UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
SISTEMA DE ESTUDIOS DE POSGRADO

DE VUELTA A LA ESCUELA:

ESTRATEGIA TEORICA-METODOLOGICA PARA PROMOVER ENTORNOS
ESCOLARES SEGUROS PARA LAS NINAS Y NINOS DIAGNOSTICADOS CON CANCER.

Trabajo final de investigacion aplicada sometido a la consideracion de la Comision
del Programa de Estudios de Posgrado en Trabajo Social para optar al grado y titulo

de Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la Adolescencia

SUSTENTANTE

KARLA CRISTINA SEQUEIRA VARGAS

Ciudad Universitaria Rodrigo Facio, Costa Rica

2025



Dedicatoria

A Dios,
mi refugio y mi impulso,
quien, en los silencios, el dolor y también en los logros,

fue mi guia y mi aliento para no rendirme.

A las nifias y los nifios con cancer,

cuya valentia para enfrentar su proceso de enfermedad y tratamiento me ha enseriado mads
de lo que cualquier literatura podria.

Algunas de ellas y ellos partieron antes de finalizar esta investigacion,

pero sus risas, miradas y ensefianzas siguen vivas en cada pagina de este trabajo.

A ustedes, esta tesis les pertenece.

A mi nina interior,
que durante este camino volvio a mirarme con ternura,
recordandome que la sensibilidad también es una forma de fortaleza.

Gracias por reencontrarte conmigo y caminar juntas hasta el final.

A mi familia,

por su amor constante y paciencia infinita.

Y a mis amigas del alma,
por sus palabras de aliento y muestras de carino,

y sostenerme cuando las fuerzas flaqueaban.

;Gracias por todo y por tanto!

Karla



Agradecimientos

Agradezco profundamente a la Asociacion Lucha contra el Céncer Infantil (ALCCI), lugar
donde siempre ha estado y estarda mi corazon. Gracias por confiar en mi como trabajadora
social y, sobre todo, por permitirme crecer de manera personal y profesional de formas que

jamas imaginé. Es un privilegio formar parte de una causa tan humana y transformadora.

A mis compafieras y compafieros del Departamento de Hemato-Oncologia del Hospital
Nacional de Nifios, gracias por creer en este proyecto, por su respaldo constante y por su
compromiso con cada nifia, nifio y persona adolescente que atendemos. Su acompafiamiento

fue clave para que esta tesis hoy sea una realidad.

A las personas menores de edad con cancer y aquellas que ya han superado la enfermedad,
sin duda las protagonistas del proceso, gracias por su valentia, por compartir su historia y sus
emociones. Gracias por confiar, por abrir su corazon incluso en medio de la vulnerabilidad.

Este trabajo tiene alma porque ustedes se atrevieron a mostrar la suya.

A las personas responsables parentales que, con profunda honestidad y amor, compartieron
sus vivencias y necesidades al enfrentar la enfermedad de su hija o hijo. Gracias por

permitirme acercarme a una realidad que transforma, duele y ensefia.

A las personas docentes que también fueron parte de esta investigacion, gracias por expresar
con apertura el impacto que la enfermedad tuvo en sus estudiantes y en su propio rol. Su
mirada fue fundamental para comprender la complejidad del entorno escolar en estas

situaciones.

A mi comité asesor, gracias por su guia y acompanamiento durante cada etapa de este camino.
De manera especial, a las profesoras Rita Meofio y Sonia Solis (mi lectora tras bambalinas),
quienes no solo me acompafiaron desde lo académico, sino también desde la sororidad, el
cuidado y la empatia. Gracias por mirarme mas alla de esta investigacion y por estar presentes

también en los momentos personales, con palabras que reconfortaron y sostuvieron.

A todas y todos los que fueron parte de una u otra manera de este trabajo, mi mas sincero

agradecimiento. Nada de esto habria sido posible sin ustedes.



Este trabajo final de investigacion aplicada fue aceptado por la Comision del Programa de Estudios
de Posgrado en Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica, como requisito parcial para optar
al grado y titulo de Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la Adolescencia.

[Dr. Victor Castro Gutiérrez)

Representante de la Decana
Sistema de Estudios de Posgrado

AD-

[Dra. Rita Meoio Molina|
Profesora Guia

Bl Yoo

[M.Sc. Laura Cerdas Guntanis)
Lect

[Mag. Miroslava Bonilla Cabanas]

[Dra. Cindy Calvo Salazar)
Directora del Programa de Posgrado en Trabajo Social

Vada M. ex,-c\%

[Karla Cristina Seq\xim Vargas)
Sustentante




Tabla de contenido

DIEAICALOTIA oo ettuueeeeeiie et ettt e ettt e e e ettt e e et ttaae e e e ettt e s e eettaaa s e eetesaaseeaaesaesaeeaeannesseeeesnnnnsens ii
AGIAQECTIMICIIEOS «evvvuuunrreririiereertiuueeeetteuueeeetteaasseettsnaeseeresnnsseenesnassseesnsnnssseenmsnsesseeessnnessens iii
Tabla de CONENIAO .eevuunieiiiiee ettt e ettt e ettt e e e ettt e e e eeeane e e eeeeanaeeeeeeenaannes v
RESUMETL. ..iieiiiiiiie ettt s e e e et s e ran s e ean e eenes ix
F N a1 2 2 T AP PR PPRPPPRRRNt Xi
LiSta de tablas c....eeeeeeenee e et et e e e e e e e e e enaees Xiii
LISt d@ fIZUIAS 1evvunreiiieiiiieeiiiie ettt e e eiieeetae e et e eteaeeeetaeseeaneseetanseeeneserennssassnnsessnssensnnsessnnnenes Xiv
LiSta d€ ACTOMIIMOS ..eevvuuenieeiiiiieereeittiae e e ettt e e e ettt e e e ettaaa e e eettsaa e e eetesaaeeeetennaeaeeeannaeeeeeeennnns XV
INEEOAUCCION. eeeuieieiiiiiee ettt ettt ettt e ettt e e ettt e e e et tta e s e eetana e s e eeaenae e eeaeanaesseeeesnnennees 1
Capitulo I: Disefio del Trabajo de Investigacion Aplicada .......ccceuueeiieiiiniiiieiiiiiiiniiiiieeeeceeennne. 3
1.1. EStado del arte. ....ccouemeiieiiiieieeeeie ettt e et e et e eeees 3
1.1.1.  Necesidades y repercusiones del cancer pedidtrico en el proceso educativo. ......... 4

1.1.2.  Elregreso de las PME con cdncer a los centros educativos. ............ceeeeeeeeneeeennenns 8

1.1.3.  Guias o protocolos de apoyo en el ambito familiar y educativo. ...............ccceuue... 12

1.1.4.  ERNtOYNOS €SCOLATES SEZUFOS. c.uvuuunceeiiiiiiiiiiiiiiiiiceeee et eeeeeeettteeaieee e eeeeeeenee 17

1.1.5.  Balance conclusivo del EStado del ATte. ...........eeeieieuniiiiiiiiinieniiiiiiieeeeeiiiaeeaee 18

1.2. ODbjeto de INVESHIZACION. ...uuuueeerieeeeeeeitiiiiiiiiceee e e e e eeeeetteeeereeee e e e e e eeeeeereeenennnnas 20
1.3. Problema de inVeStiGaCION. «.uuuuueereunieeieeiiiiie e et et eeetee e e et e e e eennneeeeee 20
1.4. Justificacion del problema de INVeStiGaCiON. ....cceevuuereeiiumuiieeeiiiie e e eeeeiee s 21
1.4.1.  ALCCI y St CONLEXTO MISIOTICO ..uuueeeerieieeeeiiiietiieeeee e e e e e eeeetteeeneee e e e eeeeeeenee 28

1.4.2. Trayectoria y desarrollo de ALCCI. .........cccouueeeeuneeeeeneiiiiieieiiieeeiiieeeeeeeeenaeeenes 31

1.4.3.  EStIUCIUFA OFVQANIZATIVA..evueeeenasernererneeeeeneretieeeatnesertnesennseetnnssernnssersnseeeenes 33

L.5. Objetivos de 1a INVESIZACION ...uuviveiiiiiiiiiiiiiiiceie ettt eeee e eeeeeeenaas 35
1.5.1. ObJetivo eneral.............ouuuuuuueiieeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiccee ettt eeenee 35

1.5.2. ODJetiVOS @SPECITICOS .ceeevuuererreeetiiereitieeetierettieetetaeseetneseetnssetnssersnssersnneesnnnnes 35
Capitulo T1: MArCO TEOTICO .uuveruurrrrnnrettieretireetiieeetuneeetuneeeeeueseeruseernnseetnsssesssssessnssessnnsessnssenes 36
2.1. El cancer pediatrico y sus particularidades. .........cceuuuerereeiineriieiiiiieeneeteiieeeeeeeeieeeeeeeens 36
2.1.1. Repercusiones psicosociales del cancer pediQtrico. ............c.ceeeveeeeeuieesieneenieennennen. 40

2.2. Enfoque Basado en los Derechos de la Nifiez y Adolescencia. ......uueereerevuneriereennnnneennnns 42
2.2.1. Enfoque de curso de VIid. ............cccccouuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee et 48

2.2.2. Enfoque de GEnero. ...........iceieiiuniiiiiiiiiiei ettt 49

2.2.4. ENfOQUE TNLETSECIOVIAL. ..evvueveeenereeinaeeetiaeeetiieeetieeetieeetenesettaeeeeeneseeennserensseesnenenes 50

2.3. Enfoque o Modelo Ecologico de Bronfrenbrenner. .........oevueeevurreiuereiineeiinereninneeennenes 51
2.3.1. El MICFOSISIEMIA ceueeeeeeeuiieeeeeieieee e et e et e et e e et etee s e et e e e eeeen e e e eeeens 52

2.3.2. El MESOSISIEMIA .. eveveneeeeeeeeeeeieeteeeeiee e et e etee e etteseeene s e et s e eenseeenaeseeenssaennenenen 53

2.3.3. ELEXOSISIEMIA «..cceuneeeieeiiieiieiiiiiee ettt ettt s et e s e e et e e eenens 53



2.3.4. El MACTOSISTOIIA ..c.uvueeeeeeeeeeeiieieeeeieeeeeeeieeeeeeeeeeeeaeeseeereaeeaesesesneenerenerneenenns 53

2.4. El papel de la familia y el centro educativo ante el diagnostico de cancer pediatrico y el

regreso a las aulas de las personas menores de edad. .........coeeuuiiiiiiiiiiiinieiiiiee e, 56
2.4.1. Rol de la familia ante el diagnostico de cancer pediatrico y el regreso al aula de la
DEFYSONA MENOF A CAAM. ......cceuiiiiiiiiiiiiiiiiiiei ettt e eeeanees 56
2.4.2. Rol del centro educativo ante el diagnostico de cancer pediatrico y el regreso al aula
de la persona menor de edad. ...............ceeieeiuuiiiiiiiiiiiiiiiiie et 59

2.5. ENtOINOS €SCOLATES SEZUIOS. tevvrrrunuueirrireeeeeriiittiiennieesseeeeeeeetteennenansieeseeeseeeesseeneeensnns 63

Capitulo III: Marco MmetodOIOZICO. ...uvvuuuierrreeiiiereiiieeetieeettieeetiieeeeaeeetnneeeranneernnesersnnsersnesenes 67

3.1. Naturaleza del estudio. ....cccvvvruummiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 67
3.1.1. Concepcion de la realidad SOCIAL. ..............cccceeeeuieiiiiiiiiiiiiiiiiaeieeieieee et 67
3.1.2. TipO de @SHUAIO. ...ccoveeeeeiieciiiiie ettt e e 69
30130 AICANCE. ..ottt et 69

3.2. Delimitacion €SPaCIal. .......ceeiiiiiiiiimmiuiiiiiiiiiiieiiieiiiiiie ettt eeeeeee 70

3.3. Delimitacion tempPOTal. ......cccuuuuuumuuiiriiiiieeiiiiiiiiiiieee e eeee ettt e e e e et e eee e 71

3.4. Poblacion 0 sujetos PartiCiPantes. ........eeeeeerrreerrummmmiieirreeeeeeeettteenrenaieeeeeeeeeeereeeeeeennnns 71
3.4.1. Las personas menores de edad con cancer que al momento de la investigacion
cursaban la educacion Primaria. ..............cccoevuuuuuuuiieeeeiiieiiieeitiieeee e eeeeee e 71
3.4.2. Las personas responsables parentales de las nifias y los nifios con cancer que al
momento de la investigacion cursaban la educacion primaria. ...........coeevveiiiiiiniiiiinnnnnnn. 72
3.4.3. El personal docente de primaria de las nifias y ninos con Cancer. ...............eeeeeee. 72

3.4.4. Personas que finalizaron su tratamiento contra el cancer pediatrico (expacientes), y
que afrontaron tanto el diagnostico como su proceso curativo cuando cursaban la educacion

J 21T T PPN 73
3.4.5. PerSOnal de ALCCIL. .......ccouuuiiiiiiiiiieeeeeeiee ettt et ettt e e e eeene e e 74
3.4.6. Personal del equipo psicosocial del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN. 74
3.5. Proceso de INVESTIZACION. .vevrunrerruererrieeeiuerettieeetueereuneeetnneeeennserenssensnssesenssersnnsessnnnes 76
3.5.1. Fase de disefio de la invesStigacion. ...............uuueeeeeeeiiiieiiiiiiiiiuiiieiiiieieeeeeniieeneennnas 76
3.5.2. Trabajo de Campo. ...........eeuuueeeeiiiiiieiiiiiiiiiiieeiieee e eeeeetttttteee e eee et eeeeeaaaas 77
3.5.3. Procesamiento y andlisis de la iNfOrMACION. ........cccuueeeeurieieiuierenineeiiieeeiieeeenenenns 81
3.5.4. Elaboracion y validacion de la estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros para las nifias y nifios diagnosticados con cancer................... 82
3.5.5. Viabilidad de [a inVeStiQACION. .........c..couuuuieeieiiimiiiiiiiiiee ettt 82

Capitulo IV. Diagnéstico situacional: Hacia una propuesta tedrica-metodoldgica para promover
ENLOTTIOS ESCOLATES SCEUTOS. ..vuuuuuierreerteitttiteuttiieee st e eeeeeeettterrraaaaesseeeeeeerteeanssnnnaaesseeeeeeenne 83

4.1. ALCCI: organizacion por y para las personas menores de edad con cancer y sus familias. 83

4.2. Origen del Eje de Educacion y Deteccion de ALCCL. .......coviiiiiiiiiiiiiiiiiiinieiiiiieeeeceeennen. 84
4.2.1. Campariia de DetecCion TeMPFANQA. ...........ceeeeeeuuuieereeieiaeeeeetiieeeeeetiaeeeeeeenaeeaees 84
4.2.2. Charlas a personas estudiantes pares de las nifias y nifios con cancer. ................... 86

Vi



4.2.3. CUISO dE DOCERIES. ..c.veeeeeeeeeieiieieeeeeieeeeeeteeeerteeeereeereseesereaeenernerseneeneenenns 89

4.3. Fortalezas, debilidades y desafios del Eje de Educacion y Deteccion de ALCCI.............. 91
4.4. Otras organizaciones en el pais dirigidas a apoyar a las personas menores de edad con
CANCET Y SUS TAMIIIAS. ..eeeiiiiiiiieiiiiee ettt e e ettt e e e e een e e eeeens 94

4.5. {Tengo cancer! Vivencias y necesidades de las nifias y nifios con la enfermedad, sus
familias y personas dOCENLES. «.ccuvuurruumuuiirriiiiiiiiiiitiiiiie e eeeet ettt e e e e e eeeeteeeaeennaas 96

4.6. Cuando llega un diagndstico de cancer pediatrico. Percepciones, impacto, vivencias y
necesidades que surgen en las personas menores de edad, sus familias y personas docentes. .... 97

4.6.1. ;Como perciben el cancer pedidtrico las personas menores de edad, las personas
responsables parentales y Personas dOCENIES? ........cuuuueeiieeeuueereeeiiiieeneeieiieeseeeeenaeeeaeeeens 97

4.6.2. Ante el diagnostico de cancer pediatrico. ;Cudl es el impacto en la persona menor de
€dad Y SU FAMIIIA? co..veeenereeiieeeiiiee ettt et e et e e etee e et s e etaseeenseetnnsennnnaennnnnas 101

4.6.3. Ante el diagnostico de cancer pediatrico. ;Cudles son las necesidades que surgen en
la persona menor de edad y su fAmMilia? ............cccoeveeeuniiiiiiiiiieiiiiiiiiee et 106

4.6.4. Resiliencia en las personas menores de edad con cancer, las personas responsables
parentales y docentes: los factores protectores que les permitieron afrontar el diagnostico y
SU TFALAMICIILO. «...couvvvvinniiiiniiiiie ittt e e et e e e e e aaa e e aaae e ees 109

4.6.5. Fortalezas y debilidades que afrontar el proceso de enfermedad y tratamiento dejan.
La perspectiva desde las personas menores de edad y las personas responsables parentales.
.............................................................................................................................. 111

4.7. El retorno a la escuela: vivencias y necesidades de las personas menores de edad con cancer
desde la perspectiva de las nifias y nifios, las personas responsables parentales, las personas
docentes v el equipo de SAlUA. ...ceuuniiiiiiiiiiiriiiee ettt e er e erae e e ra e eeaaes 114

4.7.1. Necesidades y temores en el regreso de las personas menores de edad con cancer al
centro educativo. Perspectivas de las personas protagonistas: las nifias y nifios, las personas
responsables parentales, personas docentes y equipo de salud. ................ccoeeeveeeenniieniee. 114

4.7.2. Situaciones que enfrentan las personas menores de edad con cancer al regresar al
COMEFO @AUCALIVO. ...eeeeeeaeeeeeeiiee et e ettt e e e et e e e et e s e e renaae s e eeeenaeeeeee 120

4.7.3. Fortalezas, debilidades y desafios en los procesos de atencion y acompaniamiento por

PArte de ALCCL ......couuuueeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiccee ettt e ettt 122
Capitulo V. Estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares seguros para las
nifias y nifios diagnosticados COM CANCET. ........cceeeeriiiiummmmmuieirieeeeeeettttettiiieee e e eeeeeeeeeenneannaas 124

5.1. Situacidn problema qUE ateNdEra. ......c..eveveureiiuireiiiereiieeeeiereriieeeetnereeeaeeeraneeeeeaaeeres 124
5.2, ReEtOS POI AfTONLAL. 1evvuuiiiiriiiiieieiiieeetiie e et e etie e ettt eetraeeeetueseetaneearnnnsasnnseasnnssessnneenes 125
5.3. Temporalidad de 1a eStrate@ia. .....uuuumuuuuieerrieieiiiiitiiiiiieieee et eeeeeeetrreeeeee e e e e eeeeeeee 127
5.4. Marco normativo internacional y nacional. .........ccceuuvmmmiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee e 127
5.5. Fundamentacion tEOTICA. ... .eeveuuuuerrerrruueeeeetenaeeeeetenaeeeeetenaseeeetnnenseerernnaseesesnnaaeens 135

5.6. Principios que orientan la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares
seguros para las nifias y nifios diagnosticados CON CANCET........ceevuuererruneeernereeenneeerenneeennnnenes 141

5.7. Lineas estratégicas que la conforman la estrategia tedrica-metodologica para promover
entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con CANCET. ......ceeeeeemuereeeeennnneennen. 143

Vi



5.7.1. Primera linea estratégica: Sensibilizacion, educacion y capacitacion para la
deteccion temprana del cAncer iNfANLIl. ..........ceeeuuieieinieeiiiiereiiieeiiiieneeiereeiieeerineeenes 144

5.7.2. Segunda linea estratégica: Promocion y fortalecimiento de entornos escolares
SOQUFOS. +eueeuntintineuttttu ettt ettt ta ittt ettt tae et ttataestastaeanstastneesstnsenestnstnserssenes 146

5.7.3. Tercera linea estratégica: Incidencia politica y alianzas estratégicas. .................. 148

5.7.4. Cuarta linea estratégica: Sensibilizacion, capacitacion y fortalecimiento del talento
humano en términos de contratacion en cancer pediatrico y el enfoque basado en los

derechos humanos de la nifiez y adoleSCENCIA. .............eeeeeeeuniiiiiiiiieiiiiiiiieeeeeeeieeeeee 150

5.8. Proceso de evaluacion y rendicion de CUSNLAS.......ceuuvrrmuuuicerrrierieiiitiieiiiieeee e e eeeeeeeeeee 151
Capitulo VI: Conclusiones y recOmMendaciones. ........cceeerrreummmmuuueeeereeeeerereeeemmmmineeeeeeeeeeeeenee 158
0.1, CONCIUSIONES. tevtvrrnuuiieeeeeeeeeeetttiieetieee e e e e eeeeeettteaneba e e e e eeeeeeeeneeennnanaaaeeaeeeeeeeenee 158
6.2. RECOMENAACIONES. ...eeeiiuniieeiiiiieeeeiiiie et eetei e e e ettt e e eeteaae s e e eeeaae s eereenaeeeeeennaaaeeee 162
Referencias DIbIIOZIATICAS ....coovvviiiiiiiiiiiiiiiiieee ettt eeeeeeeee 164
ANEXO0 1: INSTIUMENLOS 1uvvvuniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt s e e e e eeeans 175
Anexo 2: Ficha de Informacién para Comité de Educacion ALCCI .......covuevveinriiinereinneennnnnns 205

viii



Resumen.

El cancer pediatrico impacta multiples ambitos de la vida de las personas menores de edad
que lo padecen; por ello, es fundamental garantizar el ejercicio pleno de sus derechos, entre
ellos, el derecho a la educacion. En este contexto, el presente Trabajo Final de Investigacion
Aplicada propone una estrategia tedrico-metodologica orientada a fortalecer el eje de
educacion y deteccion de la Asociacion Lucha contra el Céancer Infantil (ALCCI), con el
propdsito de contribuir a la promocidn de entornos escolares seguros e inclusivos para esta

poblacion.

Para alcanzar dicho objetivo, se adoptd una metodologia participativa que permitié recuperar
las experiencias y necesidades tanto de las nifias y niflos con cancer como de sus familias y
del personal docente que les acompafia en su regreso a los centros educativos. Asimismo, se
integraron las percepciones del personal de ALCCI y del equipo de salud del Departamento
de Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifos, institucion referente en la atencion de

esta poblacion en Costa Rica.

Los hallazgos evidencian la importancia que representa para las personas menores de edad
con cancer el continuar con sus estudios y mantener el vinculo con sus pares, asi como la
necesidad de recibir acompafiamiento durante su proceso de reincorporacidon escolar,
considerando los cambios fisicos y cuidados especiales derivados de su condicion de salud.
De manera paralela, las personas responsables parentales y docentes manifiestan temores y
desafios ante el retorno a clases de una nifia o nifio en tratamiento, lo que refuerza la

pertinencia de la estrategia planteada.
La propuesta tedrico-metodologica contempla los siguientes elementos fundamentales:

o La situacidon problemadtica por atender, con énfasis en la actualizacion del quehacer
de ALCCI a partir de las voces y sentires de la nifiez con céancer, sus familias y
docentes, integrando ademas las nuevas directrices nacionales e internacionales en la

materia.

e Los retos institucionales que debera afrontar ALCCI en la implementacion de la

estrategia.



o La temporalidad de la estrategia, articulada con el plan estratégico de ALCCI para

asegurar coherencia y sostenibilidad en el tiempo.

e El marco normativo nacional e internacional, que respalda y da viabilidad a la

propuesta.

o La fundamentacion tedrica, centrada en el enfoque basado en los derechos humanos
de la nifiez y adolescencia, e incorporando enfoques complementarios como salud

integral, género, diversidades, interculturalidad e intersectorialidad.

o Los principios orientadores de la estrategia: autonomia progresiva, participacion,

empatia, solidaridad, tolerancia, trabajo en equipo, responsabilidad y compromiso.

e Cuatro lineas estratégicas. La primera orientada a la deteccion temprana de la
enfermedad, la segunda se enfoca en la promocién y fortalecimiento de entornos
escolares seguros, la tercera estd dirigida a la incidencia politica y alianzas
estratégicas, mientras que la cuarta a la sensibilizacion, capacitacion y fortalecimiento
del talento humano tanto de ALCCI como del equipo de salud del Departamento de
Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifios. Cada una de ellas con sus
respectivos objetivos, actividades y alianzas potenciales entre los sectores salud,

educacion y sociedad civil.

e Unproceso de evaluacion para el monitoreo y seguimiento de los avances progresivos

previstos.

Con esta estrategia, se abre la posibilidad de transformar la experiencia educativa de las nifias
y nifios con cancer, garantizando su derecho a una educacion en condiciones de equidad,
respeto y dignidad. Asimismo, se busca fortalecer el posicionamiento de ALCCI como
referente nacional e internacional, renovando sus acciones conforme al marco juridico y
politico vigente, promoviendo buenas practicas replicables en otros contextos, y

contribuyendo a los esfuerzos globales por mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

Palabras clave: entornos escolares seguros, cancer pediatrico, regreso al centro educativo.



Abstract.

Pediatric cancer affects multiple aspects of the lives of the children and adolescents who face
it; therefore, it is essential to guarantee their fundamental rights, including the right to
education. In this context, this Final Applied Research Project proposes a theoretical-
methodological strategy aimed at strengthening the education and early detection initiatives
of the Asociacion Lucha contra el Cancer Infantil (ALCCI), with the purpose of promoting

safe and inclusive school environments for this population.

To achieve this goal, a participatory methodology was adopted, allowing for the collection
of experiences and needs of children with cancer, their families, and the teachers who
welcome them back to school. The perceptions of ALCCI staff and the healthcare team from
the Hemato-Oncology Department of the National Children’s Hospital—Costa Rica’s sole

center for pediatric oncology care—were also incorporated.

The research highlights the importance, for children with cancer, of continuing their studies
and maintaining social ties with peers, as well as the need for support during their
reintegration into the school environment, given the physical changes and medical care their
condition entails. Likewise, parents and educators expressed fears and uncertainties
regarding the return to school of a child undergoing treatment, reinforcing the relevance of

the proposed strategy.
The theoretical-methodological strategy includes the following key components:

o The specific problem it addresses, with an emphasis on renewing ALCCI’s work
based on the voices and experiences of children with cancer, their families, and

educators, while aligning with current national and international policy frameworks.
e The institutional challenges ALCCI must face in implementing the strategy.

e The timeline of the strategy, aligned with ALCCI’s strategic plan to ensure coherence

and sustainability.

e The national and international legal frameworks that support and give viability to the

proposal.
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e The theoretical foundation, prioritizing a human rights-based approach to childhood
and adolescence, and integrating complementary perspectives such as comprehensive

health care, gender, diversity, interculturality, and intersectorality.

e Guiding principles include progressive autonomy, participation, empathy, solidarity,

tolerance, teamwork, responsibility, and commitment.

o Four strategic lines. The first is aimed at the early detection of the disease; the second
focuses on the promotion and strengthening of safe school environments; the third is
directed toward policy advocacy and strategic partnerships; and the fourth centers on
raising awareness, training, and strengthening the human talent of both ALCCI and
the healthcare team of the Hemato-Oncology Department at the National Children’s
Hospital. Each line includes specific objectives, activities, and potential partnerships

among the health, education, and civil society sectors.

e An evaluation process designed to monitor and track the progressive achievements

expected through the proposed strategy.

This approach opens the door to transforming the educational experience of children with
cancer, ensuring their right to education under conditions of equity, respect, and dignity. It
also aims to strengthen ALCCI’s role as a national and international reference by renewing
its actions considering the legal and policy framework protecting this population, promoting
good practices that can be replicated in other contexts, and contributing to global efforts to

improve the quality of life for children facing cancer.

Keywords: safe school environments, pediatric cancer, return to school.
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Introduccion.

El presente documento responde al Trabajo Final de Investigacion Aplicada (TFIA) para
optar al grado y titulo de Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifez y
Adolescencia (MAENA) del Posgrado en Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.
El mismo estuvo orientado a elaborar una estrategia tedrica-metodologica en la Asociacion
Lucha contra el Céncer Infantil (ALCCI) para contribuir a promover entornos escolares
seguros para las nifias y nifios (NN) diagnosticados con cancer, una vez que medicamente

puedan regresar al centro educativo de referencia.

El interés sobre esta tematica surge porque una enfermedad como el cancer pediatrico cambia
la cotidianidad de las personas menores de edad (PME) con esta condicion de salud, asi como
la dindmica del grupo familiar. En el pais cada 2 o 3 dias se presenta un caso nuevo de cancer
infantil, y para el 2020 el cancer fue la tercera causa de muerte en personas entre los 0 y 9

anos, falleciendo dos PME por mes aproximadamente. (Madrigal, 2020).

Por tanto, al ser una enfermedad crénica que puede causar la muerte, el primer derecho que
es primordial garantizar a las nifas, nifios y personas adolescentes (NNA) es sin lugar a dudas
la salud, no obstante Costa Rica ha logrado una tasa de supervivencia del 75% por lo que se
busca que en cuanto la condicion de salud de la PME lo permita, también se les garanticen

los demas derechos fundamentales como lo es la educacion.

Actualmente ALCCI apoya el regreso de las NNA diagnosticadas con cancer a su centro
educativo, no obstante, son acciones que fueron pensadas por personas adultas sin considerar
la opinion de las personas protagonistas de este proceso, las nifias y nifios con cancer, ademas

de las personas responsables parentales y las personas docentes.

En consecuencia, para la construccion de la estrategia tedrica-metodologica fue fundamental
acercarse a las historias y sentires de estas poblaciones de forma que se lograra conocer sus
vivencias y necesidades en miras a determinar puntos de mejora para la labor que ALCCI ha

venido realizando desde hace 40 afos atras.

De esta forma, el documento que se presenta consta de seis capitulos cuyos contenidos se

describen a continuacion.



En el primer capitulo, se exponen los aspectos fundamentales que orientaron el TFIA, como
el estado del arte, el objeto, el problema de investigacion y su justificacion, asi como los

objetivos del estudio.

El segundo capitulo responde al referente tedrico-conceptual, el cual fue ordenado en cinco
categorias de analisis: el cancer pediatrico y sus particularidades, el enfoque basado en los
derechos humanos de la nifiez y adolescencia, el modelo ecoldgico de Urie Bronfrenbrenner,
el papel de la familia y el centro educativo ante el diagndstico de cancer y el regreso de las

PME a las aulas, concluyendo con lo relacionado a los entornos escolares seguros.

Por otra parte, en el tercer capitulo se plantea la estrategia metodologica que se llevd a cabo

para el logro de los objetivos propuestos en la investigacion.

En el cuarto capitulo se exponen los resultados del proceso de investigacion llevado a cabo,
en un primer apartado se realiza una resefia de historica de la Asociacion Lucha contra el
Cancer Infantil (ALCCI), mientras que en el segundo se rescatan las vivencias y necesidades
de las NN con la enfermedad, las personas responsables parentales (PRP) y las personas
docentes, esto desde su percepcion y las del equipo de salud del Departamento de Hemato-

Oncologia del Hospital Nacional de Nifios (HNN).

Con estos insumos, en el capitulo cinco se desarrolla la propuesta de la Estrategia Teorica-
Metodoldgica para promover entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con
cancer. Finalmente, en el Gltimo capitulo se detallan las conclusiones y recomendaciones

que surgen a partir de este TFIA.



Capitulo I: Disefio del Trabajo de Investigacion Aplicada

1.1. Estado del arte.

El estado del arte responde a una aproximacion al tema de investigacion, y como componente
esencial de cualquier estudio, permite situar la tematica dentro del marco del conocimiento
existente. De este modo, no se le concibe Unicamente como un ejercicio de recopilacion
bibliografica, sino como un proceso analitico y reflexivo mediante el cual se delimitan las
fronteras del conocimiento acumulado, con la finalidad de contar con las bases suficientes
para desarrollar la propuesta que se presenta en este TFIA, justificando asi su relevancia y

novedad.

De esta forma, se hizo una busqueda bibliografica en seis bases de datos, el Repositorio del
Sistema de Bibliotecas, Documentacion e Informacion de la Universidad de Costa Rica,
SCIELO, Redalyc, Dialnet y Elsevier, todas ellas consideradas de amplio alcance tematico
en el area de las ciencias humanas y sociales. Para la biisqueda se utilizaron criterios como:
educacion y céancer pediatrico, impacto del cancer pediatrico en el proceso educativo,
propuestas de intervencion, guias de apoyo a docentes y personas responsables parentales,

entornos escolares seguros y finalmente, cancer pediatrico y entornos escolares seguros.

Ademas, se realizd una revision del material que han venido desarrollando diversas
fundaciones o asociaciones que trabajan con personas menores de edad (PME) con céncer y
sus familias en Espafia (pais donde se encuentran diversas organizaciones que abordan la

tematica) y América Latina.

A partir de esta indagacion, se identificaron 27 estudios relacionados con el tema propuesto,
7 de ellos se clasificaron como muy relevantes, 17 como relevantes y 3 poco relevantes
(categorias determinadas a partir de los aportes que estas fuentes brindaron al TFIA). De esta
manera, se tomaron en cuenta los 24 documentos mas oportunos; los cuales se ubican en el

periodo de 1999 al 2022.

La Tabla 1 resume las caracteristicas de las 24 investigaciones utilizadas en el estado del arte.



Tabla 1

Caracteristicas de las investigaciones utilizadas en el estado del arte.

Tipo de documento

Area académica

Pais donde se originaron

2 libros digitales. Educaciéon Espafia
Psicopedagogia México
2 programas de UNICEF Educacion América Latina
(orientados a desarrollar Costa Rica
entornos escolares seguros).
5 trabajos finales de Educacion Chile
graduacion (grado y Promocion de la Salud Costa Rica
posgrado). Psicologia Espaia
Terapia Ocupacional
Trabajo Social
7 articulos. Educacion Chile
Medicina Costa Rica
Psicologia Cuba
Psicooncologia Espaia
Psicopedagogia Estados Unidos
México
8 guias o protocolos de Educacion (dirigidos a Argentina
apoyo dirigidos a personas personas responsables Espaia
docentes y responsables parentales y personal Estados Unidos
parentales de las nifas, docentes)
nifos y personas
adolescentes con cancer.

Nota: Elaboracion propia a partir de la revision bibliografica para el Estado del Arte.

Para facilitar la presentacion y analisis de los hallazgos investigativos, los documentos fueron

clasificados en cuatro categorias, obteniendo los siguientes resultados:

1.1.1. Necesidades y repercusiones del cancer pedidtrico en el proceso educativo.

En un estudio mexicano, Paez (2015), es enfatica en advertir que la educacion es un derecho
fundamental y una herramienta decisiva para el desarrollo de las personas y sociedades, por
ende, las necesidades escolares, familiares y sociales de una PME con cancer son iguales a

las demas.



En consecuencia, garantizar un pronto regreso de esta poblacion al sistema educativo es
relevante por dos razones, por un lado, la continuidad escolar transmite un mensaje de
perspectiva en el futuro, y por otro, la atenciéon educativa como parte del tratamiento, les

permite desarrollar sus habilidades sociales y cognitivas.

En su articulo, resume las conclusiones de diversos estudios llevados a cabo en varios paises
sobre la integracion de las nifias y nifios (NN) con cancer a la escuela, los cuales evidencian
que las PME que estuvieron en contacto con el personal docente y demas estudiantes,
lograron una mejor reinsercion al sistema educativo, ya que no perdieron su identidad como
parte del grupo. A largo plazo, esto también tiene sus beneficios, ya que aquellas personas
jovenes que fueron diagnosticadas con una enfermedad cronica en la nifiez, y que continuaron

vinculadas con la escuela, tienen mas probabilidad de obtener una titulacion.

De ahi que subraya, la importancia de llevar a cabo acciones como: establecer canales de
comunicacion entre las PME y su entorno escolar ya sea por correo, llamadas telefonicas o
videoconferencias; programar una reunion entre las personas responsables parentales (PRP)
de las NNA con cancer, el personal de la institucion educativa y del centro médico para
revisar la informacion acerca de la enfermedad que padece la PME, su tratamiento y plan a
seguir para colaborarle en sus actividades académicas; sensibilizar al grupo de personas
estudiantes pares para que acepten y apoyen a la NNA con cancer evitando que sean victimas

de bullying.

La autora reconoce lo valioso de trabajar de la mano con el personal docente y darles
seguimiento a lo largo del proceso, ya que estos profesionales reciben poco entrenamiento
sobre como ayudar a que las personas estudiantes con cancer regresen al ambiente escolar,

por lo que esta labor puede ser una experiencia intensa a nivel emocional.

En la misma linea, desde la Universidad de Valencia, Espana, Grau (2004) menciona que el
cancer pediatrico como enfermedad cronica conlleva necesidades especiales a nivel
educativo que son inminentes de atender. De esta forma, identifica tres tipos de necesidades:
las derivadas del diagndstico y tratamiento de la enfermedad; las emanadas de los trastornos
emocionales y sociales que conlleva la adaptacion a la enfermedad y las relacionadas con el

curriculo escolar.



A partir de ello, la autora, aporta algunas recomendaciones dirigidas a los centros educativos
y docentes de forma que estas necesidades puedan solventarse. Las mismas van orientadas a
informarse sobre la enfermedad y sus implicaciones, apoyar a la NNA con cancer desde el
momento del diagnostico, los periodos de hospitalizacion, en su regreso al hogar y

finalmente, al centro educativo.

Sobre este ultimo punto, determina aspectos a considerar con el grupo de clase, como, por
ejemplo, prepararlo para comprender el nuevo estado de la NNA diagnosticada con cancer,
prevenir burlas o bromas acerca de la enfermedad y sugerir pautas sencillas de
comportamiento, entre ellas, ayudar sin sentir lastima; interesarse por su enfermedad sin caer
en interrogatorios; y ser amables, pero no complacer en todo lo que la PME demande. Al
respecto la autora sefiala que es necesario tener un balance en las acciones que se llevan a

cabo.

Entre las conclusiones de su libro recalca, que la problemaética y situacion de las PME con
enfermedades cronicas debe ser estudiada con el objetivo de posibilitar el disefio de
estrategias de intervencion acordes a las necesidades de esta poblacion. Dentro de las
medidas que plantea para mejorar la calidad de vida de las NNA destaca la elaboracion de
programas psicoeducativos que respondan a los requerimientos de las PME y que busquen

su integracion escolar y social.

En otro orden de ideas, por medio de un estudio descriptivo utilizando la metodologia
cualitativa, Zamora (2016) rescata las vivencias de NN costarricenses con cancer entre los 6

y 12 afios en sus centros educativos.

Algunos de los puntos que se destacan es que mas que un lugar de aprendizaje, las PME
visualizan el centro educativo como un lugar que les permite relacionarse con su grupo de
pares, lo cual les genera experiencias positivas. No obstante, a pesar de que el volver a
relacionarse con sus compafieras y compaieros es una motivacion para las NN con cancer,

al mismo tiempo, expresan sentir miedo por el ;qué diran? y ;cémo los van a tratar?



Se determina que el tener contacto con su grupo de pares es un recurso de apoyo para la NN
tanto a nivel académico como emocional, por tanto, el regresar a la escuela y retomar sus

actividades es valorado positivamente por las PME con céancer.

Una de las conclusiones de la investigacion es la inexistencia de medidas especificas en los
centros educativos que oriente el trato hacia la PME (tanto en el &mbito académico como
emocional), recayendo esta responsabilidad en la persona docente quien determina qué
estrategias llevar a cabo, lo que suele ocasionar sentimientos de inseguridad. Por tanto,
dentro de las recomendaciones, se pone de manifiesto la relevancia de brindar capacitaciones
a las personas funcionarias para que cuenten con informacion que les permita mitigar los

mitos y pensamientos erroneos sobre la enfermedad y su tratamiento.

Por otra parte, en un articulo desarrollado en Espafia, Bellver y Verdet (2015) abordan las

necesidades y el impacto del cancer en la poblacion adolescente.

Segun las autoras la adolescencia como proceso del desarrollo puede ser visto como una
etapa de transicion, ya que las personas adolescentes experimentan ciertos cambios, entre
ellos, el paso de la educacion primaria a la secundaria, el cambio en las expectativas de las
personas consideradas compafieras y amigas (debido a que las relaciones entre pares cobran
mayor relevancia), asi como las transformaciones en las relaciones y roles dentro de la familia
y otros contextos, por ende, es un momento de la vida donde se podria experimentar mayor

estreés.

En este periodo, la enfermedad tiene un impacto en el bienestar psicologico y el desarrollo
fisico, ya que el tiempo fuera de la institucion educativa y de otras actividades cotidianas
suelen romper lazos de amistad y desencadenar sentimientos de aislamiento. Todo ello,

plantea desafios inicos tanto para la persona diagnosticada como para su familia.

