion activa en la Ludoteca fue en un tiempo pasado, la informacién
fue recabada y analizada en la actualidad.

Segln la posicion del investigador es no experimental porque el Trabajo Final
Integrador se lleva a cabo sin manipular deliberadamente las variables (Sampieri, 2006).

Debido al movimiento del objeto de estudio, es transversal porque se recolectan datos
en un momento concreto, en un tiempo Unico; “su proposito es describir variables y analizar su
incidencia e interrelacion en un momento dado” (Sampieri, 2006, p.208).

El tipo de trabajo a realizar corresponde a un disefio de campo, dado que los datos se
obtienen directamente de la experiencia empirica, producto de la investigacion. Se considera
fundamental y necesario el trabajo de campo para responder a la pregunta de investigacion y
finalmente para refutar o confirmar los supuestos planteados. En este caso, el trabajo de campo
se realiza de forma virtual, debido al contexto actual de Pandemia Covid-19. Sin embargo, los
disefios de campo no pueden basarse solo en datos obtenidos directamente, sino que, para poder
integrar el problema y los resultados obtenidos dentro de un marco tedrico, es imprescindible

realizar consultas y busquedas bibliogréficas del tema (Sampieri, 2004).
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El contexto del Trabajo Final Integrador se realiz6 en Fundacion Hospitalaria, ubicado
en la calle Av. Crdmer 4601 en el barrio de Saavedra, de la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires,
Argentina.

La misma, desarrolla trabajos asistenciales y comunitarios vinculados al area de la
promocion de la salud, centrando su actividad en la poblacién materno fetal infanto juvenil.

Fue creada en 1984, bajo el modelo de CENI (Centro de Promocién de la Salud del
Nifio y la Familia). Este modelo hizo que se convirtiera en el primer hospital materno infantil
privado sin fines de lucro del pais. Una de las premisas basicas es la atencién integral de la
problemética del paciente. Por eso, abarca todos los niveles de prevencion: Prevencion
Primaria (acciones tendientes a evitar la aparicion del dafio); Prevencion Secundaria
(reparacion del dafio una vez ocurrido); y Prevencidn Terciaria (rehabilitacion integral para el
restablecimiento de la situacion previa al dafio).

Por otro parte, cabe destacar que Fundacion Hospitalaria fue pensada y creada como
una Unidad de Cuidados Progresivos. Esto significa que la institucion esta estructurada para
abordar los tres niveles de atencion de la salud.

La creacion de la Ludoteca en Fundacion Hospitalaria fue inaugurada en el afio 2012,
debido al crecimiento en el servicio de internacion pediatrica. En ese mismo afio llego6 a haber
un promedio de 220 internaciones mensuales, de las cuales el 10-15% corresponden a pacientes
oncohematoldgicos. Es por eso que surge la necesidad de crear una Ludoteca para abordar de
una manera mas integral a los NNA con cancer y con enfermedades crénicas. Los objetivos de
la misma son:

- Garantizar el derecho del nifio al descanso y el esparcimiento, al juego y a las

actividades recreativas propias de su edad.

- Optimizar el desarrollo y la interaccion social saludable.

- Normalizar la nifiez y adolescencia durante el proceso de enfermedad.
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Los médicos pediatras, son quienes deciden qué paciente puede asistir a la Ludoteca y
si deben hacerlos solos con su acompafiante adulto o pueden compartir con otros pacientes el
espacio.

Debido al contexto actual de publico conocimiento, el dia 20 de marzo de 2020, en
Argentina se dict6 el Decreto de Necesidad y Urgencia (DNU) 297/20 por el cual se ordend el
aislamiento social preventivo y obligatorio en el marco de la emergencia sanitaria, situacion
que provoco el cierre de la Ludoteca. Por lo tanto, se envia por correo electronico las entrevistas
a los padres y las encuestas a los nifios, nifias y adolescentes se realizaran a través de la
plataforma virtual “Zoom”, las cuales seran grabadas (imagen y sonido), quedando de esta

forma el registro para el uso académico.

Universo y muestra.

El universo del presente Trabajo Final Integrador estuvo conformado por el conjunto
de unidades de todos los nifios, nifias y adolescentes que realizan tratamiento oncolégico y han
concurrido a la Ludoteca en Fundacion Hospitalaria entre enero-marzo del afio 2020.

Criterios de inclusion:

- Participacion activa en la Ludoteca entre el periodo de enero a marzo del afio 2020

- Nifios, nifias y adolescentes de 0 a 18 afios

- Ser pacientes de Fundacion Hospitalaria

- Estar en tratamiento oncoldgico en Fundacién Hospitalaria

- Contar con el consentimiento informado de los padres y la aceptacion de Fundacion
Hospitalaria.

Criterios de exclusion:

-NNA que presenten enfermedades comorbidas.

-NNA con discapacidad intelectual.
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Fuente:
Entrevista a los
padres. Buenos
Aires.
Noviembre 2020

- NNA que se encuentran realizando tratamiento oncoldgico a partir del cierre de
Ludoteca.

Al consultar a Fundacion Hospitalaria se puede constatar que son 8 NNA.

El primer paso para la conformacion de la muestra fue enviarles un mensaje de
WhatsApp a todos los padres de los NNA que conforman ese Universo. Recibimos respuestas
afirmativas de participacion de 6 del conjunto. De esta manera, el nimero muestral, se redujo
ab6.

De ellos 6, 3 corresponden al sexo femenino y 3 al sexo masculino. Si bien el sexo y la
edad fueron variables a considerar, se considera pertinente mencionar que no se indujo en
ningun momento la muestra para que la misma estuviese conformada de tal manera. La media
de edad fue de 6,5 afios. Para la caracterizacion de la muestra, se utilizaron las variables de

“Sexo” (Grafico n°1) y “Edad” (Grafico n°2).

- - s NN . . : Grafico 2: Edad de los NNA que participaron de la
Grafico 1: Sexo de los NNA g part1c1pa1 o8 Ludoteca y realizan tratamiento oncologico en

de la Ludoteca y realizan tratamiento Fundacion Hospitalaria durante el afio 2020.
oncologico en Fundacion Hospitalaria Buenos Aires. (N=6)
durante el afio 2020. Buenos Aires. (N=6)

a 4

Fuente:
Entrevista a los
padres. Buenos
Aires.
Noviembre 2020
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B Mujer 2
M Hombre
M No especifica

0-3 4-7

Se considera que la muestra es representativa del universo del cual fue extraido. Los
datos, los resultados y las conclusiones obtenidas de la muestra se consideran semejantes a los
del universo, ya que a pesar de ser una muestra pequefia, el nimero muestral es levemente

menor que el del Universo (Raimondo, 2006).
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Definiciones Operacionales.

Unidad de Andlisis: Cada uno de los NNA que han participado en la Ludoteca y se

encuentran realizando tratamiento oncoldgico en Fundacion Hospitalaria durante el afio 2020.

Variables:

V1. Sexo
Definicion operacional: Se entiende por sexo los caracteres masculinos y femeninos
que determinan que el mismo pueda variar.
R: Mujer/Hombre/No especifica
I: pregunta de la entrevista a padres: ¢ Cudl es el sexo de su hijo/a?
V2. Edad
Definicion operacional: Refiere al tiempo en afios que una persona u otro ser Vvivo
contando desde su nacimiento.
R: 0-3/4-7/8-11/12-15/16-18
I: Pregunta de la entrevista a padres: Edad del nifio/nifia/adolescente
Pregunta de la encuesta a NNA: ;Cuantos afios tenés?
V3. Percepcidn positiva de la participacion activa en la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: refiere si los padres perciben de manera positiva la
participacién de su hijo/a en la Ludoteca.
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: ¢ Usted percibe de manera positiva la participacion
activa en la Ludoteca de su hijo/a?
V4. Tolerancia al tratamiento segun los padres
Definicion operacional: refiere si los padres consideran que la Ludoteca hace al

tratamiento mas tolerable.
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R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: ¢ Considera que la participacion activa de su hijo/a
en la Ludoteca hace al tratamiento més tolerable?
V5. Percepcion de alegria (dimension emocional) de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en la Ludoteca segln los padres.
Definicion operacional: Se refiere a la percepcion de los padres sobre la presencia de
alegria al participar de la Ludoteca.
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres ¢ Cuando su hijo/a participaba en la Ludoteca se lo
notaba alegre?
V6. Percepcion de tristeza (dimension emocional) de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud respecto al cierre de la Ludoteca segun los padres.
Definicion operacional: Se refiere a la percepcion de los padres sobre la presencia de
tristeza al no participar de la Ludoteca
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: Ahora que la Ludoteca se encuentra cerrada, ¢Su
hijo se siente triste?
V7. Percepcidn de dolor (dimension fisica) de la Calidad de Vida Relacionada con
la Salud en la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: Se refiere a la percepcion de los padres sobre la manifestacion
de dolor cuando participa de la Ludoteca
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres ¢Cuando participaba en la Ludoteca
manifestaba/expresaba sentir dolor?