De esta manera, se apunta la necesidad de contar con servicios especializados de intervencion
para las personas pacientes adolescentes, asi como la elaboracion de programas
multidisciplinarios diferenciados de la atencion para las NN y las personas adultas, que
aborden problemas como la educacidn, el trabajo y la respectiva reincorporacion a estos

ambitos.



Los mismos deben considerar que dentro de las estrategias de afrontamiento utilizadas por
las personas adolescentes con cancer se encuentran el apoyo social (donde las relaciones
estrechas con su grupo de pares es una fuente fundamental), la creencia en la recuperacion y

volver a las actividades cotidianas tan pronto como sea posible.

Finalmente, Martinez (2021) aborda la tematica del impacto del cancer pediatrico en el
proceso educativo, mediante un estudio cuantitativo en Espafia, busca describir las
necesidades biopsicosociales y educativas de las personas adolescentes con céncer,

utilizando la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner en el analisis de los datos.

Entre los aspectos que las personas participes en el estudio sefialan como limitantes al
regresar al centro educativo se encuentran: la falta de comprension por parte del personal
docente y de las compafieras y compaferos de clase debido al desconocimiento de la
enfermedad, lo que limita su participacion social; el enfrentar situaciones de bullying a causa
de los cambios fisicos que provoca el tratamiento; la pérdida de sus amigas y amigos por las
ausencias frecuentes a lecciones y la necesidad de ser tratados como una persona que no

atraviesa por una enfermedad.

La investigadora concluye que el abordaje y atencion de las necesidades biopsicosociales y
educativas en este grupo etario, es un problema social y educativo que afecta el desarrollo
humano de la persona estudiante con cancer. Para ello, recomienda la formacion del cuerpo
docente y miembros de la comunidad educativa, asi como la creacion de figuras que
colaboren en la inclusion de las PME a los colegios, por ejemplo, el desarrollo de programas

de enlace escolar.

1.1.2. Elregreso de las PME con cancer a los centros educativos.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2022), destaca que la atencion integral de
las NNA con cancer debe orientarse a promover su recuperacion fisica, emocional y social,
de modo que progresivamente puedan incorporarse a las actividades acordes a sus

necesidades mas alla de su enfermedad y asi volver a la vida cotidiana.



Ahora bien, cuando se habla de recursos para la reincorporacion social de las PME con cancer
se hace alusion a todas las intervenciones, servicios y materiales que busquen la continuidad
de los procesos de socializacion, juego y aprendizaje, donde la educacion tiene un papel

trascendental.

En un esfuerzo por orientar la forma en que se pueden canalizar estos recursos, la OPS
establece una serie de pasos con el objetivo de generar una norma o guia que busque la
reincorporacién en diversos ambitos de las PME con cancer, para ello se requieren identificar
las necesidades segtin areas de intervencion (social, académica o supervivencia en el caso de
aquellas NNA que hayan finalizado el proceso de tratamiento), plantear objetivos acordes a
ellas y definir la metodologia y las alianzas necesarias para llevarlos a cabo. Ademas, destaca
que la sostenibilidad de las acciones definidas serd posible en la medida en que estas, se
articulen con normativas vigentes en el campo educativo, de la salud y los derechos de las

PME.

Con respecto al tema del regreso a la escuela, Grau (1999) destaca en su articulo presentado
en el V Congreso Interuniversitario de Organizacion de las Instituciones Educativas en
Madrid, Espafia, el papel que tienen tanto las PRP como el personal docente. La autora sefiala
que las PRP deben ser los principales defensores de sus hijas e hijos tanto en el &mbito de la
salud como en el escolar, por tanto, es necesario que entablen una comunicacioén con la

institucion educativa para que se brinden respuestas satisfactorias a las necesidades de las

PME.

En relacion con las personas educadoras, se espera que una vez cuenten con la informacion
acerca de la enfermedad y tratamiento de la NNA con céncer, puedan establecer un programa
en miras al regreso de la PME al aula, que le permita al resto del estudiantado aceptar y

comprender la situacion por la que atraviesa su compaiera o compafiero.

Por su parte, Plasencia et al (2017) elaboran un articulo a partir de un estudio llevado a cabo
en Cuba, donde detallan que una de las preocupaciones de las NNA al momento de recibir
un diagnostico de cancer es la escuela, especificamente el momento en que ya puedan

regresar a clases luego de haber iniciado el tratamiento.
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A lavez, es la escuela y el mantenerse en contacto con su grupo de pares un apoyo terapéutico

para la estabilidad psicoldgica y emocional de la PME en su proceso.

De este modo, califican de imprescindible contar con un programa hospital-escuela que
incluya: el seguimiento de la persona estudiante en periodos de hospitalizacion, la atencion
educativa en el hogar y programas de preparacion para el regreso de la PME al centro

educativo.

Recalcan la labor que desempefian las personas profesionales en Trabajo Social, la cual ha
permitido un mejor vinculo entre la familia y la escuela. A pesar de ello, identifican algunos
desafios como, por ejemplo, que el personal docente visite a las NNA en el hospital, que lo
puedan hacer también sus compaiieras y compafieros de clase, y que ambas poblaciones
reciban la informacion adecuada para facilitar el regreso de la PME con cancer al aula, de

forma que sean capaces de alentarla en su proceso de tratamiento.

Asimismo, enfatizan que al reincorporarse a la institucion educativa la NNA se debe sentir
como una estudiante mas, no como una persona enferma que asiste nuevamente a lecciones,
por eso, es esencial que el cuerpo docente lo trate igual que al resto de las PME que integran
el grupo, de lo contrario, puede desencadenar argumentos y sentimientos para no desear

acudir de nuevo a clases.

La organizacion estadounidense denominada, Sociedad Americana contra el Cancer (2017),
ACS por sus siglas en inglés, plantea que el continuar formando parte de una comunidad
escolar debe ser una prioridad en el tratamiento de pacientes oncoldgicos. Algunas de las
razones por las que es beneficioso que las PME con cancer contintien con sus actividades
escolares mientras se encuentran en tratamiento son: una mejor adaptacion al mantenerse
conectado con su vida cotidiana (amigas, amigos y la comunidad escolar en general),
continuar con su desarrollo y mantener el ritmo académico, y hacer del regreso a la escuela

un episodio menos abrumador y atemorizante.

La ACS manifiesta que, para que se le garantice el derecho a la educacion a esta poblacion,
es fundamental que las PRP establezcan canales de comunicacion fluidos con el equipo

tratante, de forma que en conjunto se pueda determinar la mejor opcidon de escolaridad para
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la PME con cancer, entre las que destacan, la ensefianza desde el hogar, desde el centro
médico, acudir a la escuela en el transcurso del tratamiento, o la busqueda de programas de
apoyo adicional (estos ultimos son comunes en paises como Estado Unidos, no asi en Costa

Rica).

En el caso de definir que la NN puede regresar a la escuela en algin punto de su tratamiento,
es oportuno realizar las siguientes acciones: que un integrante del equipo tratante visite el
centro educativo e instruya a las personas docentes y estudiantes sobre el diagnodstico y
atencion que requiere la PME, coordinar la implementaciéon de un plan educativo
personalizado, valorar con el equipo médico el ajuste de horario para la toma de
medicamentos de forma que se evite administrarlos en el transcurso que la NN se encuentra
en la escuela, asimismo, crear un plan para controlar y saber como actuar si la PME
experimenta cansancio, nduseas, dolor, fiebre o alguna otra sintomatologia mientras esté en

la institucion.

Desde el concepto de participacion, Guerrero et al (2018), dirigen su trabajo final de
graduacion desde la Universidad Andrés Bello en Chile, a investigar sobre la reincorporacion
en la participacion social de PME entre los 6 y 10 afios que se encuentran en tratamientos
oncoldgicos, esto desde diferentes contextos como la familia (socializacion primaria) y los

centros educativos y grupo de pares (socializacion secundaria).

El estudio puntualiza elementos a considerar como, que la sobreproteccion por parte del
personal docente tanto en el aula como en espacios recreativos limita la autonomia de las
PME con cancer, que la alteracion en su autopercepcion a partir de los cambios fisicos
repercute en la participacion social y conlleva a que las NNA se aislen, y que el respaldo que
reciben las PME con cancer en los centros educativos va a facilitar la participacion de esta

poblacion.
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1.1.3. Guias o protocolos de apoyo en el ambito familiar y educativo.

Diferentes autores y organizaciones han desarrollado a lo largo del tiempo diversos recursos
de apoyo dirigidos a las PRP de las NNA con cancer, y por supuesto, al personal docente y
estudiantado que comparten el aula con la PME diagnosticada. En esta seccion se presentan

los resultados de la revision bibliografica llevada a cabo en estas areas.

1.1.3.1. Acciones dirigidas a las personas responsables parentales de las personas

menores de edad con cancer.

El regreso a la escuela puede despertar en las PRP inquietudes como: ;es conveniente que
mi hija o hijo regrese al centro educativo? ;qué dificultades podra enfrentar? ;qué pasa si lo
reciben de mala manera y lo hacen a un lado? ;cémo ayudarle en este proceso para que tenga

éxito?

Callau et al (2006), trabajaron en una guia en Espafia dirigida tanto a las PRP como al
personal docente de las NNA con cancer. En ella se puntualizan temas como, la enfermedad
y la familia (orientaciones a las PRP), la escuela en el hospital y el volver al centro educativo

(orientaciones pedagogicas para la persona profesional en educacion).

El documento hace referencia a la necesidad de respetar la voluntad de las PRP de la NNA
en cuanto a la informacion que quieren ofrecer o la forma en que desean que se maneje (qué
tantos datos compartir sobre la enfermedad y tratamiento en el centro educativo). Segln los
autores, de este respeto, va a depender el éxito de la reincorporaciéon de la PME
diagnosticada. De esta forma, la persona docente fungira como puente entre la familia y el
grupo de clase de la NNA con céncer, y sera responsable de decidir la manera en que se dara
a conocer la noticia a las compaferas y companeros, considerando la edad de las PME y las

caracteristicas del grupo.

1.1.3.2. Acciones dirigidas al personal docente.

Para Appel (2018) psico oncologa argentina, un personal docente informado acerca de la
enfermedad y el proceso de tratamiento puede contribuir al bienestar de la PME con cancer,
ya que contara con los insumos necesarios para planificar acciones que beneficien su

aprendizaje.
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Al respecto, destaca que el personal docente debe tomar en cuenta que los recreos, el tiempo
libre, las actividades con el grupo de pares y las actividades extraprogramadticas tienen tanta
importancia para la integracion de la NNA con cancer, como los contenidos pedagogicos.
Por ende, es fundamental manejar expectativas académicas razonables, ser flexible porque
podria tener que hacer algunas concesiones, pero lo esencial, es lograr un equilibrio entre lo
que la NNA puede realizar, sin olvidar que hacer menos le quitara interés en el aprendizaje

y obstaculizard la relacion con sus pares.

Desde Argentina, Medin y Méndez (2007), elaboran una guia para docentes, en la cual
rescatan que un diagnostico de cancer en una NNA toma por sorpresa también a la comunidad
educativa, de ahi que sea relevante que tanto las PRP como el equipo tratante, establezcan
comunicacion con el personal de la institucion para informarles sobre la enfermedad, el

tratamiento y efectos secundarios.

Ademas, realizan una serie de recomendaciones para que el personal en educacion pueda
colaborar al momento de que la PME cuente con autorizacion de regresar a clases, entre ellas
anotan: acordar con las PRP la modalidad de reinsercién de la NNA con céncer, preparar un
encuentro de bienvenida de manera que se facilite el reencuentro entre la PME diagnosticada
y el resto del grupo, estar abierto a conversar sobre lo acontecido en el momento en que la
NNA con céncer exprese esta necesidad y planificar un programa de evaluaciones adecuado

a la nueva condicion de la PME.

Por su parte, en Espana, Fernandez et al (2012), elaboraron una guia de apoyo para docentes
y profesores, en la cual describen los pasos que podrian seguir las personas profesionales en
educacion desde el momento del diagnostico de una NNA de su clase, su proceso de
tratamiento tanto en el hospital como en su hogar y ante la posibilidad de su regreso al centro
educativo. El documento también incluye la informacién acerca de los tipos de cancer que
se presentan en las NNA, su tratamiento y los efectos secundarios (tanto emocionales como

fisicos).

Ante la posibilidad del retorno de la PME con cancer a la institucion educativa, se brindan

una serie de orientaciones para facilitar la reincorporacion de la NNA, como actuar si se
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presentan problemas con sus compafieras y compaieros de clase y las acciones que se pueden

llevar a cabo para favorecer el proceso educativo.

También en Espafia, Martinez y Bautista (2013) se unen a este tipo de iniciativas
desarrollando un protocolo de actuacién para el estudiantado con cancer. Dentro de su
contenido se incluye las necesidades del alumno oncolégico (generalidades del cancer
pediatrico, reacciones psicoldgicas ante la enfermedad tanto en las personas pacientes y sus
familias), los actores implicados y sus funciones, las pautas de actuacion para el personal
docente y una seccion sobre las personas estudiantes en fase avanzada de su enfermedad y

atencion a situaciones de duelo.

Aunado a lo anterior, se sugieren acciones que el centro educativo puede realizar para facilitar
la reincorporacion de la NNA con cancer, como, por ejemplo, visitar a la PME durante su
estancia en el hospital o en su casa con la finalidad de hacerle participe del interés y
preparativos de su regreso a clases; informar al estudiantado sobre el retorno de la NNA con
cancer, valorar las dificultades que se pueden presentar en relacion con las compaieras y
compafieros asi como las alteraciones a causa del estado de &nimo; tratar a la PME con cancer
igual a las demas personas del grupo y evaluar periddicamente la integracion de la NNA al

aula.

En la misma linea, los autores espafioles Fernandez y Pérez (2017), disefiaron un manual de
intervencion para aquellas personas que se desempefian en el ambito de la educacion que

deseen llevar a cabo acciones para sensibilizar al estudiantado sobre el cancer pediatrico.

La guia explica sobre los tipos de cancer que se dan en la nifiez y adolescencia, los efectos a
largo plazo derivados del proceso de tratamiento, las dificultades cognitivas y de aprendizaje
en las PME que padecen la enfermedad, y el como afecta el diagndstico el proceso educativo
segun la edad de las NNA. Finalmente, especifica las acciones que desarrolla en Espaia la

Asociacion Galban para apoyar la educacion de las PME diagnosticadas.

Dentro de las actividades que la Asociacion realiza esta la atencion a los centros educativos
que tienen a una NNA con cancer, en este caso, se coordina con la persona profesional en

orientacién con la finalidad de transmitirle la informacioén necesaria previo al regreso de la
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PME con cancer al aula, de manera que este proceso se lleve a cabo con el menor impacto
emocional para todas las personas implicadas. Ademas, cuentan con personal que brinda
charlas de sensibilizacién sobre la enfermedad en las instituciones donde se ubiquen
pacientes oncoldgicos, como en aquellos que solo tengan interés en capacitar sobre la

tematica tanto al estudiantado como a las PRP.

Un esfuerzo similar realiza la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (2022),
quienes plasman en un documento lo relacionado con el cancer pediatrico (tipos de
enfermedad, tratamientos y secuelas a largo plazo), como manejar un diagndstico de cancer
en edad escolar, la atencion de la familia desde el centro educativo, y también incorporan un

apartado sobre la enfermedad avanzada y el duelo.

Con respecto al regreso de la NNA con céncer al centro educativo, destacan lo importante
que es el comunicar al grupo de personas estudiantes pares sobre la enfermedad y la
condicion de la PME en tratamiento, accidbn que favorecera sin lugar a duda la
reincorporacion de la NNA al aula. Advierten que cualquier informacion que se comparta

con el grupo debe contar con el aval de la PRP de la PME.

Asimismo, comparten una serie de recursos y materiales (cuentos, videos, juegos, entre otros)
para que el personal docente pueda trabajar con la clase previo al retorno de la NNA con
cancer, todos ellos, en funcion de cada etapa educativa (educacion infantil, educacion

primaria y educacion secundaria).

1.1.3.3. Acciones dirigidas a las personas estudiantes pares de la nifia, nifio o persona
adolescente con cancer.

A partir de la relevancia de informar y sensibilizar a las personas compaiieras de la NNA con

cancer, la Sociedad Norteamericana de Lucha contra la Leucemia y Linfoma (2020), LLS

por sus siglas en inglés, hace aportes sobre los puntos a considerar en las actividades que se

organicen en esta linea.

Un primer factor son las preguntas que las PME que comparten el aula con la persona
paciente se podrian hacer, por ejemplo, ;es contagioso el cancer?, ;como se enferm6 mi

compaiero o compaiera?, ;la enfermedad desaparecera?, ;puede reaparecer?, ;podra
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continuar haciendo sus deberes?, ;qué podemos hacer para ayudar? ante esto, responder de
forma sencilla es la mejor recomendacion. El aclarar las inquietudes que el grupo tiene en
relacion con la enfermedad, convertira la ansiedad e incertidumbre en un deseo de dar apoyo

a la NNA con cancer.

Las actividades que se lleven a cabo con el estudiantado deben centrarse en la normalidad,
es decir, la mejor forma de recordarles a las compaferas y compaferos que la PME con
cancer es una persona como cualquier otra, es hablar sobre lo que sabian de la NNA previo
al diagnostico, y a la vez sugerir que, en gran parte, esto no ha cambiado ni cambiard. De
igual manera, un aspecto que no se puede olvidar es acoplar la informacion que se va a
compartir, a la edad de las PME que conforman la clase, se sabe que, las actividades que se

adaptan a la edad de las NNA son mas eficaces.

Aunado a estos esfuerzos, Arzoz (2015) desarrolla una propuesta de intervencion en Espafia
para un aula con alglin caso de neoplasia maligna basada en una metodologia participativa,
la misma esta dirigida a estudiantes que cursan cuarto, quinto y sexto grado de la educacion
primaria que hayan tenido la experiencia de contar con una NN con céancer en el grupo. El
objetivo que se persigue es orientar al personal docente sobre lo que deben hacer ante un caso

de cancer pediatrico en la clase.

La guia consta de nueve actividades que seran implementadas por el personal docente, las
mismas se ejecutan en un periodo de una hora aproximadamente. Se abordan tematicas desde
la recopilacion de informacion (sesion con las PRP de la PME), la firma de la carta de
consentimiento, las generalidades de la enfermedad, el reconocimiento de emociones y
empatia, comunicacion, preparacion de la bienvenida a la NNA con cancer y, las actividades

finales para dar seguimiento a todo lo realizado.

La autora aclara que, para la elaboracion de la propuesta, no se considerd la opinién y el
sentir de PME con la enfermedad y que tampoco ha sido implementada hasta el momento de

su publicacion.

Finalmente, Fallas (2019), elabora una guia de acompafiamiento a adolescentes

supervivientes de cancer en su proceso de reinsercion social desde la Asociacién Proyecto
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Daniel en Costa Rica. La guia consiste en el desarrollo de diversos encuentros con las
personas adolescentes. Las temadticas que se abordan desde el grupo de acompanamiento
son: volver a la normalidad, seguimiento después del cancer, estilos de vida saludable, lazos
de apoyo, relaciones sociales, autoestima, relaciones positivas, proyecto de vida,
construccion de valores, responsabilidad social e inteligencia emocional. La autora concluye
que todo proceso de acompanamiento debe partir de las necesidades sentidas por parte de las

personas que conformaran el grupo.

1.1.4. Entornos escolares seguros.

Con respecto a los entornos escolares seguros, la Secretaria de Educacion Publica de México
(2020) plantea que las escuelas de educacion basica deben buscar que las PME aprendan y

convivan con el mayor grado de bienestar posible.

Dentro de las acciones para la generacion de estos entornos se encuentran el desarrollo de
habilidades para la vida (regulacion de emociones, el didlogo, la empatia y la negociacion
para un manejo pacifico de conflictos, asi como la valoracién de la diversidad), cuyo
proposito es brindar a los centros educativos las herramientas para la construccion de
capacidades, actitudes y valores que les permitan trabajar en su desarrollo socioemocional a
fin de fortalecer la funcionalidad con la que manejan sus emociones, tratando de impulsar
que se actue de una forma consciente y responsable y no por impulso, sino con empatia,

respeto y tolerancia hacia el otro.

Con ello también se busca que el estudiantado construya habilidades sociales, recursos
cognitivos y emocionales que les permitan entablar relaciones armonicas, pacificas,

inclusivas y de respeto a los derechos humanos de todas las personas.

Se dispone de algunas estrategias que estdn encaminadas a impulsar desde el proceso
educativo, la desnaturalizacion de la violencia y desarraigar actitudes y comportamientos
violentos e intolerantes hacia la diferencia, para que entre todos los participantes de la
comunidad escolar puedan trabajar en la construccion de una cultura de paz, que implica un

proceso formativo, continuo y sistematico.
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Para los autores espafioles Diaz y Gairin (2014), los centros educativos deben ser entornos
seguros y saludables en que las PME puedan desarrollarse plenamente, esto quiere decir, que
se debe garantizar la existencia de entornos fisicos adecuados y la creacion de un ambiente
de bienestar emocional y social positivo, mediante el desarrollo de politicas escolares
saludables. Entonces los autores destacan que, para lograr un entorno escolar seguro se deben

trabajar varias dimensiones a saber: dimension fisica, emocional y social.

En la misma linea, UNICEF (2019), establece que el entorno seguro es un espacio libre de
violencia, en el que todas las personas se rigen por el respeto a los derechos humanos y donde
existe un trato afectivo. Si se aplica esta necesidad a las NNA, dicho entorno ha de velar por
los intereses especificos de las PME, bajo una perspectiva de derechos, lo cual se traduce en
el interés superior de la NN, de ahi que, la existencia de estos espacios es clave para el

desarrollo pleno de este grupo etario.

Por otra parte, desde el Programa de Voluntariado de UNICEF Costa Rica (2021), que apoya
a NN en clases de recuperacion a nivel de primaria, se define que los espacios seguros son
espacios fisicos, equipados y con una oferta de programas que la comunidad desarrolla y
coordina con diversas instituciones y organizaciones, con el fin de promover su bienestar
psicosocial, asi como la integracion y la cohesion social. Estos espacios se caracterizan por
ser ambientes de paz, seguros y estimulantes de apoyo a la poblacion beneficiaria, libres de

violencia, inclusivos, equitativos y no discriminatorios.

1.1.5. Balance conclusivo del Estado del Arte.

Es innegable las repercusiones biopsicosociales que una NNA con céancer y su familia
enfrentan desde el momento del diagndstico. Al mismo tiempo, queda en evidencia la
importancia que otorgan todas las personas autoras al desarrollo de estrategias que les permita
retomar su vida cotidiana, ya que emocionalmente, esto se convierte en esperanza y

motivacion para seguir adelante en el proceso de tratamiento.
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Los documentos revisados coinciden, especificamente, en la relevancia de facilitar el regreso
de las PME con cancer al sistema educativo, y para ello, destacan el trabajo previo a realizar
con el personal docente, asi como con las personas estudiantes pares de la NNA
diagnosticada. De ahi que, el interés superior de las NNA redimensiona el derecho a la

educacion y a su desarrollo integral

Se identifican tres actores estratégicos involucrados en este proceso, el centro médico, la
familia (las PRP) y el centro educativo (donde la responsabilidad recae en el personal
docente), pero llama la atenciébn que son muy pocas las investigaciones que toman en

consideracion la opinion de las NNA con cancer quienes son las protagonistas del proceso.

Al respecto, se rescata el planteamiento autores como Callau et al (2006) y la Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Céancer (2022), en que la informacién que se comparta en
el centro educativo debe ser avalado por las PRP de la NNA con céncer, pero ninguno hace

referencia a lo que la PME desea que se informe a sus compafieras y compafieros de clase.

Por otra parte, es interesante como se deposita la responsabilidad de informar y sensibilizar
a las personas estudiantes que conforman el grupo, a las profesionales en educacion. No
obstante, poco se reconoce que el contar con una PME con cancer en el aula también genera
en el personal docente incertidumbre, miedo y angustia, ya que durante su formacion no se

brinda capacitacion sobre la tematica.

Debido a todo lo anterior, se consideran relevantes los esfuerzos de las guias y protocolos
que orienten el accionar en los centros educativos, pero se desconoce si realmente han sido
efectivos, y si dentro de las responsabilidades que conlleva ser docente, quede espacio para
la implementacion de este tipo de actividades, ademas no se determina el acompafiamiento a

realizar posterior al desarrollo de estas acciones.

En relacion con los entornos escolares seguros, no se encontrd ninguna investigacion, libro
o articulo que relacione este tipo de ambientes especificamente con las NNA que han sido

diagnosticadas con cancer, lo que evidencia un vacio importante a retomar.
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A pesar de ello, se consideraron cuatro publicaciones que abordan la importancia de esta
tematica en miras a la disminucion del bullying (situacion que pueden afrontar las NN con
cancer), asi como en el trabajo que se lleva a cabo con las PME migrantes que cursan la

educacion primaria.

Esta literatura fue relevante para obtener informacién sobre el concepto que manejan autores
y organizaciones acerca de los entornos escolares seguros, los objetivos que se buscan, las
dimensiones que abarca y las acciones preventivas que versan en el desarrollo de protocolos,
todos ellos, insumos valiosos para la elaboracion de la estrategia tedrica-metodologica para
promover estos ambientes para las NN diagnosticados con céncer cuando regresan a los

centros educativos.

También se considera que este TFIA es un aporte en la aplicacion del concepto de entornos
escolares seguros, el cual se ha estado relacionado con la seguridad dentro de los centros
educativos a partir de desastres naturales, cuando se le puede vincular con el fortalecer la
convivencia armoniosa, empatica y solidaria entre las personas estudiantes frente a las
diferencias con las personas pares en todos los dmbitos, en este caso especifico ante los

cambios fisicos que el cancer pediatrico genera en las PME que lo padecen.

1.2. Objeto de investigacion.

El eje de educacion y deteccion de ALCCI como proyecto institucional que promueve

entornos escolares seguros para las nifias y nifios con cancer.

1.3. Problema de investigacion.

(Como contribuir desde ALCCI en el fortalecimiento de entornos escolares seguros, que

permitan a las nifias y nifios con cancer ejercer su derecho a la educacion?
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1.4. Justificacion del problema de investigacion.

El término cancer hace referencia a diversas enfermedades que se caracterizan por un
desarrollo anormal de las células. Usualmente, las células del cuerpo humano se dividen y
mueren en un periodo determinado, pero cuando una célula pierde la capacidad de morir y

se divide sin control, es considerada una malignidad (Children’s Oncology Group, 2011).

Este padecimiento puede aparecer en cualquier momento de la nifiez o adolescencia. Algunos
de los céanceres en las NNA pueden ser hereditarios, entre ellos, el retinoblastoma, el tumor
maligno de la vaina del nervio periférico y el carcinoma adrenocortical, pero por ahora, se
desconoce la causa exacta de la mayoria de estas enfermedades. (Children’s Oncology

Group, 2011).

Por tanto, no se pueda trabajar en la prevencion del cancer en las PME, sino en una deteccion
temprana, lo cual se logra identificando a tiempo los sintomas que las NNA presentan,

aunado a una consulta oportuna en el centro de salud correspondiente.

En Costa Rica se da un promedio de 150 a 160 casos de cancer pediatrico al afio, es decir, se
presenta un diagnostico cada 2 o 3 dias. Entre el afio 2007 y 2016 se dieron 1389 casos
nuevos en personas menores de 13 afos, siendo el cancer mas comun la leucemia, seguido
por los tumores del sistema nervioso central y, en tercer lugar, los linfomas (Navas y

Rodriguez, 2021).

Segun datos del Ministerio de Salud (MS), en el 2020 el cancer fue la tercera causa de muerte
en personas entre los 0 y 9 afios, superada por el ahogamiento y los accidentes de transito.
Para ese momento, el promedio anual de victimas pediatricas mortales por esta enfermedad

era de 28, es decir, dos PME por mes (Madrigal, 2020).

En la misma linea, la Politica Nacional de Salud 2023-2033 rescata que el principal evento
de mortalidad en todas las etapas de desarrollo de las NNA es el cancer, siendo la leucemia
la malignidad que més cobra vidas. En el grupo de edad de 0 a 9 afios los decesos representan
el 1,35 a 1,49 por cada 100.000 habitantes, mientras que en las personas adolescentes
aumento hasta un 3,02 en el 2019 y disminuy6 a 1,72 para el 2020 (Ministerio de Salud,
2023).
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Conforme la base de datos del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN entre octubre
del 2022 y junio 2024 se han reportado 228 casos nuevos de cancer pediatrico, no obstante,
dicha informacion estd actualizada por el servicio de Oncologia hasta diciembre del afio

2023, por lo que la cantidad de PME diagnosticadas es mayor.

Considerando el subregistro existente, en la Figura 1 se visualiza la cantidad de casos segiin
el servicio que atiende a las PME con céncer, siendo que el 46% de ellos corresponden a
diagnosticos de leucemia y son tratados por Hematologia y el 54% pertenecen al servicio de

Oncologia.

Figura 1
Diagnésticos en Hemato-Oncologia del Hospital
Nacional de Nifios octubre 2022-junio 2024

= Hematologia = Oncologia

Nota: Elaboracion propia a partir de la revision de la base de datos del Departamento de Hemato-Oncologia del

Hospital Nacional de Nifios.

En la Figura 2 se aprecian los datos segun el sexo de las PME diagnosticadas, observando

que el 49% son nifias y el 51% nifos.
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Figura 2
Sexo de las personas menores de edad diagnosticadas
con cancer octubre 2022-junio 2024

= Mujer = Hombre

Nota: Elaboracion propia a partir de la revision de la base de datos del Departamento de Hemato-Oncologia del

Hospital Nacional de Nifos.

Y finalmente, la Figura 3 resume los datos segun la provincia donde residen las PME
diagnosticadas, teniendo que la region con mayor incidencia es San José (33%), seguida por
Alajuela (20%) y Puntarenas (14%). Ademas, en las tres provincias coincide que el canton

con la mayor cantidad de casos es el Central, los cuales llevan el mismo nombre.

Figura 3
Provincia de residencia de las personas menores de edad
diagnosticadas con cancer octubre 2022-junio 2024

Guanacastc I 10
Heredia HES——— |7
Cartago I |
Limén I 7/

Provincia

Puntarenas I 33
Alajucla GGG 4 5
San Jos¢ I 7 5

0 10 20 30 40 50 60 70 80
Cantidad de casos

Nota: Elaboracion propia a partir de la revision de la base de datos del Departamento de Hemato-Oncologia del

Hospital Nacional de Nifios.
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Con independencia del sexo y/o lugar de residencia, el impacto que este tipo de diagnostico
ocasiona en las NNA y sus familias es devastador, ya que esta enfermedad se relaciona con
muerte, sufrimiento y dolor, sin obviar que el enfrentar el proceso de tratamiento requiere

una reorganizacion de la dindmica familiar durante un tiempo prolongado.

No obstante, y gracias a los avances en el ambito de la medicina, la creacion de unidades
especializadas, el trabajo interinstitucional y la atencion multidisciplinar, el cancer ha pasado
de ser una enfermedad terminal (tal como era considerada en los afios 70) a una enfermedad

cronica curable, si se detecta a tiempo (Grau, 2002).

Los tratamientos van a depender del tipo de cancer que la PME enfrente. Hay varias formas
de tratar esta enfermedad, las mas comunes son la quimioterapia, la cirugia y la radioterapia.
En algunos casos se administra uno y, en otros, sera necesaria una combinacion de dos de
ellos, o incluso la utilizacion de los tres, lo cual hace que los tratamientos sean largos y en

determinadas ocasiones agresivos.

En el pais, la atencion del cancer pediatrico se brinda unicamente en el Hospital Nacional de
Nifios (HNN), centro de salud donde las PME y sus familias son atendidas por un equipo
médico y psicosocial, este ultimo, integrado por profesionales en enfermeria educativa,
psicologia, trabajo social, y educacion, de forma que se asegure un acompafiamiento

interdisciplinario durante el diagnostico y proceso de tratamiento.

La PME con céancer experimenta diversa sintomatologia (fisica y psicologica), tanto por la
enfermedad en si, como por el tratamiento. Dentro de los sintomas fisicos destacan los
vomitos, las nduseas, el dolor, la pérdida de peso o la fatiga. Con relacion a los psicologicos,
las NNA pueden presentar miedo, ansiedad, bajo estado de animo, irritabilidad, dependencia,

llantos y problemas de suefio.
Referente a los sintomas psicologicos, Méndez et al (2004) destacan que:

Los nifios mas pequefios manifiestan principalmente su preocupacion por el dolor y
el miedo a separarse de sus padres y de su entorno durante las hospitalizaciones. En
los mayores surgen sentimientos de soledad si la enfermedad no les permite participar

en sus actividades diarias. El miedo a la muerte y el estrés debido a los posibles
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cambios fisicos que pueden experimentar son los mas comunes en los adolescentes

(p.140).

Dentro de los cambios fisicos que las NNA pueden sufrir como consecuencia del tratamiento
estan la pérdida del cabello, variacidon en su peso, marcas en su cuerpo y en algunos casos, la
pérdida de un miembro de su anatomia a causa de una amputacion o enucleacion ocular. Esto
suele repercutir en su autoestima y generar dificultades en las relaciones sociales, lo que
conllevaria a que las PME tiendan aislarse de su entorno y actividades cotidianas, por
ejemplo, el asistir a la escuela o colegio. Esto evidencia el impacto que la enfermedad tiene

en todos los ambitos de la PME.

En términos de derechos humanos de las PME, cuando se presenta un diagndstico de cancer
pediatrico, el derecho a la salud es lo que priva, y gracias a los avances en la ciencia, la tasa
de supervivencia es de un 75%, y cada vez, las NNA pasan menos tiempo hospitalizadas, de
ahi que se busca que las NNA se reincorporen a sus actividades habituales en cuanto su
condicién de salud lo permita. Una de ellas sin lugar a duda es su regreso al centro educativo,

de esta forma, también se busca garantizar su derecho a la educacion en un corto plazo.

Segun datos obtenidos a partir de la revision de los estudios sociales realizados por el area
de Trabajo Social de ALCCI, de enero del 2020 a setiembre del 2022, se diagnosticaron 381
PME (199 hombres y 182 mujeres). De ellas el 54% se encontraba escolarizada (109 hombres
y 97 mujeres). Por otra parte, entre la poblacion de NNA que asisten a la escuela o al colegio,
se tiene que 6 PME pertenecen a algin pueblo autdctono del pais, mientras que 3 PME son

migrantes. La distribucion seglin nivel educativo se muestra en la Tabla 2.

Tabla 2
Nivel de escolaridad al momento del diagnostico de las NNA. Enero 2020 a setiembre 2022.

Educacion Educacion Educacion

Nivel de Preescolar Primaria Secundaria

Escolaridad I Ciclo II Ciclo III Ciclo IV Ciclo

Nota: Elaboracion propia a partir de los estudios sociales del area de Trabajo Social de ALCCI.
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A partir de la Tabla 2, se evidencia que el 66% de las PME diagnosticadas con cancer en el
periodo sefialado, cursaban la educacion primaria, el 23% la educacion preescolar mientras

que el 11% se encontraba entre sétimo y noveno afo de la educacion secundaria.

Si estos datos se visualizan segin provincia de residencia de las NNA que padecen la

enfermedad, se tienen los resultados de la Tabla 3.

Tabla 3

Provincia de residencia al momento del diagnostico de las NNA. Enero 2020 a setiembre 2022.

Provincia de residencia Cantidad de NNA
Absolutos Relativos

San José 52 25%
Alajuela 42 20%
Heredia 22 11%
Cartago 16 8%

Limoén 29 14%
Puntarenas 25 12%
Guanacaste 20 10%
Total 206 100%

Nota: Elaboracion propia a partir de los estudios sociales del area de Trabajo Social de ALCCI.

A partir de los datos que se logran rescatar, se refuerza la relevancia de generar acciones que
busquen promover entornos escolares seguros en los centros educativos de las NN con cancer
que cursan la educacion primaria previo a su regreso a clases, siendo que es en este grupo
poblacional donde se ubica la mayor incidencia de la enfermedad durante enero del 2020 a

setiembre del 2022.

El reconocer la importancia del derecho a la salud y educacion, asi como otros derechos
fundamentales en las PME se remonta a diversa normativa internacional y nacional, entre la
que destaca Declaracion de Ginebra, la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, la
Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), y Codigo de la Nifiez y Adolescencia en

Costa Rica.
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Ahora bien, ;qué sucedia con el derecho a la educacion de las NNA hospitalizadas antes de

la existencia de esta normativa?

En 1955 a partir de una solicitud realizada al Ministerio de Educacién Publica (MEP) por los
médicos Carlos Sdenz Herrera y Antonio Pefia Chavarria, da inicio la atencion educativa en
el ambito hospitalario, especificamente en el servicio de pediatria del Hospital San Juan de
Dios (HSJD). Al inaugurarse el HNN en mayo de 1964, la institucion asigna un espacio para
lo que, en ese momento se denomind la Escuela del HNN, la cual forma parte de la Direccion

Regional San José Central, circuito 01 del MEP.

En el afio 2011, posterior a un diagnoéstico situacional de la Escuela del HNN y la elaboracién
de la Propuesta en Pedagogia Hospitalaria para este mismo centro médico, se acuerda que, a
partir del mes de enero del afio 2014, esta instancia pasaria a ser el Centro de Apoyo en
Pedagogia Hospitalaria (CeAPH) (Centro de Apoyo en Pedagogia Hospitalaria [CeAPH],
s.f.).

Hoy en dia, la poblacion meta del CeAPH son las PME desde el nacimiento hasta los 18 afios
hospitalizados, convalecientes o con recurrencia a tratamiento médico atendidos en el HNN
y el HSJD. Dentro de los servicios de apoyo que se ofrecen se encuentra la educacion
especial, preescolar, primer, segundo, tercer y cuarto ciclo, educacion musical, tecnologias
moviles, educacion fisica y recreacion, asi como terapia de lenguaje, terapia fisica y

psicolégica (CeAPH, s.f).

El CeAPH adecua la ensefianza a las necesidades especificas de las personas estudiantes, de
forma que, el proceso de recuperacion de la salud y el progreso académico vayan de la mano.
De esta manera, el MEP busca garantizar el derecho a la educacién de las NNA

hospitalizadas, en convalecencia o con tratamientos prolongados.

En el caso de las PME con cancer, parte de su tratamiento requiere de hospitalizaciones, en
otros momentos, pueden tener periodos de recuperacion en su casa, especialmente si se
encuentran con las defensas bajas por efecto de la quimioterapia, pero si la PME esté estable,
el equipo médico autoriza su regreso al aula. Ante esta situacion, el CeAPH da seguimiento

a la NNA por medio de la persona docente en el centro educativo que le corresponde.
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Sin embargo, el CeAPH no lleva a cabo un trabajo de informacién y sensibilizacion dirigido
al personal docente y a las personas estudiantes pares de la PME con cancer previo a su

regreso a la institucion, aspecto que se considera de relevancia ya que como lo sefiala Méndez

et al (2004):

En el colegio, el nifio a menudo debe explicar a sus compaiieros por qué no asiste con
regularidad a las clases y el motivo de sus frecuentes hospitalizaciones, despertando
con frecuencia sentimientos de pena y compasion e incluso un posible rechazo,
especialmente si sufre alopecia, vomitos, nauseas o la amputacion de algin miembro
del cuerpo. En el personal del colegio surgen con frecuencia muchas dudas acerca de
cual debe ser su comportamiento con el nifio enfermo, puesto que pueden percibirle
como débil o fragil, lo que requiere proporcionarles informacion sobre la enfermedad

y las peculiaridades de su tratamiento (p.142).

Dada esta necesidad latente tanto en la poblacién menor de edad con cancer como en las
personas docentes, la Asociacion Lucha contra el Cancer Infantil (ALCCI) asume la labor de
sensibilizar e informar tanto al personal de los centros educativos como a las personas
estudiantes pares sobre el cancer pediatrico, con la finalidad de facilitar el regreso de la NN

con la enfermedad al centro educativo.

Pero ;como surge la iniciativa de conformar una asociacién que apoye a las PME con céncer

y sus familias?

1.4.1. ALCCI y su contexto historico

En la década de los afios 50 el mundo enfrenta una epidemia de poliomielitis (conocida
como polio), enfermedad transmitida por un virus que se encontraba en el agua y/o alimentos
contaminados, por ende, una vez que la persona los consumia, infectaba el intestino delgado,
luego el torrente sanguineo, para alojarse en la médula 6sea, lugar donde se localizan los
nervios responsables del movimiento, causando que la persona perdiera la movilidad de sus

extremidades inferiores o paralisis en diversos musculos del cuerpo (Traviezo, 2020).
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Los nifos menores de cinco afios fueron los mas susceptibles; alrededor del 8% de los casos
sintomaticos morian por sufrir paralisis de los mtsculos que controlan la respiracion. Solo
en Estados Unidos se dieron 58.000 casos, 3.145 decesos y 21.269 personas sobrevivieron,

pero con graves secuelas (Traviezo, 2020).

Costa Rica no fue la excepcidn, en aquel momento se estima que 50.000 PME que sufrieron
la enfermedad, més de 150 murieron y alrededor de mil quedaron con lesiones paraliticas.
Ante esta situacion, el Hospital San Juan de Dios (HSJD) no tuvo la capacidad de atender a
tanta poblacion afectada, y fue en ese contexto que el Dr. Carlos Saenz Herrera!, levanta la
voz ante la necesidad de contar con un hospital exclusivo para las NN del pais, suefio que se
convierte en realidad el 24 de mayo de 1964 cuando abre sus puertas el Hospital Nacional

de Nifios (Arrea, 2014).

Hasta el dia de hoy, el HNN es el unico hospital especializado en la atencion de las PME en
Costa Rica, por tanto, es el centro médico donde se tratan a todas las NNA con cancer del
pais. Previo a su existencia, se documenta una alta mortalidad por esta enfermedad en las
PME, la cual oscilaba entre el 90% y el 100% de los casos dependiendo de la patologia al
momento del diagndstico. (Lobo, 1998).

Con la apertura de este centro médico, los Servicios de Hematologia y Oncologia
pediatrica del HNN inician sus labores en 1969 a cargo del Dr. Elias Jiménez y el Dr.
Francisco Lobo respectivamente. Para 1979, la cantidad de NN con cancer iba en aumento
(11 por cada 100 personas), pero los decesos a causa de la enfermedad comenzaron a

disminuir (Lobo, 1998).

Un afio después, Costa Rica enfrenta una de las peores crisis econdomicas de su historia, la
cual coadyuvd a fomentar, entre otras acciones, reformas fiscales y presupuestarias, la
planificacion de la globalidad del gasto publico y la reforma del Estado (Bricefio y Arias,

1997).

! Médico pediatra costarricense que impuls6 esta especialidad en el pais, en ese momento histérico fungia
como jefe de la Seccion de Pediatria del HSJD y gracias a su esfuerzo se fundé el HNN. En 1980 la
Asamblea Legislativa de Costa Rica lo declaré benemérito de la Patria.
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Como resultado de la crisis de los afios 80, la seguridad social se vio afectada, generando un
deterioro en los servicios del sector salud. En el caso del Ministerio de Salud las reformas
se concentraron en dos aspectos, por un lado, la reforma administrativa y por otro la
organizacion de los sistemas locales de salud. La institucion perdié poder politico, recursos
y el protagonismo en las politicas de salud que le caracteriz6 en la década anterior (Giliendel

y Trejos, 1994).

En el caso de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), institucién que ya venia
presentando problemas financieros, se redujeron los recursos reales en un 31% en un periodo
de tres afios. Se inicid una politica mas sistematica de reestructuracién administrativa con
miras a maximizar la eficiencia de los procesos laborales, asi como la productividad de sus
politicas, asi como un cambio en el modelo de atencién que origina el arrendamiento de la

administracion de clinica a cooperativas (Giiendel y Trejos, 1994).

Por tanto, no es casualidad que el Dr. Lobo estuviera convencido de la importancia de
establecer asociaciones o fundaciones que apoyaran al Servicio de Hemato-Oncologia con la
compra de equipo y medicamentos que la CCSS no suministraba, esto dada la complejidad
de la enfermedad y en miras a mejorar la calidad de vida de las NN con cancer y sus familias

(Lobo, 1998).

Para 1978, ya existia un grupo de damas voluntarias, lideradas por la Sra. Isabel de Iglesias
que colaboraban con el Servicio de Hemato-Oncologia, labor que les permitié conocer no
solo las ideas del Dr. Lobo sino las necesidades que experimentaba el equipo médico, y es
por su iniciativa y recomendacion que en 1980 se funda la Asociacion Lucha contra el
Cancer Infantil bajo el lema: “Gracias por Salvarme la Vida sin Conocerme”, siendo su
primera presidenta la Sra. Victoria Iglesias de Solergibert, hija de dona Isabel (Asociacion

Lucha contra el Cancer Infantil, 1991).

Desde entonces, ALCCI trabaja para colaborar y respaldar la labor que realiza el
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN. En ese momento, sus oficinas estaban

ubicadas en las inmediaciones de la antigua sucursal del Banco Anglo en el Paseo Colon.
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1.4.2. Trayectoria y desarrollo de ALCCL.

El objetivo primordial de ALCCI, que se mantiene hasta la actualidad, ha sido el proveer de
equipo de alta tecnologia y medicamentos al Departamento de Hemato-Oncologia del HNN.
No obstante, con el transcurrir del tiempo se identificaron otras necesidades a las cuales se
debia dar respuesta. Una preocupacion latente, eran las PME diagnosticadas de zonas lejanas
y como garantizar la adherencia al tratamiento y asistencia a citas médicas de estas NNA,
teniendo claro que el cancer es un padecimiento cronico y su tratamiento se prolonga por

meses 0 anos.

Es asi como ALCCI inicia la construccion de un albergue para facilitar hospedaje y
alimentacion de manera gratuita a las NN con cancer y una persona acompanante, por el
tiempo que fuera requerido. En 1993 este proyecto se concreta e inicia sus labores poniendo
a disposicion del Departamento de Hemato-Oncologia 12 habitaciones totalmente equipadas.
El albergue se ubica 100 metros sur de la entrada de emergencias del HNN, y ademas de las
instalaciones al servicio de las familias, se trasladan las oficinas administrativas de la

organizacion.

Una vez que el albergue entra en funcionamiento, el Dr. Lobo le presenta la iniciativa al Dr.
Elias Jiménez, en ese momento, director del HNN, quién acoge el proyecto sin dudarlo. ES
asi como inicia la alianza de cooperacion entre ALCCI y el HNN a través de un acuerdo que
respalda la labor de la organizacion y la acredita hasta hoy, como la tnica asociacién

reconocida por el centro médico para trabajar con la poblacion de NN con cancer.

Este acuerdo, también le permitié a ALCCI contratar -hasta hoy- y ubicar en el HNN como
parte del equipo de salud de Hemato-Oncologia, a una persona profesional en psicologia que
apoyara la parte emocional de las personas pacientes y sus familiares, y otra en trabajo social
encargada de canalizar los servicios que ofrece ALCCI a las NN con céancer y a las personas
que le acompafian en su proceso de tratamiento, dichas tareas continuan desarrollandose en

la actualidad.

El contar con este personal dentro del Departamento de Hemato-Oncologia, le permite a
ALCCI visualizar nuevas areas en que las familias y las PME con céncer requerian ser

respaldadas.
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Una de esas areas fue la educativa, por lo que uno de los primeros comités de apoyo que se

conformo es el Comité de Educacion, seguido por el Comité de Madres y Padres, el Comité

de Expacientes y el Grupo de Duelo, estos tres Gltimos inactivos actualmente.

Para el ano 2015, ALCCI se propuso ampliar el albergue, pasando de 12 a 32 habitaciones,

casi triplicando la capacidad instalada para atender a la poblacion meta. A partir de este

crecimiento de la organizacion, se definieron tres ejes prioritarios de trabajo, los cuales se

pueden resumir de la siguiente forma:

Eje Salvando vidas: Entre ALCCI y el HNN se garantiza que las PME con céncer
recibiran el tratamiento requerido. En este sentido, ALCCI lleva a cabo diversas
acciones, entre ellas, la compra de equipo y medicamentos, el subsidio de pasajes
para que las NNA con cancer no pierdan sus citas y tratamientos médicos, ofrece los
servicios del albergue (hospedaje y alimentacion de manera gratuita), colabora en la
localizacion de las personas pacientes en caso necesario, ademds de apoyar la
valoracion socioambiental posterior al diagnostico por medio de visitas domiciliarias
a las familias.

Eje de Educacion y deteccidon: Se brinda educaciéon a NNA, familiares, docentes y

personal médico, con el objetivo de que reconozcan los sintomas mas frecuentes de
la enfermedad, facilitindose asi, una deteccion temprana del cancer pediatrico.
Dentro de este eje, se enmarca la labor del Comité de Educacion, grupo encargado de
implementar charlas de informacion y sensibilizacion en los centros educativos de las
PME diagndsticas con cancer previo a su regreso a clases. Y es precisamente en este
eje donde se centra el TFIA.

Eje de Bienestar familiar: Una vez que las NNA son diagnosticadas, se ofrece soporte
psicosocial a las PME y sus familias, con el fin de superar con 4nimo y esperanza el

proceso de tratamiento.
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1.4.3. Estructura organizativa.

En sus inicios, la estructura organizativa de ALCCI era sencilla, estaba conformaba por la
Junta Directiva y una secretaria, posteriormente se suma una persona encargada de los
cobros. Como asociacion contaba con estatutos, pero carecia de un organigrama, asi como

una mision, vision y valores que guiaran su quehacer.

Tal como se menciond, ALCCI comienza a acrecentar su accionar, y en 1993 se contrat6 una
empresa que colabor6 con la formulacion de los aspectos sefialados, quedando estipulados

segin se muestran en la Tabla 4.

Tabla 4

Mision, vision y valores de ALCCI

Satisfacer las necesidades y expectativas de la nifiez con cancer y la
familia, mediante el desarrollo de programas preventivos, facilitando el
tratamiento adecuado y brindando una atencion integral, sin dejar de lado
la recreacion en el entorno sociofamiliar, todo ello con la dedicacion de
un equipo humano comprometido.

Ser una organizacion sin fines de lucro, con proyeccion internacional,
lider en el desarrollo de programas orientados a la deteccion y tratamiento
del cancer infantil de manera integral.

Solidaridad Responsabilidad Iniciativa

Valores ReSIIT)?tO N Compromiso Trabajc? en equipo
Espiritu de servicio Orden Honestidad
Mistica Lealtad Calidad

Elaboracion propia a partir de comunicacion personal con la Gerente General de ALCCI.

Hoy en dia, ALCCI cuenta con 15 personas que laboran para la organizacion y su

organigrama esta establecido tal como se muestra en la Figura 4.
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Elaboracion propia a partir de comunicacion personal con la Gerente General de ALCCI.

No cabe duda la labor que ha venido realizando ALCCI desde su fundacion en 1980 en pro

de las PME con cancer y sus familias, sin embargo, para toda organizacion es necesario hacer

un alto en el camino que le permita identificar puntos de mejores en su quehacer, y esto es

parte de lo que se desea con este TFIA que buscar fortalecer el eje de educacion y deteccion

de la asociacion, lo cual queda plasmado en los objetivos propuestos en esta investigacion.
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1.5. Objetivos de la investigacion

1.5.1. Objetivo general

Disefiar una estrategia tedrica-metodologica que fortalezca el eje de educacion y deteccion

de ALCCI para promover en los centros educativos de las nifias y nifios con cancer entornos

escolares Seguros.

1.5.2. Objetivos especificos

Elaborar un diagnéstico situacional del componente histdrico, teodrico, metodologico
y operativo del eje de educacion y deteccion de ALCCI que identifique sus fortalezas,
debilidades y desafios en los procesos de atencion y acompafiamiento que brinda a
las nifias y nifios con cancer.

Identificar con las nifias y nifios con cancer, sus familias y docentes las vivencias y
necesidades que experimentan en el ejercicio de su derecho a la educaciéon como
referentes para potenciar entornos escolares seguros desde ALCCI.

Determinar los aspectos tedrico-metodoldgicos a incluir en una estrategia de
fortalecimiento del eje de educacion y deteccion de ALCCI para que promueva
entornos escolares seguros garantes del derecho a la educacion de las nifas y nifios

con cancer.
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Capitulo II: Marco Tedrico

De acuerdo con Abarca et al (2013), el marco tedrico hace alusion a las perspectivas tedricas
y conceptos clave que permiten conocer y analizar el espacio y contexto de la realidad que
interesa estudiar. Por tanto, en este capitulo se expone al sustento o respaldo teorico de la
tematica que orient6 este TFIA y que resultd fundamental para la elaboracion de la Estrategia
Teodrica-metodologica para promover entornos escolares seguros para las nifias y los nifios

diagnosticados con cancer.

La informacién ha sido ordenada en cinco categorias de analisis, en la primera de ellas se
aborda el cancer pediatrico y sus particularidades, en la segunda se desarrolla el enfoque
basado en los derechos humanos de la nifiez y adolescencia, en la tercera se plantea el modelo
ecoldgico de Urie Bronfrenbrenner, el cual ha sido utilizado desde la psicooncologia como
una alternativa para evaluar e intervenir en las variables que inciden directa o indirectamente
sobre la PME con céncer y su entorno, para luego exponer el papel de las familias y el centro
educativo ante el diagnostico de cancer y el regreso de las PME a las aulas, concluyendo con

lo relacionado a los entornos escolares seguros.

2.1. El cancer pediatrico y sus particularidades.

Segtn plantea Grau (2001), el cancer pediatrico no es una enfermedad unica, bajo esta
palabra se agrupan multiples neoplasias malignas, con un comportamiento diferente entre si,
no obstante, comparten una caracteristica, son procesos que se generan a partir del
crecimiento incontrolado de las células de los tejidos u 6rganos en los que se origina. Las
células cancerosas tienen la capacidad de invadir, destruir y reemplazar progresivamente los
organos y tejidos vecinos, asi como de desplazarse a otros lugares por medio de la corriente
sanguinea o linfatica, este proceso es conocido como metéstasis, por ende, se puede decir,

que el cancer es un grupo de enfermedades con distinto pronéstico y tratamiento.

Es relevante anotar, que el cancer pediatrico posee caracteristicas propias, por consiguiente,

hay diferencias entre este y el que aqueja a las personas adultas, entre ellas:
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Crecimiento: el cancer que se desarrolla en las PME crece mas rapido que en las
personas adultas, esto porque el ciclo celular es muy acelerado en los primeros afios
de vida.

Tratamiento: las NNA tienden a reaccionar, tolerar y asimilar mejor los tratamientos
(quimioterapia, cirugia y radioterapia) que las personas adultas.

Expectativas de vida: al responder mejor a los procesos terapéuticos, las
posibilidades de cura en las PME son mayor que en la persona adulta.

Causas: en las NNA no se ha logrado determinar una correlacion directa entre
factores ambientales o de estilos de vida con la enfermedad, como si sucede en las
personas adultas. En las personas adultas se conoce que influencias externas como el
tabaquismo, el alcohol, la dieta, la falta de proteccion solar, entre otros, pueden llegar
a transformar las células en cancerigenas. Sin embargo, hasta el dia de hoy la causa

del cancer en las PME se desconoce (Argiiello, 2021).

Hasta este momento, queda claro que la palabra cancer engloba un grupo numeroso de

enfermedades, que pueden afectar a las PME, pero con el objetivo de ahondar sobre la

tematica, se enuncian los tipos de cancer pediatricos y la sintomatologia mas comun en cada

uno de ellos:

Leucemia o cancer en la sangre: provoca un aumento descontrolado de los glébulos
blancos en la médula d6sea (lugar donde se origina la sangre). Es el cancer mas
comun en las PME, los sintomas que suelen darse son anemia, cansancio, dolores
0seos, fiebre, sudoracion nocturna, pérdida de apetito y peso corporal.

Linfomas: también conocidos como tumores solidos hematologicos, para
diferenciarlos de las leucemias. Surgen en el sistema linfatico y se caracterizan por
un crecimiento rapido, los sintomas van a depender de su localizacion en el cuerpo,
pero por lo general, se percibe cansancio, pérdida de apetito, anemia y sudoracion
nocturna abundante.

Tumores del sistema nervioso central o cancer cerebral: son los tumores sélidos
mas usuales en la nifiez, tienden a aparecer entre los 5 y 10 afios. El sintoma
predominante es el dolor de cabeza acompafiado de nduseas y vomitos, ademads, se

puede experimentar convulsiones, alteraciones visuales y auditivas, cambios en la
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personalidad, cambios subitos de &nimo y de conducta, que suelen desencadenar una
afectacion en el rendimiento escolar.

Tumor de Wilms: se desarrolla en las células del rifién, tiende afectar a las PME
entre los 2 y 3 afios. La sintomatologia que se puede identificar es, una masa en el
abdomen, dolor, presion alta, sangre en la orina, anemia y fiebre.

Neuroblastoma: se origina en las glandulas suprarrenales, no obstante, también
suele encontrarse en el cuello, torax o en la medula espinal, por tanto, los sintomas
van a depender de la region donde se origind. Se caracteriza por un alto grado de
malignidad, por ende, es comun que haga metastasis en huesos, ganglios, la médula
6sea y el higado. Normalmente se presenta entre los 2 y 5 afios.

Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing: son los tumores de hueso, usualmente afectan
a la poblacion masculina (adolescentes), la edad donde presenta mayor incidencia es
a los 10 anos. El sintoma principal es el dolor y el aumento de volumen en la zona
afectada (alrededor de la rodilla, fémur, tibia y humero).

Retinoblastoma: se origina en la retina, tiene una mayor incidencia en las nifias y
los nifios (NN) menores de 3 afios. El sintoma mds frecuente es la leucocoria
(ausencia del reflejo rojo de la retina cuando se ilumina con la luz, generando una
mancha blanca en el 0jo), aunado a ello se puede dar el estrabismo, es decir, los 0jos
no se alinean en la misma direccion.

Rabdomiosarcoma: tumor de los tejidos blandos, suele diagnosticarse en los 10
primeros afios de vida y su localizacion es variable (tronco, extremidades, cabeza,
cuello, vejiga), por ende, los sintomas dependeran del lugar donde nacié. Tiene un
comportamiento agresivo con rapido crecimiento local.

Tumor de células germinales: pueden crecer en los ovarios, testiculos, la region
sacro-coccigea (area entre las vértebras del sacro y el coccix), el retroperitoneo
(tejido que reviste la pared abdominal y cubre la mayoria de los 6rganos del
abdomen), el mediastino (lugar donde se ubica el corazon, la traquea, el es6fago, los
bronquios y ganglios linfaticos), cuello y cerebro. Tiende a debutar en dos periodos,
antes de los 4 afios o después de los 15 afios. Algunos de los sintomas son fiebre,
vomito, pérdida de peso, anorexia, debilidad, dolor y depende de su localizacion es

palpable una masa (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2014).
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A pesar de la malignidad de las enfermedades descritas, su curacion es posible en mas del
75% de los casos, siempre y cuando se reciba una atencién hemato-oncoldgica oportuna, por

tanto, un diagndstico precoz es indispensable pues, puede hacer la diferencia.
Segun la OPS (2014) un diagnostico temprano depende de tres componentes:

e El conocimiento de la sintomatologia de la enfermedad por parte de las familias y el
personal de salud cuyo quehacer se ubica en la atencion primaria.

e Laprecision en la evaluacion clinica, el diagnostico y la determinacion del estadio de
la enfermedad (qué tan avanzado se encuentra el cancer).

e FElinicio del tratamiento.

El tratamiento requerido, suele ser intenso en las primeras etapas, porque lo que se busca
es la remision de la enfermedad, es decir que, por medio de pruebas de sangre e imagenes
(ultrasonido, placas, tomografias, resonancias), el equipo médico no encuentre sefiales del
cancer en el organismo, sin embargo, esto no significa que ahi finalice el protocolo de

tratamiento.

La forma mas usual de combatir el cancer pediatrico es con quimioterapia y dependiendo
del diagnostico, las NNA también pueden requerir de cirugia y radioterapia, en algunos

casos se da una combinacién de dos o los tres tratamientos.

La quimioterapia son multiples medicamentos cuyo objetivo es eliminar las células
malignas o evitar su crecimiento. Tiene diversas presentaciones y vias de administracion,
oral (pastillas), intravenosa (a través de una via en una vena); subcutinea (inyeccion en el
tejido graso ubicado debajo de la piel, por ejemplo, en el brazo); intramuscular (inyeccion en
el interior de un musculo, por ejemplo, en los gluteos) e intratecal (inyeccion que se lleva a
cabo por medio de una puncion lumbar para introducir la quimioterapia y proteger el liquido

que recubre el cerebro y la médula espinal de células cancerigenas, (Argiiello, 2021).

La desventaja de la quimioterapia es que, ademas de actuar sobre las células malignas,
también va a afectar las células sanas, sobre todo, aquellas con gran capacidad de
reproduccidn y crecimiento, en particular, las células de la sangre (globulos rojos, globulos

blancos y plaquetas, por lo que las NNA en tratamiento serdn mas propensos a infecciones,
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sangrados y anemia); las células del foliculo piloso (genera la caida del cabello) y las células
gastricas (lo que produce nduseas, vomitos, cambios en el apetito, estrefiimiento, diarrea,

llagas en boca y garganta, asi como cambios en el peso, (Argiiello, 2021).

La cirugia es otra de las opciones de tratamiento, la misma consiste en un procedimiento
quirtrgico con la finalidad de extirpar el tumor y todos aquellos tejidos que se encuentren
comprometidos por la presencia de células malignas. En algunos casos, antes de pensar en la
cirugia, se administra quimioterapia para reducir el tamafio del tumor y facilitar el proceso
de extraccion. Los efectos secundarios dependerdn de la localizacién de la neoplasia, el

estado general de la PME y de la agresividad de la cirugia (Argiiello, 2021).

Finalmente, la radioterapia es un tratamiento localizado que se brinda utilizando rayos de
iones, con el objetivo de generar una ruptura del material genético de las células malignas,
detener su multiplicaciéon y producir su muerte. Es una terapia complementaria a la
quimioterapia y cirugia. Algunos de los efectos secundarios que se pueden observar son la

irritacion de la piel irradiada, cansancio, dolor de cabeza, entre otros (Argiiello, 2021).

2.1.1. Repercusiones psicosociales del cancer pedidtrico.

Ademas de los efectos propios de la enfermedad y los tratamientos, una PME con cancer
enfrenta repercusiones psicosociales, al igual que su familia. Ninguna persona se encuentra
preparada para recibir este tipo de diagndstico, de ahi que se sefale, que cuando una NNA
presenta una enfermedad crénica como el cancer, toda la familia enferma con ella (Grau,

2002).

En el caso de las PRP, desde el momento del diagnostico pueden experimentar sentimientos
de negacién, impotencia, inseguridad, ira, culpabilidad, ansiedad, incertidumbre, trastornos
en el estado de 4nimo e incluso sentimientos de duelo anticipado. A nivel social, las
frecuentes visitas al centro médico, asi como las hospitalizaciones, plantean la necesidad de
una reorganizacion en la dindmica familiar, por ejemplo, las ausencias al lugar de trabajo y
el cuido de los otros miembros de la familia, como otras PME y personas adultas mayores

(Méndez et al, 2004).
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Con respecto a las hermanas y los hermanos de la NNA con cincer, Grau (2002) destaca
que son los grandes olvidados en el proceso, ya que tienen que hacer frente al miedo y
preocupacion por lo que le sucede a su hermana o hermano enfermo, a sus padres y a ellas y

ellos mismos.

De igual modo, suelen experimentar un gran malestar emocional y una mezcla de
sentimientos como el temor a lo que esta sucediendo, miedo a enfermarse, culpabilidad de
estar sanos, celos (especialmente en los momentos en que la NNA con cancer se encuentra
hospitalizada y la madre o el padre debe ausentarse del hogar), dificultad para comer y
dormir, bajo rendimiento escolar e incluso manifestar conductas inadecuadas para captar la
atencion de las demas personas, dado que la misma se encuentra centrada en la PME que

atraviesa por la enfermedad (Méndez et al, 2004).

No se puede obviar que la persona que se convierte en la principal protagonista de este
proceso es la NNA con cancer, quién va a tener que enfrentar, ademads de lo ya sefialado, un
cambio brusco en su entorno y en las actividades cotidianas que venia realizando. Asila PME
diagnosticada puede mostrar una diversidad de emociones como, miedo, ira, depresion,
ansiedad, culpabilidad, dependencia, problemas de suefio, estrés y agresividad. Ademas, en
el ambito social el cancer suele ocasionar aislamiento social, sobreproteccion de su familia,

la pérdida de independencia y del control sobre su vida, asi como un bajo rendimiento escolar.
De esta forma, las NNA que padecen cancer presentan las siguientes necesidades:

e Necesidades emocionales: son comunes en todas las PME, padezcan o no, una
enfermedad. Estan relacionadas con aspectos socioafectivos como el sentirse
queridos, desarrollar un sentimiento de pertenencia, sentir auto respeto, de obtener
una sensacion de logro, seguridad y auto conocimiento. En ocasiones, estas
necesidades se ven insatisfechas por la alteracion de la rutina diaria y el poco contacto
con las personas que pueden satisfacerlas.

e Necesidades que surgen de la reaccion de la PME ante la enfermedad, la
hospitalizacién y tratamientos: cada etapa de la enfermedad genera necesidades
especificas, pero en general las NNA requieren de apoyo, carifio, empatia,

comprension, aprobacion, amistad, seguridad, compasion y disciplina. Aunado a la
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necesidad de entender lo que esta sucediendo y lo que ocurre a lo largo de todo el
proceso de enfermedad y tratamiento, considerando por supuesto, la edad y la
autonomia progresiva de la PME.

e Necesidades que surgen de la concepcion que tiene la NNA sobre la muerte: estas
necesidades suelen desencadenar reacciones de temor, ansiedad, soledad, tristeza,

entre otras (Méndez et al, 2004).

Con relacion a la tematica de interés, Grau (2002) destaca que una de las necesidades de la
PME con cancer en edad escolar, es evitar su desconexion con el entorno educativo, de forma
que cuando la NNA pueda regresar al aula, viva ese momento como una persona que vuelve
de un largo viaje con muchas historias que contar. No hay que obviar, que el aislamiento
social y la separacion del entorno escolar generan una inestabilidad en las relaciones sociales
entre la NNA diagnosticada y las personas compafieras de clase debido al ausentismo a

lecciones, por tanto, es esencial no descuidar este aspecto.

Los diferentes puntos expuestos en este apartado permiten concluir que ademas de la atencion
médica y psicosocial, los equipos multidisciplinarios que trabajan con las NNA con cancer y
sus familias, deben abordar las necesidades tanto socioafectivas como las educativas de las
PME, de manera que se le garantice el derecho a la salud, mientras ejercen el derecho a la
educacion, y asi promover el desarrollo integral que toda persona requiere para su bienestar

pleno como ser humano.

2.2. Enfoque Basado en los Derechos de la Nifiez y Adolescencia.

A efectos que ALCCI logre innovaciones y sostenibilidad en la atencion de las PME con
cancer, resulta indispensable que logre incorporar en todo su accionar el sustento teérico y
practico que ofrece el enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y adolescencia,
pero previo a profundizar sobre este enfoque, es necesario introducir la concepcion de los

derechos humanos.

Al respecto, el Instituto Interamericano de Derechos Humanos (2008), determina que los

derechos humanos son un conjunto de obligaciones legales que tienen los Estados, con el fin
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de crear las condiciones para que todas las personas, sin distincion alguna, gocen de una vida
digna que les permita desarrollar todo su potencial con bienestar y felicidad; coadyuvando
asi, a la construccion de sociedades democraticas respetuosas de éstos y las libertades

fundamentales.

Por su parte, UNICEF (2015) sefiala que los derechos humanos son normas que reconocen y
protegen la dignidad de todas las personas, sin distincion de la nacionalidad, sexo, origen
nacional o étnico, color, religion, idioma, o cualquier otra condicion. Los derechos rigen la
manera en que los seres humanos viven en sociedad y se relacionan entre si, al igual que su

vinculo con el Estado y las obligaciones de éste hacia ellos.

Por ende, se puede decir, que los derechos humanos son entendidos como aquellas garantias
y facultades no negociables inherentes a toda persona, por solo el hecho de existir, lo cual

ocurre desde la concepcion del ser humano.

Los valores en que se fundamentan son la dignidad, la libertad, la igualdad y la solidaridad.

Aunado a ello, se les reconocen las siguientes caracteristicas:

e Inherentes: nacen con el ser humano.

o Universales: todas las personas sin distincion los poseen.

e Inalienables: no se pueden transferir o renunciar a ellos en ninguna circunstancia.

o Inviolables: no se puede actuar en contra de los derechos humanos.

e Imprescriptibles: nunca caducan, independientemente donde se encuentre la
persona o la edad que tenga.

o Interdependientes: el ejercicio de un derecho puede depender total o en parte de la
realizacion de otros derechos.

¢ Indivisibles: no pueden priorizarse y menos sacrificar uno de ellos en el menoscabo
de otro.

e Irreversibles: no pueden ser derogados o eliminados.

e Progresivos: implica la posibilidad de que a futuro la categoria se extienda a otros

derechos que actualmente no estan normados (UNICEF, 2022).
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Ahora bien, cuando se habla del enfoque basado en derechos humanos (EBDH) o enfoque
de derechos, se hace referencia a un marco conceptual cuyo objetivo es contribuir al proceso
de desarrollo humano y orientar las acciones necesarias para garantizar a todas las personas

sus facultades (UNICEF, 2022).

En la misma linea, Guendel y Barahona (2005) destacan que el enfoque de derechos es una
perspectiva de analisis y de accidn social, que posiciona al ser humano en el centro de la
sociedad, tanto en una dimension colectiva como individual, al mismo tiempo que, reconoce
los derechos como los medios que garantizan a las personas el acceso, las capacidades y el

ejercicio de la igualdad, la libertad y el bienestar.

Por su parte, Giménez y Valente (2010), plantean que el enfoque de los derechos humanos
viene a ser una respuesta diferente a los paradigmas cldsicos que no lograron consolidar
mediante la politica publica el reconocimiento y ejercicio de estos en su conjunto, en otras
palabras, se le visualiza como una estrategia que contempla la igualdad social, la
discriminacion positiva, la participacion y el empoderamiento, como aspectos orientadores

de estas politicas.

En este sentido, la finalidad de este enfoque es contribuir al disefio y creacion de politicas
que generen avances progresivos en materia de derechos humanos, dédndose asi, un
distanciamiento de los enfoques tradicionales que se encuentran fundamentados en las
necesidades, las cuales, a diferencia de los derechos, solo se satisfacen, no son universales,
pueden priorizarse y no conllevan obligaciones estatales exigibles por la ciudadania

(Giménez y Valente 2010).

Por consiguiente, la implementacion del EBDH busca llevar a cabo transformaciones sociales
a partir del reconocimiento y el andlisis de las desigualdades que se encuentran en el centro
de los problemas del desarrollo, a fin de corregir las practicas discriminatorias y el injusto

reparto del poder que limitan un progreso igual para todas las personas (UNICEF, 2022).

En el Aambito de nifiez y adolescencia, uno de los cambios fundamentales que se dan en
materia de derechos humanos es la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), cuyo

avance principal fue, el paso de la doctrina de situacion irregular (donde se les visualiza como
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objetos de proteccidn), a la doctrina de proteccion integral (donde se les conciben como
personas sujetas de derechos), lo que provocd un mayor interés por el enfoque basado en los

derechos de este grupo poblacional.

Por tanto, si se toma como modelo el EBDH, el Enfoque Basado en los Derechos de la Nifiez
(EBDNi) es un referente tedrico que busca orientar las acciones necesarias para dar

cumplimiento a los derechos humanos de las NNA (UNICEF, 2022.).

De este modo, si la CDN se fundamenta en cuatro principios basicos, el interés superior de
las PME, la participacion, la no-discriminacion y la supervivencia y desarrollo, el EBDNi
busca incorporar las necesidades y los derechos de las PME, asi como su opinién y
participacion protagonica, en el centro de todas las acciones y actividades que se planifiquen

y ejecuten.

Complementariamente a todo lo anterior, existen tres perspectivas integradas al EBDNi a

considerar:

e La perspectiva socioeconémica, la cual visualiza la pobreza como problema
estructural y las repercusiones generadas por ésta en el contexto de la carencia y
exclusion de oportunidades en todos los ambitos.

e La perspectiva de género, que posiciona al patriarcado como un régimen opresivo
que ha logrado mantener la idea errdnea que mujeres y nifias son inferiores, dada su
naturaleza femenina. Como sistema imperante en la sociedad, ha legitimado la
discriminacién y la desigualdad entre las personas por su sexo, de esta forma, se han
vulnerabilizado los derechos de las mujeres y las nifias.

e La perspectiva generacional, que contempla el adultocetrismo como el sistema que
establece relaciones de poder y autoritarismo ejercidas contra las NNA, en ambitos

como la familia, las instituciones y las politicas (Solis, 2003).
Por su parte, UNICEF (2022) destaca las principales caracteristicas del EBDNi:
e Reconoce a las NNA como sujetos de derechos y actores sociales que pueden

intervenir mediante el ejercicio de su derecho a la participacion en todos los espacios

sociales en los cuales se desenvuelven (familia, escuela, comunidad y otros). Desde
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esta perspectiva teorica, las PME son protagonistas de su propio desarrollo, por lo
que se requiere promover activamente el incremento de sus capacidades y la entrega
de informacion adecuada para que sean sujetos activos en la exigibilidad de sus
derechos.

e Revela la responsabilidad del Estado como principal garante de los derechos de las
PME mediante la disposicion del poder publico, el cual considera las medidas legales,
las politicas publicas y las practicas de sus funcionarias (0s), quienes tienen la
obligacion de respetar, proteger y garantizar los derechos de las NNA.

e Establece que las NNA como personas sujetas de derechos pueden y deben exigir el
cumplimento de los mismos, para lo cual el Estado debe disponer de los mecanismos

apropiados para ello.

De esta manera, segin Kindernothilfe (2019), trabajar desde el EBDNi significa hacer
visibles a las NNA como personas sujetas de derechos, fortalecer su capacidad para ejercerlos
y promover su creatividad para expresarse, todo ello con el objetivo de lograr que las
personas adultas pongan en practica las opiniones de las PME. En paralelo, conlleva
desarrollar acciones para fortalecer las capacidades de las instancias garantes de derechos, en
un primer momento, para que reconozcan los derechos de las NNA como tales, y luego, para
que actuen en consecuencia y visualicen desde su &mbito de accion a las PME como personas

sujetas de derechos que requieren proteccion por parte del Estado, la sociedad y la familia.

De lo senalado, se identifican dos aspectos fundamentales, la transcendencia de promover la
participacion protagénica de las PME, asi como su capacidad de agencia. Pero ;qué se

entiende por estos dos conceptos y por qué su importancia?

La participacion protagonica es dar la posibilidad a las NNA de ser parte de la toma de
decisiones, de la identificacién de un problema, asi como de sus alternativas de solucion, es

lograr comprometerse, defender sus opiniones y sentires, y finalmente, actuar.

Para el Comité sobre los Derechos del Nifio y para UNICEEF, la participacioén protagonica de
las PME es un principio director clave, un derecho facilitador, es decir que su cumplimiento
contribuye a originar el cumplimiento de los demés derechos. No es solamente un medio

para llegar a un fin, ni tampoco simplemente un proceso, es un derecho civil y politico basico
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para todas las NNA vy, por tanto, es también un fin en si mismo. Por consiguiente, la
participacion debe ser respetada no s6lo como meta, sino como estrategia para lograr otros

fines (Crowley, 1998).

Desafortunadamente, y a pesar de su importancia, la participacion de las NNA sigue siendo
opacada por la intermediacion de la vision de las personas adultas. Contintia permeando en
la sociedad costarricense el patriarcado y el adultocentrismo, sistemas que se alejan de la
comprension de generar espacios para la participacion de las PME en todos los &mbitos que

les competen y afecten.

Aligual que es un desafio la participacion protagénica de las NNA, también lo es, el fomentar
su capacidad de agencia, entendida como, la disposicion para explorar, reflexionar, expresar

opiniones, actuar y ser valorados en sus entornos como personas sujetas politicas.

Segun Gonzalez (2012), lograr tanto la participacién protagoénica como la capacidad de

agencia de las PME requiere:

e (Cambios estructurales en la sociedad, especialmente en dos ambitos, la familia como
institucion primaria, donde se establecen los vinculos basicos entre las personas y se
instauran los valores y normas colectivas, asi como los modos esperados de ser y
hacer. Y la escuela, que también colabora con estos objetivos como la segunda
institucion formadora por excelencia.

e Una nueva forma de concebir la realidad y el establecimiento de nuevos marcos de
relacion (entre PME y personas adultas) y significacion (comprender y respetar la
autonomia progresiva de las NNA, asi como concebirles como actoras y actores

sociales y personas participes activas en su proceso de desarrollo).

Lo anterior permitiria posicionar a las NNA como personas sujetas de derechos, brindandoles
el estatus de ciudadanas y ciudadanos del cual han sido excluidos historicamente, superando
la doctrina de situacion irregular, asi como el encubrimiento de la violencia estructural,

politica y simbolica hacia esta poblacion.

Al respecto, y especificamente relacionado con las PME con cancer, la OPS (2022) sefiala

que a pesar de que las personas pacientes pedidtricos no cuentan legalmente con potestad
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para tomar decisiones vinculadas con el tratamiento, el fomentar su participacion beneficia
la comprension de la enfermedad, disminuye la ansiedad y la incertidumbre, promueve la
cooperacion y establece relaciones de confianza con los diversos actores involucrados en el

proceso de su enfermedad y tratamiento.

De esta forma, se busca que las NNA con cancer asuman un rol activo en su proceso y se les
reconozca como sujetos de derecho, favoreciendo la toma de decisiones en aspectos como la

actitud y conducta con la que van a afrontar la nueva situacion que se les presenta.

Por otra parte, la OPS (2022) también destaca que la implementacion del enfoque de derechos
marca la pauta para el respeto de las PME y establece una posicion critica frente a otros

enfoques transversales, los cuales se desarrollan a continuacion.

2.2.1. Enfoque de curso de vida.

El enfoque de curso de vida en el cancer pediatrico reconoce que durante el ciclo vida de las
NNA se dan distintas etapas y caracteristicas en las areas cognitiva, afectiva y social. En este
sentido, una enfermedad como el cancer afecta a las PME de manera particular, esto de
acuerdo con su nivel de comprension sobre lo que acontece, las experiencias previas con la
enfermedad, las caracteristicas del contexto y los cambios fisicos que se pueden presentar a

causa de la enfermedad y el proceso de tratamiento.

En el caso de las NN mas pequeiios, que todavia no han desarrollado el lenguaje, tendran una
conexion mayor con los aspectos sensoriales y vivenciales de la enfermedad, por ejemplo, la
separacion de su madre o padre, y el dolor que puede experimentar por los procedimientos a
los cuales debe someterse, por tanto, expresaran sus necesidades y sentires a nivel emocional

(a través del cuerpo y la conducta).

Al ir adquiriendo mayor manejo del lenguaje y de la lectoescritura, las NN suelen contar con
la capacidad para recibir mas informacidon y procesarla de manera diferente, lo que les
permite comprender las implicaciones de su enfermedad y plantearse preguntas con un mayor
grado de complejidad. En el ambito socioafectivo, poseen nuevos recursos intra e

interpersonales, pero estos se pueden ver limitados por aspectos como la interrupcidon o
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alteracion de la escolaridad, los espacios de juego y la relacion con sus pares. Al respecto, el
no poder asistir a la escuela y la restringida relacion con sus amistades, compafieras y
compafieros de clase, son los cambios mas significativos a nivel psicosocial que

experimentan las PME con céncer.

Esto conlleva a que las intervenciones a realizar con las NNA con céncer deben estar

adaptadas segtin su edad y etapa de desarrollo con la finalidad de obtener mayores resultados.

2.2.2. Enfoque de género.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (2018), el género es un concepto relacionado con
los roles, caracteristicas y oportunidades (definidos socialmente) para ser ejercidos por los
hombres, las mujeres, las NN e incluso por las personas con identidades no binarias. En este
sentido, el género crea inequidades al establecer diferencias en la sociedad, lo cual, a su vez,

puede agravar otras condiciones de vulnerabilidad ya existentes.

En el ambito del cancer pediatrico esto implica la valoraciéon de las diversas conductas,
aspiraciones y necesidades de cada género, de forma que se garantice la igualdad de
condiciones y posibilidades para ejercer sus derechos, asi como, incrementar sus capacidades

y oportunidades de desarrollo personal.

Asi mismo, el considerar este enfoque busca determinar las normas culturales y sociales que
imponen mandatos sobre como las NNA con cancer deben ser, relacionarse, sentir, pensar y
enfrentar la enfermedad segln su género, lo que puede desencadenar situaciones de riesgo
para su salud mental, de esta forma se podran establecer medidas que fomenten la equidad

en todos los ambitos.