V8. Percepcion de interés por jugar con otros nifios (dimension social) de la Calidad
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de Vida Relacionada con la Salud en la Ludoteca segun los padres.
Definicion operacional: Se refiere a la percepcion de los padres sobre el interés por
jugar con otros nifios cuando participa de la Ludoteca
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca, ¢crecian sus deseos de querer
jugar con otros nifios?
V9. Eleccidn de asistir a la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: Eleccion del NNA en relacion a asistir a la Ludoteca segun la
perspectiva de los padres.
R: Si/No/Indistinto
I: Pregunta en la entrevista a padres: Cuando se le proponia a su hijo/a asistir a la
Ludoteca ¢;Elegia ir?
V10. Eleccion de juego en la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: Eleccion del NNA en relacién a qué jugar dentro de la
Ludoteca, segun la perspectiva de los padres.
R: Si/ No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca, ¢Su hijo/a elegia a que jugar?
V11. Presencia de diversion al asistir a la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: Percepcién de los padres sobre el beneficio de diversion que
obtienen los NNA al asistir a la Ludoteca.
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca ¢Su hijo/a se divertia?
V12. Presencia de distraccion al asistir a la Ludoteca segun los padres.
Definicion operacional: Percepcion de los padres sobre el beneficio de distraccion que

obtienen los NNA al asistir a la Ludoteca.
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R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca ¢Su hijo/a se distraia?
V13. Presencia de interaccion con pares al asistir a la Ludoteca segun los
padres.
Definicion operacional: Percepcion de los padres sobre el beneficio de interaccion con
pares que obtienen los NNA al asistir a la Ludoteca.
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca ¢(Su hijo/a jugaba con otros
nifos/as?
V14, Presencia de relajacion al asistir a la Ludoteca segun los padres
Definicion operacional: Percepcion de los padres sobre el beneficio de relajacion que
obtienen los NNA al asistir a la Ludoteca.
R: Si/No
I: Pregunta en la entrevista a padres: En la Ludoteca ¢ Su hijo/a se relajaba?
V15. Eleccion de asistir a la Ludoteca segun los NNA
Definicion Operacional: Refiere a la eleccion de los NNA de asistir a la Ludoteca.
R: siempre/ a veces/ nunca
I: Cuando te invitaban a jugar a la Ludoteca... ;Elegias ir?
V16. Eleccion de juego en la Ludoteca segin los NNA
Definicion operacional: Refiere a la eleccidon de los NNA de a que juego quieren jugar.
R: siempre/ a veces/nunca
I: Pregunta en la encuesta a los NNA: En la Ludoteca... ;Elegias a qué jugar?
V17. Emociones que genera la participacion activa en la Ludoteca segun los
NNA

Definicion operacional: Refiere a la autopercepcion de los NNA respecto a las
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emociones que les genera la participacion activa en la Ludoteca
R: felicidad/ tristeza/enojo
I: Cuando participabas en la Ludoteca, (Como te sentias?
V18. Presencia de dolor en la participacién activa en la Ludoteca segun los
NNA
Definicion operacional: Refiere a la autopercepcion de los NNA respecto al dolor en la
participacion activa en la Ludoteca.
R: Nunca/A veces/siempre
I: Cuando jugabas en la Ludoteca, ¢Sentias dolor?
V19. Motivacion en la participacion social de los NNA en la Ludoteca.
Definicion operacional: Refiere a la motivacion de los NNA a querer jugar con otros
nifos.
R: si/no
I: Cuando participabas en la Ludoteca, ¢te daban ganas de jugar con otros nifios?
V20. Lugar de Fundacion Hospitalaria en donde los NNA estan mas
contentos.
Definicion operacional: Refiere a las elecciones de los NNA respecto al lugar donde se
sienten mas contentos en Fundacion Hospitalaria.
R: En la Ludoteca/ en el laboratorio/ en la habitacién/en la sala de espera
I: ¢En qué lugar del hospital estabas mas contento?
V21. Emociones de los NNA frente al contexto actual de Pandemia Covid-19
Definicion operacional: Refiere a la autopercepcion las emociones de los NNA, por el
cierre de la Ludoteca, frente al contexto actual de Pandemia.
R: feliz/triste/enojado/a

I: Ahora que la Ludoteca se encuentra cerrada, ,Como te sentis cuando vas al hospital?
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Ejes de anélisis:

EAL: Experiencia en Fundacidn Hospitalaria de los NNA segun los padres

I: Preguntas abiertas en la entrevista a los padres: ¢ Cual considera usted que ha sido la
experiencia de su hijo/a més agradable desde el ingreso al hospital? /¢ Cudl considera usted que
ha sido la experiencia de su hijo/a més desagradable desde el ingreso al hospital?/ ¢Qué
considera usted esencial para que la estancia de su hijo/a en el hospital sea més grata/
placentera?/ Cuando esta en el hospital, ¢Qué actividades prefiere realizar?

EA2: Participacion activa de los NNA en la Ludoteca segun los padres.

I: Preguntas abiertas en la entrevista a los padres: ¢ Considera que la participacion activa
de su hijo/a en la Ludoteca hace al tratamiento mas tolerable? ;Por qué? / Participar en la
Ludoteca antes de algn procedimiento del tratamiento. ;Mejoraba la respuesta al mismo? ¢ Por
que? ¢Puede dar un ejemplo?

EA3: Vivencia en Fundacion Hospitalaria de los NNA en el contexto actual de
Pandemia Covid-19 segln los padres.

I: Preguntas abiertas en la entrevista a los padres: (Como observa la predisposicion de
su hijo/a para ir al hospital en relacién en esta etapa de Covid-19 en la que la Ludoteca se
encuentra cerrada? / Durante este Gltimo tiempo en el que la Ludoteca se encuentra cerrada
¢De qué manera experimenta esta situacion su hijo/a? ¢Hace algun comentario al respecto?
¢Cual?

Fuentes e instrumentos.

Las fuentes utilizadas para la realizacion del Trabajo Final Integrador son primarias,
debido a que los datos son obtenidos por los investigadores mediante la utilizacion de
instrumentos. Son datos de terreno, generados por el propio investigador, mediante acciones
como entrevistar y con mecanismos de registros (Samaja, 2002).

Teniendo en cuenta la clasificacion de Fuentes de Samaja (2002), se utilizan los
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criterios de seleccidn, ya que dichas fuentes se seleccionan teniendo en cuenta la calidad,
riqueza y oportunidad de los datos a recabar. Es decir que la fuente elegida es la que mejor da
cuenta de la realidad que se estudia, ya que la informacién es obtenida tanto de los NNA que
reciben tratamiento oncol6gico como de la percepcion que tienen sus padres sobre la calidad
de vida relacionada con la salud de ellos; esto significa que solo ellos en primera persona
pueden brindar esta informacion.

Se utiliza dos tipos de instrumentos para recolectar los datos necesarios para dicho
Trabajo Final Integrador.