2.2.3. Enfoque de interculturalidad.

La interculturalidad hace referencia al proceso de interaccion e intercambio entre los seres

humanos pertenecientes a diferentes culturales (OPS, 2022).
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En relacion con el cancer infantil, los factores culturales y credos religiosos suelen influir en
aspectos como la experiencia de la enfermedad y el tratamiento, el manejo de los
procedimientos médicos, las estrategias de afrontamiento entre otros. Asi mismo, en casos
de migracion, poblacion indigena y poblacion con diversidad sexual se incrementa la
situaciéon de vulnerabilidad de las PME, ya que ademéas del proceso de enfermedad y
tratamiento, las NNA suman a su vivencia el choque cultural al que se ven expuestos al dejar

su lugar de origen.

Por tanto, este enfoque enfatiza en reconocer y respetar los aspectos socioculturales y de
lenguaje de las PME diagnosticadas durante su proceso de enfermedad y tratamiento, de
forma que en la medida de lo posible se logre una adaptacion de las intervenciones que se
realizan con las NNA, superando entre otros factores, la dificultad de comunicacion por el
idioma, distintas costumbres y tradiciones, prejuicios culturales y las diversas condiciones de

vida de las personas.

Si bien la OPS destaca la consideraciéon de los enfoques de curso de vida, género e
interculturalidad en la atencion de la nifiez y adolescencia con cancer, es importante no dejar

de lado el enfoque intersectorial el cual se desarrolla seguidamente.

2.2.4. Enfoque intersectorial.

La tematica de la intersectorialidad no es novedosa en el ambito de la salud, su definicion
refiere la integracion de varios sectores con una vision conjunta para resolver problemas
sociales, y cuando se habla de sectores se distingue el publico, el privado y las comunidades;
por tanto, en materia de politica publica este enfoque incluye las alianzas publico-privadas
cuya orientacion esta dirigida a la mejora de la provision de servicios publicos (Ministerio

de Salud y Proteccion Social, 2016).

En la actualidad, la concepcion de la intersectorialidad incorpora una mirada holistica, la cual
se vincula a la creciente conciencia de que la mayoria de los problemas que enfrentan los

gobiernos son complejos, por ende, su abordaje debe ser multicausal y con enfoque de
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derechos, razon por la cual la perspectiva de la integralidad se constituye en su base

(Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2016).

Ahora bien, si la integracion de sectores posibilita la busqueda de soluciones integrales, esto
supone que las politicas publicas cuyo objetivo sea el desarrollo global y el mejoramiento de
la calidad de vida de la poblacién, deben ser planteadas e implementadas desde la
intersectorialidad, de forma que, las diferencias entre ellos pueden ser usadas
productivamente para resolver la cuestion social. Ademas, se posibilita compartir recursos
de diversa indole, por ejemplo, economicos y humanos, saberes, experiencias exitosas,
aprendizajes, medios de influencia, entre otros (Ministerio de Salud y Proteccion Social,

2016).

Otro punto por considerar dentro de la intersectorialidad es lo territorial, ya que se concibe
como un espacio idoneo para su operacionalizacion, de ahi que, desde este enfoque cobran
relevancia las instancias locales, de forma que las estrategias dirigidas a mejorar el bienestar

de la poblacion cuenten con mayor sustento (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2016).

2.3. Enfoque 0 Modelo Ecoldégico de Bronfrenbrenner.

Como se ha venido desarrollando, el cancer pediatrico es un padecimiento complejo donde
intervienen multiples aristas tanto en la vida de la NN diagnosticada como en su entorno
familiar y social, por ende, es esencial contar con un marco teoérico que permita analizar la
interrelacion de los diversos factores que intervienen ante esta situacion de salud, y un

ejemplo de ello es el enfoque ecoldgico de Bronfrenbrenner.

Desde una perspectiva sistémica, Urie Bronfrenbrenner plantea que el desarrollo humano es
una progresiva adaptacion entre la persona y sus entornos inmediatos, los cuales se
caracterizan por ser cambiantes al igual que el ser humano. De la misma manera, este proceso
se ve influenciado por las relaciones existentes entre los entornos y contextos de mayor

alcance (Bronfrenbrenner, 1987).

A partir de lo anterior, el modelo ecologico se representa seglin se muestra en la Figura 5:
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Figura 5

Enfoque o modelo ecologico de Bronfrenbrenner.

Madrosistema

Microsistema

» Exosistema
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Microsistema

» Mesosistema

Nota: Tomado de Torrico et al, 2002, p. 47.

Como se puede observar, el modelo estd conformado por varios sistemas (microsistema,

mesosistema, exosistema y el macrosistema), los cuales se describen a continuacion:

2.3.1. El Microsistema

Estd conformado por los ambientes mas cercanos a la PME con céncer (familia, centro
educativo, el hospital, las amistades e incluso las asociaciones o grupos que le apoyan durante
el proceso de la enfermedad), es donde se desarrolla la vida cotidiana de la NN, razén por la
cual es el sistema que tiene un mayor peso durante el tratamiento y recuperacion, por tanto,
si la percepcion de la enfermedad por parte de la familia o amistades es negativa, y la vision
que poseen y trasmiten a la PME es que su diagndéstico es sinonimo de muerte, puede que el

NN reaccione inadecuadamente ante su nueva condicion de salud (Torrico, 1995).
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2.3.2. El Mesosistema

Tal como se visualizd anteriormente en la Figura 4, el mesosistema comprende las
interrelaciones que se dan entre los &mbitos 0o microsistemas mas significativos en los que
esta inmersa la NN con cancer (la familia, el centro de salud y la escuela), en otras palabras,

es un sistema de microsistemas. Dentro de este interesan las interrelaciones vinculadas con:

e El grado y tipo de informacion entre el personal de salud y la familia, el personal de
salud y amistades de la NN con céncer (donde se podria considerar la institucion
educativa), y entre el equipo de salud y las asociaciones de apoyo a la PME con cancer
y su grupo familiar.

e El favorecimiento de un estilo de vida saludable, ya que las conductas saludables
deben de fortalecerse a lo interno del hogar y en las relaciones interpersonales de la
NN con cancer.

e El apoyo social que la PME con céncer y su familia pueden recibir por parte de las

ONG, el mismo centro médico, familiares o amistades (Torrico, 1995).

2.3.3. El Exosistema

La PME con céancer y su familia también se ven afectados por las relaciones de contextos o
situaciones ajenos a ellos, es decir, pueden presentarse factores que inciden indirectamente
en los microsistemas que les rodean. Algunos ejemplos de lo que se puede encontrar en el
exosistema son, la historia previa que se tiene con la enfermedad y las facilidades o
dificultades que las PRP enfrentan en el lugar de trabajo para ausentarse y acompafiar a su

hija o hijo en el proceso de tratamiento (Torrico, 1995).

2.3.4. El Macrosistema

Por su parte el macrosistema responde a la influencia de factores asociados a las
caracteristicas de la cultura y momento histérico-social en que vive el NN con cancer, como,
por ejemplo, las politicas gubernamentales alrededor de la tematica y los aspectos culturales
o religiosos que influyen en los sistemas anteriormente sefialados, entre otros, (Torrico,

1995).
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A partir de lo mencionado, se puede decir que, lo esperable es que las NN se vayan adaptando
a los ambientes que le rodean y forman parte de su vida cotidiana y viceversa, en este caso,

los entornos proximos deberan cambiar en funcion de las nuevas circunstancias de las PME.

Se debe considerar que, aspectos méas amplios como la ideologia, la cultura, las politicas
sanitarias (parte del macrosistema), influyen en la nueva realidad de las PME y sus familias

(Torrico et al, 2002). Graficamente esto se representaria segun se muestra en la Figura 6.

Figura 6

Enfoque o modelo ecologico de Bronfrenbrenner en una PME con cancer.
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Nota: Adaptado de Torrico et al, 2002, p. 48.




55

Para Torrico et al (2022), el modelo propuesto por Bronfrenbrenner presenta ventajas, pero

al mismo tiempo una desventaja. Entre los beneficios que ofrece se apunta:

Concebir a la PME como un ser humano en continuo ajuste a sus entornos inmediatos
(familia, amistades, hospital, centro educativo), sin olvidar que estos se encuentran
en constante transformacion e influenciados por las relaciones que se generan entre
ellos y otros contextos de mayor envergadura (sociedad, politicas, cultura, ideologia,
entre otros), contribuye a determinar qué reacciones provienen de la NNA y cudles
pueden ser provocadas por los &mbitos cercanos (micro y mesosistema) o por los mas
distantes (exosistema y macrosistema), de forma que las intervenciones a desarrollar
se puedan adecuar a los diversos escenarios.

Considerar y abordar las necesidades tanto de la persona que atraviesa la enfermedad
como de sus entornos inmediatos favorecera la adaptacion de la NNA con cancer a
su nueva realidad.

Sopesar la forma en que la PME con céncer percibe el ambiente, mas que como pueda
existir en realidad, evitard menospreciar o sobrevalorar determinadas reacciones a

nivel psicoldgico.

Por otro lado, la mayor desventaja que identifican los autores es la complejidad que se tiene

al contar con un sin numero de variables que se pueden intervenir tanto en el paciente como

en sus entornos inmediatos y lejanos, aunado a las relaciones que pueden dar entre ellos,

elementos que deben tomar en cuenta al momento de analizar tanto a la persona paciente

como los otros sistemas que plantea el modelo.

A pesar de ello, se estima que el modelo ecologico es una herramienta de gran utilidad para

el andlisis y abordaje integral de las NNA con céncer, sin obviar el contexto en que se

desenvuelven, con el objetivo de establecer estrategias acordes a su realidad, en este caso

especifico, el regreso al centro educativo, donde los microsistemas familia, hospital y escuela

tendran un papel preponderante para garantizar el derecho a la educacion de esta poblacion.
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2.4. El papel de 1a familia y el centro educativo ante el diagnodstico de cancer pediatrico

y el regreso a las aulas de las personas menores de edad.

La familia y el sistema escolar comparten la responsabilidad educativa de las PME, de esta
forma se espera que ambas instancias proporcionen una educacion de calidad en diversos
ambitos, que facilite el desarrollo 6ptimo de la personalidad, la identidad, el modo de

integrarse al mundo y la forma de aprender de las NNA (Covadonga, 1999).

No obstante, una enfermedad cronica como el cancer pediatrico, puede afectar la dindmica
en ambas instancias, razén por la cual, se considera necesario ahondar sobre el rol de la

familia y la escuela ante este tipo de diagnostico, tematicas que se desarrollan en esta seccion.

2.4.1. Rol de la familia ante el diagndstico de cancer pedidtrico y el regreso al aula de la

persona menor de edad.

A lo largo de los anos, la familia ha sido considerada la base de la sociedad, la institucion de
socializacion primaria para los seres humanos, por tanto, juega un rol esencial en el desarrollo

integral de las PME.

Aunque historicamente ha privado la concepcion tradicional de la familia, conocida como
nuclear, las transformaciones sociales (ligadas al reconocimiento de los derechos humanos
como la aprobaciéon del matrimonio igualitario) y econdmicas (la injerencia de la
globalizacion en el mundo), han generado una evolucion en la forma y estructura en que se
conciben a las familias en la actualidad, visualizandolas como una institucion social de orden

universal (Oliva y Villa, 2013).
En esta linea, Roman et al (2009) identifican siete modelos de familia a saber:

e Familia nuclear: también conocida como familia convencional, tradicional o
conyugal, la misma esta integrada, por dos personas adultas (hombre y mujer) y sus
hijas e hijos.

e Familia extensa o compleja: conformada por una familia nuclear, mas las figuras de

las abuelas y abuelos o incluso las bisabuelas y bisabuelos.
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e Familia monoparental femenina: constituida por una mujer jefa de hogar y sus hijas
e hijos.

e Familia monoparental masculina: formada por un hombre jefe de hogar y sus
respectivas hijas e hijos.

e Familia reconstituida, reorganizada o binuclear: este tipo de familia esta integrada
por dos nucleos familiares, dos personas adultas sin importar su identidad sexual, las
hijas o hijos de cada uno de ellos, e incluso, los que pueden tener en comun.

e Homoparental Gay: conformada por dos personas adultas gay y sus hijas e hijos.

e Homoparental Lesbianas: constituida por dos personas adultas lesbianas y sus hijas

e hijos.

Los mismos autores, seialan que independientemente de la estructura de la familia, hay cinco
grupos de necesidades basicas en las hijas e hijos, que el grupo familiar debe satisfacer,

estas son:

e Biologicas: relacionadas con la alimentacion, abrigo, descanso, actividad fisica y
proteccion.

e Cognitivas: vinculadas a temas de aprendizaje como, por ejemplo, la estimulacion
sensorial, exploracion y conocimiento del medio fisico y social, comprension de la
realidad y la adquisicion de valores, normas y roles.

o Afectivas: destacan la seguridad emocional, la identidad personal y la autoestima

e Sociales: se considera el establecimiento de relaciones sociales, el reconocimiento y
ejercicio de la participacion y la autonomia progresiva.

e Educativas: enfocadas a que las NNA se conviertan en personas activas en la

sociedad y se les reconozca como ciudadanas democraticas.

Por tanto, como agente primario en el proceso de socializacion, la familia es el espacio donde
las NNA aprenden sobre valores, normas de comportamiento y roles sociales esperados, asi
mismo, a manejar y expresar emociones y sentimientos, controlar los impulsos, y desarrollar

la habilidad de relacionarse con las demas personas (Suarez y Vélez, 2018).

Lo anterior, no es diferente en una familia donde una de las PME que la integran, ha sido

diagnosticada con cancer, al contrario, en esta situacion particular, este sistema de apoyo
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adquiere una mayor relevancia, ya que la necesidad principal de una NNA que enfrenta este
tipo de enfermedad es, continuar con su vida y rutinas cotidianas lo mas natural posible, de

forma que experimente estabilidad y sobre todo motivacion para seguir adelante.

No obstante, el tener que enfrentar un proceso de enfermedad y tratamiento prolongado,
provoca que la estructura familiar sufra una reorganizacion, la cual suele caracterizarse por
un cambio en la dinamica de las personas que la integran, en las funciones y roles que se han

venido desempenando a lo interno del grupo, e incluso, en el orden jerarquico del mismo.

Para la PME diagnosticada, es esencial que la familia se convierta en su red de apoyo
primaria, de forma que no perciba un distanciamiento del grupo familiar. En estos momentos,
es cuando se debe fomentar los sentimientos de cercania y pertenencia, lo cual repercutira

positivamente en su estabilidad tanto fisica como emocional.

En miras a lograr este objetivo, es indispensable promover una comunicacion asertiva entre
las personas que integran la familia y la NNA con cancer, ya que el poder expresar los
sentimientos y emociones que la enfermedad desencadena en sus diversas etapas, ayudara a
sobrellevar la totalidad del proceso y afrontar las diversas demandas que el grupo familiar y

la PME diagnosticada tendran.

Las NNA que afrontan un diagndstico de cancer también necesitan que les informen sobre
su situacion de salud, son ellas quienes van a tener que sobrellevar el tratamiento, los
procedimientos y efectos secundarios, asi que, no se les debe mentir, y adecuar lo que se les

menciona a su edad. En este punto, la familia juega un rol trascendental.

Por otra parte, esta comunicacion, debe trascender el espacio familiar e incluir también al
centro educativo, de forma que las personas docentes y personas companeras de la NNA,

sean parte de esta red de apoyo, en miras al bienestar integral de la PME con céncer.

De este modo, se espera que la familia se convierta en el puente entre la NNA en tratamiento
y la institucion educativa, con el fin de evitar un retroceso en el proceso de aprendizaje, asi
como una desconexion del entorno y las personas cercanas con las cuales tenia relacion,

especialmente, en los periodos de hospitalizacion y recuperacion en el hogar.
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Para Martinez y Bautista (2013), hay ciertas acciones que la familia debe llevar a cabo

para fungir como enlace entre la PME con cancer y el centro educativo a saber:

e Mantener una comunicacion constante con el centro educativo.

e Monitorear que el nivel de exigencia hacia la NNA con cancer sea acorde a su
condicion.

e Establecer un horario diario de actividades en el hogar para que la PME mantenga su
interés en el estudio y ritmo de aprendizaje.

e Fomentar la relacion entre la NNA con cancer, el personal docente, y sus compafieras
y compaiieros de clase, para ello, se pueden utilizar diversas vias de comunicacion,
considerando las condiciones y posibilidades de la PME en tratamiento.

e Identificar las personas del equipo médico y psicosocial del hospital, que puedan
aclarar cualquier consulta que surja en el centro educativo en torno a la enfermedad
y tratamiento de la NNA.

e Permitir y facilitar el regreso presencial a clases de la PME con céncer en cuanto sus
condiciones lo permitan, evitando actitudes sobreprotectoras hacia la NNA que puede

obstaculizar su derecho a la educacion.

Para concluir es relevante destacar que, una familia (sin distincion), que acepta y afronta la
enfermedad del céncer pediatrico, podra ofrecer a la NNA en tratamiento, un ambiente
saludable, agradable, seguro y menos atemorizante para enfrentar su proceso, y acompanarle
en el regreso a su vida cotidiana, de esta forma, garantizarle tanto su bienestar como su

desarrollo integral, respetando todos los derechos que como personas tienen.

2.4.2. Rol del centro educativo ante el diagndostico de cancer pedidtrico y el regreso al aula

de la persona menor de edad.

El centro educativo constituye un agente de socializacion secundaria en la vida de las PME,
por tanto, se busca que cumpla con dos objetivos fundamentales, por un lado, la formacién
académica (facilitar la adquisicion de conocimientos y habilidades en areas de interés para
la eventual incorporacion al mercado laboral, y por ende, la integracion socioecondmica y

cultural de las NNA a la sociedad), y por otro, el transmitir los aprendizajes propios del
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conocimiento social (valores, normas y roles sociales para regular las relaciones sociales, la

participacion y el ejercicio de la ciudadania), (Simkin y Becerra, 2013).

Aunado a ello, en las escuelas es donde las PME establecen relaciones con su grupo de pares,
lo cual tiene un efecto en diversos aspectos de su desarrollo. A partir de estas relaciones, se
suelen acrecentar las competencias sociales, entre ellas, la auto regulacion, el sentido de
cooperacion, la solucion de problemas, la empatia, la solidaridad, la capacidad de entablar

amistades, entre otros, (Hay, 2005).

Esto conlleva que, para una PME con céncer, la interrupcion de la vida escolar (a causa de
las hospitalizaciones, asistencia a citas médicas, asi como la intensidad de los tratamientos y
sus efectos secundarios), implica una pérdida valiosa, no solo por los efectos sobre la
socializacion, sino porque esta situacion puede implicar retrocesos y limitaciones en el

aprendizaje, y, por ende, en su desarrollo y maduracion. (OPS, 2022).

Desafortunadamente, las personas profesionales en educacion generalmente no cuentan con
capacitacion para enfrentar una enfermedad cronica en una de las personas estudiantes, esto
hace que, cuando se les informa que una de las PME alumnas tiene cancer, se generen
sentimientos de tristeza, miedo, ansiedad e incertidumbre, se cuestionan como manejar esta
situacion, tanto a nivel personal como con el grupo de compafieras y compafieros que tiene a

su cargo.

En este momento inicial, es fundamental compartir informacion sobre la enfermedad y el
tratamiento con la persona docente, de manera que le permita vislumbrar las estrategias de
apoyo hacia la NNA enferma. Ademas, no se puede obviar que tanto docentes como
estudiantes van a requerir expresar sus sentimientos, emociones y dudas, por lo que es
necesario el acompafiamiento del equipo psicosocial del centro médico y considerar los
recursos con que cuentan las organizaciones no gubernamentales que trabajan con esta

poblacion.

Al respecto Martinez y Bautista (2013), sefalas algunas pautas que el personal docente

puede llevar a cabo previo a conocer el diagnostico de la PME:
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e Buscar informacion sobre el tipo de enfermedad y tratamiento. En la medida de lo
posible conversar al respecto con las PRP, y buscar un contacto con el equipo
psicosocial del centro médico tratante.

e Mantener la confidencialidad, discrecion y respeto por la familia y la PME con
cancer, asi como por la informacion que se le comparta previo al diagndstico.

e Mostar sentimientos de empatia con las PRP, e indicarles la disponibilidad de
colaborar en el proceso.

e Informar al cuerpo docente que tiene relacion con la NNA diagnosticada, y desarrollar
en conjunto un plan de accidon para apoyar a la persona estudiante, especialmente,
cuando vaya a regresar a la escuela.

e Procurar no manifestar sentimientos fatalistas, al contrario, mostrar una actitud
positiva que sera percibida tanto por la NNA con céancer, como por las PME que
integran la clase.

e Promover la relacion desde el primer momento entre la PME diagnosticada y las NN
que comparten el aula con ella, si esto se logra, el regreso a lecciones serd mas sencillo
y esperado por todas las personas involucradas, ademas, los cambios fisicos y de

animo que pueda presentar la NNA con cancer, también los comprenderan con mayor

facilidad.

En relacion con las personas estudiantes pares, es usual que experimenten miedo, mas aun,
si han tenido alguna experiencia con un familiar o persona allegada diagnosticada con la

misma enfermedad, de ahi que se recomienda explicar al grupo sobre la situacion.

Segun la Sociedad de Lucha con la Leucemia y Linfoma (2020), LLS por sus siglas en inglés,
algunos de los cuestionamientos que las demas PME del aula se pueden hacer, van
relacionadas con, ¢la enfermedad es contagiosa?, ;como se adquiere el céancer?, ;la
enfermedad desaparece?, ;puede aparecer de nuevo?, ;puede mi compafiera o compafiero

venir a la escuela y seguir haciendo las tareas?, ;qué podemos hacer para ayudar?

La recomendacion es ir dando respuesta a todas estas inquietudes en los momentos que se
vayan presentando, de forma sencilla y adaptando la informacion a la edad de las personas

que integran el grupo, por ningiin motivo se les debe mentir. Ademas, se puede planificar
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espacios de sensibilizacion donde se aborden las dudas que las PME puedan tener, si se
habilitan estas oportunidades, se debe aprovechar para promover la expresion de emociones

y sentimientos, y validarlos.

Para actividades como las sefaladas, hay que considerar las edades de las PME. Al respecto
la LLS (2020) brinda una guia de lo que podria ser relevante abordar segun la edad de las

NNA:

e Entre los 5 y 8 afios: podrian pensar que el cancer se presentd porque su companera
o compafiero, o su familia, hicieron algo malo. Pueden preguntarse si la enfermedad
es contagiosa.

e Entre los 9 y 12 afios: a estas edades pueden sentir empatia por la PME con cancer,
ademas de la inquietud de conocer las probabilidades de que ellos y ellas puedan ser
diagnosticados con cancer en alguin momento de sus vidas.

e Entre los 13 y 17 afos: es posible que deseen conocer la base cientifica de la
enfermedad, ademds pueden comprender la necesidad de tratar a su compafera o

compaifiero con cancer igual que a las demas personas.

Es fundamental tener presente que las NNA con cancer tienen derecho a la educacion, por
tanto, se deben de programar acciones que favorezcan el retorno saludable al centro
educativo, para ello, se requiere de compromiso y disposicion de todos los actores
involucrados (familia, personal docente y administrativo, asi como de las compaifieras y
compaiieros del aula), de esta forma, se evidencia lo relevante de sensibilizar a estos grupos
acerca de la enfermedad y su tratamiento, en miras a facilitar el regreso de las PME con

cancer a los centros educativos.
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2.5. Entornos escolares seguros.

Conceptos como seguridad (que se asocia a evitar fallos que afecten la actividad diaria y
puedan ocasionar dafios personales e incluso econdmicos), seguridad integral (donde se
incluyen factores mas amplios de la vida personal y laboral), cultura preventiva y
organizacion saludable se han dado en otros contextos fuera del &mbito educativo, y poco a

poco han ido trasladandose al entorno escolar (Gairin et al, 2019).

De esta forma, diferentes autores y entidades plantean la necesidad de generar entornos
educativos sanos, seguros y saludables en beneficio de las PME, pero ;coémo se entienden

estos planteamientos?

Segun Gairin et al (2019), un centro educativo seguro y saludable es aquel donde se procura
un adecuado ambiente fisico y psicosocial para todas las personas de la comunidad educativa,
mediante la promocién de la seguridad y la salud escolar. Por ende, se busca que la escuela
atienda sus recursos estructurales y organizativos para garantizar el bienestar fisico,

emocional y social de la poblacion estudiantil, docente y la comunidad educativa en general.

Por su parte, la Direccion General de Gestion Escolar y Enfoque Territorial (2020) de México
destaca que los entornos escolares seguros y saludables son aquellos donde se busca que las

NNA aprendan y convivan con el mayor grado de bienestar posible.

Dentro de las acciones para la construccion de estos espacios, se encuentra el desarrollo de
habilidades para la vida (regulacion de emociones, el didlogo, la empatia y la negociacion
para un manejo pacifico de conflictos, asi como la valoracion de la diversidad), cuyo
proposito es brindar a las comunidades escolares las herramientas para la generacion de
capacidades, actitudes y valores que les permitan trabajar en su desarrollo socioemocional a
fin de fortalecer la funcionalidad con la que manejan sus emociones, tratando de impulsar
que se actue de forma consciente y responsable y no por impulso, sino con empatia, respeto

y tolerancia hacia las demas personas.

Con ello se busca construir en la poblacion estudiantil habilidades sociales, recursos
cognitivos y emocionales que les permitan entablar relaciones armonicas, pacificas,

inclusivas y de respeto a los derechos humanos de todos los seres humanos.
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Asi mismo, se dispone de algunas estrategias que estdn encaminadas a impulsar desde el
proceso educativo, la desnaturalizacion de la violencia y desarraigar actitudes y
comportamientos violentos e intolerantes hacia la diferencia, para que entre todas las
personas de la comunidad escolar puedan trabajar en la construccion de una cultura de paz,

que implica un proceso formativo, continuo y sistematico.

Chamarro et al (2009), (como se cité en Diaz y Gairin, 2014) definen la escuela saludable

desde las siguientes dimensiones:

e Desde la dimension fisica, se vela por la infraestructura e higiene, por ejemplo, que
la iluminacién y la ventilacion sean apropiadas, y que el espacio fisico sea adecuado
segun el nimero de personas estudiantes que se atienden.

e Desde la dimension emocional, se atiende el clima en el aula; priva una metodologia
didactica que potencia la autoestima y la capacidad para la toma de decisiones; se
evitan las situaciones amenazantes, y no se emplea el castigo como instrumento de
aprendizaje.

e Desde la dimension social, se procura el desarrollo de actividades que favorezcan
las relaciones entre las personas docentes y la poblacion estudiantil, asi como, la

promocion de los habitos de vida saludable.

En la misma linea, UNICEF (2019) destaca que un entorno seguro es un espacio libre de
violencia, en el que todas las personas se rigen por el respeto a los derechos humanos y donde
existe un trato afectivo. Dicho entorno tiene una funcion clave, velar por los intereses
especificos de las PME, bajo una perspectiva de derechos, de esta forma, la existencia de

estos espacios es esencial para el desarrollo pleno de este grupo etario.

A partir de ello UNICEF, propone cuatro niveles para lograr un entorno seguro y

protector:

e Nivel fisico: el centro educativo debe contar con accesibilidad para todas las
personas, unas dimensiones y distribucion apropiadas, asi como los aspectos basicos

de seguridad fisica.
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¢ Nivel emocional: incluye aspectos como la decoracion, los espacios al aire libre, ya
que se considera que el contacto con la naturaleza mejora la afectividad del espacio;
asi como areas que garanticen el derecho al juego.

e Un equipo de profesionales conscientes: no se puede decir que un entorno es seguro
sin personas adultas conscientes con perspectiva de derechos. Por un lado, hacen falta
profesionales que manifiesten afecto, porque cuando la relacién que se entabla con
las NNA es afectiva, se les ofrece la posibilidad de crear vinculos. Por otra parte, se
rescata el tema de la resolucion de conflictos, los cuales forman parte de la vida, pero
se deben abordar desde la disciplina positiva, sin recurrir a ninguna forma de
violencia fisica o emocional.

e Protagonismo y participacion de las PME: como tltimo nivel para la creacion de
espacios seguros, se ha insistido en la relevancia de asegurar la participacion

protagdnica de las NNA considerando su edad y autonomia progresiva.

Abhora bien, a pesar de que no se encuentra literatura que vincule el concepto de entornos
escolares seguros con la poblacion pediatrica con céncer, si hay aspectos de los sefialados
con anterioridad que se consideran fundamentales para mejorar el regreso de las NN con

dicha enfermedad al centro educativo.

En este sentido, las PME con cancer requieren como aspecto fundamental que el centro
educativo cuente con una infraestructura adecuada para su nueva condicion de salud. Sin
lugar a duda, el promover entornos escolares seguros previo al regreso de la NN en
tratamiento, disminuiria situaciones de bulliyng que se podrian derivar de los cambios fisicos
que presentan, ademas de generar un ambiente donde prevalezca la tolerancia a la diferencia

y el respeto a los derechos que como NN poseen.

De ahi la importancia de generar conciencia y sensibilizacién a las personas docentes y
estudiantes pares sobre la enfermedad y como pueden apoyar a su compafiera o compafero

para que se sienta seguro y aceptado en el aula.

Ahora bien, el promover entornos escolares seguros va mas alla del trabajo que se puede
realizar con las personas docentes y estudiantes pares, sino que es relevante idear estrategias

para abordar a la poblacion estudiantil del centro educativo en general, a las personas
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responsables, y que la institucion se prepare para recibir a la NN con cancer en todos los

ambitos (académico, infraestructura, alimentacion, aseo e higiene, entre otros).

A partir de lo anterior, y para efectos de este TFIA es que la investigadora entiende como
entorno escolar seguro: aquel espacio que les permita a las PME con cancer un desarrollo
pleno como seres humanos. Esto quiere decir, que el centro educativo debe velar por sus
necesidades especificas, garantizando sus derechos y proporcionandoles una estructura fisica
adecuada, asi como un ambiente emocional y social positivo que favorezca su rendimiento

académico y situacion particular de salud.
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Capitulo III: Marco metodoldgico.

El marco metodologico responde a la pregunta ;como se hizo la investigacion?, por ende, en
este apartado se exponen las particularidades de la naturaleza del estudio, la concepcion de
la realidad social por parte de la investigadora, el tipo de estudio, el alcance de este, las
personas participes y el proceso de investigacion que se llevd a cabo en el desarrollo del
TFIA, concretamente la pesquisa que fue necesaria realizar para definir la estrategia teorica-

metodologica con las diferentes poblaciones consideradas a participar en el estudio.

3.1. Naturaleza del estudio.

Desde la naturaleza del estudio se define la concepcion de la realidad, el tipo de estudio y los

alcances de este. Dichos elementos se abordan a continuacion.

3.1.1. Concepcion de la realidad social.

Para Villalobos (2021), existe una relacion entre los intereses cognitivos de la persona o
equipo investigador y el enfoque de investigacion a utilizar. Como ya fue sefialado en el
capitulo del marco teodrico, para esta investigacion, se consideraron tres enfoques
orientadores: el enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y adolescencia, el

enfoque ecoldgico de Bronfrenbrenner y el enfoque humanistico-cualitativo.

El enfoque basado en los derechos humanos como plataforma epistemologica otorga una
vision critica de las estructuras sociales (familia, centro educativo, Estado, medios de
comunicacion entre otras) y politicas que perpetiian la desigualdad y violacion de los
derechos humanos y pretende una transformacion para construir una sociedad mas justa y

equitativa.

Se reconoce el derecho de las PME a expresar su opinion, ser escuchadas y participar
activamente en la investigacion. Por tanto, se considera que las NNA tienen saberes,
experiencias y formas de interpretar la realidad que deben ser reconocidas como legitimas.

De esta manera, la investigacion se basa en la interaccion, el dialogo y la co-construccion
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entre la investigadora y las personas participantes. Es decir, la participacion de las PME no
es decorativa, sino que la investigacion se disefid para dar poder de decision a los NNA en

cuanto a la estrategia tedrica-metodologica propuesta.

Por otra parte, se contempla el enfoque o modelo ecolégico de Bronfrenbrenner que
implica adoptar una mirada integral, contextual y relacional sobre los fendmenos sociales,
especialmente en lo que respecta al desarrollo humano. Este modelo se centra en como las
personas, especialmente las NNA, se desarrollan en interaccion con multiples sistemas
sociales que se influyen entre si. Por tanto, la investigacion busca entender como se
relacionan los distintos entornos y como estas relaciones afectan el desarrollo o la experiencia

de las personas.

Y finalmente se toma en cuenta el enfoque humanistico-cualitativo, en donde, seglin
Villalobos (2021) la estrategia metodologica centra su interés en comprender tres elementos:
los significados, las acciones humanas y el medio social en general. Ahora bien, desde este
enfoque, el mismo autor plantea creencias ontologicas, epistemologicas, axiologicas y

metodologicas a saber:

e Creencias ontologicas: Reconoce que durante la investigacion se da un proceso de
interpretacion constante de las situaciones cotidianas, lo que permite construir la
realidad social. Desde este posicionamiento, el pensamiento es inseparable de la
realidad.

e Creencia epistemologica: Plantea que la interrelacion entre la persona investigadora
y el objeto de estudio es dialéctica, de esta forma, el sujeto cognoscente reconoce la
existencia de diversas realidades y dindmicas, las cuales estan conformadas por
acontecimientos que se conectan entre si. Esta perspectiva permite el estudio de pocos
casos sin que esto vaya en detrimento del conocimiento sobre la tematica de interés.

e Creencia axioldgica: Establece que los valores de la investigadora se incorporan en
el estudio. Se da relevancia a la reflexion durante el proceso de investigacion, asi
como al rol que cumplen los valores de los investigadores en el transcurso de este.

e (reencias metodoldgicas: Considera que el camino para obtener el conocimiento es

hermenéutico, es decir, que la finalidad del estudio es comprender el hecho social de
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forma practica, historica e intersubjetiva. De este modo, se busca que la persona
investigadora confronte permanentemente los datos obtenidos con las teorias

existentes.

3.1.2. Tipo de estudio.

Con respecto al tipo de estudio, se utiliz6 la metodologia cualitativa. Barrantes (2016) destaca
que esta perspectiva surge por el interés de describir los fendmenos sociales, esto conlleva,
comprender la conducta de los seres humanos desde su entorno, indagando las percepciones
y relaciones tal y como las experimentan las personas involucradas. Para ello, sefiala la
importancia de la empatia y la participacion cercana con los sujetos participes en la
investigacion, asi como el registro detallado de los acontecimientos que se van dando durante

el proceso investigativo.

Por tanto, el proposito que persigue la metodologia cualitativa es, comprender la realidad
social desde una perspectiva particular e historica, considerando el punto de vista de las
personas protagonistas, en este sentido, reconoce la subjetividad tanto del individuo que

investiga como de las personas participes en el estudio (Villalobos, 2021).

De esta forma, y segin el mismo autor, el enfoque cualitativo enfatiza en la observacion, el
razonamiento inductivo (lograr conclusiones a partir de datos particulares), y la obtencion de

nuevos conocimientos, todo ello, desde una vision integral.

3.1.3. Alcance.

De acuerdo con Barrantes (2016) existen diversos criterios para clasificar una investigacion,

considerando algunos de ellos, el alcance de este TFIA se enmarcd como:

e Segun la finalidad, es una investigacion aplicada, ya que como resultado del estudio
se plantean alternativas de solucion a una problemaética determinada. En este caso
especifico, el propiciar entornos escolares seguros en los centros educativos para las

PME con céancer.
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Segun su profundidad, es descriptiva, porque precisamente buscd describir las
situaciones que experimentan las NN que atraviesan la enfermedad, sus familias y
personas docentes, cuando estan en condiciones de volver a clases, asi como los
esfuerzos que realiza ALCCI desde el eje de educacion y deteccion para
acompafarlos en este proceso, y aquellas acciones que se pueden incorporar en miras
de promover entornos escolares seguros para esta poblacion.

Segun la dimension temporal, es histérica porque se elabordé un diagndstico
situacional del componente histdrico del eje de educacion y deteccion de ALCCI con
el proposito de describir y analizar como surge este eje y los aspectos tedrico-
metodologicos que se consideraron en su conformacion, como aspectos

fundamentales para analizar y comprender el presente y construir el futuro.

3.2. Delimitacion espacial.

Como ya se especificd, el TFIA se llevd a cabo en la Asociacion Lucha contra el Cancer

Infantil (ALCCI), concretamente en el eje de educacion y deteccion, desde el cual se realizan

tres acciones especificas:

La Campaiia de Educacion y Deteccion Temprana, que se lleva a cabo en
coordinacion con el MEP desde el afio 1985. El objetivo que se persigue es educar a
la sociedad costarricense sobre la realidad del cancer pediatrico, sus sintomas y
tratamiento, de forma que se logre un diagnodstico oportuno en las PME y asi mejorar
su calidad de vida. Para su desarrollo, ALCCI elabora la papeleria, que es avalada
por Departamento de Hemato-Oncologia del HNN, lo entrega a los 201 circuitos
educativos del MEP, y ellos a su vez, son los responsables de hacerlos llegar a los
5235 centros educativos alrededor del pais.

El curso informativo para personas docentes, donde se abordan tematicas como la
generalidad de la enfermedad, su tratamiento y efectos secundarios, las herramientas
para trabajar tanto con la PME diagnosticada como con las personas estudiantes
pares, el apoyo que pueden recibir tanto las familias como los centros educativos por

parte de ALCCI durante el proceso de tratamiento y, finalmente, la importancia de la
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coordinacion con el CeAPH y como llevarla a cabo. Esta actividad se realiza una vez
al afio.

e Las charlas informativas a estudiantes pares previo al regreso de la NN con
cancer al centro educativo, las cuales son desarrolladas por un grupo de personas
voluntarias capacitadas previamente para este fin. Las charlas se llevan a cabo durante
el afio lectivo, y son las PRP o las personas docentes las que solicitan a ALCCI esta

colaboracion.

3.3. Delimitacion temporal.

Dado que la investigacion se centrd en el eje de educacion y deteccion de ALCCI y los
procesos que la organizacidon ha venido realizando para facilitar el regreso de las PME con
cancer a los centros educativos la delimitacion temporal del TFIA abarco el periodo

comprendido entre enero del 2016 a diciembre 2023 (7 afios).

3.4. Poblacion o sujetos participantes.

Las personas que se consideraron para participar en la investigacion fueron:

3.4.1. Las personas menores de edad con cancer que al momento de la investigacion

cursaban la educacion primaria.

Para este grupo los criterios de seleccion que se utilizaron fueron:

e NN en diferentes etapas del tratamiento curativo.
e PME entre los 9 y 12 afios que cursan la educacion primaria en la escuela publica o

privada.

Se logrd la participacion de siete PME con cancer, de ellas tres nifias y cuatro nifios entre
las edades de 9 a 12 afios, teniendo la representacion de dos nifias de la zona rural y el resto

del Gran Area Metropolitana. Ademas de contar con un nifio en condiciéon migrante.
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Es importante mencionar que tanto las NN participes y sus PRP asintieron ser parte de la
investigacion, para estos efectos se firmd un consentimiento informado. Ademads, para
resguardar la confidencialidad en la elaboracion de esta investigacion no se utilizaron datos
personales de las NN, en su lugar se designo la inicial de la palabra paciente (P), seguido de

un numero que va desde el uno al siete.

3.4.2. Las personas responsables parentales de las nifias y los niiios con cdancer que al

momento de la investigacion cursaban la educacion primaria.

Los criterios de seleccion que se manejaron para las PRP fueron:

e PRP de una PME diagnosticada con cancer y en diferentes etapas de su tratamiento
que son atendidas por ALCCI.

e PRP de una NN con cancer entre los 9 y 12 afios que cursan la educacion primaria y
son atendidas por ALCCI.

e PRP de las NN con cancer que han contado con la colaboracion o no, de la charla a

personas estudiantes pares de ALCCI.

En este caso, se tuvo la participacion de doce PRP, de las cuales diez fueron mujeres y dos
hombres, lo que viene a reforzar los roles de cuido a nivel social donde son las féminas las
que asumen estas labores. Cinco de las mujeres son jefas de hogar (familia monoparental) y
dos son migrantes. El resto de las PRP conforman familias nucleares (siete en total) y dos

habitan en zona rural, las demas residen en el Gran Area Metropolitana.

Al igual que en las PME participes, las PRP asintieron ser parte de la investigacion, para lo
cual también se firmo6 un consentimiento informado, y para resguardar su confidencialidad,
no se utilizaron datos personales en la elaboracion de este documento, en su lugar se

emplearon las siglas PRP seguidas de nimeros que van del uno al doce.