El Instrumento A que se utiliza es una entrevista semi estructurada a los padres de los
NNA. Rubio y Varas (1997) plantean que la entrevista segun su finalidad, es de investigacion,
es decir que “el entrevistado es un mero transmisor de informacién sobre un tema o situacion
de la que participa o es conocedor” (p.410). Como un tipo especifico de entrevista de
investigacion, se destaca la focalizada, la cual enfatiza sobre el conocimiento de un tema en
particular, sobre el que se intenta investigar. Por otro lado, segun el grado de estructuracion, es
una entrevista semiestructurada (Rubio y Varas (1997) la que combina preguntas cerradas y
abiertas dandole la posibilidad al entrevistado de reflexionar sobre el tema en cuestion sin
limitarse a la pregunta formulada (Minayo, 2007). Dicha entrevista contiene 21 preguntas en
total. (ver anexo)

En segundo lugar, para el Instrumento B, se utiliza una encuesta para los NNA. Una
encuesta es una investigacion realizada sobre una muestra de sujetos representativa de un
colectivo mas amplio, que se lleva a cabo en el contexto de la vida cotidiana, utilizando
procedimientos estandarizadas de interrogacion, con el fin de obtener mediciones cuantitativas
de una gran variedad de caracteristicas objetivas y subjetivas de la poblacion. (Garcia Ferrando,
M. 1992). Esta misma, incluye un total de 10 preguntas, con emojis y descripcion como

respuesta de eleccion unica. (ver anexo)
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Debido al contexto actual de publico conocimiento, el dia 20 de marzo de 2020, en
Argentina se dict6 el Decreto de Necesidad y Urgencia (DNU) 297/20 por el cual se ordend el
aislamiento social preventivo y obligatorio en el marco de la emergencia sanitaria. Situacion
que provoco el cierre de la Ludoteca. Por ello se utiliza la modalidad virtual para la toma de
instrumentos. Con respecto a los padres, se les tomo la entrevista (Instrumento A) a través de
la plataforma “Google Forms” que fue enviada a sus respectivos correos electronicos. En
referencia a los NNA se les tomo la encuesta (Instrumento B) a través de la plataforma virtual
“Zoom”, la cual fue grabada (imagen y sonido).

En relacion a los aspectos éticos, el Trabajo Final Integrador es llevado a cabo en
Fundacién Hospitalaria, por lo que se solicitd, como requisito, la aprobacion de la misma para
poder realizar el trabajo en la institucion. Dicha solicitud de aceptacion, fue aprobada por el
Comité de Etica y el Director Médico Dr. Pablo Marantz.

A su vez, se cuenta con el consentimiento informado firmado por los padres y la
aceptacion de participacion de los nifios, que desearon participar del Trabajo Final Integrador,
en donde se aclara que la informacion es confidencial, y sera utilizado Unicamente para fines

académicos, conservando el anonimato. (Ver anexo)
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Analisis de los datos.
Procesamiento y sistematizacion.
Se cred una carpeta de Drive titulada “Analisis de los datos”, la cual contiene dos

carpetas, tituladas “Padres” y “NNA”.

Una vez efectuadas las entrevistas y encuestas a través de Google forms, se selecciond
la opcion “destino de las respuestas’ hacia una hoja de calculo de Google de forma automatica,
por lo que tanto las preguntas como las respuestas de cada entrevistado/encuestado fueron
plasmadas en ella. A su vez, se selecciono6 que las entrevistas/encuestas y las hojas de célculo
de respuestas se guarden en las carpetas correspondientes segun su clasificacion

Al ser un disefio mixto (cuantitativo-cualitativo), se utilizaron dos tipos de
procesamiento.

En relacion al procesamiento y sistematizacion de datos cuantitativos, cada dato
obtenido de los instrumentos, fue volcado en un archivo de Excel titulado “Datos
cuantitativos”, donde se elabor6 una tabla de doble entrada, donde las variables se encuentran
en las columnas, las unidades de analisis en las filas y en las celdas de interseccion entre ejes
se incorporaron los valores obtenidos que corresponden a cada unidad de analisis en relacién a
la variable.

Por otro lado, en cuanto al procesamiento y sistematizacién de los datos cualitativos,
cada uno de los datos recabados fueron plasmados en una tabla de Word titulada “Datos
cualitativos”, la cual contiene los indicadores que corresponden a cada eje de analisis en las
columnas, las unidades de analisis en las filas y en las celdas de interseccion se transcribieron,

de manera textual, las respuestas a las preguntas abiertas.
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Resultados
Caracteristicas de la muestra.

La muestra del presente Trabajo Final Integrador estuvo conformada por seis (6)
unidades de anlisis.

De ellos 6, tres (3) corresponden al sexo femenino y tres (3) al sexo masculino. Si bien
el sexo y la edad fueron variables a considerar, cabe mencionar, que no se indujo en ningdn
momento para que la muestra estuviese conformada con esa proporcion. La media de edad fue
de 6,5 afios. Para la caracterizacion de la muestra, se utilizaron las variables de “Sexo” (Grafico

n°l) y “Edad” (Grafico n°2).

Grafico 1: Sexo de los NNA que participaron
de la Ludoteca y realizan tratamiento
oncologico en Fundacion Hospitalaria

durante el afio 2020. Buenos Aires. (N=6)

Fuente: = Mujer
Entrevista a = Hombre

los padres. = No especifica
Buenos

Aires.

Grafico 2: Edad de los NNA que participaron de la
Ludoteca y realizan tratamiento oncologico en
Fundacion Hospitalaria durante el ano 2020.
Buenos Aires. (N=6)
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Emociones positivas en el juego.

Para responder al objetivo especifico N° 1: Identificar las emociones que genera la
participacion activa en la Ludoteca de los NNA, se realizan analisis de variables y ejes de
andlisis.

Se aborda el andlisis bivariado de las variables “Eleccion de asistir a la Ludoteca segun
los NNA” (V15) y “Emociones que genera la participacién activa en la Ludoteca segun NNA”
(V17), donde la primera es dependiente de la segunda, es decir que la eleccion de asistir a la
Ludoteca depende de las emociones que genera la participacion activa en la Ludoteca segun
los NNA. Se obtuvo como resultado de la tabla de contingencia (ver anexo) que del total de la
muestra (6), 3 eligen “siempre” asistir a la Ludoteca y 3, “a veces”. A pesar de que la mitad de
la muestra eligen “a veces”, resulta que el conjunto de la muestra (6) coincide con que la

participacién activa en la Ludoteca genera la emocion positiva, felicidad (Grafico n°3).

Grafico 3:Eleccion de asistir a la Ludoteca segun
los NNA debido a las Emociones que genera la
participacion activa en la Ludoteca segun los
NNA. Buenos Aires, Noviembre 2020. (N=6)
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Aires
- ENOJADO
Noviembre
2020. Siempre = A veces = Nunca

Para sumar al aporte del resultado anterior, se realizé un analisis univariado de tres
variables: “Percepcion de alegria (dimension emocional) de la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud en la Ludoteca segun los padres” (V5), “Emociones de los NNA frente al contexto

actual de Pandemia Covid-19" (V21) y “Percepcion de tristeza (dimension emocional) de la
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Calidad de Vida Relacionada con la Salud respecto al cierre de la Ludoteca segun los padres”
(V6).

En referenciaala variable “Percepcion de alegria (dimension emocional) de la Calidad
de Vida Relacionada con la Salud en la Ludoteca segun los padres”, se obtiene el resultado de
que el conjunto (6) de los padres refieren que cuando sus hijos/a participaban de la Ludoteca
los encontraban alegres. En relacion a la variable “Emociones de los NNA frente al contexto
actual de Pandemia Covid-19” se identifica que la mayoria (4) de los NNA se encuentran
tristes, 1 de ellos se encuentra enojado y el restante se encuentra feliz por el cierre de la
Ludoteca en el contexto de Pandemia covid-19 (Gréfico n°4).

Grafico 4: Emociones de los NNA frente al

contexto actual de Pandemia Covid-19.
Buenos Aires, Noviembre 2020. (N=6)

m Feliz

m Triste
Fuente: Encuesta = Enojado/a
alos NNA.
Buenos Aires,
Noviembre2020.

Respecto a la Gltima variable “Percepcion de tristeza (dimension emocional) de la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud respecto al cierre de la Ludoteca segun los padres”,
se obtiene que el total (6) de los padres perciben que sus hijos/as, ahora que la Ludoteca se
encuentra cerrada, se sienten tristes.