3.4.3. El personal docente de primaria de las niiias y nifios con cdncer.

Con respecto a las personas docentes se usaron los siguientes criterios de seleccion:

e Docentes de primaria que al momento de la investigacion contaran en su grupo, con

una NN en tratamiento por cancer pediatrico.
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e Docentes que formaron parte de la charla a personas estudiantes pares de ALCCI.
e Docentes que participaron del curso que brinda ALCCI a estas personas

profesionales.

Sobre las caracteristicas de este grupo se tiene que en total participaron 7 personas, de ellas
seis laboran en centros educativos publicos y una persona en escuela privada; por otra parte,

cuatro de las instituciones se ubican en zona rural y tres en zona urbana.

En el apartado de resultados de la investigacion sus opiniones se representan mediante la

primera letra de la palabra docente (D), seguida de un nimero que va del uno al siete.

3.4.4. Personas que finalizaron su tratamiento contra el cancer pedidtrico (expacientes),
Yy que afrontaron tanto el diagndstico como su proceso curativo cuando cursaban la

educacion primaria.

Los criterios de seleccion para las personas expacientes fueron:

e Personas que han finalizado su tratamiento por cancer pedidtrico y que fueron
atendidas por ALCCI.

e Expacientes que durante su tratamiento cursaron la educacion primaria.

Se obtuvo la participacion de cuatro PME expacientes, dos mujeres y dos hombres, cuyos
tratamientos conllevaron procedimientos como un trasplante de médula dsea, una cirugia de
salvamento de una extremidad inferior, y en otro caso, la desarticulacion de una extremidad

superior. Todas las NN residen en el Gran Area Metropolitana,

Al ser PME, tanto ellas como sus PRP asintieron ser parte de la investigacion y firmaron un
consentimiento informado. Para resguardar la confidencialidad en el desarrollo de este
documento no se utilizaron datos personales de las NN, en su lugar se emplearon las siglas

EP que refieren a la palabra expaciente, seguido de nimeros que van del uno al cuatro.
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3.4.5. Personal de ALCCL.

En este caso formaron parte de la investigacion:

e La Gerente General de ALCCI.

e La psicologa actual de ALCCI, que también forma parte del equipo psicosocial del
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN y en algiin momento tuvo a su cargo
la coordinacion del comité de educacion.

e La profesional en psicologia que trabajo para la organizacion encargada de liderar la
formacion del comité de educacion.

e Las personas voluntarias que integran el comité de educacion.

En cuanto a este ultimo punto, se logro la participacion de cuatro personas voluntarias del

comité de educacion, una de ellas que forma parte del grupo desde sus inicios.

Para resguardar la confidencialidad de las personas participes no se utilizaron sus datos
personales, en su defecto se emplearon las siglas AL que hacen alusion a ALCCI, seguido de

numeros que van del uno al cuatro.

3.4.6. Personal del equipo psicosocial del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN.

El personal del equipo psicosocial del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN es
experto en el abordaje de las PME con céncer y sus familias. El mismo estd conformado por
personas de diversas profesiones, por tanto, se asegurd contar con la representacion de todas

ellas, participando:

e Una profesional en Psicologia.
e Una profesional en Trabajo Social.

e El profesional en Enfermeria, que tiene a cargo el programa de educacion a las PRP.

Es relevante mencionar que en el transcurso del trabajo de campo se considerd importante
no solo incluir al personal del equipo psicosocial, sino también, incorporar a dos personas
del equipo médicos del Departamento para conocer su percepcion acerca del tema desde su
ambito profesional. Sus aportes se representan mediante las siglas ES (equipo de salud),

seguida de un namero que va del uno al cinco.
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A modo de resumen, la Tabla 5 muestra la cantidad de personas participantes en la
investigacion, asi como la letra o siglas que se utilizaron para guardar la confidencialidad

respectiva en la presentacion de los resultados obtenidos.

Tabla §
Personas participantes en el TFIA, 2024.

Sexo de las personas

Cantidad de participantes

Poblacion Letra o siglas

participantes

Mujer Hombre

PME con cancer 7 3 4 P (paciente) seguido
de nimeros del 1 al 7.
Personas 12 10 2 PRP (persona
responsables responsable parental)
parentales seguido de nimeros
del 1 al 12.
Personas 7 - - D (docente) seguido de
Docentes numeros del 1 al 7.
Personas 4 2 2 EP (expaciente)
Expacientes seguido de nlimeros
del 1 al 4
ALCCI 4 4 0 AL (ALCCI) seguido

de niimeros del 1 al 4.

[e—

Equipo de salud 5 4 ES (equipo de salud)
seguido de nimero del

1 al 5.
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3.5. Proceso de investigacion.

En correspondencia con el enfoque cualitativo, el proceso de investigacion que se siguio se
caracteriz6 por ser flexible, lo que permitid ir ajustandolo entre los diversos momentos del
estudio, esto no significo, que se prescindiera de un plan de trabajo que oriento el accionar
de la persona investigadora. Por ende, las fases que se siguieron para la elaboracion del TFIA

se describen a continuacion.

3.5.1. Fase de diserio de la investigacion.

Barrantes (2016), sefiala que todo estudio surge a partir de la identificacion de un problema,
el cual, en ocasiones, suele estar relacionado con la experiencia cotidiana de la persona

investigadora.

En este sentido, interesa destacar que previo a la fase de disefio de la investigacion, se
llevaron a cabo varios momentos, entre ellos, la delimitacion del problema, la elaboracion
del estado del arte, el referente tedrico conceptual y la estrategia metodologica, siendo la fase
inicial, la formulacién de un primer esbozo del problema de investigacion, su justificacion,

asi como los objetivos del estudio.

En un segundo momento, se confeccioné el estado de la cuestion, que a su vez permitio,
volver a analizar el problema con la finalidad de lograr una mayor delimitacion, y esto

también generd una modificacion en los objetivos planteados.

Posteriormente, se trabajo en el referente tedrico conceptual, que posibilitd finiquitar el
problema de investigacion, asi como los objetivos, y, por ende, incluir en el estado de la
cuestion elementos que no habian sido considerados con anterioridad y enriquecer el marco

teodrico.

Seguido a ello, y considerando que el proceso de investigacion es flexible, a partir de
reflexiones personales y de discusiones desarrolladas con el comité asesor que acompano el
TFIA, se realizaron consultas formales a personas informantes claves para conocer su opinion

sobre la relevancia de ir mas all4 con la propuesta inicial del estudio, pasando de un aspecto



77

meramente operativo a uno estratégico, con la finalidad de fortalecer el eje de educacion y

deteccion de ALCCI y no una de las actividades que se desarrollan dentro de este.

Esto desencaden6 cambios en los aspectos medulares del TFIA (tema, objeto y problema de
investigacion, objetivo general y especificos). Lo que a su vez generd variaciones en la

estrategia metodologica.

3.5.2. Trabajo de Campo.

Teniendo los aspectos anteriores claros, fue posible planificar y preparar el trabajo de campo,
en el cual fue indispensable contar con el consentimiento y aprobacién de las personas

participes, asi como de las autoridades de la organizacién donde se enmarca la investigacion.

Para la recoleccion de informacion se eligieron cuatro técnicas a saber:

e Larevision documental.

e La entrevista semiestructurada, utilizada para trabajar con el personal de ALCCI y
del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN.
En primera instancia se penso emplear la entrevista semiestructurada con las NN con
cancer, las PRP y las personas expacientes, no obstante, se cambid esta alternativa
por un grupo de discusion, pensando que seria mas atinente y provechoso al momento
de abordar a la poblacién en mencion.

e El cuestionario abierto en formato digital, el cual estuvo dirigido al personal docente.

e El grupo focal o de discusion, que fueron dirigidos a las personas que integran el
comité¢ de educacion de ALCCI, las PME con cancer, las PRP y las personas

expacientes.
En el anexo N°1 se exponen los instrumentos de recoleccion de informacion utilizados.

Finalmente, el cuadro siguiente resume aspectos sobre la recoleccion de informacion, asi
como las categorias y subcategorias de analisis empleados segin los objetivos especificos

del TFIA.
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Objetivo especifico Categorias y subcategorias Fuentes de informacion Técnicas e
instrumentos

Elaborar un diagnostico 1. Fundacién de ALCCI Documentos de ALCCI Revision
situacional del 1.1.Momento histdrico en que surge (aspectos (fundacionales, informativos, documental.
componente historico, politicos, econdmicos, culturales que evaluativos, planes y
teorico, metodologico y incidieron). programas entre otros). Entrevista
operativo del eje de 1.2.Actores que la impulsaron. semiestructurada.
educacion y deteccion de  1.3.Estructura organizacional. Gerente General de ALCCIL.
ALCCI que identifique 1.4. Trayectoria historica (avances, continuidades, Grupo focal.
sus fortalezas, inflexiones, retrocesos). Profesional en psicologia
debilidades y desafios en encargada de liderar la
los procesos de atencion 2. Origen del eje de educacion y deteccion. formacion del comité de
y acompaiamiento que 2.1.Trayectoria historica (avances continuidades, educacion.
brinda a las nifias y los inflexiones, retrocesos).
nifios. 2.2.Componentes tedricos, metodoldgicos y Personas voluntarias que

operativos iniciales y los cambios realizados en  integran el comité de

el tiempo. educacion.

2.3.Resultados obtenidos en relacion con la
situacion de la poblacion objetivo.
2.4 Fortalezas, debilidades y desafios en los
procesos de atencion y acompaiamiento.




Objetivo especifico

Categorias y subcategorias

Fuentes de informacion
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Técnicas e

instrumentos

Identificar con las nifias
y nifios con cancer, sus
familias y docentes las
vivencias y necesidades
que experimentan en el
ejercicio de su derecho a
la educacion como
referentes para potenciar
entornos escolares

seguros desde ALCCI.

1. Vivencias y necesidades de las NN con céncer,
sus familias y docentes.

1.1.Percepcion de la enfermedad al momento del
diagnostico y en las diversas etapas del
tratamiento.

1.2.Impacto del diagnoéstico y diversas etapas del
tratamiento.

1.3.Necesidades que surgen a partir del diagndstico
y en las diversas etapas del tratamiento.

1.4.Necesidades experimentadas al regreso de las
PME con céncer al centro educativo en las
diversas etapas del tratamiento.

1.5.Factores protectores que les ayudaron a
enfrentar el diagndstico y proceso de
tratamiento en sus diversas etapas.

1.6.Fortalezas y debilidades que la experiencia de la
enfermedad y tratamiento han dejado.

1.7 Fortalezas, debilidades y desafios en los
procesos de atencidon y acompafiamiento por

parte de ALCCI.

NN con cancer en edad escolar
cursando la educacion

primaria.

Personas responsables
parentales de las NN con

cancer en edad escolar.

Docentes de primaria de las

NN con cancer.

Expacientes.

Personal del equipo psicosocial

del Departamento de Hemato-

Oncologia del HNN.

Entrevista
semiestructura
(incluida actividad
ludica con las PME

con cancer).

Cuestionario
abierto en formato

digital.
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Objetivo especifico Categorias y subcategorias Fuentes de informacion Técnicas e
instrumentos
Determinar los aspectos 1. Aspectos tedrico-metodoldgicos de la estrategia  Gerente General de ALCCI. Revision
teorico-metodologicos a de fortalecimiento del eje de educacion y documental.
incluir en una estrategia deteccion de ALCCI. Personal del equipo psicosocial
de fortalecimiento del eje  1.1.Situacion problema que atendera. del Departamento de Hemato-  Entrevista
de educacion y deteccion  1.2.Retos por afrontar. Oncologia del HNN. semiestructurada.

de ALCCI para que este ~ 1.3.Temporalidad de la estrategia.
promueva espacios 1.4 . Fundamentacion tedrica.

escolares seguros 1.5.Principios que la orientan.

garantes del derecho ala  1.6.0bjetivos que persigue.

educacion de las nifiasy ~ 1.7.Lineas estratégicas que la conforman.
los nifios con céncer. 1.8.Metas.

1.9.Proceso de evaluacion.
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3.5.3. Procesamiento y andlisis de la informacion.

Desde la metodologia cualitativa el procesamiento de los datos se realiza de una manera
inductiva, por tanto, se utilizo el software Atlas.ti para el analisis de datos. Este programa,
permite analizar informacion cualitativa derivada de entrevistas, grupos focales, historias de

vida entre otros.

El primer paso fue transcribir las entrevistas y los datos derivados de los grupos de discusion,
para luego, ingresar esta informacion al programa segun las subcategorias de andlisis (39 en
total), la cual quedd registrada en 180 paginas de trabajo, como la que se muestra a

continuacion:

19. Fortalezas que desarrollan las PME por su proceso de enfermedad

Documento Respuestas

Transcripcién En las PME los hace mas fuertes, los hace mas resilientes, los hace nifios mas conscientes de la realidad, los hace nifios

. menos vulnerables a los diferentes aspectos de la vida, los hace méas agradecidos, los hace méas cooperadores con los
Entrevista 25-06-

demas chicos, los hace tener una mejor convivencia con sus pares.

2024.docx
Creo que la parte emocional posterior al proceso o durante el proceso, los hace madurar mucho, aungue son nifios, en
ocasiones igual dependiendo de la edad de los nifios, ven las posibles consecuencias que puede tener cierto acto, cosa
Transcripcién que un nifio de la edad que no esté en ninguno de estos procesos no va a asimilar, pero ya empiezan a tener como ese
Entrevista 10-06- |cuidado de, por eso uno dice que después de que una familia pasa por este proceso, se transforma completamente en el
2024.docx sentido emocional.
Lo otro es, no se que tan sensato sea lo que pienso, pero, a corta edad maduran, madurar tal vez no en tomar
decisiones, pero si como enfrentarse a situaciones
Transcripcién Cosas como lo gue yo te decia de la validacion emecional, en los nifios cosas tan basicas como conocer las emociones,
Entrevista 8 y 13-05- | Porque el primer paso para que usted pueda gestionar una emocién es conocerla, en los nifios es normal que debemos
2024.docx partir de esto mas dependiendo de la edad

¥ bueno, si yo pudiera decir cudl es el mayor aprendizaje que tiene la gente aqui, es la resiliencia, el sentirse capaz de
afrontar cosas, el sentirse que usted no solo sobrevivid al céancer sino saliste mejor, de alguna manera sos mejor, sos
Transcripcion mas fuerte, sos mds capaz, tenes mas conocimiento, entonces no solo salis respirando y comiendo porque no te moriste
Entrevista 8 y 13-05- | €N el cancer, sino que saliste mejor, ¢en cuales areas?, eso depende mucho de la familia, porque por ejemplo hay
2024.docx personas que a partir de la situacién trabajan mucho su drea espiritual, entonces se van fortaleciendo en muchas dreas

pero principalmente en el rea espiritual, otras personas fortalecen su drea emocional.

Aunado a lo anterior, se empleo la técnica de la triangulacion de datos, la cual consiste en
recopilar informacion sobre un mismo fenoémeno desde multiples fuentes de datos, con el
objetivo de contrastar, comparar y corroborar los hallazgos. En este caso, se recogieron datos
de diversas fuentes (PME con cancer, las PRP, las personas docentes, expacientes, el personal
de ALCCI y del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN), utilizando diferentes
métodos (entrevista semiestructurada, grupo focal y cuestionario abierto en forma digital),
ademas de que la interpretacion de los datos se realizd desde diferentes enfoques teoricos
(enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y adolescencia, el enfoque o modelo

ecologico de Bronfrenbrenner entre otros).
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3.5.4. Elaboracion y validacion de la estrategia tedrica-metodoldgica para promover

entornos escolares seguros para las niiias y niiios diagnosticados con cdncer.

Una vez elaborada la propuesta, se llevaron a cabo dos actividades formales de validacion.
La primera de ellas el 13 de setiembre del 2024 con el equipo médico y psicosocial del
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN, donde ademas de las personas que
participaron en la investigacion se hizo extensiva la invitacion a las Jefaturas de ambos
servicios (Hematologia y Oncologia) y a las demés personas que integran el equipo

psicosocial del Departamento.

A partir de la retroalimentacion recibida, se hacen ajustes a la estrategia para realizar la
segunda actividad de validacién el 18 de setiembre del mismo afio, con la Junta Directiva de

ALCCl y la Gerente General de la organizacion.

Por otra parte, también se aprovecharon espacios individuales (al momento de asistir a citas
médicas) con las PME con céancer, las PRP y las personas expacientes para validar los
contenidos de la estrategia elaboradora y recibir sus sugerencias, esto dada la dificultad de

volver a convocar presencialmente a todas las personas que participaron en el estudio.

3.5.5. Viabilidad de la investigacion.

En relacion con la viabilidad de la investigacion es relevante sefalar que desde la formulacion
del diseno se contd con el aval por parte de la Gerencia General de ALCCI ya que la temdtica
es de interés para la organizacion. Y al realizar las actividades de validacion con el personal
del Departamento de Hemato-Oncologia y la Junta Directiva de ALCCI su viabilidad se
consolidd ya que se cuenta con el respaldo de ambas instancias para desarrollar la estrategia

propuesta.

La investigacion también cuenta con viabilidad técnica, ya que la persona sustentante labora
en ALCCl y es la que tiene a cargo la coordinacion del comité de educacion, lo cual facilita
en gran medida la implementacion de la estrategia elaborada, esto con el apoyo de la

organizacion y el Departamento de Hemato-Oncologia del HNN.
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Capitulo IV. Diagnéstico situacional: Hacia una propuesta tedrica-metodologica para

promover entornos escolares seguros.

Para la elaboracion de la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares
seguros fue elemental conocer el componente historico, tedrico, metodoldgico y operativo

del eje de educacion y deteccion de ALCCI, asi como identificar sus fortalezas, debilidades
y desafios, especificamente en los procesos de atencion y acompanamiento que brinda a las

NN con cancer.

Aunado a ello, se considerd fundamental identificar con las PME con céncer, sus familias y
personas docentes las vivencias y necesidades que experimentan al momento de regresar al
centro educativo, de esta manera, también se les brindo la posibilidad en especial a las NNA
con cancer de expresar sus pensares y sentires sobre este aspecto, como las y los protagonistas

que son en su proceso de enfermedad.

Los resultados de este diagnostico situacional son los que se presentan en este cuarto capitulo.

4.1. ALCCI: organizacion por y para las personas menores de edad con cancer y sus

familias.

Hasta el momento, queda claro que el cancer como enfermedad cronica tiene una afectacion
en diversos entornos y areas. En la PME que lo padece se presentan cambios fisicos, que
repercuten en su estado emocional y vida cotidiana (cuidados, alimentacion, estudio y
relaciones interpersonales), de igual forma en la familia varia la dindmica, los roles de las
personas que la integran, las PRP pueden tener consecuencias a nivel laboral, mientras que
las hermanas y hermanos quedan en manos de otras personas y deben aprender a valerse por

si mismas (os) en diferentes &mbitos.

En la misma linea, los centros educativos y el personal docente que no disponen de una
capacitacion previa sobre como trabajar con esta poblacion, enfrentan estas situaciones con
desconocimiento de como abordar y apoyar a la NN con cancer y su familia. En el entorno
educativo las personas docentes tienen un impacto emocional ante la noticia, y en el camino,
deben manejar la informacion y emociones con el grupo de personas estudiantes pares, lo

cual no es una tarea sencilla.
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De ahi la importancia que el Departamento de Hemato-Oncologia cuente con el apoyo de
organizaciones como ALCCI que pueden colaborar en estos aspectos para generar un mayor

bienestar a las PME con céncer y su familia.

Pero ;cudl es el sentir de las NN con cancer, de sus familias y docentes? ;cémo nace la
iniciativa del eje de educacion y detecciéon? Y finalmente, ;como desde ALCCI se pueden
responder a las necesidades de las PME con cancer y sus entornos inmediatos para que el

centro educativo se convierta en un lugar seguro?

Estas son algunas de las preguntas a las cuales se les brinda respuesta en este apartado.

4.2. Origen del Eje de Educacion y Deteccion de ALCCI.

Actualmente, desde el eje de educacion y deteccion se realizan tres actividades puntuales, la
campafia de deteccion temprana, las charlas a estudiantes pares de las PME diagnosticadas
con cancer y el curso de docentes. Pero ;como surge cada una de estas iniciativas? A

continuacion, se detalla esta trayectoria.

4.2.1. Camparia de Deteccion Temprana.

Para el afio 1984 ALCCI tuvo la oportunidad de participar en un congreso en Panama, y
conoci6 la campafa de deteccion temprana que el vecino pais desarrollaba en algunos centros
educativos privados, por lo que se valor6 implementar la idea en Costa Rica. Esto coincidio
con la inquietud del equipo médico sobre la llegada tardia de las PME al momento del
diagnostico, lo que reducia la respuesta al tratamiento, por tanto, se toma la decision de
comenzar a planificar una campafia que informara sobre los sintomas del cancer pediatrico a

la sociedad costarricense.

A diferencia del pais panamefio, ALCCI considera organizar la campafia no solo en centros
educativos privados, sino incluir las escuelas y colegios a nivel nacional, por tanto, el primer
paso que se llevo a cabo fue buscar un acercamiento con el MEP, para involucrarlo en el

desarrollo de esta iniciativa, pues la idea era hacer llegar a cada persona estudiante un
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panfleto donde se explicara sobre la sintomatologia de la enfermedad, de forma que el
documento también fuera del conocimiento de la familia. EI MEP acept6 en 1984, y puso a
disposicion su plataforma de trabajo para ejecutar el proyecto en todos los centros educativos
del pais, y asi se ha realizado desde hace 40 afios. En aquel entonces se le denominé la

“Campaiia del Cangrejito”.

En conjunto con el equipo médico se elaboro el panfleto informativo, el MEP por su parte,
facilité los datos de matricula de cada institucion educativa, ALCCI prepard los paquetes
para cada una de ellas y planificd las giras para entregar el material a cada Direccion Regional
del MEP, de manera que estas instancias hicieran llegar la informacién a cada escuela y
colegio del territorio nacional. Desde ese momento, la campana de deteccion temprana forma
parte del calendario escolar del MEP, esto como resultado del convenio que existe entra

ambas entidades.

La logistica y aspectos metodoldgicos de la campafia no ha variado desde que inici6 en 1984,
unicamente se ha modificado el disefio del panfleto informativo que se entrega a la poblacién
estudiantil, siempre contando con el aval del equipo médico. ALCCI tampoco ha realizado
una evaluacion que permita determinar la efectividad e impacto de la campafia, lo cual se

considera relevante para la toma de decisiones al respecto.

No cabe la menor duda que la plataforma del MEP posibilita llevar la informacion sobre la
sintomatologia del cancer pediatrico a la poblacion estudiantil a nivel nacional. No obstante,
después de varias décadas se considera esencial evaluar el impacto de la campana, ya que se
desconoce si el material entregado a las Direcciones Regional del MEP llegan a los centros
educativos y si finalmente las PRP tienen acceso a la informacion, tomando en cuenta que

son ellas las que detectan de primera mano algiin cambio en la salud de sus hijas e hijos.

También no hay que dejar de lado que hoy en dia las personas tienen mayor acceso a equipo
electronico por lo que se pueden utilizar las nuevas tecnologias de la informaciéon y la
comunicacion para ampliar la cobertura de la campafna. En este punto seria necesario
considerar la opinion de las PME y personas adultas sobre la forma en que preferirian recibir

informacion sobre el cancer pediatrico.
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4.2.2. Charlas a personas estudiantes pares de las nifias y niiios con cdncer.

Justo como se indicd, el contar con personal dentro del equipo de salud del Departamento de
Hemato-Oncologia, favorecid la identificacion de otras necesidades esenciales de abordar,
una de ellas fue las situaciones que vivian las NN con céncer al regresar a clases en sus
centros educativos. Tanto la psicologa como la trabajadora social detectaron en muchas
ocasiones que las PME con la enfermedad sufrian acoso escolar al reincorporarse a clases
luego del diagndstico, especialmente por los cambios fisicos que presentaban y los cuidados
que debian tener, lo cual limitaba involucrarse en algunas de las actividades que hacian sus

pares.

A mediados de la década de los 90’s, la Dra. Ivette Garcia oncoéloga pediatra del
departamento, regresa de un congreso en Italia donde habia tenido la posibilidad de conocer
las intervenciones que se realizaban en los centros educativos previo al regreso de las NN

con cancer a las aulas.

En este pais europeo, se visitaban las escuelas con la finalidad de sensibilizar e informar
sobre las condiciones en que volveria la PME, asi como de los cuidados que debia tener
mientras estuvieran en clases. De esta manera, Marggie Rojas psicologa de ALCCl y la Dra.

Garcia empezaron a darle forma al proyecto para ponerlo en marcha en Costa Rica.

La primera tarea fue reclutar personas voluntarias que quisieran dedicar su tiempo a esta
iniciativa, por lo que la psicologa de ALCCI recurre al grupo de damas voluntarias del centro
médico a las cuales convocd para ir conformando el grupo. Las mismas damas voluntarias
seleccionadas invitaron a otras mujeres, y poco a poco se constituyo el comité de charlas,
hoy conocido como el comité de educacion. En paralelo al proceso de seleccion, se elabord
el reglamento del comité y los aspectos generales que se debian considerar en las charlas a

las personas estudiantes pares.

Entre octubre y noviembre del afio 1999 ya se tenia el comité de charlas conformado, cuya

coordinacion quedo en manos de la persona profesional en psicologia de ALCCI.
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La capacitacion a las integrantes del grupo estuvo a cargo tanto de la oncodloga pediatra como
de la psicologa. Para ello se utilizaron varias metodologias, como, por ejemplo, exposiciones
magistrales de ambas profesionales, exposiciones por parte de las voluntarias sobre articulos
facilitados por el personal de salud, lo cual les permiti6 a estas ultimas, evaluar la expresion
oral y el manejo de grupo por parte de las expositoras. Ademas, se implement6 la dindmica
de “role play” mediante la cual las voluntarias dramatizaban diferentes situaciones que
podian enfrentar en los centros educativos y como resolverlas. Complementariamente, las
personas del comité fueron autodidactas y compartian entre ellas informacion relevante sobre

el cancer infantil.

Con respecto a los materiales, fueron las mismas voluntarias las que dieron ideas de qué
podian emplear y ellas mismas elaboraron los primeros materiales que se utilizaron. En este
punto es relevante acotar que se desarrollaba la misma charla independientemente de la edad

de las personas estudiantes pares a la que iba dirigida.

El comité se reunia una vez al mes, y se manejaban dos puntos en la agenda, un espacio de

capacitacion y posterior a ello, la coordinadora entregaba los casos que debian apoyar.

Y como parte del acompafiamiento a las personas voluntarias, tanto la coordinadora del
comité como la oncologa pediatra del HNN les supervisaron en las primeras charlas que se
impartieron. En ese entonces, las integrantes del grupo costeaban lo correspondiente a la
visita a la institucion (traslado, alimentacion e incluso hospedaje dependido de la lejania de
la escuela o colegio) y desde que se inici6 con esta labor, las voluntarias siempre han asistido
en parejas al centro educativo, asi como ninguna charla se ha brindado sin la autorizacion de

la PRP de la NN con céancer.
El proceso que se seguia para coordinar e impartir la charla era el siguiente:

e Al momento del diagnostico de la NN en edad escolar, el equipo psicosocial
entregaba una carta para que las PRP presentaran en la escuela, en ella se indicaba el
diagndstico de la PME vy las acciones que se ofrecian para apoyarles en este proceso,

entre ellas la charla al grupo de estudiantes pares.
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e La coordinadora del comité completaba una boleta con la informacién de la PME y
el centro educativo al que asistia, ademas solicitaba autorizacion a las PRP para
planificar la charla.

e Enlareunion del comité, se asignaban las charlas del mes y se proporcionaba la boleta
con los datos respectivos (nombre y particularidades de la NN con cancer, el afio que
cursaba, el centro educativo, nimero telefonico y direccion, el nombre de la persona
docente y su nimero de teléfono). Ver Anexo 2.

e Las voluntarias coordinaban directamente con el centro educativo la visita para dar la
charla.

e El dia de la charla, ni la NN con cancer ni su familia podian asistir a la actividad.

e Al finalizar la persona docente debia llenar una evaluacion que debia ser entregada

por la voluntaria responsable a la coordinadora del comité en la préxima reunion.

Ademas de la rotacion de la coordinacion del comité que se da entre la psicologa y trabajadora
social de ALCCI y el dejar de entregar la carta a las PRP para que presenten en el centro
educativo, no se registra ningun cambio en la forma de trabajo del grupo desde 1999, incluso
la conformacion del grupo de voluntarias se ha mantenido a lo largo del tiempo, la ultima

integrante nueva en sumarse al comité fue en el afio 2010.

Hasta el dia de hoy, los resultados obtenidos con la implementacion de la charla han sido
muy relevantes, ya que el equipo psicosocial comenzé a identificar una disminucion en los
casos por bullying. Con el trabajo realizado se ha logrado que las PME con céncer asistan
con mayor seguridad al centro educativo mientras que las PRP también mitigan sus temores
al respecto; ademas se ha informado y sensibilizado tanto a las personas docentes como al
grupo de estudiantes, lo que facilita el regreso y apoyo a la NN con cancer. Al respecto, una
evidencia importante son las evaluaciones, pues las charlistas han recibido una buena

calificacion sobre la intervencion llevada a cabo.

Por otra parte, es relevante destacar que a partir de la pandemia por COVID-19, que conllevo
la suspension del curso lectivo, la labor del comité también se vio pausado. Al momento que
el MEP determina el retorno a lecciones virtualmente, ALCCI realiz6 un esfuerzo y con el

apoyo de la Universidad de Costa Rica se capacitd a las personas voluntarias en el uso de
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plataformas virtuales como el Zoom con la finalidad de adaptar la charla a la virtualidad. A

pesar de ello, el comité mostrd resistencia a esta metodologia.

Posterior a la pandemia, cuando el MEP determina el regreso a la presencialidad, la capacidad
de respuesta por parte de las integrantes del grupo no es la misma, esto por diversas
situaciones de salud que han enfrentado algunas de ellas, aunado a que ya no se pueden
desplazar fuera del Gran Area Metropolitana. Por tanto, en la actualidad, inicamente se estan
realizando las charlas en casos especificos, toda vez que el servicio no se esta ofreciendo a

todas las PME con cancer en edad escolar atendidas por ALCCI.

Por todo lo anterior, es indispensable que ALCCI pueda fortalecer esta actividad del eje de
educacion y robustecer el comité con nuevas personas voluntarias de manera que se cuente
con una generacion de reemplazo, o en su defecto, determinar nuevas estrategias para abordar
a las personas docentes y estudiantes pares de las NN con cancer antes de su regreso a
lecciones, como, por ejemplo, recurriendo a las nuevas tecnologias de informacion y

comunicacion.

4.2.3. Curso de Docentes.

Complementariamente a todo lo anterior, una vez que las voluntarias del comité de educacion
comenzaron a visitar los centros educativos, se entabld una relacién mas cercana con las
personas docentes quienes aprovecharon la oportunidad para externar sus necesidades al

contar con una NN con cancer en su grupo de estudiantes.

A partir de estas experiencias, la profesional en psicologia de ALCCI impulsa la idea de
desarrollar un curso sobre cancer pediatrico dirigido al personal de instituciones educativas
que tuvieran dentro del estudiantado una PME con cancer. La actividad era abierta a

cualquier persona funcionaria que desempefiara sus labores en una escuela o colegio.

Asi, entre el afo 2000 y 2005 se organizo el primer curso de esta naturaleza. El mismo se
planifico en el periodo de vacaciones de medio afio, de modo que las personas interesadas en
asistir no tuvieran problemas con su tiempo laboral. Con un horario de siete horas, el primer

programa contd con la participacion de los siguientes profesionales:
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e Un hemato6logo pediatra que abordaba la temética de las leucemias y su tratamiento.

e Un oncologo pediatra que desarrollaba lo correspondiente a los tumores solidos y su
tratamiento.

e Un neurocirujano pediatra quién trabajaba especificamente las secuelas de las NN
con tumores cerebrales.

e La psicologa de ALCCI que exponia sobre el manejo emocional de la enfermedad
con la PME con cancer y sus pares; y el como afrontar situaciones criticas como la
fase terminal de una NN.

e La trabajadora social de ALCCI que comentaba sobre los recursos que la
organizacion pone a disposicion de las PME con cancer y sus familias.

e Y finalmente, una docente del Centro de Apoyo en Pedagogia Hospitalaria (CeAPH)
quién explicaba la coordinacion que se podia realizar con miras a dar seguimiento en
la parte académica a las NN con cancer cuando estuvieran en el HNN o en el albergue

de ALCCIL.

Por su parte, el comité de educacion asumia la parte logistica de la actividad, verificaban la
asistencia, entregaban gafetes, se hacian responsables de los refrigerios y almuerzos que se

ofrecian durante el curso y entregaban los titulos de participacion.

Posteriormente, alrededor del afio 2010, el curso se acortd, considerando que la extension era
excesiva y extenuante para las personas participantes, asi que se redujo a una mafana y se
dej6 de ofrecer el almuerzo lo que ademads reducia costos. Esto funciond asi, hasta que el pais
se vio afectado por la pandemia a causa del COVID-19, que también vino a pausar esta

actividad.

Es hasta el afio 2022 que se retomd el curso para docentes pero de manera virtual,
metodologia que se mantiene hasta la actualidad. Hoy por hoy el curso de docentes cuenta
con la participacion de cinco profesionales, la persona profesional en enfermeria a cargo del
programa de educacion a las PRP del Departamento de Hemato-Oncologia quién expone
sobre el cancer infantil en general, su tratamiento y efectos secundarios, la psicologa y la

trabajadora social de ALCCI, asi como la docente del CeAPH desarrollando los mismos
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temas, ademas se suma la gerente general de ALCCI comentando lo referente a la Campaia

de Deteccion Temprana.

A lo largo del tiempo, la percepcion desde ALCCI y el Departamento de Hemato-Oncologia
ha sido que el curso de docentes es de gran provecho para las personas de los centros
educativos que participan. Gracias a la actividad, se crea un puente de comunicacion con
mayor cercania entre los actores involucrados en apoyar a las PME con cancer desde diversos
ambitos, ALCCI, el hospital y la escuela (instancias que forman parte de los microsistemas

mas cercanos a la NN con cancer y su familia).

Aunado a ello, las personas docentes logran contar con mayor conocimiento sobre la
enfermedad y como abordar la situacion con la PME con cancer, su familia y las personas
estudiantes pares, lo que facilita el regreso de las personas protagonistas en este proceso a las

aulas.

No cabe duda de que para las personas docentes el tener acceso al curso les genera
tranquilidad y seguridad al saber que cuentan con el apoyo de las dos instancias mas cercanas
al proceso de tratamiento de las PME, y que gracias a su participacion se establecen canales
de comunicacion con el equipo de salud tratante indispensables para afrontar con mayor

tranquilidad y conocimiento el regreso de la poblacion con cancer al centro educativo.

4.3. Fortalezas, debilidades y desafios del Eje de Educacion y Deteccion de ALCCI.

A partir de las consultas realizadas con el personal de ALCCI, el equipo médico y psicosocial
del HNN, se logra determinar las fortalezas, debilidades y desafios del Eje de Educacion y
Deteccion de ALCCI que se plasman en la Tabla 6.
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Fortalezas, debilidades y desafios del Eje de Educacion y Deteccion de ALCCI, 2024

Fortalezas

Informa sobre los sintomas
del cancer pediatrico a la
poblacion estudiantil y
docente a nivel nacional.

Debilidades

Desconoce el impacto de la
campaiia de deteccion
temprana.

Desafios

Falta fortalecer la campafia
de deteccion desarrollando

otras acciones paralelas a la
entrega de informacion.

Colabora en la disminucidon
de los mitos alrededor del
cancer pediatrico.

Implementa las actividades
de la misma manera desde
el momento en que se
originaron.

Desarrollo de diferentes
charlas adecuadas en forma
y contenido segun el grupo
etario que se trabajara.

Crea un vinculo entre
ALCCI, HNN, instituciones
educativas.

Escaso uso de redes
sociales y nuevos recursos
tecnologicos.

Carece de actividades de
informacion y
sensibilizacion para el
centro educativo en general
de la PME con céncer.

Genera un canal de
comunicacion entre HNN,
las PRP y los centros
educativos.

Implementa el curso de
docentes solo de forma
virtual y una vez al afo.

Falta una charla de
informacion y
sensibilizacion a las PRP
del grupo al que pertenece
la NN con cancer.

Facilita una mejor relacion
de la NN con cancer con su
grupo de pares y personas
docentes.

Falta capacidad para
abarcar a todas las PME
con cancer en edad escolar.

Carece de acciones para
apoyar a las hermanas y
hermanos de las PME con
cancer en edad escolar.

Continua llevando a cabo
las actividades a pesar de
las dificultades que se
enfrentan (escaso recurso
financiero, humano,
contexto adverso por la
pandemia, entre otros).

Carece de una generacion
de reemplazo en el caso del
comité de educacion.

Falta una evaluacion para
determinar la idoneidad de
que sean personas
voluntarias las que asuman
las charlas de informacién y
sensibilizacion.

Aunque desde el eje de educacion y deteccion de ALCCI se llevan a cabo tres actividades,

se podria decir que son dos sus objetivos: por un lado, informar a la sociedad en general sobre

la sintomatologia del cancer pediétrico con miras a una deteccion temprana de la enfermedad,

lo cual se realiza mediante la campafia de educacion, y por otro, el apoyo a las PME ya
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diagnosticadas al momento de regresar a la escuela, y para ello, se brindan las charlas a las

personas estudiantes pares y el curso de docentes.

Con respecto a la campaifia de educacion y deteccion es oportuno que ALCCI considere
aspectos que segin el modelo ecologico se encuentran en el macrosistema, por tanto, una
forma de robustecer esta accion y disminuir las debilidades, asi como afrontar los desafios
que se presentaron en la Tabla 2, es considerar los lineamientos que se establecen en el Plan
Nacional para el Control de Cancer 2024-2030, especificamente el orientado a la elaboracion
e implementacioén de campaias de comunicacion y educacion para la prevencion y deteccion
temprana del cancer. Por ende, el generar alianzas con las instancias relacionadas con este
aspecto en especifico, podria fortalecer en gran medida lo que la organizacién viene
realizando desde afios atrds. Incluso abrir la posibilidad de desarrollar la campafa en otros

ambitos y no solo desde el MEP como se lleva a cabo hoy en dia.

Por otra parte, se tiene el regreso de las NN con cancer al centro educativo. Considerando lo
que plantea el modelo ecologico de Bronfrenbrenner donde el mesosistema comprende las
interrelaciones que se dan entre los microsistemas mas cercanos a la PME con la patologia
(la familia, el hospital y el centro educativo), hay varios aspectos a tomar en cuenta en miras

a ampliar el alcance del eje de educacion y deteccion de ALCCI:

e Cuando se habla de familia, no se hace referencia solo a las PRP y su hija o hijo con
cancer, sino que también se encuentran las hermanas (os) de la PME en tratamiento,
que en muchas ocasiones son la gran preocupacion del NN que atraviesa por la
enfermedad. Como bien lo destaca Grau (2002), cuando una PME es diagnosticada
toda la familia enferma con ella, siendo las hermanas (os) las olvidadas durante el
proceso, por ende y segin Méndez et al (2004) pueden presentar bajo rendimiento
escolar.

Hasta el momento en que se desarrollo el TFIA, no existe una linea de accion que
apoye a las hermanas (0s) de las NN con la patologia.

Por tanto, es esencial valorar incluir dentro de la poblacion meta del eje de educacion
y deteccion a esta poblacion y generar estrategias que repercutan en su bienestar, lo

cual se convertiria en otra forma de apoyar al grupo familiar.
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e En la misma linea, el microsistema del centro educativo lo conforman la comunidad
en general, no solo la persona docente a cargo de la PME con céancer y su grupo de
pares.

En este entorno también interactian las PRP del grupo de pares, la poblacion
estudiantil en general, el cuerpo docente y administrativo de la institucion, asi como
las PRP de todas las personas estudiantes, poblaciones meta que en este momento

tampoco estan consideradas desde el eje de educacion y deteccion.

Hay que recordar que desde el modelo ecoldgico el considerar y abordar las necesidades de
la persona que atraviesa la enfermedad como de sus entornos inmediatos favorecera la

adaptacion de la NN con céncer a su nueva realidad (Torrico et al, 2022).

Por tanto, ambos aspectos seran retomados en la elaboracion de la estrategia teorica-
metodoldgica cuya finalidad es la promocion de entornos escolares seguros al momento en

que las PME con cancer regresen a la escuela.

4.4. Otras organizaciones en el pais dirigidas a apoyar a las personas menores de edad

con cancer y sus familias.