Como eje de andlisis se utilizd “Experiencia en Fundacion Hospitalaria de los NNA
segun los padres” (EA 1), pudiendo obtener como resultado que la Experiencia mas agradable
vivida en el hospital, para la mitad (3) de ellos es la Ludoteca y la otra mitad, se dividié en los

juegos, la participacion social o la finalizacion del tratamiento (Grafico n°5).
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Grafico N°5: Experiencia mas agradable desde el
ingreso al hospital. Buenos Aires, Noviembre 2020.

(N=6)

= Ludoteca
m Participacion social
 Juegos

Finalizar el tratamiento
Fuente: Entrevista
a padres. Buenos
Aires,
Noviembre2020.

Como resultado de la Experiencia que hace méas placentera la estancia en el hospital,
se obtuvo que se encuentran puntos en comun en las respuestas. Como punto en comdn se
puede apreciar la “Ludoteca/Juegos” en la totalidad de las unidades de analisis.

La Unidad de Analisis 1 (UA1) refiere: “La apertura de la ludoteca”.
La UA 2 expresa: “Mi hija, la ludoteca”.
La UA 3 expone: “Jugar en la ludoteca o traerse un juego a la habitacion”

La UA 4 manifiesta: “Estar con el iPad con buena conexion y la ludoteca”

La UA 5 refiere: “Pintar, jugar con sus mufiecas, armar rompecabezas, mirar dibujitos.”

La UA 6 expresa: “juegos de mesa, mirar videos, estar conectado online con sus
amigos”.

Como segundo eje de andlisis, se utilizd “Vivencia en Fundacion Hospitalaria de los
NNA en el contexto actual de Pandemia Covid-19 segun los padres” (EA 3). En cuanto a la
predisposicion de los NNA para ir al hospital con la Ludoteca cerrada, se obtuvo que la
mayoria (4) de los padres expresan que la predisposicion de su hijo/a para ir al hospital en el
contexto actual de Covid-19 se vio modificada negativamente.

La Unidad de Analisis 1 (UA 1) manifiesta: “Cambié6 mucho. Cuando estaba la

ludoteca, iba mas contenta”
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La UA 2 expresa: “En el ultimo tiempo estaba muy triste”

La UA 3 expone: “Su predisposicion no es la misma. El se internaba contento sabiendo
que todos los dias asistiria a la ludoteca”

La UA 5 refiere: “Tuvimos que llevar mas juguetes de casa y cosas para entretenerlos
y hacer mas placentera la estadia, aunque extrafiaba ir a la ludoteca”.

La UA 4 refiere que la predisposicion de su hijo/a para ir al hospital no se vio
significativamente modificada, expresando: “Con el covid estaba triste pero ya no me hizo
problemas para ir y no tuvo mas crisis...”

Por ultimo, la UA 6 refiere que “Sélo concurre a Fundacion para control”.

Con respecto a la experiencia de los NNA frente a la situacion actual de la Ludoteca
cerrada, se obtiene que la mayoria (4) de los padres expresan que la experiencia de su hijo/a
frente a la situacion actual de Covid-19 se vio modificada negativamente.

La Unidad de Analisis 1 (UA 1) expresa que: “Pregunta siempre por el lugar”

La UA 2 manifiesta que: “Quiero que vuelva Agus”

La UA 3 refiere que: “Manifiesta tristeza. Era un momento que esperaba ansioso”

La UA 5 menciona que: “La extrafia, preguntaba por Agus también ya que antes de
cerrarla le permitian al menos acercarse a la habitacion a jugar, entonces ademas de la ludoteca
extrafiaba a Agus”

La UA 4 refiere que la experiencia de su hijo/a frente a la situacion actual no se vio
significativamente modificada, declarando: “Sabia que estaba cerrada y que no podiamos
pasear. Jugaba con el iPad”.

Para finalizar, se obtiene que solo la UA 6 refiere que: “No concurre a la Fundacion”,

no haciendo mencion a la experiencia.
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Olvidar el dolor.

Para responder al objetivo especifico N°2: Identificar la percepcion del dolor de los
NNA que participan activamente en la Ludoteca, se realiza un andlisis univariado de las
variables: “Percepcion de dolor (dimension fisica) de la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud en la Ludoteca segun los padres” (NT), “Tolerancia al tratamiento segun los
padres”(V4) y “Presencia de dolor en la participacion activa en la Ludoteca segin los
NNA”(VI8).

Al comparar los resultados de las tres variables, se puede observar que, el conjunto de
los padres (6) percibe que cuando sus hijos/as participaban en la Ludoteca no
manifestaban/expresaban sentir dolor. A su vez, coinciden la totalidad de los padres (6) que la
participacién activa de sus hijos/as en la Ludoteca hace al tratamiento mas tolerable. También,
el total de la muestra (6) expres6 que cuando jugaban en la Ludoteca nunca sentian dolor.

Por otro lado, se utiliza el eje de analisis “Experiencia en Fundacion Hospitalaria de
los NNA seguin los padres” (EA 1). En cuanto a la experiencia mas desagradable de los NNA
desde el ingreso al hospital, se obtuvo que la UA 1y la UA 2, mencionan que no ha habido
“ninguna” experiencia desagradable para sus hijos en el hospital.

La UA 3, refiere que, como experiencia mas desagradable de su hijo fue la internacion
prolongada, expresa: “al final del tratamiento, estuvo 33 dias consecutivos internado”.

Para la UA 4 la experiencia mas desagradable de su hijo fue el tiempo de espera: “Las
horas que nos demorabamos”.

Por ultimo, para dos de los padres, la experiencia mas desagradable de sus hijos fueron
los procedimientos invasivos. La UA 5 refiere “La cantidad de cosas que le tuvieron que hacer,
que era una invasion a su cuerpo y muy dificil de entender para ella” y la UA 6, coincide
mencionando: “Todas situaciones relacionadas con la medicacion”.

Tambien, se utiliza el eje de andlisis “Participacion activa de los NNA en la Ludoteca
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segun los padres” (EA 2). Refiriendo a la participacion activa en la Ludoteca en relacion a la
tolerancia al tratamiento; se obtiene como resultado que el total de los padres (6) afirman que
la Ludoteca hace al tratamiento mas tolerable.

La UA 1 expresa: “Se olvida un poco el motivo que la lleva estar en la clinica”

La UA 2 menciona: “Al principio, cuando la ludoteca se quedd sin personal, mi hija
con el tratamiento de las quimio y las internaciones eran un sufrimiento, y cuando Agus entro
hizo que F estuviera feliz, F queria internarse para ir a jugar con ella”

La UA 3 expresa: “Porque al despertar siempre preguntaba a qué hora venian a buscarlo
para ir a jugar”

La UA 4, manifiesta: “Xq se distrac y se siente un nene comun. Se olvida que esta
enfermo. Lastima que con el coronavirus se tuvo que cortar y F casi todo el tratamiento no lo
pudo aprovechar”

La UA 5, expone: “Porque ayuda a olvidar que estan en un hospital, distraen y ademas
conocen a nifnos de su edad, no estan solos”.

La UA 6 refiere: “Porque en ese momento de tanto dolor fisico y emocional, de
incertidumbre, conectar con el juego rescata lo mas lindo para un nifio que es la risa, la alegria”.

Respecto a la participacion en la Ludoteca antes de algun procedimiento del
tratamiento en relacién a la respuesta al mismo, se obtiene que la mayoria (5) de los padres
afirman esta relacion.

La UA 1 expone: “Si! Por qué se distraia bastante!”

La UA 2 menciona: “si, mejoraba en todo aspecto”

La UA 3 expresa: “SI. mejoraba. Mi hijo revirtié un ACV en la ludoteca. Y fue a hacerse
una tomografia tranquilo sabiendo que al regreso iba a ir a jugar”.

La UA 4 refiere: “SI. Una vez fuimos al hospital y F estaba con una crisis de nervios y se acerco

Agus (ludoteca) y le ofrecio llevarlo y se calmo...en esa oportunidad creo que le trajo un juego

45



a la habitacion, pero logré sacarlo de la crisis”.