Aunque ALCCI es la tinica asociacion reconocida por el HNN para trabajar con las PME con
cancer y sus familias, es indispensable sefalar que existen otras agrupaciones en el pais que
tienen la misma poblacion meta, y por su eventual rol de instancias competidoras y/o
colaboradoras han sido consideradas en el presente TFIA. De esta forma, a continuacion, se

resume las caracteristicas de cada una de ellas.

e Fundacion Pollitos de Hierro: fundada en el afio 2008, es una organizacion a nivel
internacional cuya casa matriz se ubica en México. En Costa Rica estan situados en
Santa Ana. Su objetivo es contribuir con las familias de las NN con cancer que se
encuentran en condicidon de extrema pobreza extrema y riesgo social. Cuentan con
cuatro programas de trabajo:

Damos amor: brindan acompafiamiento a las PME con céncer y sus familias durante

su lucha contra la enfermedad.
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Llenamos pancitas: ofrecen canastas de viveres mensuales a las familias de las NN

con cancer.

Procuramos la educacion: entregan paquetes escolares y cuentan con un departamento

de psicopedagogia que da soporte cuando las NN con cancer presenta algun problema
de aprendizaje.

Brigada nacional para la deteccion temprana del cancer infantil: visitan centros

educativos con el apoyo de un médico general y realizan un chequeo basico a la
poblacion estudiantil de la escuela o colegio donde les reciben, ademas de entregar
material sobre los sintomas del cancer pediatrico (Fundacion Pollitos de Hierro,
2024).
Aunado a ello, llevan a cabo actividades de recaudacion de fondos y recreativas,
ademas cuenta con una casa denominada “La Casa de los Pollitos” donde ofrecen
hospedaje a las familias que asi lo requieran (durante el proceso de investigacion no
se logré obtener datos sobre la capacidad instalada de este lugar), por tanto, es la
organizacion que mas se asemeja a ALCCI.

e Proyecto Naninu: fundada en el afo 2010. El proyecto es una iniciativa de una madre
que perdio a su hija por el cancer. Se crea con la finalidad de brindar apoyo solidario
a las familias de NN con cancer, no obstante, no se logré obtener mas informacion
durante el proceso de investigacion.

e Asociacién sembrando esperanzas: fundada en 2013 con el objetivo de cumplir
suefios o deseos a las PME con cancer, sin embargo, no se logro obtener mas

informacion durante el proceso de investigacion.

Con todas estas organizaciones ALCCI ha buscado generar un trabajo en conjunto, sin
embargo, con la nica que lo ha logrado es con la Asociacion Sembrando Esperanzas, en
aspectos puntuales, como, por ejemplo, la donacion de canastas de viveres para alguna
familia o el contribuir con refrigerios para las actividades que se organizan en el albergue

para celebrar fechas especiales como navidad.

A partir de esta indagacion, se concluye que en el pais son pocas las organizaciones que

destinan su accionar a colaborar con poblacion menor de edad con cancer, asi mismo, es
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escasa la informacion que existe sobre ellas y la forma en que las familias pueden acceder a

los servicios que brindan.

Las organizaciones no gubernamentales surgen como respuestas organizadas y autdbnomas
de la sociedad civil frente a problemas sociales, ambientales y de desarrollo que requieren
atencion mas alla de las capacidades o intereses de los gobiernos, por tanto, muchas de ellas
tienen que idear diversas estrategias para recaudar fondos para ejecutar sus proyectos, y esto
no es una tarea sencilla. No obstante, la evolucion de estas instancias ha hecho que hoy en

dia sean actores fundamentales en la construccion de un mundo mas justo y sostenible.

De ahi la importancia de una organizacion como ALCCI, cuya colaboracion con las PME
con cancer y sus familias, ademas del Departamento de Hemato-Oncologia del HNN,
coadyuva a que actualmente no haya ninguna NNA diagnosticada que abandone el
tratamiento por falta de apoyo (hospedaje, alimentacion, subsidio de pasajes, entre otros),
responsabilidades que deberia de asumir el Estado costarricense como parte de garantizar los

derechos que posee la poblacion menor de edad del pais.

4.5. ;Tengo cancer! Vivencias y necesidades de las nifias y nifios con la enfermedad,

sus familias y personas docentes.

Como ya se indico, con el fin de elaborar la estrategia tedrica-metodologica para promover
entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con cancer, se optd por una
metodologia participativa para poder acercarse y recuperar las vivencias y necesidades que
experimentan tanto las PME con este padecimiento, sus familias y las personas docentes que
les reciben al regresar al centro educativo. Ademas, se considerdé a NN que ya finalizaron su

tratamiento y se encuentran en una etapa de remision.

En este apartado se expone el sentir, pensar y recomendaciones de las poblaciones
mencionadas como insumos relevantes para la definicion de la estrategia teorica-

metodoldgica para promover entornos escolares seguros para las NN con cancer.
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La informacion se ha divido en dos secciones, la primera vinculada con la enfermedad y el
tratamiento, mientras que la otra destaca lo relacionado al regreso de las PME con céancer a

la escuela.

4.6. Cuando llega un diagnostico de cancer pediatrico. Percepciones, impacto, vivencias
y necesidades que surgen en las personas menores de edad, sus familias y personas

docentes.

En esta primera seccion se desarrollan diversos aspectos que surgen a partir de un diagnostico
de cancer infantil y su terapia, razén por la cual se hace referencia a tematicas como, la
percepcion de la enfermedad, el impacto que genera recibir la noticia, las necesidades que
afloran, los factores protectores que ayudan a enfrentar el padecimiento y su tratamiento, asi
como las fortalezas y debilidades que deja en las personas que lo viven y acompaiian el

proceso.

4.6.1. ;Como perciben el cancer pedidtrico las personas menores de edad, las personas

responsables parentales y personas docentes?

Aunque en la actualidad la informacion esta al alcance de la mayoria de las personas por
diversos medios, todavia existen mitos y tabus alrededor de la palabra céancer, y sin lugar a
duda el més arraigado es que esta enfermedad es incurable, de ahi que se le asocia a dolor y

muerte.

En las familias que reciben este diagndstico en una de sus hijas o hijos, esto no difiere, al
contrario, hay factores que maximizan el enfrentar esta adversidad, entre ellas la creencia de
que la mayoria de los casos de este padecimiento se presenta en personas adultas, por lo que
el cancer pediatrico es poco conocido. Asimismo, lo esperable socialmente es que las
personas nazcan, crezcan, se reproduzcan y mueran, lo que aumenta la contrariedad de

entender este padecimiento en las NN (ES2, comunicacion personal, 26 de junio de 2024).

Lo anterior se convierte en una desventaja para el grupo familiar, ya que enfrentan la
dificultad para comunicar esta noticia a parientes y amigos. Y si esto genera un conflicto en

las personas adultas, es ain mas complejo para las PME entender que se encuentran enfermas



98

de “algo” llamado cancer. Pero ;cudl es el sentir de las NN, de las PRP y las personas

docentes acerca de esto? En la Tabla 7 se presentan algunas de sus opiniones.

Tabla 7

Percepcion sobre el cancer pediatrico por parte de las PME, las personas responsables

parentales y las personas docentes, 2024.

Poblacion

PME

Opinion
Cuando yo entré al hospital y comencé el tratamiento no me preocupé, no tuve miedo
(P1, comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

Yo ya habia escuchado la palabra cancer en las noticias, yo pensé que era una
enfermedad normal, que uno va a un tratamiento y ya, como cuando uno tiene gripe, no
pensé que fuera tan grave, y cuando entendi que era algo grave si me preocupé un poco,
en especial que iba a perder el cabello (P3, comunicacion personal, 22 de agosto de 2024)

Cuando me dijeron que tenia cancer me senti normal, como si no estuviera pasando nada
(EP2, comunicacion personal, 13 de agosto de 2024).

Yo habia pensado que a los nifios les podia dar cancer, yo pensaba que, asi como a los
adultos les daba a los nifios también les podia dar (EP4, comunicacion personal, 23 de
agosto de 2024).

Personas
responsables
parentales

Cuando uno recibe el diagnostico es dificil no pensar en lo peor y siempre hay un miedo
presente durante el proceso de tratamiento (PRP7, comunicacion personal, 23 de agosto
de 2024).

Si sabia de la enfermedad porque un hermano mio tuvo leucemia y gracias a Dios €l salio
adelante, entonces mi percepcion de fe nunca cambid, mas bien se fortalecid, nunca
pensamos que algo podia salir mal, incluso hasta cuando nos dijeron que debian hacer
trasplante de médula (PRP9, comunicacion personal, 17 de agosto de 2024).

La primera vez que recibi el diagnostico fue increible, no tuve palabras la verdad es que
quedé en shock, mi experiencia fue impactante, no lo creia, de hecho, me dio vuelta todo,
se me venian muchos sentimientos porque yo perdi a una sobrina a causa de una leucemia
y fuimos muy cercanos a su proceso (PRP11, comunicacion personal, 29 de agosto de
2024).

Personas
docentes

Mi percepcion sobre la enfermedad no era positiva, creia que seria muy dificil para la
estudiante salir adelante con la enfermedad, el tratamiento y los estudios, ya que habia
escuchado de adultos lo dificil o duro que era el tratamiento y todas las repercusiones en
la salud (D1, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

Al hablar de cancer por mito o desconocimiento lo relacionamos con muerte, mi
percepcion fue de una nifia que se va a morir en poco tiempo. El tratamiento que es
pesado, solo cama y sus secuelas no cabello, solo vomitos etc. (D2, comunicacion
personal, 12 de agosto de 2024).
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Segun las personas entrevistadas que integran el equipo de salud del Departamento de
Hemato-Oncologia del HNN, la percepcion sobre la enfermedad que tienen las NN va a
depender de su edad, su grado de madurez y las experiencias que hayan tenido en relacion
con padecimientos similares. Al respecto, ES3 (comunicacion personal, 13 de mayo de 2024)
plantea que para ellas y ellos cancer es un concepto en construccion, habra quién haya
escuchado o leido la palabra, o en la escuela han hablado sobre ello, pero esto no significa
que la conozcan a profundidad ni que entiendan las implicaciones que este tipo de diagndstico

conlleva.

A diferencia de las personas adultas, las NN no piensan en la muerte, sino en lo que tienen
que afrontar en la inmediatez, por ejemplo, si deben hospitalizarse, si es preciso una cirugia,
si es necesario colocar una via, si van a perder el cabello. No obstante, la apreciacion general
es que algo malo est4 sucediendo, existe una percepcion de maltrato por los procedimientos
que se les deben realizar y un sentimiento de miedo al iniciar un camino completamente

desconocido (ES3, comunicacion personal, 13 de mayo 2024).

En el caso de las personas preadolescentes y adolescentes, éstas pueden pensar en la
muerte, pero una vez mas, esto va a depender de las experiencias que hayan tenido, sin
embargo, al igual que las NN la impresion sobre la enfermedad es de algo negativo,

especialmente si en el rostro de las personas responsables parentales notan angustia y llanto.

Por su parte, las PRP y las personas docentes si asocian la palabra cdncer con muerte. El
equipo de salud participe en la investigacion coincide que, al momento del diagndstico, su
pensamiento es que su hija o hijo va a fallecer o corre el peligro de hacerlo. No obstante,
conforme avanza el proceso de tratamiento, van recobrando la confianza y comprenden que
no necesariamente el cancer pediatrico causa la muerte, y que hay NN que logran superar su

patologia.

Asi se comprende que, la percepcion sobre la enfermedad cambie con el transcurso del
tiempo, esto porque las PME van teniendo mayor conocimiento acerca de su condicion de
salud e implicaciones, aunado a ello, van a vivir diversas experiencias, algunas positivas otras
dolorosas, por ejemplo, el conocer a otras NN que han finalizado el tratamiento con éxito o,

al contrario, perder a una amiga o amigo durante el proceso, o incluso no necesariamente
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debe existir un vinculo de amistad, con solo el hecho de saber que otra PME fallecié puede
modificar la percepcion sobre su padecimiento (ES3, comunicacion personal, 13 de mayo de

2024).

Lo mismo sucede en las PRP, el cambio en la percepcion del cancer pediatrico va a depender
de sus vivencias o de las que se den a su alrededor, si durante el proceso de tratamiento
reciben una mala noticia, es inevitable que vuelvan a pensar nuevamente en lo peor, sentiran
que la terapia no iba tan bien como se imaginaban. De esta forma, pueden enfrentar diversos
duelos, uno inicial relacionado con la pérdida de salud de la PME, pero también
experimentaran una afliccion diferente si la enfermedad regresa o si la NN debe de someterse

a una cirugia que conlleve la pérdida de algiin miembro de su cuerpo.

Esto también se dard en las personas docentes, quienes pueden llegar a cambiar la
percepcion de la enfermedad conforme obtienen mds informacién sobre la misma y
establecen comunicacion tanto con el personal del equipo de salud como las personas

profesionales del CeAPH. Algunos de sus comentarios son:

...cambio la percepcion que tenia, la estudiante demostrd fortaleza y deseos de realizar
los trabajos y asistir a la escuela cuando podia hacerlo, trabajaba como si nada sucediera

(D1, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

...ahora s¢ que tipos de cancer afectan a los menores y cuales solo se presentan en la
poblacion adulta. El acompanamiento dirigido por el hospital ayudé en la nueva
comprension de todo lo referente a eso (D3, comunicacion personal, 12 de agosto de

2024).

...me di cuenta de que el hecho de ser diagnosticada con cancer no significa que hay poca
posibilidad de vida, el verla jugar y correr con sus compafieros, me demostr6 que se puede

seguir adelante (D7, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

Lo anterior refleja la relevancia de brindar informacion sobre el cancer pediatrico a la
sociedad en general, pero especificamente a aquellas personas que tienen relacion directa con
las NN que afrontan la enfermedad, como, por ejemplo, las que laboran en los centros

educativos sin importar su rol en la institucion.
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Sobre este punto se considera que ALCCI desde el eje de educacion y deteccion estd llamada
a desarrollar estrategias efectivas y pertinentes que hagan la diferencia en la vida de las NN

con cancer y sus familias.

4.6.2. Ante el diagndstico de cancer pedidtrico. ;Cudl es el impacto en la persona menor

de edad y su familia?

Nadie esta preparado para recibir un diagnostico de cancer infantil y, teniendo en cuenta lo
que esta enfermedad representa, es una noticia que afecta tanto a la PME como a su entorno
inmediato. En las NN implica un cambio radical en su vida cotidiana, por ende, hay un antes

y un después del inicio de la enfermedad y su tratamiento. Al respecto ES1 destaca que:

Los nifios con cancer son personas que, llevando una vida normal, de un pronto a otro
tienen que venir a citas, tienen que permanecer cerca del HNN en diversos momentos,
se empiezan a punzar, duele lo que se les hace, se les cae el cabello, aumentan de peso
por la administracion de esteroides, otros pueden bajar de peso, no los dejan jugar,
asolearse, ir a una piscina o a los rios en el caso que residan en zona rural. Entonces
para ellos es un impacto negativo, es una sensacion de limitacién (comunicacion

personal, 25 de junio 2024).

Por ende, ES3 considera que:

Es afrontar la pérdida de lo que significa su cotidianidad, y en la medida que van
comprendiendo la enfermedad y el proceso de tratamiento, ese sentimiento va siendo
mas fuerte, porque inicialmente les preocupan aspectos muy concretos y fisicos, pero
luego llegan a entender que no pueden ir a la escuela y que las relaciones con su
familia y amistades seran diferentes, por tanto, enfrentan muchas pérdidas, no solo la
relacionada con su salud, y en ocasiones el que mayor impacto les genera es el no

poder ver y relacionarse a sus pares (comunicacion personal, 13 de mayo de 2024).

Asimismo, ES2 sefala que, durante el tratamiento,

...las NN pueden llegar a sentir agotamiento, llegan a aprender mucho y conocerse,

cuando las cosas no andan bien ellos lo sienten, empiezan a percibir sefiales y esto es
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muy doloroso, porque la incertidumbre crece al momento de una recaida. (ES2,

comunicacion personal, 26 de junio de 2024).

De esta forma, se determina que un diagndstico de cancer pediatrico causa efectos tanto en

el ambito fisico como emocional de las PME, y asi se constata con lo que expresan las NN

participes de la investigacion, algunos de sus sentires se resumen en la Tabla 8.

Tabla 8

Impacto y principales preocupaciones que genera un diagnostico de cancer en las PME, 2024.

PME

P2, comunicacion

personal, 22 de
agosto de 2024.

Opinion
Una de las cosas mas dificiles fue cuando me ponian las vias, porque nunca me
habian puesto nada de eso, siempre fui muy sano, nunca habia ido a un hospital,
pero después me toco ir a todo el tratamiento.

P5, comunicacion

personal, 16 de
agosto de 2024.

En el primer internamiento yo pasé llorando, diciéndole a mi mama que me queria
ir para la casa. En lo personal he cambiado mucho porque he dejado de compartir
con mucha gente. Ademas, ahora tengo que cuidarme del sol porque a consecuencia
de un medicamento desarrollé fotosensibilidad.

P7, comunicacion

personal, 29 de
agosto de 2024.

Lo que recuerdo es que pasé muchos dias internada y después en el albergue, me
sentia triste porque no podia estar en mi casa, es dificil cuando me ponen las vias,
cuando me hacen un procedimiento, cuando me internan, cuando me sacan o me
tiene que poner sangre.

EP1
comunicacion
persona, 14 de
agosto de 2024.

b

Dos partes fueron dificiles, una la fisica y la parte mental. A nivel fisico yo pensé
que la quimio era algo que usted tomaba, pero en realidad yo no sabia lo que era la
quimio. Cuando entré por primera vez a recibir quimio, yo no sabia que ese liquido
daba tanto efecto, entonces los primeros dias fueron fatales, perdi 2 kilos en la
primera semana, me dieron ataques de panico, como ataques de ansiedad, y yo
decia, pero esto va a ser asi por un aflo, y me pasaron mil cosas por la mente...
luego salir delante de la operacion de la pierna, fue una operacién muy complicada,
asi como el tema de la recuperacion y el proceso de volver a caminar. Y el reto
mental més grande que tuve, fue el hecho de tenerlo todo en la vida practicamente,
a no tener nada, fue como que me cortaran todo en mi vida, no podia estar con mi
familia, con mis amigos, no podia salir con ellos, no podia disfrutar, no podia ser la
persona que siempre habia sido.

EP3,
comunicacion
personal, 17 de
agosto de 2024.

Siempre he sido muy independiente cuando recibia tanta atencidon me agobiaba,
también el verme mal, flaca, verme sin poder levantarme, dependia de los demas,
mi mama tenia que bafiarme, esa parte fue muy estresante, y mi principal
preocupacion fue mi familia, yo nada mas pensaba en ellos, no tanto en mi, mi
hermana lleg6 a decirme que ella me odiaba porque yo le habia robado la atencion
de mis papas y para mi fue muy fuerte que me dijera eso, fue muy duro también
para ella.
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Las opiniones externadas por las PME dejan entrever no solo el impacto que la enfermedad
genera en ellas y ellos, sino también en su familia, enfatizando en sus hermanas y hermanos.
Al respecto, Grau y Espada (2012) destacan que no es extrafio que experimenten sentimientos
de culpa, se sientan desplazadas (os) y consideren las atenciones requeridas por las NN con
cancer como favoritismos, esto a causa de que las PRP tienden a reducir la atencion,

olvidando inclusive sus necesidades.

Ademas, Méndez et al (2024) senalan que también suelen sentir temor a lo que acontece, a
enfermarse, culpabilidad de estar sanos, celos, dificultad para comer y dormir, e incluso
manifestar conductas inadecuadas para llamar la atencion de las demads personas. Sobre esto

PRP9 comenta:

Mi hija menor no movia un pie si yo no estaba con ella, era 100% dependiente de mi,
y tuve practicamente que dejarla y decirle juéguesela porque yo no puedo estar mas,
y ella me llegd a un estado que a veces yo estaba con mi otra hija en el hospital
internada y me llamaba mi mama que estaban con ella en emergencias que bajara, y
que era, que le daban ataques de ansiedad y se me quedaba como engarrotada, no se
movia, y era de lo mismo, o sea, yo decia ella esta sin su mama, sin el papa porque ¢l
tenia que seguir trabajando, y sin la hermana mayor que era como su siamesa

(comunicacion personal, 17 de agosto de 2024).

Hoy por hoy, el acompafiamiento que se le brinda a las hermanas y hermanos de las NN con
cancer por parte de ALCCI y el HNN es en el ambito psicologico, especificamente al
momento del diagndstico o al enfrentar situaciones adversas como hospitalizaciones
prolongadas o en caso de llegar a una fase de terminalidad o fallecimiento. Es por lo que,
desde el eje de educacion y deteccion podria valorarse un apoyo en el centro educativo ya

que es evidente el efecto negativo que experimentan estas PME.

En el caso de las PRP, desde el diagnostico empiezan un camino con dos compafieras a su

lado, la incertidumbre y la impotencia. Segun refiere PRP12,

...surgen preguntas como, ;qué hice mal? ;hay algo que tal vez no hice bien o qué

fue lo que sucedid? ;lo alimenté bien, tenia que darle algo mas?, y con el tiempo, se
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va comprendiendo que es algo que se da y solo Dios sabe el por qué (comunicacion

personal, 02 de setiembre de 2024).

A partir de las opiniones de las personas del equipo de salud y las PRP se distinguen
diferentes areas que se pueden ver afectadas en la vida de la familia al momento de enfrentar
un diagndstico de cancer en alguna de sus NN. Estos aspectos coinciden con lo que resaltan
autores como Méndez et al (2004), quienes sefalan que las PRP pueden experimentar
diversos sentimientos (negacion, impotencia, inseguridad, ira, culpabilidad, incertidumbre),
ademas de una reestructuracion a nivel social a causa de las frecuentes visitas al centro

médico y hospitalizaciones.
De esta forma las areas que se identifican son:

e Ambito emocional: El primer impacto de las personas responsables parentales ocurre
al recibir el diagnostico, esto por varios factores, percepcion sobre la enfermedad, la
posibilidad de muerte que tiene la PME y la pérdida de control de la situacion. La
noticia genera miedo, estrés, ansiedad, incluso el proceso de aprendizaje sobre el
cancer, su tratamiento, los signos de alerta y el manejo del paciente en casa, puede
ser abrumador. Posteriormente, al igual que en las NN, inician un duelo por la pérdida

de su cotidianidad.

...el recibir el diagnostico es un golpe muy duro, adicional a eso yo tenia que
comunicarselo a mi esposa, entonces yo decia, ;coémo voy a hacer para decirle?, si
ella ya como madre sabia que algo no estaba bien, y por otro lado estaban mis otras
dos hijas, la chiquitita no entendia mucho, pero la otra que va a cumplir 16 afos ya a
ella si la sentamos y le explicamos, luego vino aqui con la psicologa y estuvieron
hablando y ya ella si le explicé un poquito mas (PRP12, comunicacion personal, 02

de setiembre de 2024).

e Ambito familiar: La dindmica familiar tiene un giro, es inevitable que cambien las
relaciones de pareja porque a pesar de que viven la misma situacion hay un
distanciamiento, se pierden los espacios para conversar ya que los momentos en que
se encuentran son cuando van a realizar los cambios para cuidar a la PME que se

encuentra hospitalizada. Cambian las relaciones con los otros hijos, las hermanas y
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hermanos sufren un desapego de las personas responsables parentales, hay cambios
en los roles de cuido y se experimentan tiempos prolongados en que el grupo familiar
no se reune. Finalmente hay cambios en las relaciones con la familia extensa, dados

los cuidados que la NN con céncer requiere.

... el primer impacto fue la distancia, nos distanciamos, porque teniamos que pasar
aqui, entonces no veia a mi esposo, porque mi hijo y yo estdbamos en el hospital y ¢l
trabajando, asi que yo senti un distanciamiento en la relacion (PRP7, comunicacion

personal, 23 de agosto de 2024).

Ambito econémico: Es frecuente que la persona que asume el rol de principal
proveedor del grupo familiar tenga que asumir un rol de cuidador, especialmente en
las familias monoparentales. En otros casos, debe apoyar el cuido de las hermanas y
hermanos que quedan en casa, esto afecta de forma directa el ingreso econémico,
ademas en ocasiones las PRP se acogen a la licencia de cuido la cual funciona como
una incapacidad, lo que también afecta el salario, y en el peor de los casos, cuando

comienzan a solicitar permisos para asistir a citas médicas les despiden de su trabajo.

... el &rea econdmica se vio afectada, como todas las familias tenemos deudas, y ahora
con la enfermedad de mi hija he tenido que tomar las licencias y eso reduce el salario,
asi que ahi va uno a brincos y a saltos (PRP11, comunicacion personal, 29 de agosto

de 2024).

Ambito social: Un diagndstico de cancer infantil conlleva una reorganizacion laboral
y en algunos casos el desarraigo de los lugares de origen, por ejemplo, en el caso de

las familias pertenecientes a pueblos indigenas o que residen en zonas rurales.

...creo que lo principal fue estar separados por tanto tiempo mientras lograbamos
construir el bafio en la casa para que mi hija pudiera regresar, eso hizo que el papa
tuviera que organizarse en el trabajo para poder dedicar tiempo a la construccion

(PRP10, comunicacion personal, 29 de agosto de 2024).

Ambito fisico: Las personas cuidadoras de las PME con cancer experimentan un
desgaste fisico, y no solo en los periodos de hospitalizacion, sino porque a distancia

tienen que continuar resolviendo situaciones familiares.
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...fisicamente también es desgastante, yo sinceramente en el ultimo internamiento
lloré llamando a mi esposo y le decia, yo quiero que usted vuele, yo quiero que usted
esté aqui ya, porque siento que el cuerpo no me da. Ese dia lloré mucho, fue la primera
vez que lloré por estar en el hospital, porque ya estaba demasiado cansada (PRPS,

comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

e Ambito espiritual: Con respecto a este campo se observan varias reacciones,
enojarse con Dios es una de las reacciones primarias. Hay personas que consideran
que Dios no las escucha y las ha abandonado. Algunas hacen negociaciones con El,
dejar un vicio, por ejemplo, para que todo salga bien, mientras que otras no pierden

su fe y confian que el proceso serd exitoso.

... mucha fe en Dios primero que todo, yo sabia que ibamos a salir adelante, sabia
que era duro, que ibamos a sufrir demasiado pero que tanto mi hija como yo
estabamos primero con fuerza y agarradas de Dios para salir adelante (PRP9,

comunicacion personal, 17 de agosto de 2024).

Queda claro, el impacto que el cancer infantil genera en la PME que es diagnosticada como
en su familia, afecta los diversos ambitos en la vida personal y de la dindmica familiar, de
ahi la importancia de realizar un abordaje integral donde prive el bienestar de la NN que

padece esta patologia y su familia.

4.6.3. Ante el diagnostico de cancer pedidtrico. ;Cudles son las necesidades que surgen

en la persona menor de edad y su familia?

Sobre esta tematica, Méndez et al (2024) destacan que las PME con céncer presentan
necesidades emocionales las cuales estan relacionadas con aspectos socioafectivos,
necesidades que surgen de la reaccion de la NN ante la enfermedad, la hospitalizacion y
tratamientos, por ende requeriran de apoyo, carifio, empatia, amistad, seguridad entre otras,
y finalmente, las necesidades que surgen de la concepcidn que se tiene sobre la muerte, las

cuales desencadenan reacciones de temor, ansiedad, soledad y tristeza.

Algunas de estas anotaciones coinciden con lo que las personas del equipo de salud sefialaron.
Segun su criterio, se identifican cuatro grandes necesidades en las NN con esta condicion

de salud, a saber:



107

Necesidades afectivas: es fundamental el acompafiamiento por parte de las personas
responsables parentales o personas significativas para la PME, lo cual origina
sentimientos de seguridad minimizando temores, la ansiedad y la tristeza que es
normal que aparezca.

... para el nifio es muy importante saber que papa y mama va a estar a mi lado, y que
esas personas mas significativas también van a estar conmigo, que no me van a dejar
solo (ES5, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024).

Necesidad de informacion: Es esencial que la PME esté informada sobre su
condicion de salud, asi como del proceso de tratamiento que esto conlleva, todo ello
adaptado a su edad. Ahora bien, cabe destacar que ademas de una necesidad, el tener
acceso a la informacion es un derecho.

...los nifios no solo tienen que saber que tienen cancer, sino un montén de cosas, por
ejemplo, que no va a poder ir inicialmente a la escuela por mucho tiempo, hay que
ayudarle a entender cada procedimiento, explicar los medicamentos, porque todo al
final de cuentas es nuevo para ellos (ES3, comunicacion personal, 13 de mayo de
2024).

Necesidad de ser escuchados: No solo hay que explicarles su situacion sino
escucharlos y permitirles tomar decisiones en aquellos aspectos en que puedan
hacerlo. Por ejemplo, la forma en que se ingiere los medicamentos (con jugo o con
agua, si lo hacen en solo sorbo o divido en tractos), en qué brazo se le inyectara y si
desea ver cuando lo estan haciendo o no. Estas acciones coadyuvan a reconocerles
como sujetos de derechos, en especial a su derecho de participacion de estas
decisiones que le atraviesan el cuerpo y en ese espacio social donde se desenvuelven.
... tomar su opinidn definitivamente, yo s€ que no vamos a poder permitirle a un nifio
elegir si viene a una quimio o no, pero si a opinar en cual brazo me punzan, si puedo
contar hasta tres antes de que me inyecten o cuento hasta cinco, esas cosas pequenias
hacen la diferencia para una persona (ES3, comunicacion personal, 13 de mayo de
2024).

Bien lo sefiala la OPS (2022), a pesar de que los pacientes pediatricos no cuentan
legalmente con la potestad para tomar decisiones vinculadas con el tratamiento, el

fomentar su participacion beneficia la comprension de la enfermedad, disminuye la
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ansiedad y la incertidumbre, promueve la cooperacién y establece relaciones de
confianza con los diversos actores involucrados en el proceso de su enfermedad y
tratamiento.

Necesidades sociales: Las NN tienen necesidad de interactuar con sus familiares, con
sus amigas y amigos e incluso con otras PME que estén atravesando por lo mismo
que ellas y ellos. Ir a la escuela, jugar, son aspectos sumamente relevantes para ellas
(os), pues requieren contar con las mismas oportunidades y posibilidades, e
igualmente esto no solo se debe visualizar como necesidades sino como derechos que
todas las PME poseen y que no deben quedar de lado frente a la nueva condicion de

salud.

...la continuidad de sus estudios, ir a la escuela y no perder el contacto con pares, con
sus compafieros y amigos, eso es muy importante (ES2, comunicacidon personal, 26

de junio de 2024).

Lo anterior coincide con lo planteado por Grau (2002), quien menciona que una de
las necesidades de la PME con la patologia en edad escolar es, evitar su desconexion
con el entorno educativo, lo que a largo plazo puede desencadenar una inestabilidad

en las relaciones sociales entre la NN diagnosticada y las personas estudiantes pares.

En el caso de las personas responsables parentales se reconocen las siguientes

necesidades:

Necesidades afectivas: Al igual que las PME, las personas responsables parentales
tienen necesidades afectivas, requieren de apoyo familiar, compartir tiempo en pareja
y con su nucleo familiar, ademés del acompafiamiento del equipo de salud tanto para
ellas, como para abordar la tematica del cancer con sus otras hijas o hijos u otros
familiares con vinculos importantes con la NN enferma.

...la parte emocional de nosotros siempre esta débil, todavia hay dias que uno siente
que se queda en stand by como dicen, y no sabe uno si es un suefio o es que realmente
todo esto estd sucediendo (PRP12, comunicacién personal, 02 de setiembre de 2024).
Necesidad de informacion: Si las NN requieren informacion, las personas

responsables la requieren ain mas. Desean saber sobre la enfermedad, el tratamiento,
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los cuidados que la PME debe tener al momento de regresar a su casa y el como
tratarla.

...para mi era importante ir conociendo sobre la enfermedad, los cuidados y como
tratar a mi hija, todo esto es desconocido para uno (PRP10, comunicacion personal,
29 de agosto de 2024).

o Necesidades econémicas: como se menciond, en muchas ocasiones el ingreso

familiar se ve afectado al enfrentar un diagnostico de cancer infantil, lo que se
convierte en una preocupacion mas para las personas responsables parentales.
... la parte econdmica fue diferente, porque yo no trabajé todo ese afio, entonces eran
menos ingresos, gracias a Dios mi esposo tenia trabajo, pero en algunos momentos
también uso la licencia, entonces no era lo mismo, el estrés de que teniamos que pagar
algo y en ese momento no habia de donde (PRP8, comunicacion personal, 23 de
agosto de 2024).

e Necesidades sociales: Requieren de espacios para compartir con otras personas que

estan atravesando por la misma situacion, asi como sus amistades y familiares.

... yo creo que la principal necesidad era el conversar con otras personas sobre lo que
estaba pasando, siempre me ha tocado ser la fuerte, todo lo que uno vive en el hospital
lo carga demasiado, entonces el compartir con otras mamas ayuda (PRP7,

comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

4.6.4. Resiliencia en las personas menores de edad con cancer, las personas responsables
parentales y docentes: los factores protectores que les permitieron afrontar el diagndstico

Y su tratamiento.

El trabajo de campo permitid identificar factores protectores que coadyuvaron a sobrellevar
el diagnostico y el tratamiento tanto en las NN con cancer como en las PRP y docentes.

Dichos aspectos se muestran en la siguiente Tabla 9.
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Tabla 9

Factores protectores vinculados con afrontar el diagnostico y tratamiento del cdncer

pediatrico en las PME, las personas responsables parentales y personas docentes, 2024.

Poblacion Factores protectores

Acompafiamiento por parte de las PRP o personas con vinculo emocional
importante.

Acompafiamiento y buen trato por parte del equipo de salud.

Contar con informacion sobre la enfermedad y tratamiento.

Tomar su opinion.

PME Tener medicamentos que minimizan los sintomas del tratamiento.

Actitud positiva ante su condicion de salud y proceso de recuperacion.

Adquirir herramientas emocionales para afrontar el proceso.

Conocer otras NN que han pasado el proceso de enfermedad y han salido adelante.
Continuar con la escuela y mantener el contacto con sus pares.

Participar de actividades recreativas.

Espiritualidad.

Acompafiamiento familiar y contar con redes de apoyo.

Acompafiamiento y buen trato por parte del equipo de salud.

Contar con informacion sobre la enfermedad, tratamiento, cuidados en el hogar y
en el centro educativo.

La fortaleza que tiene la hija o hijo para afrontar el padecimiento y su terapia.
Personas Conocer otras PME y PRP que han tenido la experiencia de pasar por el proceso de
enfermedad y tratamiento.

Adquirir herramientas emocionales para afrontar el proceso.

Contar con estabilidad econémica.

responsables
parentales

Sistema de salud que otorga el tratamiento de manera gratuita y el apoyo de ALCCI
en aspectos como hospedaje, alimentacion, compra de medicamentos y subsidio de
pasajes.

Participar de actividades recreativas.

Espiritualidad.

Apoyo del personal docente y administrativo del centro educativo.
Acompafiamiento por parte del HNN y ALCCI.

Contar con informacion sobre la enfermedad, tratamiento y cuidados en el centro
docentes educativo.

Personas

La comunicacion con las PRP y la NN con cancer.
La actitud positiva de la PME con céancer / Espiritualidad.

Sobre este punto, las PME entrevistadas expresaron lo siguiente:



... me ayudaba a sentirme mejor que mi papd y mi mama estuvieran conmigo y que
los doctores y enfermeras me trataran bien (P1, comunicacion personal, 23 de agosto

de 2024).

. a mi me ayudd a sobrellevar el proceso mi fe, mi familia, mis amigos, mis
compafieros y mi maestra, ellos siempre me apoyaron mucho (P4, comunicacion

personal, 16 de agosto de 2024).

... ami me ayudo Dios y los doctores (P3, comunicacion personal, 22 de agosto de

2024).

... la positividad, mi familia que siempre estuvo ahi y mis amigos que me daban
mucho animo, sentir que se tiene una vida fuera del hospital, el no solo centrarse en
la enfermedad, o sea si era algo en lo que habia que centrarse, pero tampoco es como

dejar de vivir (EP1, comunicacion personal, 14 de agosto de 2024).

... habia unas pastillas que me daban después del tratamiento que siempre me hacian

sentir mejor (EP2, comunicacion personal, 13 de agosto de 2024).

... primero ver que mi familia me apoyaba mucho, también ver que habia nifios

pasando por lo mismo (EP4, comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

Es notable como el continuar con la escuela y no perder contacto con sus pares es identificado
por las PME con cancer como un factor que les permitio sobrellevar la enfermedad y el
tratamiento de una mejor manera, por tanto, se contintia constatando la necesidad de trabajar
con el centro educativo previo al regreso de las NN con el objetivo de promover espacios

seguros que potencien que este factor protector.

4.6.5. Fortalezas y debilidades que afrontar el proceso de enfermedad y tratamiento dejan.

La perspectiva desde las personas menores de edad y las personas responsables parentales.

Ademas de los factores protectores, se logrd explorar sobre las fortalezas y debilidades que
las PME y las personas responsables parentales consideran que el proceso de enfermedad y

tratamiento han dejado en sus vidas.
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Al respecto, es interesante como las NN que no han finalizado su proceso de enfermedad

logran visualizar las fortalezas inmediatas, a diferente de las personas expacientes que fueron

dadas de alta, quienes consiguen profundizar sobre las huellas que este proceso ha dejado en

ellas y ellos.

Otro aspecto que llama la atencion es que ninguna PME ni persona responsable parental

identifica debilidades, sino que toda esta experiencia de una u otra forma los ha llevado a ser

mejores personas y familias mas unidas. Los resultados obtenidos se sistematizan en la Tabla

10.

Tabla 10

Fortalezas que el proceso de enfermedad y tratamiento del cancer pediatrico han dejado en

las PME y las personas responsables parentales, 2024.

Poblacion Fortalezas

PME

El proceso cambia la percepcion sobre la vida.

Personas mas fuertes y resilientes.

Logran un mayor autoconocimiento.

Personas mas conscientes de la realidad.

Personas menos vulnerables a diferentes aspectos de la vida.
Personas més agradecidas y colaboradoras con las demas.
Tienen una mejor convivencia con sus pares.

Cuentan con mayor madurez emocional.

Conocen y manejan las emociones dificiles.

Son capaces de enfrentar otras situaciones en su vida.
Personas mas espirituales.

Capaces de desarrollar otras habilidades.

Finalizan el proceso siendo mejores personas.

Personas
responsables

parentales

Personas mas resilientes, amorosas y agradecidas.

Personas que conocen, validan y controlan emociones.

Personas con mayores recursos emocionales para manejar situaciones
dificiles.

Personas que valoran mas la salud y la familia.

Personas que aprecian mas el tiempo que comparten con su nucleo
familiar.

Personas mas empaticas y con mayor autoestima.

Personas con més fe y paciencia.
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Complementariamente, algunas de las opiniones de las PME sobre las fortalezas que han

desarrollado a partir del proceso vivido se detallan a continuacion:
... soy mas valiente y fuerte (P7, comunicacion personal, 29 de agosto de 2024).

...yo me admiro, soy un nifio muy valiente porque he enfrentado la quimio de la mejor
manera, y también admiro a los otros chiquitos que estan en tratamiento porque todos
somos valientes, yo diria que somos nifios guerreros, y también las mamas son
valientes, porque para ellas también es dificil todo lo que viven (P3, comunicaciéon

personal, 22 de agosto de 2024).

... yo cambié completamente, con mi familia, con mis amigos y la forma de ver la
vida, soy una persona mas humilde, mas cercana a Dios, una persona con muchos
valores y una persona que aprendid a ver la vida diferente y sobre todo valoro mas
las cosas, ahora valoro cada minima cosa que pasa en mi vida, sea bueno o malo,
cuando me pasa algo malo siempre trato de recordar que a veces uno pasa renegando,
cuando hay gente que verdaderamente la esta pasando muy mal (EP1, comunicacion

personal, 14 de agosto de 2024).

... tengo mas madurez, soy mas fuerte, aprendi lo que vale la vida, la importancia de
vivir cada momento, la familia, antes los queria, pero ahora los quiero mas (EP3,

comunicacion personal, 17 de agosto de 2024).

A pesar de su corta edad, es admirable lo que las PME con cancer y las que ya se encuentran
fuera de tratamiento expresan. Impresiona que el pasar este proceso, aunque dificil y
doloroso genera cambios positivos en las NN, los cuales hacen que sean mejores seres

humanos, situacion que también se da en las PRP.
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4.7. El retorno a la escuela: vivencias y necesidades de las personas menores de edad
con cancer desde la perspectiva de las nifias y nifios, las personas responsables

parentales, las personas docentes y el equipo de salud.