La UA 6 informa: “Antes de cualquier procedimiento conectar con lo mas valioso para
un nifio que es el juego, siempre mejora la respuesta o al menos cambia la energia para
transitarlo”.

Por otro lado, se obtiene que la UA 5 difiere del resto, mencionando: “Lamentablemente
no tuvimos mucha experiencia en la ludoteca, pero no sé si ayudaba antes de un tratamiento
sino después cambiando el aire, sacandolo de la habitacion para ir a un espacio de juego y
tranquilidad”.

Interaccion social.

En este apartado se busca responder al objetivo especifico N°3: Identificar que la
participacién activa en la Ludoteca aumenta el deseo de la participacion social entre los NNA.

Se realiza un andlisis univariado de las variables donde para la variable “Percepcion de
interés por jugar con otros nifios (dimension social) de la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud en la Ludoteca segln los padres ” (V8) se obtiene como resultado que la mayoria de los
padres (4) coinciden que, en la Ludoteca, crecian los deseos de sus hijos/as de querer jugar con

otros nifios. En cambio, los 2 padres restantes no lo percibieron como el resto (Grafico n° 6).

Grafico 6: Percepcion de interes por jugar con
otros ninos (dimension social) de 1a Calidad de
Vida Relacionada con la Salud en la Ludoteca

®Si
mNo
Fuente:
Entrevista a los
padres. Buenos
Aires. 2020.
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En referencia a la variable “Presencia de interaccidn con pares al asistir a la Ludoteca
segun los padres” (V13) se observa que la mitad (3) de los padres coinciden en que sus hijos/as
jugaban con otros nifios/as en la Ludoteca; en cambio, la otra mitad (3) expresan que sus

hijos/as no jugaban con otros nifios en la Ludoteca (Grafico n°7).

Gréfico 7: Presencia de interaccion con pares al
asistir a la Ludoteca segun los padres . Buenos
Aires 2020. (N=6)

W Si
Fuente: ® No
Entrevista a los
padres. Buenos
Alires.
Noviembre2020.

Por altimo para lograr cumplir con el objetivos especifico N°3, se tiene en cuenta la
variable “Motivacion en la participacion social de los NNA en la Ludoteca” (V' 19), obteniendo
que la muestra se divide en dos, por un lado 3 de las Unidades de Analisis manifiestan que
cuando participaban de la Ludoteca les daban ganas de jugar con otros nifios, en cambio los 3

restantes, expresan que no (Grafico n°8).

47



Grafico 8: Motivacion en la Participacion
socialde los NNA en la Ludoteca. Buenos Aires

2020. (N=6)

mSi
mNo
Fuente: Encuesta
alos NNA.
Buenos Aires,
Noviembre 2020.

Para contestar la pregunta de investigacion “;Coémo influye la participacidon activa en
la Ludoteca de los nifios, nifias y adolescentes que realizan tratamiento oncoldgico en
Fundacién Hospitalaria ubicada en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires en el afio 2020 en la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud?”, se plantean seis supuestos.

A partir del analisis de los resultados, los supuestos: “La mayoria de los NNA que
participaron de forma activa en la Ludoteca expresan que la misma genera emociones
positivas” y “Los padres perciben que la participacion activa de sus hijos/as en la Ludoteca les
genera emociones positivas”, se puede inferir que la Ludoteca genera emociones positivas en
los NNA, tanto desde la autopercepcion de ellos mismos como la de sus padres. Dos de los
NNA expresan: “me gustan los juegos” y “esta bueno para despejarse un poco, porque a veces
estas tanto tiempo aburrido acostado que te dan ganas de moverte un poco” A su vez, se
demuestra que la Ludoteca es percibida por el total de los padres como esencial para la estancia
de los NNA en el hospital y la mayoria de ellos, considera que es la experiencia mas agradable
vivida en Fundacion Hospitalaria. Por lo tanto, se considera que los dos primeros supuestos se
confirman.

El tercer y cuarto supuesto declaran que “A partir de la participacion activa en la
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Ludoteca los NNA manifiestan una reduccion en la percepcion del dolor” y “La mayoria de los
padres refieren que la participacion activa en la Ludoteca de sus hijos/as hacen el tratamiento
mas tolerable”. Sobre estos, 10s resultados expresan que, el total de los padres perciben que los
NNA no manifiestan/expresan dolor cuando participan activamente de la Ludoteca y a su vez,
consideran que la Ludoteca hace al tratamiento més tolerable. Para complementar, el conjunto
de los NNA expresa que nunca sentian dolor cuando jugaban en la Ludoteca. Con los resultados
expresados, se considera que ambos supuestos se validan.

El quinto supuesto revela que “La mayoria de los padres y los NNA que participaron
de forma activa en la Ludoteca, refieren que la misma aumentaba el deseo de jugar con otros
nifios”. Luego del andlisis de los resultados, dicho supuesto se refuta, debido a que la mayoria
de los padres y la mitad de los NNA no expresan que la Ludoteca aumente el deseo de jugar
con otros nifios.

Por ultimo, el sexto supuesto que hace referencia a “En el contexto actual de Covid-19,
los padres y los NNA, refieren emociones negativas para asistir a Fundacién Hospitalaria con
el cierre de la Ludoteca ”donde con los resultados de las entrevistas y encuestas se encuentra
que la mayoria de los NNA refieren emociones negativas tales como tristeza y enojo frente al
cierre de la Ludoteca, expresando “extranio jugar”, “nos falté hacer unos dibujos y unos
juguetes para compartir con los amigos y el cine”y “que la extrafio a la ludoteca”. A su vez, el
conjunto de los padres coinciden con los NNA. Adicionalmente se encontré que la
predisposicion de asistir al tratamiento de los NNA segun la percepcion de la mayoria de los
padres cambid negativamente, por lo que podria significar que el cambio negativo de la
predisposicion se debe a las emociones negativas que les genera a los NNA el cierre de la
Ludoteca. Se considera que, con estos resultados, se confirma el supuesto.

Luego de haber analizado los supuestos y habiéndose cumplido con los objetivos

especificos, se considera que el objetivo general de “Describir la experiencia de la participacion
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activa en la Ludoteca de los NNA que realizan tratamiento oncoldgico en Fundacion
Hospitalaria, en relacion a las dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud” se
cumple, ya que con los resultados obtenidos, se puede inferir que la participacién activa en la
Ludoteca genera emociones positivas, favoreciendo la reduccion de la percepcion del dolor,
por lo que influye positivamente en la calidad de vida relacionada con la salud de los NNA que

realizan tratamiento oncoldgico en Fundacion Hospitalaria.

Conclusiones

El Trabajo Final Integrador tuvo como objetivo describir la experiencia de la
participacion activa en la Ludoteca de los NNA que realizan tratamiento oncolégico en
Fundacion Hospitalaria, en relacion a las dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con
la Salud.

Retomando los resultados principales del Trabajo Final Integrador, respecto a la
participacién activa en la Ludoteca en relacién a la dimension emocional de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud, se infiere que, los NNA experimentan emociones positivas, tales
como la felicidad y alegria. Si bien algunos de ellos eligen asistir a veces a la Ludoteca,
experimentan la misma emocion que los demas nifios que eligen asistir siempre. Esto también
se corrobora con lo respondido por la totalidad de los padres acerca de qué perciben de forma
positiva la participacion activa de sus hijos/as en la Ludoteca. Asi es como también, estas
emociones se correlacionan con que la Ludoteca es la experiencia mas agradable que vivencian
los NNA durante su estancia en el hospital. Por otro lado, en relacion al contexto Pandemia
Covid 19 y el cierre de la Ludoteca, se identificd que la mayoria de los NNA experimentan
emociones negativas, como tristeza y enojo, afectando la predisposicion de los mismos a asistir

al hospital. Por lo tanto, tomando esta situacion nos permite poder comparar lo que genera en
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los nifios estar con y sin la ludoteca, concluyendo sobre la importancia de la misma para la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

En cuanto al dolor, que corresponde a la dimension fisica de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud, se concluye que la participacion activa en la Ludoteca reduce la
percepcion del mismo, ya que los NNA y la percepcidn de los padres sobre ellos, refieren no
manifestar dolor en la Ludoteca, haciendo al tratamiento mas tolerable.