En este segundo apartado se abordan las vivencias y necesidades de las PME con cancer, las
PRP y personas docentes, aspecto central para el planteamiento de la estrategia tedrica-

metodoldgica en miras a promover entornos escolares seguros para esta poblacion.

Se considera importante sefialar que las vivencias y necesidades identificadas, fueron desde

las percepciones de grupos mencionados en el parrafo anterior.

4.7.1. Necesidades y temores en el regreso de las personas menores de edad con cancer al
centro educativo. Perspectivas de las personas protagonistas: las nifias y nifios, las

personas responsables parentales, personas docentes y equipo de salud.

La escuela es considerada un agente de socializacion secundaria, que le permite a las PME
ademas de la formaciéon académica, la transmision de aprendizajes propios del
comportamiento social, por tanto, es esencial garantizar el derecho a la educacion a las NN
con cancer, quienes por el inicio de su tratamiento tienen una interrupcion de la vida escolar.
Entonces, ;cudles son las necesidades y temores que surgen en la poblacion menor con cancer

en edad escolar?

Los comentarios que tienen sobre este punto el equipo de salud, las personas responsables

parentales y docentes se sistematizan en la Tabla 11.



115

Tabla 11

Necesidades y temores de las PME con cancer al regresar a la escuela desde las perspectivas

del equipo de salud, las personas responsables parentales y personas docentes, 2024.

Poblacion Necesidades ‘ Temores
Valorar si emocionalmente esta lista parael | A no saber como
regreso a la escuela. seran recibidos.
Informar a la persona docente y el resto del A ser rechazados.
personal del centro educativo sobre la
condicion de salud y cuidados de la NN con
cancer.

Estar en contacto previo a su regreso con las
Equipo de Salud | personas estudiantes pares y docente.
Informar y sensibilizar a las personas
estudiantes pares sobre la situacion y como
pueden colaborar.

Ser aceptados ¢ integrados al grupo.
Realizar las adecuaciones que sean
necesarias.

Contar con infraestructura adecuada.

Retomar la rutina de la escuela nuevamente. | Ir a la escuela sin
Ser integrados al grupo. cabello.
Capacitar a las personas de la institucion

Personas . , . .

educativa sobre como abordar la situacion.
responsables ~

Informar a las personas compafieras pares

parentales "y
sobre la condicion de la NN.
Contar con una higiene y alimentacion
adecuada.
Brindar apoyo emocional en el centro No identifican
educativo.

Personas Contar con infraestructura y alimentacion

docentes adecuada.

Realizar las adecuaciones respectivas,

especialmente en la clase de educacion fisica.

La informacion mostrada deja entrever que las personas adultas participes de la investigacion
coinciden en algunas de las necesidades que expresan las PME con céancer con relacion al

momento de regresar a la escuela. Por ejemplo, la preparacion previa al personal de la
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institucion y a las personas estudiantes pares, la necesidad de la NN de sentirse integrada de
nuevo al grupo y el contar con una adecuada infraestructura y alimentacion (preparacion de

los alimentos en el comedor escolar).

Ahora bien, ;qué piensan las personas protagonistas de este proceso?, estos son los sentires

de las NN en tratamiento:

... yo no tuve miedo de regresar a la escuela, era algo que queria hacer, entonces
cuando las doctoras me dijeron me podia regresar me senti muy contento (P2,

comunicacion personal, 22 de agosto de 2024).

... me senti muy feliz de regresar a la escuela, en ese momento yo estaba en sexto,
mis compafieros ya sabian mi situacion y para mi fue importante que supieran sobre
la enfermedad y los cuidados que debo tener (P6, comunicacion personal, 28 de

agosto de 2024).

... el miedo que sentia de regresar no era porque me hicieran bullying o algo asi, a mi
lo que me preocupaba era la recuperacion de mi pierna, tenia que cuidarme mucho

(EP1, comunicacion personal, 14 de agosto de 2024).

... cuando yo entré al hospital estaba en tercer grado, yo pas¢ un buen tiempo sin ir a
la escuela, yo me sentia aburrido en la casa y yo ya queria ir a la escuela, entonces el
dia que me dijeron que podia regresar me senti muy feliz porque por fin pude ver de
nuevo a mis compaifieros y poder estudiar, pero si me senti atrasadillo en comparacion

con mis compaieros (EP2, comunicacion personal, 13 de agosto de 2024).

... ami lo que me dio fue vergiienza, miedo no, me daba vergiienza que me vieran
como un bicho raro, tanto por mi aspecto fisico como por todos los cuidados que
debia tener, esto de andar con mascarilla siempre, de comer aparte, de tener un bafio
solo para mi, yo estaba muy flaca y sin pelo, entonces yo sentia vergiienza y también
inseguridad, inseguridad de que no me aceptaran, yo tenia mucho tiempo de no
socializar con gente de mi edad, entonces fue duro en realidad (EP3, comunicacion

personal, 17 de agosto de 2024).
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... estaba feliz, pero a la vez como que sentia miedo de que a mi me llegaran a decir
cosas, entonces yo sentia como que si queria ir, pero no queria ir, y después de la

cirugia me costd mas regresar (EP4, comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

A partir de los comentarios de las PME se identifica que en ellas hay sentimientos de
preocupacion, miedo o verglienza al regresar al centro educativo, pero al mismo tiempo,
anhelan hacerlo, y dicen haber sentido felicidad por retomar sus estudios y relacionarse con
sus compafieras y compafieros, de ahi la importancia de acompanarlas en este proceso y

promover entornos escolares Seguros.

Por su parte, el principal temor que experimentan las personas responsables parentales
al saber que su hija o hijo ya puede retornar al centro educativo es que se infecte, hay una
gran preocupacion por la higiene en el centro educativo y la manipulacién de alimentos en el
comedor, ademés del miedo a que sean victimas de bullying o que los lastimen fisicamente.
Por ejemplo, que les golpeen el catéter, ademas de que la NN en tratamiento logre tener un
rendimiento académico adecuado. Para las personas responsables parentales es fundamental

sentir confianza en el centro educativo, asi como sentirse entendidos y comprendidos.

El personal de la institucion debe saber que van a llegar padres con muchos miedos,
emocionalmente a la defensiva, probablemente haciendo exigencias, por eso también
hay que informar al centro educativo con qué se pueden encontrar, ellos tienen que
saber que van a llegar papas con muchas necesidades, por ejemplo, de escucha, de
validacion de sentimientos, también los padres se encuentran en un proceso de
adaptacion. Tienen la necesidad de saber que su hijo va a estar bien (AL2,

comunicacion personal, 09 de mayo de 2024).
Referente a ello, las personas responsables parentales expresan:

... hay muchos sentimientos encontrados cuando nos dicen que ya pueden regresar a
la escuela, porque yo queria que ella regresara y que siguiera haciendo su vida normal,
pero el papa y yo lo que deciamos es que se vive con un miedo constante, es un miedo
a que pase alguna situacion que la ponga en riesgo (PRP8, comunicacion personal, 23

de agosto de 2024)
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...uno siente alegria y temor, me senti alegre porque sabia que si las Dras. le habian
dado la autorizacidon de regresar era porque ella estaba mejor, pero uno quisiera
tenerla en la casa siempre, pero no se puede, hay que educarla para la vida. A mi me
daban miedo dos cosas, la parte de la salud, porque en la escuela todo el mundo anda
corriendo, el uso de la mascarilla, el lavado de manos, el ir al bafio, esa parte de la
higiene me preocupaba mucho, y lo otro era el como la iban a recibir (PRP11,

comunicacion personal, 02 de setiembre de 2024).

Las personas docentes también se refirieron a las necesidades y temores de las personas

responsables parentales, algunas de ellas externaron:

...el principal temor evidenciado era que la estudiante tenia muy bajas sus defensas
por los que les preocupaba que se enfermara o contagiara de un resfrio, por ejemplo.
También pensaban en un golpe o caida, principalmente que la herida de la operacion

sufriera algiin golpe (D1, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

... lamama muy feliz, pero percibi en ella un poco de temor o incertidumbre de como
van a tratar a la nifia los pares en su nuevo ambiente (D2, comunicacion personal, 12

de agosto de 2024)

En esta misma linea, y con la finalidad de colaborar con el regreso de las PME con céancer al
centro educativo y minimizar los temores en las personas responsables parentales, las
personas docentes destacan haber tomado ciertas acciones, las cuales también daban

respuesta a las sugerencias realizadas desde el HNN, entre ellas sefialan:

. se le brind6 la alimentacidén adecuada, se tenia comunicacidon constante con la
familia, se le brind6 material impreso y audiovisual para facilitar los contenidos,
tiempo de estudio unicamente con la estudiante, se asignd un pupitre solo para la
estudiante el cual se desinfectaba a diario con el fin de brindarle un espacio seguro

(D1, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

antes que la nifia ingresara al centro educativo realizamos una campaia
informativa, con videos, cuentos sobre el cancer y sus cuidados, asi mismo se hablo
de la caida del cabello como secuela de la enfermedad (D2, comunicacion personal,

12 de agosto de 2024).
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...trabajé con el nifio de forma virtual, con metodologia de acceso para que se sintiera
a gusto y pudiera hacer frente de manera asertiva al proceso de integracion (D3,

comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

... le realizamos una bienvenida en la escuela (D4, comunicacion personal, 12 de

agosto de 2024).

... €l uso de mascarilla a nivel de la escuela, los cuidados al ir al comedor, el lavado
de manos, mantener la constante limpieza del aula, los cuidados a la entrada igual a
la salida y preparar a sus compafieros para que fueran cuidadosos con ella (D7,

comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

Aligual que las PRP, las personas docentes también experimentan necesidades y temores
cuando se les indica que medicamente la NN con cancer estd en condiciones de regresar al
centro educativo. Segun el equipo de salud algunas de las cosas que les inquieta y requieren

son:

... que le pase algo a la NN que estd enfermo y que recaiga sobre ellos la
responsabilidad de lo que pas6é (miedo de una infeccion, de una caida, de un golpe),
y por otra parte el miedo a la propia enfermedad, no saber qué es, y esto lleva a la
necesidad de informacidon, porque ademas que desconocen acerca del cancer
pediatrico, desconocen también los cuidados de los pacientes (ES1, comunicacion

personal, 25 de junio de 2024).

...hay necesidad de informacion y de escucha, ya que ellos también tienen muchos

temores (AL2, comunicacién personal, 09 de mayo de 2024).
Sobre esto, las personas docentes expresan:

... yo senti mucha alegria, pero mis temores fueron los cuidados que debia tener y
que yo debia brindarle sin que ella se viera sobre protegida o vulnerable (D1,

comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

... temor a que algo le suceda, que algun compatfierito se ria por la falta de cabello, a

que la golpeen (D2, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).
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...tenia muy poca informacion sobre el cancer infantil, entonces, tenia necesidad de
conocer mas sobre el tema y mucha disposicion para disipar mis miedos (D3,

comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

...ufff, muchos no poder brindarle el acompafiamiento necesario o no cumplir con las

normas de asepsia, entre otros (D6, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

...muchos temores mantenerla protegida para que no le pasard nada, uno de mis
mayores temores era que si se contagiaba de algun virus en el centro educativo y la

percepcion de los compatfieros (D7, comunicacion personal, 12 de agosto de 2024).

Es un hecho que generalmente las personas docentes no estan preparadas para hacer frente a
situaciones de salud como las aqui abordadas, de ahi que experimenten temores sobre el
manejo de la NN con cancer en el centro educativo. Resulta entonces fundamental para la
estrategia que se propone en este documento, tomar en consideracion estos aspectos y no solo
centrar las acciones a las personas estudiantes pares, sino establecer acciones de apoyo y

seguimiento a las personas profesionales en educacion.

4.7.2. Situaciones que enfrentan las personas menores de edad con cancer al regresar al

centro educativo.

Cuando se consulta sobre las situaciones que enfrentan las NN con cancer al regresar a la
escuela, las personas del equipo de salud resaltan que pueden sufrir de aislamiento al no
poder involucrarse en muchas de las actividades que sus pares realizan, lo que conlleva al

rechazo e incluso el bullying, ademas que:

...el grupo de pares le pide informacién al paciente de lo que esta pasando y eso en

muchos casos no les gusta (ES4, comunicacion personal, 10 de junio de 2024).

Sin embargo, es interesante como las PME entrevistadas destacan tanto las situaciones
incomodas o dolorosas como aquellas positivas que vivieron al retornar a la institucion

educativa, tal como se muestra a continuacion:

Mi primer dia cuando regresé, no fue bonito, ni siquiera jugué, solo pas¢ sentado en

una silla todo el rato, nadie me habl6 ni jugaron conmigo, pero al segundo dia ya me
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hablaron un poco mas e hice mas cosas, recuerdo que la maestra le pidi6o a mi mama
que mejor no me enviara comida a la escuela que solo fresco, porque por la operacion
todavia no puedo comer muy bien, y ella no queria que se burlaran de mi (P1,

comunicacion personal, 23 de agosto de 2024).

A mi me recibieron muy bien y me han apoyado en todo, recuerdo que en una clase
de ciencias hablamos sobre la enfermedad, y yo le ayudé a la maestra a explicar lo
que es la leucemia, yo les dije a mis compafieros que yo tenia cancer en la sangre y
que por eso tenia que ir al hospital para ponerme tratamiento y poder curarme (P2,

comunicacion personal, 22 de agosto de 2024).

El primer dia que regresé a la escuela todos estaban con globos esperandome en el
gimnasio y dejaron entrar a mi familia conmigo para que me acompaiaran, todo fue
sorpresa me gustd mucho y me hizo sentir muy bien, mis compafieros siempre me
trataron muy bien, me compartian paquetes de galletas cerradas y siempre me
cuidaban mucho, a mi nunca me dijeron nada feo, pero a mi hermana si, un compafiero
le dijo “de por si su hermana est4 pelona”, ella se enojo mucho y lo pellizc6. A mi lo
que me pasd es que un dia un profesor que no me daba ni clases me dijo ;mamita
porqué anda cubrebocas, esta resfriada? Y yo solo le dije que si... habia un monton
de compafieros conmigo y eso me hizo sentir incomoda (P6, comunicacién personal,

28 de agosto de 2024).

Cuando yo regresé, mis compafieros sabian lo mismo que yo sabia, que tenia unas
pelotitas y me que tenian que poner tratamiento, pero a pesar de que sabian siempre
me preguntaban cosas y eso no me gustaba (EP2, comunicacion personal, 13 de

agosto de 2024).

Pese a las acciones que se llevan a cabo desde ALCCI, algunas de las NN con cancer tienen
dificultades en el regreso a centro educativo. Por tanto, para efectos de la estrategia teorica-
metodoldgica resulta muy importante evaluar lo que se realiza hoy por hoy para mejorar y
minimizar las experiencias negativas que enfrentan las PME con esta condicion de salud.
También es importante planificar acciones que apoyen a las hermanas y hermanos de las y

los pacientes, ya que ellas y ellos se ven expuestos a situaciones dificiles y dolorosas.
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De igual manera, debe considerarse el continuar informando y sensibilizando con

mecanismos mas efectivos al personal del centro educativo que son los que viven el dia a dia

con las PME con céancer y las personas estudiantes pares, de forma que se promuevan

entornos escolares seguros que coadyuven al bienestar pleno de la NN en tratamiento.

4.7.3. Fortalezas, debilidades y desafios en los procesos de atencion y acompariiamiento

por parte de ALCCL

Con respecto a las fortalezas, debilidades y desafios de las acciones que ALCCI lleva a cabo

como parte del proceso de atencion y acompafiamiento previo al regreso de las NN con cancer

al centro educativo, las PME, las PRP y docentes sefialan lo siguiente:

Fortalezas:

La existencia de acciones que apoyan el regreso de las NN con céncer a la escuela,
en este caso especifico las charlas a las personas estudiantes pares y personas
docentes.

El compromiso por parte del grupo de personas voluntarias a cargo de las charlas a

las personas estudiantes pares.

Debilidades:

El brindar solo una charla, no hay un proceso de seguimiento que permita identificar
otras situaciones donde se requiera apoyo por parte de ALCCI y el HNN.

El grupo de personas voluntarias a cargo de las charlas a las personas estudiantes
pares es poco activo, didactico y motivador.

ALCCI tiene poco personal disponible para llevar a cabo las actividades de

acompanamiento.

Desafios:

Que sea el personal del HNN el que esté a cargo de visitar los centros educativos y
desarrollar las actividades de sensibilizacion.
Dar seguimiento posterior a la charla a los compaieros para identificar nuevas

necesidades en el centro educativo.
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e Brindar una charla al centro educativo en general, no solo al grupo al que pertenece
la NN con cancer.

e Desarrollar una charla de sensibilizacion a las personas responsables pares, no solo
al grupo de estudiantes pares y personas docentes.
e Elaborar un protocolo con el MEP para que las personas docentes cuenten con

mayores insumos de cémo abordar un caso de cancer pediatrico en el centro

educativo.

Una vez recuperados y procesados los aportes de todas las personas involucradas en el trabajo
de campo, es necesario enfatizar que los aspectos sefialados fueron considerados para la
elaboracion de la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares seguros

para las NN diagnosticados con cancer.
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Capitulo V. Estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares seguros

para las niiias y nifios diagnosticados con cancer.

La estrategia teorica-metodoldgica que se propone mediante este TFIA busca promover
entornos escolares seguros para las PME diagnosticadas con cancer, de esta forma, en este
capitulo se plantea la situacion problema que se atenderd, los retos por afrontar, su
temporalidad, su fundamentacion teorica, los principios que la orientan, las lineas

estratégicas y sus objetivos, las metas y su proceso de evaluacion.

También se considerd importante establecer lineas estratégicas para las demads actividades
que ALCCI lleva a cabo desde el Eje de Educacion y Deteccion, como lo son, la campaiia de
deteccion temprana y el curso dirigido a las personas profesionales que laboran en los centros

educativos, de forma que el quehacer de la organizacion se vea fortalecido.

Por otra parte, es necesario sefialar que para la implementacion de la estrategia ALCCI
requiere ampliar la cantidad de su personal, incluso valorar contar con una persona que
coordine el eje de educacion y deteccion, linea de accion de la organizacion en la que se

centra la propuesta desarrollada.

Aunado a lo anterior, es indispensable rescatar los aportes que se realizan desde el Plan
Nacional para el Control del Cancer 2024-2030 presentado por el Ministerio de Salud, porque
se identifican puntos de confluencia con las acciones que ALCCI lleva a cabo desde el eje de
educacion y deteccion, por tanto, contar con este marco juridico le brinda viabilidad a la
propuesta y herramientas a ALCCI para potenciar su quehacer en el dmbito del céncer

pediatrico.

5.1. Situacion problema que atendera.

Desde su fundacion hace 44 anos, ALCCI ha venido apoyando el trabajo que desempeiia el
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN, y conforme se han detectado nuevas
necesidades en la poblacion menor de edad con cancer y sus familias, la organizacion ha
buscado la forma de brindar las respuestas necesarias, como, por ejemplo, las acciones que
se desarrollan desde el Eje de Educacion y Deteccion que buscan informar a la sociedad

costarricense sobre los sintomas de la enfermedad, con el objetivo de coadyuvar a una



125

deteccion temprana del cancer infantil, y por otra parte, las actividades que se realizan con

miras a facilitar el regreso al centro educativo a las nifias y nifios ya diagnosticados.

ALCCI organiza la campafia de deteccion temprana desde hace 40 afios, la charla a las
personas estudiantes pares desde hace 25 afios y el curso de docentes hace 24 afios
aproximadamente. Sin embargo, un hallazgo que se obtiene con este TFIA es que la
organizacion desde el momento que inicia con estas actividades no ha hecho un alto en el
camino para evaluar y hacer un balance del logro de los objetivos de estas, su impacto y
puntos de mejora. Es decir, un andlisis cuidadoso sobre estas importantes acciones permite
concluir que todas ellas se llevan a cabo de la misma forma que hace 40 afios atrds, ademas
de prevalecer un enfoque adulto céntrico en su concepcion y ejecucion, especialmente en las

charlas dirigidas a las compaieras y compaifieros de clase de las PME con céancer.

Asimismo, se identifica que el eje de educacion y deteccion carece de un fundamento tedrico
que guie explicitamente su quehacer, lo cual es importante en términos de adecuar las labores

desde una perspectiva de derechos de las PME, poblacion meta de la asociacion.

Por tanto, la estrategia tedrica-metodologica que aqui se plantea busca renovar el trabajo de
ALCCI considerando para ello las voces y sentires de las NN con céancer, sus PRP y las
personas docentes, de manera que las actividades que se han mantenido a lo largo del tiempo
se adecuen y actualicen en alineamiento con las nuevas politicas nacionales e internacionales
que orientan las acciones en la material, con la finalidad de lograr un mayor impacto y

beneficio en las PME con esta condicion de salud.

5.2. Retos por afrontar.

Es esperable que cuando se proponen cambios en una organizacion, ésta enfrente desafios
para poder implementar las mejoras formuladas. En cuanto a los retos que ALCCI debe
afrontar, el equipo de salud y personal de ALCCI participe de la investigacion mencionan los

siguientes aspectos:
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Ampliar la cobertura de las actividades que ALCCI realiza desde el eje de educacion
v deteccion. Lo anterior por cuanto la campafia de deteccién temprana, hoy por
hoy se lleva a cabo tinicamente por medio de la plataforma del MEP. Respecto de la
charla dirigida a las personas estudiantes pares, plantean que es imprescindible
que se implemente en todos los casos de las PME en edad escolar que son diagnosticas
con cancer, y no solo cuando son solicitadas por el equipo de salud, las PRP o
directamente por el centro educativo al cual asiste la NN con el padecimiento. En la
misma linea se encuentra el curso direccionado a las personas docentes que
actualmente se organiza una vez al afo.

Fortalecer el poco recurso economico y talento humano. La limitacion que enfrenta
ALCCI en cuanto al limitado recurso econémico y poco talento humano es la realidad
de las organizaciones no gubernamentales del pais, por ende, se requiere establecer
alianzas estratégicas con instituciones gubernamentales, otras asociaciones o
fundaciones, empresas privadas y sectores de la sociedad civil, de forma que se logre
contar con nuevos recursos para fortalecer su quehacer.

Fortalecer el vinculo existente con el MEP. Esto con el objetivo de aprovechar de
una mejor manera la plataforma institucional que representa el MEP, incluso para
ofrecer un programa sobre cancer pediatrico para las personas educadoras o que
laboren en los centros educativos del pais, o se elabore un protocolo de atencion.
Buscar un acercamiento con el Ministerio de Salud y la Caja Costarricense de Seguro
Social. De manera que se puedan coordinar acciones en conjunto, como por ejemplo
la campafia de deteccion temprana sobre cancer pediatrico.

Maximizar el uso de las tecnologias de la informacion y las comunicaciones. Con el
objetivo de innovar la forma en que se llevan a cabo las actividades de sensibilizacion
sobre el cancer pediatrico a la sociedad costarricense. En la misma linea, es necesario
finiquitar la actualizacion de la pagina web de la asociacion y potenciar el uso de las
redes sociales, espacios que pueden brindar una mayor proyeccion de ALCCI a nivel

nacional e internacional.
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5.3. Temporalidad de la estrategia.

Como organizacion, ALCCI cuenta con un Plan Estratégico que guia su accionar y define las
actividades para el cumplimiento de los objetivos propuestos. Este plan es revisado cada 5
afos, por lo que se considera oportuno que la estrategia tedrica-metodoldgica para promover
entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con cancer se alinee a esta misma
temporalidad, de forma que sus resultados y la identificacion de los puntos de mejora de esta,

estén en concordancia con la planificacion quinquenal de la asociacion.

De esta forma se prevé que la implementacion de la estrategia tedrica-metodologica inicie en
el segundo trimestre del afio 2025, las fechas especificas se definirdn con la Gerencia General
de ALCCI a efectos de que los compromisos puedan ser validados, fortalecidos y

planificados en conjunto.

5.4. Marco normativo internacional y nacional.

En materia de la normativa internacional, la discusion sobre los derechos de las PME se
remonta al afio 1924 con la Declaracién de Ginebra, instrumento internacional que coloca
por primera vez, la importancia de proteger a esta poblacion. En 1948 se promulga la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, y para la década de los afios 80 se inicia

una reflexion sobre los Derechos del Nifio Hospitalizado.

Lo anterior, porque se concibe que los derechos de las PME deben tener una aplicacion en
todos los espacios donde se desarrolla su vida, con mayor razon, a lo interno de las entidades
destinadas a su bienestar, como es el caso de los centros médicos, donde el derecho a la vida

y la salud son los ejes del quehacer cotidiano (Serradas, 2008).

Segun Serradas (2008), esto supone que cuando una PME se encuentra hospitalizada se le

deben garantizar todos sus derechos, entre ellos:

...a la vida, la salud, la alimentacién, la educacidn, la cultura, la recreacion, a la
libertad, al respeto, a la dignidad, a la convivencia familiar, a no ser separado de sus
padres, a la informacion, a la integridad fisica, moral y psicologica, el derecho a

ponerlos a salvo de todas las formas de negligencia, discriminacion, explotacion,
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violencia crueldad y opresion, el derecho a que el interés del nifio sea lo primero en
todas las medidas concernientes a ¢l, el derecho a la recuperacion fisica y psicoldgica

cuando ha sido victima de abandono, explotacion y abusos (p.60).

Gracias a estas reflexiones en mayo de 1986, el Parlamento Europeo adopta la Carta

Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado, donde se consignan los siguientes

aspectos referentes a la educacion que es el tema de interés de este TFIA:

Derecho a proseguir con su formacion escolar durante el ingreso, y a beneficiarse de
las ensefianzas de los profesionales de la educacion y del material didactico que las
autoridades escolares pongan a su disposicién, en particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause
perjuicios a su bienestar y/o no obstaculice los tratamientos que se siguen.

Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial (hospitalizacion

diurna) o de convalecencia en su propio domicilio (Serradas, 2008, p. 62).

Y el 20 de mayo del afio 2000 se aprueba en Barcelona, una segunda carta denominada Carta

Europea sobre el Derecho a la Atencion Educativa de los Nifios y Adolescentes

Enfermos, la cual aborda especificamente el derecho a la atencion educativa de las NNA

cuando se encuentran hospitalizados, la misma senala:

Toda PME convaleciente tiene derecho a recibir atencion educativa, tanto en el
hospital como en su hogar.

El objetivo de esta educacion es asegurar la continuidad de la ensefianza escolar de
las NNA con el fin de mantener su rol de estudiantes.

La ensefianza escolar en el hospital se organizard de manera grupal o individual.

La atencion educativa tanto en el hospital como en el domicilio debera adaptarse a
las necesidades y capacidades de cada PME, sin omitir mantener la conexion con su
centro educativo para preparar su regreso.

El aula o espacio hospitalario, el entorno y los materiales de aprendizaje estaran
adaptados a las necesidades de cada NNA, asi mismo, las nuevas tecnologias de la

comunicacion serviran también para evitar su aislamiento.
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e La ensefianza ird mas alld del contenido del curriculo ordinario, incluyendo temas
relacionados con las necesidades especificas derivadas de la enfermedad y de la
hospitalizacion de cada PME. Deberan utilizarse diversas metodologias y recursos de
aprendizaje.

e La atencion educativa en el hospital y en el hogar correrd a cargo de personal
cualificado que recibira cursos de formacion continua.

e El personal encargado de la actividad educativa formard parte del equipo
multidisciplinar que atiende a la PME, actuando como vinculo de union entre éste y
su centro educativo.

e Las PRP seran informadas sobre el derecho que tienen sus hijas e hijos a recibir
atencion educativa en el centro médico, asi mismo serdn consideradas como parte

activa y responsables en el proceso. (Serradas, 2008).

Estos antecedentes son relevantes, ya que, aunque en momentos de enfermedad la prioridad
es la vida y la salud de las PME, no se deja de lado el derecho a la educacion, por tanto, queda
claro la importancia de garantizarles, en este caso especifico, a las NNA con cancer la
continuacion de sus estudios, independientemente del espacio donde se encuentren, para

asegurar su desarrollo integral como seres humanos.

Otro avance en materia de derechos para las PME se da en en1989, con la aprobacion de la
Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), la cual ha sido ratificada por 195 paises
alrededor del mundo. La CDN consta de 54 articulos, y en ella se “reconoce que los nifios
(seres humanos menores de 18 afos) son individuos con derecho de pleno desarrollo fisico,
mental, social y con derecho a expresar libremente sus opiniones” (UNICEF Comité Espaiiol,

2006, p.6).

La CDN también afianza el derecho a la educacion de las NNA. Al respecto, el articulo 28
detalla los elementos que los Estados Parte deben considerar para que las PME ejerzan
progresivamente y en condiciones de igualdad de oportunidades este derecho. Por ejemplo,
el “Adoptar medidas para fomentar la asistencia regular a las escuelas y reducir las tasas de

desercion escolar” (UNICEF Comité Espaiol, 2006, p. 22).
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Por su parte, Costa Rica al ratificar la CDN en 1990 genera dos acciones relevantes, una de
ellas, la promulgacion del Codigo de la Niiiez y Adolescencia (CNA) en 1998, donde se

establecen nuevas estrategias en la proteccion y promocion de los derechos de esta poblacion.

En relacion con el derecho a la educacion, el CNA destina el Capitulo V (del articulo 56 al
71) al desarrollo de los aspectos relacionados con este campo. Algunos de los puntos que se

estiman mas relevantes son:

e Articulo 56: Derecho al desarrollo de potencialidades. Se destaca que la educacion
estard orientada a inculcar en las NNA el respeto por los derechos humanos, los
valores culturales, el cuido al medio ambiente en un contexto de paz y solidaridad.

e Articulo 57: Permanencia en el sistema educativo. Atribuye al Ministerio de
Educacion Publica (MEP) la obligacion de garantizar la permanencia de las PME en
el sistema educativo, para ello debera brindarles el apoyo que se requiera.

e Articulo 58: Politicas nacionales. Sefiala que el Estado debera considerar en el
diseno de las politicas educativas el garantizar una educacion de calidad e igualdad
de oportunidades, asi como, propiciar que se incluyan tematicas sobre educacion
sexual y reproductiva, el embarazo en personas adolescentes, sustancias psicoactivas,
violencia de género, enfermedades de transmision sexual, sida y otras dolencias
graves, en la agenda educativa.

e Articulo 60: Principios educativoes. Uno de los principios basicos que se establece
es la igualdad de condiciones para el acceso y la permanencia en los centros
educativos del pais.

e Articulo 69: Prohibicion de practicas discriminatorias. Se prohibe todo tipo de
discriminacion por género, edad, raza u origen étnico nacional, condicion
socioecondmica o cualquier otra que atente contra la dignidad humana (Codigo de la

Nifiez y Adolescencia, 1998).

De esta forma, los planteamientos del CNA evidencian la necesidad de facilitar el desarrollo
de potencialidades en las PME que puedan coadyuvar a la creacién de ambientes de paz y
solidaridad en los centros educativos, lo que, a su vez, podria influir en una disminucién de

practicas discriminatorias y asi fomentar la igualdad de condiciones para la permanencia de
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las NNA en las escuelas y colegios, en especial, aquellas que atraviesan por circunstancias

particulares como una enfermedad cronica.

Con respecto a los derechos de las PME hospitalizadas, el 29 de mayo de 1996 se publica en
La Gaceta la Ley No0.7600: Ley de Igualdad de Oportunidades para las Personas con

Discapacidad, que establece:

e Articulo 21: Periodo de hospitalizacion o convalecencia. El Ministerio de
Educacion Publica garantizard que los estudiantes que, por causa de hospitalizacion
o convalecencia, se encuentren imposibilitados para asistir temporalmente a un centro
educativo, cuenten con las opciones necesarias para continuar con su programa de
estudios durante ese periodo. Estos estudios tendran el reconocimiento oficial (Ley

7600: Ley de Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, 1996).

Ahora bien, como antesala al marco juridico existente relacionado directamente con las PME
con céancer se tiene el Plan de Accion Mundial para la Prevencion y el Control de
Enfermedades No Transmisibles 2013-2020 de la Organizacion Mundial de la Salud, en
la cual se establecid6 como meta una reduccion del 25% en la mortalidad prematura por

padecimientos cardiovasculares, cancer, diabetes y enfermedades respiratorias cronicas

(Ministerio de Salud, 2024).

Enlamisma linea, en el afio 2015 la Asamblea General de la Organizacion de las Naciones
Unidas aprobé la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, donde se establece como
una meta sanitaria disminuir en un tercio la mortalidad prematura por enfermedades no
transmisibles mediante la prevencion y tratamiento, y promocion de la salud mental y el

bienestar (Ministerio de Salud, 2024).

Esto conlleva que, en setiembre del 2018, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
anunciara la nueva iniciativa contra el cancer pediatrico, cuyo objetivo es alcanzar una
tasa de supervivencia de al menos 60% en las NNA con céncer para el 2030, lo que
significaria salvar un millon de PME mas, asimismo, se propone ofrecer a esta poblacion
mejores oportunidades de curacion, brinddndoles a futuro una vida plena (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2021).
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Para alcanzar esta meta, se plantea aumentar la capacidad de los paises para proporcionar
servicios de calidad a las NNA con cancer y priorizar este padecimiento a nivel nacional,
regional y mundial. Desde su lanzamiento, se han seleccionado a varios paises focales entre
los que se encuentra Costa Rica. La iniciativa prioriza seis tipos de cancer pedidtrico a saber,
leucemia linfoblastica aguda, linfoma de Burkitt, linfoma de Hodgkin, retinoblastoma, tumor

de Wilms y el glioma de bajo grado (OPS, 2021).

Una de las lineas estratégicas de la propuesta formula la implementacion de capacitaciones
sobre la enfermedad al personal de salud, aspecto fundamental en la deteccion temprana de
la enfermedad y que es considerado por ALCCI desde las acciones que se enmarcan en el eje

de educacion y deteccion.

A partir de esta iniciativa de la OMS, Costa Rica formula el primer Plan Nacional para el
Control del Cancer para el periodo 2007-2016. Y es hasta el 2024, luego de ocho afios de
no contar con una guia en este ambito que el Ministerio de Salud lanza la nueva version del
documento, en cuya elaboracion participaron diversas entidades tanto publicas como

privadas, entre las que estuvo invitada ALCCI.

Elnuevo Plan Nacional para el Control del Cancer 2024-2030 logra ahondar en la temdtica
del cancer pediatrico, aspecto que fue una debilidad en el primer plan, esto deja entrever la
apertura por parte de las instancias implicadas para reforzar la atencion integral que se les
brinda a las PME con este padecimiento, lo cual es beneficioso para organizaciones como

ALCCI en miras a desarrollar alianzas estratégicas para robustecer su labor.
Ahora bien, son dos los componentes claves que incluye el plan:

e La prevencion de la enfermedad, donde se considera la promocion de factores
protectores en la poblacion adulta y la deteccion temprana en el caso de las PME, esto
con el objetivo de disminuir la mortalidad asociada a esta patologia en el pais.

e El acceso oportuno a servicios de salud especializados, en esta linea, se han
establecido medidas concretas para las NNA que ya estan diagnosticados, que buscan
apoyar su tratamiento, asi como un cuidado especializado (Ministerio de Salud,

2024).
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De esta forma, el objetivo general del Plan Nacional para el Control del Cancer 2024-2030

€s:

Incidir sobre la mortalidad y supervivencia de las personas afectadas por el cancer
mediante el desarrollo intervenciones efectivas de abordaje integral y oportuno del
cancer, mediante el establecimiento de alianzas estratégicas, el compromiso
interinstitucional e intersectorial y la participacioén de actores sociales (Ministerio de

Salud, 2024, p.57).

Asimismo, cuenta con un Unico eje de trabajo, titulado Abordaje integral del cancer, del

cual se desprenden dos objetivos especificos:

e Promover acciones tendientes a la mejora de la gestion del conocimiento en
prevencion del cancer y promocion de la salud en la poblacion y el recurso
humano para el abordaje de esta patologia mediante las intervenciones
multisectoriales e interinstitucionales.

e Fortalecer las estrategias e intervenciones en salud aplicadas en el pais para el
mejoramiento de la deteccidon, diagnostico oportuno y acceso a servicios
especializados para la atencion integral del cancer. (Ministerio de Salud, 2024,

p.59)

A partir de estos objetivos, se desprenden las siguientes acciones estratégicas que pueden

ser aprovechadas por ALCCI para fortalecer y ampliar su ambito de accion:

Coordinacion interinstitucional para la elaboracion e implementacion de campaias
de comunicacion y educacion para la prevencion y deteccion temprana del cancer
asegurando que sean culturalmente pertinentes y accesibles a todas las comunidades.
Fortalecimiento de competencias para la deteccion temprana, abordaje y tratamiento
del cancer por parte del personal en salud.

Fortalecimiento de las competencias dirigidas a la accion comunitaria y sociedad civil

en torno al abordaje del cancer en las PME (Ministerio de Salud, 2024).



134

e Implementacion de programas de sensibilizacion dirigidos a las unidades académicas
para la integracion de los contenidos sobre deteccion y diagnostico temprano del

cancer pediatrico en los curriculos (Ministerio de Salud, 2024).

Por otra parte, el pais también cuenta con la Politica Nacional de Salud 2023-2033 y su
respectivo plan de accidn, asi como la nueva Politica Nacional de la Nifiez y Adolescencia
2024-2036, sin embargo, en ambos documentos apenas se menciona la tematica del cancer

pediatrico.

La Politica Nacional de Salud 2023-2033 carece de datos desglosados por edad que evidencie
la situacioén de las PME, sin embargo, rescata es que el principal evento de mortalidad en
todas las etapas de desarrollo de las NNA es el cancer, siendo la leucemia la malignidad que
mas cobra vidas. En el grupo de edad de 0 a 9 afios los decesos representan el 1,35 a 1,49
por cada 100.000 habitantes, mientras que en las personas adolescentes aumenta hasta un

3,02 en el 2019 y disminuye a 1,72 para el 2020 (Ministerio de Salud, 2023).

De igual manera, se identifica que el eje de calidad, acceso y cobertura universal en salud
puede ser aprovechado por ALCCI, ya que incluye entre sus acciones el fortalecimiento del

recurso humano en salud, de la atencion primaria en salud y del abordaje integral del cancer.

En cuanto a la Politica de la Nifiez y Adolescencia 2024-2036 prioriza las acciones con las
PME en situacion de mayor vulnerabilidad como por ejemplo, de discapacidad, LGTBIQ+,
migrante, refugiada o solicitante de refugio, en condicion de calle, el trabajo infantil y
adolescente, con consumo de sustancias psicoactivas, victimas de trata, trafico y explotacion,
adolescentes madres o padres, afrodescendientes, en conflicto con la ley y en alternativas de

proteccion y de acogimiento.

Dentro de sus ejes se considera que el Eje de institucionalidad, gobernanza y monitoreo

puede tener relacion con ALCCI, ya que parte de sus lineas estratégicas son:

e El cumplimiento de la normativa para la garantia de los derechos de las PME.
e El desarrollo de acciones institucionales dirigidas al involucramiento de las familias
y comunidades como factores protectores, para asegurar el ejercicio del derecho a la

educacion de las NNA.
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e El mejoramiento de la infraestructura de los centros educativos para que sean
accesibles, salubres e inclusivos, garantizando los derechos de la poblacion menor de
edad.

e El fortalecimiento de la articulacion para la incidencia de la experiencia educativa

exitosa de las PME (Consejo Nacional de la Nifiez y la Adolescencia, 2024).

A partir de lo sefialado, queda claro que el pais cuenta con un marco juridico robusto que
respalda las acciones que se pueden implementar en miras a garantizar el derecho a la
educacion de las PME que enfrentan algin padecimiento, especialmente cronico como lo es
el cancer, de ahi que, organizaciones como ALCCI encuentran no solo mandatos importantes
a seguir, sino también oportunidades para fundamentarse en estos lineamientos para

potenciar su quehacer en beneficio de su poblacion meta.

5.5. Fundamentacion teorica.

Dado que una debilidad del eje de educacion y deteccion de ALCCI es la no explicitacion de
sus bases teoricas, se considera fundamental que desde la presente propuesta se establezca
dicha fundamentacion, de manera que el quehacer que se lleve a cabo desde esta area cuente

con el encuadre respectivo. En este sentido, los enfoques tedricos que se sugieren son:

o Enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y la adolescencia.