En referencia a la participacion social, que corresponde a la dimension social de la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud, la mitad de los NNA elegian jugar con otros nifios
y la otra mitad no, esto se relaciona con el relato de los padres. Por lo tanto, se deduce que la
participacién activa en la Ludoteca no aumenta el deseo de participar con otros nifios.

Como aportes positivos de dicho Trabajo Final Integrador se podria considerar que
suma nuevos conocimientos en cuanto a la influencia de una Ludoteca Hospitalaria sobre las
dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con La Salud, de cémo la misma beneficia el
tratamiento y la estancia dentro del hospital a los nifios, nifias y adolescentes que realizan
tratamiento oncolégico, ya que son ellos los que se ven afectados por la alteracion en sus rutinas
diarias.

Por otro lado, cabe destacar que es la primera vez en la Ludoteca, desde su
inauguracion, que hay una Terapista Ocupacional como Coordinadora, se lo observa como
reconocimiento de lo que esta profesion puede contribuir al tratamiento de los pacientes
oncoldgicos. Se considera importante que la Terapia Ocupacional sea parte de estos espacios
en los hospitales, ya que utiliza las ocupaciones como intervencion, teniendo una vision
holistica de las personas. Al tratarse de nifios, nifias y adolescentes, la ocupacién mas
significativa es el juego. Las emociones positivas que se pueden experimentar a traves de
involucrarse en la ocupacion y en el rol de nifios jugando, puede mejorar su calidad de vida,

permitiendo asi, ser simplemente nifios que juegan y olvidarse que son nifios enfermos.
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Se considera que permitira generar material para futuros proyectos de investigacion,
sugiriendo la creacion y aplicacion de un instrumento de evaluacién objetiva del impacto que
tiene la Ludoteca en la Calidad de Vida Relacionada con la Salud de los pacientes desde la
perspectiva de Terapia Ocupacional.

Una de las limitaciones de este Trabajo Final Integrador fue el tamafio del universo. Se
considera que el numero de la muestra es aplicable al universo, no obstante, no se puede
generalizar a la poblacidn, ya que al ser una muestra y un universo pequefio requiere mayor
validacion en lo que respecta a un universo proporcionalmente representativo a la poblacion.

Otra limitacion que se encontr es no haber podido hallar un instrumento de medicién
que sea capaz de mensurar objetivamente el impacto que podria generar la Ludoteca sobre la
calidad de vida relacionada con la salud, ya que inicialmente el proposito de la investigacién
se habia direccionado hacia ese sentido.

El presente Trabajo Final Integrador fue realizado en el contexto de Pandemia Covid-
19, resultando ser un desafio, debido a que el trabajo de campo presencial no fue posible y se
tuvo que adaptar a formatos o plataformas virtuales para recabar los datos. Asimismo,
consideramos que tanto nuestros resultados como conclusiones no pueden separarse de la
situacion a nivel mundial que se esta viviendo. EI modelo de la ocupacion humana considera a
los individuos como un sistema abierto y dinamico en constante interaccion, con sus
componentes internos y el entorno. La pandemia, compromete a los individuos en todos los
aspectos, es imposible separar los componentes internos, como la enfermedad que transitan los
NNA 'y el entorno como la pandemia, por lo que consideramos que los resultados pueden verse

influenciados por la realidad actual.
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Anexos

Modelo de Instrumento A: Entrevista a padres
Entrevista sobre la influencia de la participacion en la Ludoteca, en la calidad de vida
relacionada con la salud de los nifios, nifias y adolescentes (NNA) que realizan tratamiento
oncologico en Fundacion Hospitalaria.
- Fecha:
- Nombre del padre/madre/cuidador:
- Nombre del nifio/nifia/adolescente:
1. ¢Cual es el sexo de su hijo/a?
- Mujer
- Hombre
- Prefiero no decirlo
- Otra
2. ¢Cuél es la edad de su hijo/a?
- 0-3afos
- 4-7 afios
- 8-11 afios
- 12-15 afios
- 16-18 afos
3. ¢Cuél considera usted que ha sido la experiencia de su hijo/a méas agradable
desde el ingreso al hospital?
4. ¢Cudl considera usted que ha sido la experiencia de su hijo/a mas desagradable
desde el ingreso al hospital?
5. ¢Que considera usted esencial para que la estancia de su hijo/a en el hospital sea

mas grata/ placentera?
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10.

11.

12.

13.

14.

Cuando esta en el hospital, ¢qué actividades prefiere realizar?
¢Usted percibe de manera positiva la participacion activa en la Ludoteca de su
hijo/a?
- Si
- No
¢Considera que la participacion activa de su hijo/a en la Ludoteca hace al
tratamiento mas tolerable?
- Si¢por qué?
- No ¢por qué?
Participar en la Ludoteca antes de algin procedimiento del tratamiento.
¢Mejoraba la respuesta al mismo? ¢Por qué? ;Puede dar un ejemplo?
¢Cuéndo su hijo/a participaba en la Ludoteca se lo notaba alegre?
- Si
- No
¢Cuéndo participaba en la Ludoteca manifestaba/expresaba sentir dolor?
- Si
- No
En la Ludoteca ¢Crecian sus deseos de querer jugar con otros nifios?
- Si
- No
Ahora que la Ludoteca se encuentra cerrada, ¢Su hijo se siente triste?
- Si
- No
Cuando se le proponia a su hijo asistir a la Ludoteca ¢Elegia ir?

- Si
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

- No
- Indistinto
En la Ludoteca, ¢su hijo/a elegia a que jugar?
- Si
- No
- Aveces
En la Ludoteca ¢Su hijo/a se divertia?
- Si
- No
En la Ludoteca ¢Su hijo/a se distraia?
- Si
- No
En la Ludoteca ¢Su hijo/a jugaba con otros nifios/as?
- Si
- No
En la Ludoteca ¢ Su hijo/a se relajaba?
- Si
- No
¢Como observa la predisposicion de su hijo/a para ir al hospital en relacion en
esta etapa de Covid-19 en la que la Ludoteca se encuentra cerrada?
Durante este tltimo tiempo en el que la Ludoteca se encuentra cerrada ¢De qué
manera experimenta esta situacion su hijo/a? ¢Hace algun comentario al

respecto? ¢Cual?
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Modelo de Instrumento B: Encuesta a NNA

Entrevista sobre la influencia de la participacion en la Ludoteca, en la calidad de vida
relacionada con la salud de los nifios, nifias y adolescentes (NNA) que realizan tratamiento
oncolégico en Fundacion Hospitalaria.

1. ¢Como te llamas?

2. ¢Cuantos afios tenés?

- 0-3 - 1215
- 4-7 - 16-18
- 8-11

3. Cuando te invitaban a jugar en la Ludoteca... ¢Elegias ir?

Siempre
© A veces

Nunca

- © Si

- © A veces

- Nunca
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5. Cuando participabas en la Ludoteca ¢Cémo te sentias?

- Feliz
- @ Triste

- Enojado/a

6. Cuando jugabas en la Ludoteca... {Sentias dolor?

- Nunca
- A veces

- Siempre
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7. Cuando participabas en la Ludoteca... ¢ Te daban ganas de jugar con otros nifios/as?

8. ¢En qué lugar del hospital estabas més contento/a?

- Enla Ludoteca

- Enel laboratorio

- En la habitacién

- En la sala de

espera

- Feliz
- © Triste

- Enojado/a

10. ¢ Te gustaria agregar algo mas sobre la Ludoteca?
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Folleto de presentacion Calidad de vida relacionado con la salud

CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA
SALUD

1 CONCEPTOS

Salud: estado de completo bienestar fisico, mental, psicologico v
social del individuo (OMS).

Calidad de Vida: percepcion gue los individuos tienen de su posicion
en la vida en relacion a sus metas, expectativas, normas e intereses,
en el contexto cultural v sistema de valores en los que ellos viven.

2  GALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD (CVRS);QUE ES?

Es la percepcion que tiene un paciente de los efectos de
una enfermedad en diversos dmbitos de su vida,
especialmente, de las consecuencias que provoca en su
bienestar fisico, emocional y social.

3 ¢QUE MIDE LA CVRS?

Intenta medir el impacto de la salud, la enfermedad (y
sus tratamientos) en la calidad de vida de un individuo
Su caracteristica principal es tomar en cuenta la propia
perspectiva

4 LA CVRS ES UNA CONSTRUCCION
MULTIDIMENSIONAL

Incluye aspectos objetivos que expresan el grado de
compromiso de la salud, aspectos subjetivos (percepcidn)
que comprenden el bienestar fisico, social, emocional,
productivo, entre otros.
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BIENESTAR Y FUNCIONALIDAD

Se busca entender como impacta la enfermedad y/o su
tratamiento en la salud del nifio.
Se habla de bienestar, funcionalidad y autoestima.

CVRS...;PARA QUE?

Ayuda a valorar implicancias en la vida real del paciente y
comprender su perspectiva. Se trata de involucrarlo en su
atencion, conocer su punto de vista

:QUIEN INFORMA SOBRE LA
EVRS?

Cada individuo tiene una Unica perspectiva de sus experiencias, por
esto es necesario escuchar a los nifios.

Los padres son la fuente de informacion mas apropiada cuando los
nifios no pueden reportar su propia experiencia.

Es importante su punto de vista para aportar informacion
complementaria.
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Consentimiento Informado a padres

Apartado informativo para los padres y/o cuidadores:

Buenos Aires, ........coovennl. de 2020

Estimados nos comunicamos para informarles de los objetivos, caracteristicas y fines
del Trabajo Final Integrador “Terapia Ocupacional y Oncologia Pediatrica. Influencia de la
participacion en la Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios,
nifias y adolescentes que realizan tratamiento oncolégico en Fundacion Hospitalaria de CABA

en el ano 2020”.

El propdsito de este estudio surgié ante la necesidad del sector de internacion pediatrica,
de mensurar objetivamente el impacto que podria generar la Ludoteca sobre la calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes, por lo que la Coordinadora de Internacién Pediétrica,
la Dra. Maria Alejandra Lafont gener6 un espacio para la realizacion de dicha investigacion a
la Coordinadora de la Ludoteca, Maria Agustina Langone, quien actualmente desarrolla sus
actividades laborales en la misma. Asimismo, el Trabajo Final Integrador fue autorizado por
Maria Luisa Fabro, secretaria de la Comision Directiva y Encargada del Area de Extension

Social.

El objetivo general del presente Trabajo Final Integrador es describir la experiencia de
la participacion activa en la Ludoteca de los NNA que realizan tratamiento oncoldgico en
Fundacion Hospitalaria, en relacion a las dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con

la Salud.

Debido al contexto actual de publico conocimiento, el dia 20 de marzo de 2020, en
Argentina se dictd el Decreto de Necesidad y Urgencia (DNU) 297/20 por el cual se ordend el

aislamiento social preventivo y obligatorio en el marco de la emergencia sanitaria. Situacion
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que provocé el cierre de la Ludoteca. Por ello desarrollamos este proyecto utilizando la
modalidad virtual. Si usted decidiera participar, le tomaremos una entrevista a través de la
plataforma “Google Forms” que serd enviada por nosotras a sus respectivos correos
electrénicos. Ademas, le tomaremos una encuesta a su hijo a través de la plataforma virtual
“Zoom”, la cual sera grabada (imagen y sonido), quedando de esta forma el registro para el uso

académico.

La informacion obtenida a través de este estudio sera mantenida bajo estricta
confidencialidad de acuerdo a la Ley Nacional 25.326 de Proteccién de Datos Personales. Esto
quiere decir que todo lo que se analice no llevara sus nombres propios, otorgandoles asi, un

ndmero identificatorio.

Una vez finalizado el andlisis de los datos obtenidos, no se realizara ningln otro tipo

de uso mas que el académico.

Asimismo, es importante que sepa, que usted tiene el derecho a recibir los resultados
cuando lo desee. Se aclara también que no recibira ninguna compensacion por participar en la

misma.

Dicho Trabajo Final Integrador, ha sido aprobado para su realizacion por Fundacion

Hospitalaria.

En cuanto al consentimiento informado de su hijo/a, el mismo dia que se realiza la
encuesta, antes de realizarla, se le explicara el fin del trabajo, lo que esperamos de ellos y se le

preguntara si desea participar.

El Trabajo Final Integrador estara a cargo de las alumnas de la carrera “Licenciatura en
Terapia Ocupacional” de la Universidad Nacional de San Martin: Bustinduy Maria del Rosario,

Cardozo Leila Ivonne y Langone Maria Agustina. Ante cualquier inquietud puede comunicarse
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via mail con las personas a cargo del Trabajo Final Integrador.

Bustinduy, Maria del Rosario. DNI: 36.158.746 bustinduy.r@gmail.com

Cardozo, Leila Ivonne. DNI: 38.421.648 leila.icardozo@gmail.com

Langone, Maria Agustina. DNI: 38.028.488 magustinalangone@gmail.com

Si estd de acuerdo en participar le adjuntamos el Consentimiento Informado

correspondiente para su analisis y aceptacion si asi lo considera.

Acta de Consentimiento para los padres y/o cuidadores:

Yo DNI padre/madre y Yo

DNI padre/madre, aceptamos participar en el trabajo

final integrador “Terapia Ocupacional y Oncologia Pediatrica. Influencia de la participacion
activa en la Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios, nifias y
adolescentes que realizan tratamiento oncoldgico en Fundacién Hospitalaria de CABA en el
afnio 2020”. Se nos han explicado los objetivos y procedimientos del estudio y nuestro aporte

serd de manera voluntaria.

Los datos brindados serén tratados de manera confidencial. En cualquier momento o
instancia podemos dejar sin efecto la presente autorizacién, incluso durante la realizacion, sin
necesidad de brindar razones. Pudimos realizar todas las preguntas que necesitamos y nos

fueron contestadas en forma clara y comprensible.

Por otro lado, se nos ha informado que nuestras respuestas u opiniones seran grabadas
para el registro y la implementacion del analisis de los datos por el equipo de Trabajo Final
Integrador. Asimismo, se nos ha explicado que los resultados de la misma seran solamente para

uso académico, siendo preservada nuestra identidad y la de nuestro hijo/a, conforme a la Ley
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25.326.

Entendemos que los resultados del Trabajo Final Integrador nos seran proporcionados

si los solicitamos.

Al firmar este documento, autorizamos que nos incluyan en este Trabajo Final

Integrador.
Firma y Aclaracion Madre Fecha:
Firma y Aclaracion Padre Fecha:

Paciente: NINO NINA ADOLESCENTE

Edad:
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Aceptacion de la institucion Fundacion Hospitalaria

Aceptacion de la institucion para realizar el Trabajo Final Integrador

Buenos Aires, .......ccoovvn.. de 2020

A quien corresponda, nos dirigimos con el objetivo de solicitar acceso para realizar el
Trabajo Final Integrador sobre “Terapia Ocupacional y Oncologia Pediatrica. Influencia de la
participacion activa en la Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los
nifios, nifias y adolescentes (NNA) que realizan tratamiento oncoldgico en Fundacion

Hospitalaria de CABA en el afio 2020”.

El proposito de este estudio surgio ante la necesidad del sector de internacion pediatrica,
de mensurar objetivamente, el impacto que podria generar la Ludoteca sobre la calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes, por lo que la Coordinadora de Internacién Pediétrica,
la Dra. Maria Alejandra Lafont gener6 un espacio para la realizacion de dicha investigacion a
la Coordinadora de la Ludoteca, Maria Agustina Langone, quien actualmente desarrolla sus
actividades laborales en la misma. Asimismo, el Trabajo Final Integrador fue autorizado por
Maria Luisa Fabro, secretaria de la Comision Directiva y Encargada del Area de Extension

social.

El objetivo general del Trabajo Final Integrador es describir la experiencia de la
participaciéon activa en la Ludoteca de los NNA que realizan tratamiento oncol6gico en
Fundacion Hospitalaria, en relacion a las dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con

la Salud.

Los instrumentos que se utilizaran para indagar sobre los supuestos de investigacion de
dicho trabajo, son los siguientes: el primer instrumento que se realizard es una entrevista semi

estructurada a padres de los NNA. En segundo lugar, se utilizara para los nifios, nifias y
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adolescentes una encuesta. Previamente a aceptar la propuesta, los mismos han sido informados

de los test, de su contenido y se les ha ofrecido verlos.

Debido al contexto actual de publico conocimiento, el dia 20 de marzo de 2020, en
Argentina se dict6 el Decreto de Necesidad y Urgencia (DNU) 297/20 por el cual se ordend el
aislamiento social preventivo y obligatorio en el marco de la emergencia sanitaria, situacion
que provoco el cierre de la Ludoteca. Por lo tanto, se enviardn por correo electronico las
entrevistas a los padres y las encuestas a los nifios, nifias y adolescentes se realizaran a través
de la plataforma virtual “Zoom”, las cuales seran grabadas (imagen y sonido), quedando de

esta forma el registro para el uso académico.

Se les informara a los padres y pacientes, que la informacion obtenida a través de este
estudio serd mantenida bajo estricta confidencialidad de acuerdo a la Ley Nacional 25.326 de
Proteccién de Datos Personales. Esto quiere decir que todo lo que se analice no llevara los

nombres propios de las personas involucradas, otorgandoles un numero identificatorio.

Una vez finalizado el analisis de los datos obtenidos, no se realizara ningln otro tipo
de uso méas que el académico. Asimismo, los/as entrevistados tendran el derecho a recibir los
resultados cuando lo deseen, y se les informara que no recibirdn ninguna compensacion por

participar en la misma.

El Trabajo Final Integrador estard a cargo de las alumnas de la carrera de Terapia
Ocupacional de la Universidad Nacional de San Martin; Bustinduy Maria del Rosario, Cardozo
Leila Ivonne y Langone Maria Agustina, quienes expondran los resultados en la Universidad

Nacional de San Martin para obtener el titulo de la Licenciatura en Terapia Ocupacional.

Ante cualquier inquietud puede comunicarse via mail con las personas a cargo del

Trabajo Final Integrador.
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Bustinduy, Maria del Rosario: DNI: 36158746 bustinduy.r@gmail.com

Cardozo, Leila Ivonne. DNI: 38.421.648 leila.icardozo@gmail.com

Langone, Maria Agustina. DNI: 38.028.488 magustinalangone@gmail.com

Aceptacion de Fundacion Hospitalaria

Buenos AIres, .....cooovvviiiiiiiiinnn... de

2020.

YO,Str/a. o manifiesto que doy mi consentimiento a participar
del Trabajo Final Integrador que se va a realizar. He comprendido la informacion anterior. He
podido preguntar y aclarar todas mis dudas. Por eso he tomado consciente y libremente la

decisién de colaborar en la misma.

El Trabajo Final Integrador “Terapia Ocupacional y Oncologia Pediatrica. Influencia
de la participacion en la Ludoteca sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los
nifios, nifias y adolescentes (NNA) que realizan tratamiento oncoldgico en Fundacion
Hospitalaria de CABA en el afio 2020” estara a cargo de las alumnas de la carrera de la Lic.
en Terapia Ocupacional de la Universidad Nacional de San Martin; Bustinduy Maria del
Rosario, Cardozo Leila Ivonne y Langone Maria Agustina. Ante cualquier inquietud, puede

comunicarse via mail con las personas a cargo del Trabajo Final Integrador.

Firma

Aclaracion

DNI
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Tablas de Frecuencia

Tablas de Frecuencias para la caracterizacion de la muestra

Tabla de Frecuencias: Sexo de los NNA. Buenos

Aires. Noviembre 2020

Sexo de los NNA FA
Mujer 3
Hombre 3
No especifica 0
Total 6
Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires,

Noviembre 2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Edad de los NNA. Buenos

Aires Noviembre 2020

Edad de los NNA FA
0-3 0
4-7 4
8-11 1
12-15 1
16-18 0
Total 6
Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.

Noviembre 2020. N=6
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Tabla de Contingencia para el objetivo especifico 1:

Tabla de contingencia: Eleccion de asistir a la Ludoteca segun los NNA y Emociones
gue genera la participacion activa en la Ludoteca segun los NNA. Buenos Aires, Noviembre

2020. (N=6)

Emociones que genera la
participacion activa en la Ludoteca Eleccion de asistir a la Ludoteca segun los
segun los NNA NNA

Sie A
mpre veces unca Total

Feliz 3 3 6

Triste 0 0 0

Enojado 0 0 0

Total 3 3 6

Fuente: Encuesta a los NNA. Buenos Aires, Noviembre 2020

Tablas de Frecuencia para el objetivo especifico 1:

Tabla de Frecuencias: Percepcion de alegria
(dimension emocional) de la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud en la Ludoteca segun los padres. Buenos Aires.

Noviembre 2020

Percepcion de alegria
(dimension  emocional) de la
Calidad de Vida Relacionada con
la Salud en la Ludoteca segun los

padres FA
Si 6
No 0
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres.
Noviembre 2020. N=6

Buenos Aires.
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Tabla de Frecuencias: Emociones de los NNA frente
al contexto actual de Pandemia Covid-19. Buenos Aires.

Noviembre 2020

Emociones de los NNA
frente al contexto actual de

Pandemia Covid-19 FA
Feliz 1
Triste 4
Enojado/a 1
Total 6

Fuente: Encuesta a NNA. Buenos Aires. Noviembre

2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Percepcion de tristeza
(dimension emocional) de la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud respecto al cierre de la Ludoteca segun los
padres. Buenos Aires. Noviembre 2020

Percepcion de tristeza
(dimension  emocional)de la
Calidad de Vida Relacionada con
la Salud respecto al cierre de la

Ludoteca segun los padres FA
Si 6
No 0
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.

Noviembre 2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Experiencia mas agradable desde
el ingreso al hospital. Buenos Aires, Noviembre 2020 (N=6)

Ludoteca 3
Participacion social 1
Juegos 1
Finalizar el tratamiento 1
Total 6

Fuente: Entrevista a padres. Buenos Aires, Noviembre

2020.
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Tablas de Frecuencias para el objetivo especifico 2:

Tabla de Frecuencias: Percepcion de dolor
(dimension fisica) de la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud en la Ludoteca segun los padres. Buenos Aires.
Noviembre 2020

Percepcion  de  dolor

(dimension fisica) de la Calidad de

Vida Relacionada con la Salud en

la Ludoteca segun los padres FA
Si 0
No 6
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.
Noviembre 2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Tolerancia al tratamiento
segun los padres. Buenos Aires. Noviembre 2020

Tolerancia al tratamiento

segun los padres FA
Si 6
No 0
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.
Noviembre 2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Presencia de dolor en la
participacion activa en la Ludoteca de los NNA. Buenos
Aires. Noviembre 2020

Presencia de dolor
en la participacion activa en
la Ludoteca de los NNA FA

Nunca 6
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A veces 0

Siempre 0

Total 6

Fuente: Encuesta a NNA. Buenos Aires. Noviembre
2020. N=6

Tablas de Frecuencias para el objetivo especifico 3:

Tabla de Frecuencias: Percepcion de interés por jugar
con otros nifios (dimension social) de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en la Ludoteca segin los padres.
Buenos Aires. Noviembre 2020

Percepcion de interés por
jugar con otros nifios (dimension
social) de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en la

Ludoteca segun los padres FA
Si 4
No 2
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.
Noviembre 2020. N=6

Tabla de Frecuencias: Presencia de interaccion con
pares segun los padres.. Buenos Aires. Noviembre 2020

Presencia de interaccion

con pares segun los padres. FA
Si 3
No 3
Total 6

Fuente: Entrevista a los padres. Buenos Aires.
Noviembre 2020. N=6
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Tabla de Frecuencias: Motivacion en la
Participacion social de los NNA en la Ludoteca. Buenos
Aires. Noviembre 2020

Motivacion en la
Participacion social de los
NNA en la Ludoteca FA
Si 3
No 3
Total 6

Fuente: Encuesta a NNA. Buenos Aires. Noviembre
2020. N=6
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