Segun UNICEF (2022), este referente tedrico busca orientar las acciones necesarias para dar
cumplimiento a los derechos humanos de las NNA. Entonces qué implica para ALCCI

incorporar este enfoque en el trabajo que lleva cabo con las PME con céancer:

= Reconocer a las PME como sujetos de derechos y no solo como personas que
necesitan una ayuda. Esto quiere decir que la labor de ALCCI no debe centrarse
unicamente en la asistencia médica (medicamentos y equipo) y apoyo emocional,
sino que también es esencial garantizar el respeto, la proteccion y el cumplimiento
de otros derechos fundamentales como la educacion, la participacion y la

recreacion, eliminando las barreras que impidan su acceso equitativo.
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= Garantizar a las NNA con cancer espacios donde puedan expresar sus opiniones
y ser escuchados en decisiones que les afectan, fomentar su autonomia progresiva
segun su edad y madurez. En una organizacion cuya poblacion meta son las PME
con cancer y sus familias no se pueden dejar de lado las voces y sentires de las
NN quienes son las y los protagonistas en el proceso.

= Promover la atencién a la diversidad (género, condicion de discapacidad,
condicidn socioecondmica, condicion migratoria, entre otras).

= Prevenir situaciones de abuso, maltrato o discriminacion dentro y fuera de la
organizacion.

= Fomentar la capacitacion permanente del personal en derechos de las NNA.

* Tomar decisiones priorizando en todo momento el interés superior de las NNA,
su bienestar y desarrollo integral de forma que se promueva una vida digna,

inclusiva y participativa.

o Enfoque de atencion integral en salud.

Es claro que el cancer pediatrico es una enfermedad que afecta todas las areas de la PME que
posee esta condicion, su familia y su entorno inmediato, por ello, se plantea trascender
cualquier resabio del enfoque biologista para dar preferencia al enfoque de atencién integral
en salud como parte del marco teorico de esta estrategia. Este reconoce que el bienestar de
las PME con cancer no depende tnicamente de un tratamiento médico, sino de un abordaje
holistico que involucre multiples dimensiones biopsicosociales, asi como diferentes factores
y actores, a efectos de garantizar una atencion mas humana, equitativa y efectiva, priorizando

la calidad de vida de las NNA en todas las etapas de la enfermedad.
Para ALCCI incluir este enfoque como guia de su accionar implica:

* Asumir un compromiso con la salud de las PME con cancer en todas sus
dimensiones, fisica, emocional, social y espiritual.
= Reconocer el impacto emocional del cancer en las NNA y su entorno e

implementar estrategias de apoyo psicosocial para las personas involucradas en
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el proceso (PME; PRP, hermanas y hermanos, personas docentes, talento humano
de la organizacion, entre otros).

= Fortalecer las redes de apoyo de las familias para que pueda sobrellevar el proceso
de la enfermedad con mayor estabilidad.

» Promover la educacion sobre la enfermedad, los tratamientos y los derechos de
las PME a una atencion adecuada.

= Fomentar la deteccion temprana del cdncer infantil y la reduccion de factores de
riesgo cuando sea posible.

= Desarrollar estrategias que permitan el fortalecimiento de factores protectores
para mejorar la calidad de vida de las NNA en todas las etapas de la enfermedad.

* Impulsar, participar e incidir en la creacion y mejora de politicas publicas en

beneficio de la poblacion menor de edad con céncer.

e Enfoque de género.

Con este enfoque se busca la equidad en todos los ambitos, contemplando que las nifieces
debido a su género y/o identidad de género viven de forma diferenciada el proceso de
enfermedad y tratamiento. Por ende, es esencial valorar las diversas conductas, aspiraciones
y necesidades de cada género, de forma que se garantice la igualdad de condiciones y
oportunidades en el ejercicio del derecho a la educacion, asi como incrementar sus

capacidades y oportunidades para su desarrollo personal.
Como enfoque orientador del accionar de ALCCI conlleva:

= Reconocer y abordar las desigualdades que pueden afectar a las PME con cancer
y sus familias en funcion de su género.

» Garantizar que las nifias, niflos y nifies reciban la misma calidad de atencioén
psicosocial, sin prejuicios ni sesgos de género.

= Evitar estereotipos de género en la asignacion de roles durante el proceso de
tratamiento tanto en las PME, las PRP y las personas docentes.

= Evaluar como el género influye en las vivencias y necesidades de las PME con

cancer, especificamente en su regreso al centro educativo.
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= Considerar las diferencias de género en el impacto emocional de la enfermedad,
asegurando que tanto nifias como nifios reciban apoyo adecuado a sus

necesidades, en especial al regreso a clases.

o FEnfoque de interculturalidad.

Incorporar este enfoque supone reconocer, respetar y valorar la diversidad cultural como un
elemento clave para la atencion integral, equitativa y digna. No es solo un acto ético o de
justicia social, sino una condiciéon fundamental para brindar un acompafiamiento
verdaderamente humano, efectivo y respetuoso de los derechos culturales conlleva un cambio
de mirada organizacional hacia la inclusion, el respeto por la diversidad y la construccion

conjunta de soluciones.
Las principales implicaciones que este enfoque tendria en el accionar de ALCCI son:

* Incorporar progresivamente un enfoque intercultural en el quehacer de ALCCI,
sistematizando diferentes experiencias que permitan el fortalecimiento en esta
direccion.

=  Comprender que existen multiples formas de entender la salud, la enfermedad y
la atencion médica, basadas en cosmovisiones, tradiciones y lenguas propias de
cada grupo cultural.

= Evitar la homogeneizacion de las experiencias y necesidades de las familias. No
todos comprenden el céncer o el proceso de tratamiento desde la misma
perspectiva.

= Traducir y adaptar materiales informativos y educativos a las lenguas y contextos
culturales de las PME con céancer, sus familias y personas docentes.

= Disefiar intervenciones psicosociales y de acompafiamiento que consideren las
creencias religiosas, espirituales y culturales de cada NNA con céncer, sus
familias y centros educativos.

* Considerar en la planificacion de campanas de informacion y sensibilizacion, asi

como en el material que se elabora sobre cancer pedidtrico las diferencias
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culturales existentes para adecuar los contenidos a estas, por ejemplo,
traducciones a las diversas lenguas indigenas.

= Generar conciencia sobre la diversidad de perspectivas sobre la salud, la
enfermedad y la muerte en las distintas culturas indigenas u otros paises.

* Incluir a las PRP y personas docentes en la toma de decisiones sobre la
intervencion a realizar en los centros educativos de forma que se respeten las
creencias, tradiciones y valores de los pueblos originarios o de otros paises.

= Tener en cuenta los tiempos, costumbres y formas de relacion propias de cada
cultura en el disefio de actividades o programas.

= Formar permanentemente al personal de ALCCI en competencias culturales,
incluyendo la sensibilizacion sobre prejuicios, estereotipos y practicas
discriminatorias.

= Fomentar una actitud abierta, empatica y dialogante en el talento humano de la
organizacion, donde se valore el saber tradicional sin imponer una tnica vision
biomédica.

= Establecer canales de didlogo e intercambio horizontal con las comunidades
originarias, afrodescendientes, migrantes u otras culturas presentes en el area de
intervencion.

= Coordinar acciones con médicos tradicionales o guias espirituales, siempre que
no pongan en riesgo la salud de la NNA con céncer.

= Qarantizar que ninguna PME, familia o persona docente sea excluido o reciba un

trato desigual por motivos culturales, lingliisticos o étnicos.

o FEnfoque de diversidades.

El cancer pediatrico no discrimina edad, sexo, género, orientaciones sexuales, estructuras
familiares, capacidades fisicas, creencias religiosas, condiciones socioecondmicas o
socioculturales, de ahi que, este enfoque pretende garantizar que la atencion y el apoyo
brindados a las PME con cancer y sus familias sean inclusivos y libres de discriminacion,

respondiendo a sus necesidades particulares.
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Entonces, contar con este enfoque como referente tedrico implica para ALCCI:

= Adaptar los servicios, eliminar barreras y promover un entorno de respeto,
inclusion y equidad para que cada persona y familia reciban la atencion y el apoyo
que necesita de acuerdo con sus caracteristicas y realidades particulares.

= Reconocer que cada NNA es unico y puede tener distintas identidades de género,
orientaciones sexuales, capacidades fisicas, creencias religiosas, lenguas, culturas
o estructuras familiares.

= Brindar un trato digno, sin estereotipos ni prejuicios, garantizando que todas las
PME vy sus familias sean respetadas y valoradas en su singularidad sin distincion
de género, opcion de género, nacionalidad, raza, etnia, entre otros.

* Eliminar cualquier forma de exclusion o discriminacion en el acceso a la salud, la
educacion y otros derechos fundamentales.

= Fomentar la capacitacion permanente del personal para evitar sesgos y asegurar
que el trato a cada nifio y familia sea equitativo y sin prejuicios.

= Crear espacios seguros donde las NNA con céncer y sus familias puedan
expresarse y recibir apoyo sin temor a ser juzgadas.

=  Promover una cultura de respeto y reconocimiento de las diversidades a lo interno

de ALCCl y en la comunidad en general.

e [Enfoque intersectorial.

Este enfoque reconoce que el cancer pediatrico no puede abordarse desde un dmbito, sino
que requiere la colaboracién de multiples actores para cubrir todas las necesidades de las
PME vy sus familias. El enfoque intersectorial permite potenciar recursos, mejorar el acceso
a servicios esenciales y garantizar una respuesta mas efectiva a los requerimientos de las

NNA con céncer, asegurando su bienestar y calidad de vida.

Es una realidad que ALCCI no puede trabajar de manera aislada, es fundamental que
establezca alianzas estratégicas para brindar una atencion integral, pero sobre todo sostenible

a las PME con cancer y sus familias. El considerar este enfoque implica:
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= Articular esfuerzos entre diferentes sectores (salud, educacion, proteccion social,
sector privado, sociedad civil, entre otros) con el objetivo de mejorar la calidad
de atencion en las PME con céncer.

= Crear redes de apoyo con el sector gubernamental, sector privado y la sociedad
civil para fortalecer los recursos disponibles.

= Trabajar con instituciones gubernamentales para eliminar barreras econémicas y
garantizar los derechos fundamentales de las NNA con cancer.

* Promover campafias de concienciacion sobre el cancer pediatrico y la importancia
del trabajo conjunto entre diferentes sectores.

* Involucrar a la comunidad, medios de comunicacién y sector empresarial en
campanas de educacion y deteccion del cancer pediatrico

= Evaluar continuamente los resultados de las acciones intersectoriales para mejorar
estrategias y ampliar su alcance.

= Fomentar el intercambio de informacion entre sectores para optimizar recursos y

evitar duplicaciones de esfuerzos.

5.6. Principios que orientan la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos

escolares seguros para las nifias y nifios diagnosticados con cancer.

En el marco de respeto que plantea el enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y

la adolescencia se proponen los siguientes principios orientadores para la estrategia:

e  Autonomia progresiva.

Hace referencia a la posibilidad que tienen las PME de ejercer progresivamente sus derechos
y tiene su fundamento en que las NN poseen la condicion de personas en proceso de
desarrollo integral a efectos de prepararse para una vida independiente y responsable. Por
tanto, es indispensable considerarles e incorporarles activamente en la construccion de
acciones que les competen directamente, esto segiin su etapa de desarrollo, su bienestar

fisico, emocional y psicologico (Olmos, 2020).
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e Participacion.

Uno de los derechos de las PME que se definen en la Convencién sobre los Derechos del
Nifio es la participacion, el cual esté relacionado con que las NN puedan expresar su opinion
sobre todo aquello que les afecta, ser tomadas en cuenta y ser escuchadas (UNICEF, 2006).
Por tanto, la participacion informada, motivada y activa, se convierte en un principio

primordial de la estrategia tedrica-metodoldgica para promover entornos escolares seguros
e Empatia.

Es la capacidad de conectar emocionalmente con las demas personas de una forma amable y
comprensiva respetando sus derechos, por ende, se aspira que el equipo de ALCCI tenga
como principio en todo momento reconocer, compartir y entender los sentimientos y estados
de animo de las nifieces, personas adolescentes y sus familias. Este principio se relaciona
con otros valores como la compasion, la generosidad, el respeto, la bondad, la solidaridad y
la tolerancia. Dentro de sus caracteristicas estan la escucha activa, el respeto y el no juzgar

(Giani, 2024).
o Solidaridad.

Se define como la posibilidad que se tiene de colaborar con las otras personas, compartiendo
y asumiendo sus necesidades como propias. Constituye un valor que permite pensar, en
cémo ayudar, colaborar y dar lo mejor de si para aportar a los demés seres humanos,

contribuyendo de este modo a su desarrollo (Paez, 2013).
e Tolerancia.

Implica el respeto a las ideas, creencias o practicas de todas las personas sobretodo cuando
son diferentes o contrarias a las propias, asi como el reconocimiento, la aceptacion y el
aprecio al pluralismo cultural, a las formas de expresion, a los derechos humanos y a la
diversidad del aspecto, situacion, comportamiento y valores de todas las personas. Una
conducta tolerante implica un discernimiento para respetar y aceptar las diferencias de toda
indole (raciales, politicas, culturales, religiosas, sexuales y sociales), asimismo, se encuentra
estrechamente ligada al deber que tiene todo ser humano de respetar los derechos humanos

de los demds (Comision Nacional de los Derechos Humanos México, 2018).
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e Trabajo en equipo.

Es la labor que realiza un grupo de personas o entidades con la finalidad de lograr un objetivo
en comun, esto mediante un esfuerzo integrado donde las personas involucradas aportan sus
habilidades, conocimientos y tiempo para la consecucion de las metas institucionales

propuestas.
e Responsabilidad.

Entendida como el deber de cumplir con las obligaciones institucionales que corresponden a
cada actor en el proceso de atencion de las PME con cancer. Implica actuar con cuidado en
la toma de decisiones y responder por las acciones y obligaciones asumidas. En este caso
especifico, se pretende que ALCCI asuma de manera oportuna y eficiente sus deberes,

llevando a cabo los objetivos planteados de la mejor manera posible (Vicente, 2024).
e Compromiso.

Valor que permite lograr los objetivos superando los obstaculos que se puedan presentar,
supone un esfuerzo permanente hacia la consecucion de las tareas encomendadas con la
mayor excelencia posible, por tanto, debe existir voluntad y trabajo constante. Al asumir con
compromiso sus funciones, ALCCI debe maximizar sus capacidades como organizacion para

alcanzar las metas planteadas (ESIC University, s.f.).

Asi mismo, las demads personas actoras involucradas (PME, PRP y personas docentes) deben
asumir su cuota de responsabilidad en los procesos conjuntos con ALCCI, de manera que se

facilite el éxito de estos.

5.7. Lineas estratégicas que la conforman la estrategia tedrica-metodologica para

promover entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con cancer.

Para su concrecion, la estrategia tedrica-metodologica que se propone incluye tres lineas de
accion con sus respectivos objetivos y actividades a implementar las cuales deberan estar

siempre norteadas por la plataforma tedrica de la propuesta y el respeto a sus principios.

Los detalles correspondientes a las lineas estratégicas se presentan a continuacion.
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5.7.1. Primera linea estratégica: Sensibilizacion, educacion y capacitacion para la

deteccion temprana del cancer infantil.

A partir de la investigacion realizada se identifican dos ambitos a los que es primordial
informar y sensibilizar sobre el cancer pediatrico de forma que se trabaje tanto en la
desmitificacion de la enfermedad como en su deteccion temprana, estos son el sector
educativo y el sector salud, especificamente el primer nivel de atencion. De esta manera, el

objetivo de esta primera linea estratégica es:

e Objetivo: Impulsar procesos de sensibilizacion, informacion y educacion para la
desmitificacion y deteccion temprana del cancer pediatrico en aras de lograr mayores
avances en la sobrevida de las PME en Costa Rica.
e Actividades para el logro del objetivo propuesto.
= Incrementar el alcance de la campafia de deteccion temprana llevando a cabo un
plan piloto (iniciando en el 2026) en las tres provincias con mayor incidencia de
cancer pediatrico que son, San José, Alajuela y Puntarenas, y en ellas, los casos
se concentran en los cantones centrales que llevan el mismo nombre.
Ademas de la entrega de material que ya se realiza en los centros educativos a
nivel nacional, la estrategia se propone desarrollar acciones en coordinacion con
los gobiernos locales para informar a las comunidades sobre los sintomas de alerta
de la enfermedad, esto mediante medios de comunicacion, uso de redes sociales,
mupis y vallas publicitarias e incluso la rotulacion de vehiculos de transporte
publico.

= Brindar charlas sobre cdncer infantil a las personas que tiene a su cargo la
direccion en los centros educativos del pais, aprovechando que ALCCI hace
entrega del material de la campafia de deteccion temprana en cada Direccion
Regional del MEP. Por tanto, se puede planificar la charla al momento de esta
visita, y que sea la Direccion Regional la que convoque a las y los directores de
los diferentes centros educativos a la actividad.

= Realizar las coordinaciones respectivas para obtener espacios para ponencias,
contar con un stand informativo y/o repartir material sobre la enfermedad en los
congresos masivos que realizan las diversas asociaciones de personas

profesionales en el ambito de la educacién y salud, entre ellos, la Asociacion
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Nacional de Educadores y Educadoras (ANDE), la Asociacion de Profesores de
Segunda Ensefianza (APSE), la Asociacion de Centros Educativos Privados
(ACEP), el Programa de Educacion Médica Continua del Colegio de Médicos, la
Asociacion Costarricense de Pediatria y la Caja Costarricense del Seguro Social.
Promover espacios en las universidades publicas y privadas para llevar
informacion sobre el cancer infantil a las personas estudiantes de las areas de
educacion, medicina, enfermeria, promocion de la salud, psicologia y trabajo
social principalmente.

Desarrollar cursos de capacitacion dirigidas a las personas que se desempenan
como meédicos pediatras, médicos generales y técnicos de atencion primaria, esto
mediante coordinaciones con el Programa de Educacion Médica Continua del
Colegio de Médicos, la Asociacion Costarricense de Pediatria, la Caja
Costarricense del Seguro Social encargada de brindar el curso a los técnicos de
atencion primaria, el Centro de Desarrollo Estratégico e Informacion en Salud y
Seguridad Social (CENDEISSS) asi como las escuelas de medicina de
universidades publicas y privadas.

Se recomienda que esta capacitacion se realice en dos vias, por un lado, buscando
que las personas funcionarias en salud tengan el conocimiento que les permita
reconocer los sintomas del cancer pediatrico al momento de consulta de una PME,
de forma que puedan realizar las referencias requeridas para una deteccion
temprana, asimismo, comprender los pasos a seguir al recibir una NN ya
diagnosticada con la enfermedad en el centro de salud de su competencia.
Entablar un trabajo en conjunto con los técnicos de atencion primaria quienes
desde los EBAIS cuentan con un programa denominado “celebraciones en salud”
desde el cual se pueden planificar talleres o campafias sobre el cancer pediatrico
a nivel comunitario.

Llevar a cabo actividades de informacioén y sensibilizacién sobre el cancer
pediatrico en el marco del Dia Internacional del Cancer Infantil que se
conmemora el 15 de febrero.

Iniciar la construccion de una biblioteca virtual de referencia sobre la enfermedad,

su tratamiento, cuidados de la PME con cancer y estrategias de apoyo para la
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NNA con el padecimiento y su familia durante el proceso, dirigida en especial a
las personas profesionales en el area de salud y educacion. Este recurso puede
ubicarse en la pagina web de ALCCI o canal de YouTube. Es relevante que el
material esté¢ adaptado segiin grupo de edad de las PME y que considere su
interculturalidad, por ejemplo, lenguas indigenas.

Elaborar un producto audiovisual sobre el cancer pediatrico y los servicios que

brinda el Departamento de Hemato-Oncologia del HNN y ALCCI.

5.7.2. Segunda linea estratégica: Promocion y fortalecimiento de entornos escolares

Seguros.

El objetivo que se plantea para esta segunda linea estratégica es:

e Objetivo: Contribuir con la promocion y fortalecimiento de entornos escolares

seguros para las PME con céncer de manera que se garantice su derecho a la

educacion.

e Actividades para el logro del objetivo:

Para el logro del objetivo propuesto se identifican dos aristas de trabajo. La primera de ellas

contempla las acciones a realizar cuando la PME en edad escolar es diagnosticada con cancer,

en este caso, los pasos a seguir son:

Iniciar contacto y envio de una comunicacion formal al centro educativo al
momento del diagnostico de la PME explicando su enfermedad y las actividades
que ALCCI puede ofrecer para apoyarles en el proceso.

Contactar al centro educativo y a la persona docente con la finalidad de conocer
como estan sobrellevando la situacion en la institucion y con las personas
estudiantes pares.

Entrevistar a la PME con céancer y su familia para identificar la informacion que
desean o no compartir con el centro educativo y las eventuales preocupaciones
que experimentan.

Coordinar con la direccion del centro educativo y equipo de salud la fecha para

brindar la charla a las personas docentes de la institucion.
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* Brindar la charla al personal docente y administrativo del centro educativo.

= Sensibilizar a la poblacion estudiantil en general del centro educativo.

= Brindar seguimiento posterior a las actividades realizadas, de forma que se pueda
detectar alguna situacion importante a intervenir o dar seguimiento.

= Validar nuevas acciones a implementar en caso de cambios en el proceso de

tratamiento o diagnostico de terminalidad en las NN con cancer.

La segunda arista, incluye las acciones a ejecutar relacionadas con el acompafiamiento y
seguimiento del centro educativo de referencia de la NN con cancer. En este punto es
relevante recordar que este microsistema estd conformado por un entorno inmediato (la
persona docente, las PME que se encuentran en la misma aula de la NN con la enfermedad y
las PRP de ellas y ellos), y un entorno mas amplio constituido por el personal docente y
administrativo, el resto de la poblacion estudiantil y los PRP de las personas estudiantes. De

esta forma, las actividades a desarrollar son:

= Elaborar en conjunto con el MEP, un protocolo sobre cancer pediatrico, de forma
que las personas docentes tengan acceso a una guia rapida sobre los pasos
minimos a seguir en el caso de contar con una NN con cancer en la institucion.

e Implementar el curso de docentes que organiza ALCCI de manera presencial
minimo dos veces al afio (uno por semestre).

= Informar y sensibilizar al personal de los centros educativos donde se ubiquen
tanto las y los pacientes con cancer como sus hermanas y hermanos, de forma que
los puedan acompaiiar en el proceso desde sus diferentes vivencias y necesidades.

= (Capacitar a las personas docentes del centro educativo de referencia de la PME
con cancer, para que se constituyan en agentes multiplicadores sobre la
enfermedad, tratamiento y los cuidados que las NN con esta situacion de salud
requieren y como pueden ser apoyadas.

= Sensibilizar a las personas estudiantes pares de las NN con cancer, y de sus
hermanas y/o hermanos, de manera que se conviertan en una red de apoyo para
las PME inmersas en el proceso.

» Informar y sensibilizar tanto a las PRP de las personas estudiantes del grupo al

que asiste la PME con cancer como a las del centro educativo en general para que
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la poblacién estudiantil cuente en el hogar con personas capaces de orientar acerca
de la enfermedad, tratamiento, cuidados y formas de colaborar con la NN con la
patologia.

Sensibilizar a las NNA de los entornos mas cercanos a la PME con cancer (grupos
deportivos, culturales o religiosos).

Sistematizar las acciones realizadas que registre las experiencias institucionales
exitosas o0 no, asi como realizar ajustes oportunamente especialmente con
poblaciones indigenas, poblacion sexualmente diversa, familias con diferentes
credos religiosos y migrantes.

Desarrollar un programa de certificacion a los centros educativos entre ALCCI,
la CCSS, el HNN y el MEP que los acredite como una institucion con entornos

escolares Seguros.

5.7.3. Tercera linea estratégica: Incidencia politica y alianzas estratégicas.

Un aspecto por fortalecer en el quehacer de ALCCI es la incidencia politica y el

establecimiento de alianzas interinstitucionales estratégicas que favorezcan su labor en la

sociedad costarricense, por tanto, el objetivo que se plantea con esta linea es:

Objetivo: Promover viabilidad politica y alianzas estratégicas con instituciones,
organizaciones, empresas privadas y sectores de la sociedad civil de manera que le
permitan a ALCCI sostenibilidad, innovacién y alcanzar un mayor impacto como
referente a nivel internacional y nacional.

Actividades para el logro del objetivo:

Identificar y establecer alianzas con las instancias relacionadas con los puntos de
encuentro con lo establecido en el nuevo Plan Nacional para el Control del Cancer
2024-2030, de forma que se puedan generar alianzas de colaboracion entre
instituciones para robustecer el quehacer de ALCCI.

Por ejemplo: la coordinacién interinstitucional para la elaboracion e
implementacion de campanas de comunicacion y educacion para la prevencion y
deteccion temprana del céancer, el fortalecimiento de competencias para la

deteccion temprana, abordaje y tratamiento del cancer por parte del personal en
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salud, el fortalecimiento de las competencias dirigidas a la acciéon comunitaria y

sociedad civil en torno al abordaje del cancer en las PME, la implementacion de

programas de sensibilizacion dirigidos a las unidades académicas para la
integracion de los contenidos sobre deteccion y diagnostico temprano del cancer

pediatrico en los curriculos (Ministerio de Salud, 2024).

Presentar la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares

seguros para las NN diagnosticados con cancer ante el Consejo Oncologico

Institucional (COI), ente rector y asesor en materia de cancer ante la Gerencia

Meédica de la CCSS, como mecanismo para generar viabilidad politica, asi como

mayor apoyo y recursos a la misma.

Buscar alianzas estratégicas para poder llevar a cabo las actividades propuestas

en la estrategia tedrica metodologica con entidades como:

A El Ministerio de Educacion Publica, especialmente con el Programa Convivir
de Vida Estudiantil y los comités de apoyo en centros educativos.

A La Asociacion Nacional de Educadores y Educadoras (ANDE), la Asociacion
de Profesores de Segunda Ensefianza (APSE), la Asociacion de Centros
Educativos Privados (ACEP) y el Colegio de Licenciados y Profesores
(COLYPRO).

A La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), Fondo de las Naciones

Unidas para la Infancia (UNICEF).

Ministerio de Salud y Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS).

La Direccion de Ninez y Adolescencia de la Defensoria de los Habitantes.

El Departamento de Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifios.

La Asociacion Costarricense de Pediatria.

- > > > >

El Colegio de Médicos mediante su Programa de Educacion Médica
Continua.

Comision Nacional de Asuntos Indigenas (CONAI).

Las municipalidades de los cantones elegidos.

Los Subsistemas Locales de Proteccion a la Nifiez y la Adolescencia.

- > > >

Las Juntas de Proteccion a la Nifiez y la Adolescencia.
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A Las universidades publicas, el Programa Interdisciplinario de Estudio y
Accidn Social de los Derechos de la Nifiez y Adolescencia (PRIDENA) de la
Universidad de Costa Rica, y el Instituto de Estudios Interdisciplinarios de la
Nifiez y la Adolescencia (INEINA) de la Universidad Nacional de Costa Rica.

A Universidades y empresas privadas que podrian asumir proyectos en conjunto
de responsabilidad social con esta poblacion, o bien, apoyar algunas
iniciativas de ALCCI.

A El Saint Jude Children’s Research Hospital, la Asociacion Hemato-
Oncologica Pediatrica de Centro América (AHOPCA), la Fundacion
Hondurefia para el nifio con cancer y la Fundacion amigos del nifio con

leucemia y cancer (FANLYC) de Panama.

5.7.4. Cuarta linea estratégica: Sensibilizacion, capacitacion y fortalecimiento del talento
humano en términos de contratacion en cdancer pedidtrico y el enfoque basado en los

derechos humanos de la nifiez y adolescencia.

Uno de los retos que ALCCI enfrentaria ante la implementacion de esta propuesta es el
fortalecimiento del talento humano de la organizacion. En este punto se considera
fundamental que toda persona que labore para la entidad comprenda las particularidades de
la enfermedad, sus implicaciones y el cdmo abordar emocionalmente a las PME con cancer

y su familia.

Aunado a lo anterior y siendo el enfoque basado en los derechos de la nifiez y adolescencia
el fundamento tedrico orientador de la estrategia planteada, es indispensable capacitar al
personal sobre el mismo y lo que conlleva llevarlo a la préactica, asi mismo retomar los demas

enfoques transversales (enfoque de género, de diversidades y el de interculturalidad).

Este ultimo aspecto también puede desarrollarse con el personal de salud que conforma el
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN. De esta forma, el objetivo que persigue esta

ultima linea estratégica es:
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e Objetivo: Fortalecer las capacidades del personal de ALCCI y el equipo de salud del
Departamento de Hemato-Oncologia del HNN con la finalidad de garantizar una
atencion integral, humanizada y centrada en los derechos humanos de la poblacion
menor de edad.

e Actividades para el logro del objetivo propuesto.
= Elaborar un plan de sensibilizacion y capacitacion al personal de ALCCI sobre el

cancer pediatrico, asi como las vivencias y desafios de las familias con una PME
con cancer.
= (Crear una guia operativa para el personal de ALCCI que sintetice protocolos de
atencion desde el enfoque de derechos, buenas practicas y recursos de apoyo.
* Organizar sesiones breves y participativas con el personal de ALCCI y el equipo
de salud donde se desarrollen teméaticas como:
A Comunicacion empatica con NNA con cancer y sus familias.
A Derechos humanos de la nifiez y adolescencia.
A El enfoque basado en los derechos humanos de la nifiez y adolescencia, sus
implicaciones y demds enfoques transversales.
A (Como brindar una atencion centrada en las PME con enfoque de derechos?
= Realizar ejercicios practicos con casos simulados para fomentar habilidades de
comunicacion, toma de decisiones éticas y resolucion de conflictos.
= Buscar alianzas estratégicas para poder contratar a mas personal que labore para
ALCCI, por ejemplo, una persona que coordine las acciones del Eje de Educaciéon

y Deteccion de la organizacion.

5.8. Proceso de evaluacion y rendicion de cuentas.

En aras de monitorear y dar seguimiento a los avances progresivos que se pretenden lograr

con la estrategia propuesta, se plantea realizar dos tipos de evaluacion:

e Una evaluacion “durante” que permita introducir ajustes oportunamente durante el
proceso y no solo al finalizar el mismo.
e Una evaluacion ex-post, la cual se lleva a cabo en la etapa de funcionamiento u

operacion de la estrategia, con la finalidad de medir su impacto anual a nivel de sus
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beneficiarios directos e indirectos. Lo anterior implica analizar la relacion causal
entre los resultados y los efectos que genera, como consecuencia de las actividades

que fueron desarrolladas, a la luz de los objetivos establecidos (Rosales, 2008).

Por tanto, sera fundamental realizar un balance de las actividades que se vayan ejecutando,
en el caso especifico del proceso de formacidén y acompafiamiento en el regreso al centro
educativo de las PME con cancer, las acciones de seguimiento con las NN, las PRP y
personas docentes posterior a las acciones desarrolladas en las escuelas servirdn para
identificar los efectos de estas, asi como los puntos de mejora que se deben considerar en

miras a coadyuvar al logro de los objetivos planteados.

Para dicho balance sera esencial la consulta a las PME con cancer, sus familias y al equipo
psicosocial de ALCCI, lo cual se llevara a cabo por medio de entrevistas a las NN con cancer
y las PRP, y en el caso de las personas docentes, se propone posterior a la charla informativa,

completar un formulario digital donde se evalte esta actividad en especifico.

Ademas de lo sefialado es necesario elaborar y aplicar formularios en los distintos procesos

sean de atencion, sensibilizacion o capacitacion, que impulse ALCCI.

Aunado a lo anterior, se considera importante que los resultados de las evaluaciones se
plasmen en un informe anual donde se especifiquen los aspectos a redefinir para el afio
siguiente, esto también permitird hacer un balance quinquenal que esté vinculado a los

propositos del plan estratégico de ALCCI.

Finalmente, a modo de conclusion es importante resaltar que la estrategia teorica-
metodoldgica aqui planteada busca sentar las bases para la construccion de entornos escolares

seguros, sensibles e inclusivos para las PME con cancer en Costa Rica.

A partir de un andlisis contextual que visibiliza la incidencia del cancer pediatrico en el pais,
se reconoce el papel esencial del HNN como unico centro especializado en la atencion de
esta poblacion, asi como la labor invaluable de ALCCI, tnica organizacion respaldada
formalmente por dicho hospital para brindar acompafiamiento integral a las NNA con cancer

y a sus familias.

Esta estrategia no solo responde a una necesidad dentro del sistema educativo costarricense,

sino que también propone un marco que articula el trabajo conjunto entre los sectores salud,
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educacion y sociedad civil, al hacerlo, se abre la posibilidad de transformar la experiencia
escolar de esta poblacion, garantizando su derecho a la educaciéon en condiciones de equidad,

respeto y dignidad.

También se aspira a que esta propuesta contribuya a fortalecer el posicionamiento de ALCCI
como un referente nacional e internacional en la atencion del cancer pediatrico, promoviendo
buenas practicas que puedan ser replicadas en otros contextos y sumando a los esfuerzos

globales por mejorar la calidad de vida de las PME que enfrentan esta enfermedad.
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Matriz Estrategia teorica-metodologica de ALCCI para promover entornos escolares seguros para las NN diagnosticados con cancer, 2024.

Actividades

Indicador

Linea estratégica

1. Informaciéon y
sensibilizacion.

Objetivo

Impulsar procesos de

sensibilizacion,
informacion y
educacion para la
desmitificacion y
deteccion temprana del
cancer pediatrico en
aras de lograr mayores
avances en la
sobrevida de las PME
en Costa Rica.

Incrementar el alcance de la campaiia de
deteccion temprana llevando a cabo un
plan piloto en las tres provincias con
mayor incidencia de cancer pediatrico (San
José, Alajuela y Puntarenas).

Brindar una charla sobre cancer pediatrico
a las y los directores de los centros
educativos del pais.

Brindar una charla sobre cancer infantil en
los congresos organizados por ANDE,
APSE, ACEP y en el ambito de la
Medicina Pediatrica.

Promover espacios en las entidades de
educacion superior para llevar informacion
sobre el cancer infantil a las personas
estudiantes de educacion y medicina.

Desarrollar capacitaciones dirigidas a las
personas que se desempefian como
médicos pediatras, médicos generales y
técnicos de atencion primaria.

Iniciar la construccion de una biblioteca
virtual y material audiovisual referente al
cancer pediatrico.

Plan piloto de campana de deteccion

temprana llevada a cabo al menos en
una de las provincias con mayor
incidencia de cancer infantil

Cantidad de charlas implementadas
en las Direcciones Regionales del
MEP.

Cantidad de charlas implementadas
en congresos de ANDE, APSE,
ACEP y en el ambito de la Medicina
Pediatrica.

Cantidad de espacios informativos
implementados en entidades de
educacion superior.

Cantidad de capacitaciones a médicos
pediatras, médicos generales y
técnicos de atencion primaria.

Biblioteca virtual y material
audiovisual enlazados con la pagina
web de ALCCL.

Posibles alianzas estratégicas
Ministerio de Salud,

CCSS y HNN.

OPS, UNICEF, Saint Jude.
Municipalidades.

Empresa privada.

MEP.

ANDE, APSE y ACEP.
Instancias a cargo de
congresos en Medicina
Pediatrica.

Universidades publicas y
privadas.

CCSS y CENDEISSS.
Colegio de Médicos.
Asociacion Costarricense de
Pediatria.

Universidades publicas y
privadas.
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155

Posibles alianzas estratégicas

Linea estratégica

2. Proceso de
formacién y
acompafiamiento
en el regreso al
centro educativo
de las PME con
cancer.

Contribuir con la
promocion y
fortalecimiento de
entornos escolares
seguros para las PME
con cancer de manera
que se garantice su

derecho a la educacion.

Elaborar un protocolo en conjunto con el

MEP sobre cancer pediatrico.

Elaborar un protocolo para acreditar o
certificar a los centros educativos como
entornos escolares seguros.

Informar y sensibilizar al personal de los
centros educativos donde se ubiquen tanto
las y los pacientes con cancer como sus
hermanas y hermanos.

Sensibilizar a las personas estudiantes
pares de las NN con cancer, y de sus
hermanas y/o hermanos.

Informar a personas responsables
parentales del centro educativo de la PME
con cancer.

Implementar el curso de docentes que
organiza ALCCI de manera presencial
minimo dos veces al afio.

Sensibilizar a las NNA mas cercanas a la
PME con céancer (grupos deportivos,
culturales o religiosos).

Protocolo de actuacion ante casos de

cancer infantil.

Protocolo de acreditacion a centros
educativos como entornos escolares
seguros.

Cantidad de actividades de
informacion y sensibilizacion en
centros educativos.

Cantidad de actividades de
sensibilizacion a personas estudiantes
pares.

Cantidad de actividades informativas

a personas responsables parentales.

Cantidad de cursos de docentes
implementados.

Cantidad de actividades de
sensibilizacion a PME.

MEP.
CCSS.

Defensoria de los habitantes.
UCR.

MEP.

CCSS.

Defensoria de los habitantes.
UCR.

MEP.
Departamento de Hemato-
Oncologia HNN.

MEP.
Comités de apoyo en centros
educativos.

MEP.
Comités de apoyo en centros
educativos.

MEP.
Departamento de Hemato-
Oncologia, HNN.

Grupos deportivos, culturales
o religiosos a nivel comunal.
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Posibles alianzas estratégicas

Linea estratégica

3. Incidencia
politica y alianzas
estratégicas.

Objetivo

Promover viabilidad

politica y alianzas
estratégicas con
instituciones,
organizaciones,
empresas privadas y
sectores de la sociedad
civil de manera que le
permitan a ALCCI
sostenibilidad,
innovacion y alcanzar
un mayor impacto
como referente a nivel
internacional y
nacional.

Identificar y establecer alianzas con las
instancias relacionadas con los puntos de
encuentro con el nuevo Plan Nacional para
el Control del Cancer 2024-2030.

Presentar la estrategia teorica-
metodologica para promover entornos
escolares seguros para las NN
diagnosticados con cancer ante el Consejo
Oncoldgico Institucional (COI).

Buscar alianzas estratégicas en el sector
publico, privado y organismos
internacionales para poder llevar a cabo las
actividades propuestas en la estrategia
teorica metodologica con diversas
entidades.

Cantidad de acciones desarrolladas en

colaboracion con entidades
relacionadas con el Plan Nacional
para el Control del Cancer 2024-
2030.

Actividad de presentacion de la
estrategia tedrica-metodologica ante
el COL

Cantidad de alianzas estratégicas
establecidas con diversas entidades.
Cantidad de proyectos o actividades
realizadas seglin alianzas estratégicas.

Ministerio de Salud, CCSS.
OPS, UNICEF, Saint Jude.
Municipalidades,
Universidades ptblicas y
privadas.

Empresa privada.

CCSS.

Ministerio de Salud, CCSS,
MEP.

OPS, UNICEF, Saint Jude.
Municipalidades,
Universidades publicas y
privadas, Colegios
profesionales, Agrupaciones
gremiales, Empresa privada.
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Linea estratégica

4. Sensibilizacion
y capacitacion en
cancer pediatrico
y el enfoque
basado en los
derechos humanos
de la nifez y
adolescencia.

Objetivo
Fortalecer las
capacidades del
personal de ALCCl y
el equipo de salud del
Departamento de
Hemato-Oncologia del
HNN con la finalidad
de garantizar una
atencion integral,
humanizada y centrada
en los derechos
humanos de la
poblacion menor de
edad.

Elaborar un plan de sensibilizacion y
capacitacion al personal de ALCCI sobre
el cancer pediatrico, asi como las vivencias
y desafios de las familias con una PME
con cancer.

Crear una guia operativa para el personal
de ALCCI que sintetice protocolos de
atencion desde el enfoque de derechos,
buenas practicas y recursos de apoyo.

Organizar sesiones breves y participativas
con el personal de ALCCl y el equipo de
salud donde se desarrollen tematicas
como: Comunicacion empatica con NNA
con cancer y sus familias. Derechos
humanos de la nifiez y adolescencia. El
enfoque basado en los derechos humanos
de la nifiez y adolescencia, sus
implicaciones y demas enfoques
transversales. ;Como brindar una atencion
centrada en las PME con enfoque de
derechos?

Realizar ejercicios practicos con casos
simulados para fomentar habilidades de
comunicacion, toma de decisiones éticas y
resolucion de conflictos.

Buscar alianzas estratégicas para poder
contratar a mas personal que labore para
ALCCI, por ejemplo, una persona que
coordine las acciones del Eje de Educacion
y Deteccidn de la organizacion

Plan de sensibilizacion y capacitacion

al personal de ALCCI.

Guia operativa para el personal de
ALCCL

Cantidad de sesiones participativas
con el personal de ALCCI y el equipo
de salud del Departamento de
Hemato-Oncologia.

Cantidad de ejercicios practicos con
el personal de ALCCl y el equipo de
salud del Departamento de Hemato-
Oncologia.

Cantidad de personas que se suman a
ALCCI para el trabajo del Eje de
Educacion y Deteccion.

Posibles alianzas estratégicas

Departamento de Hemato-
Oncologia del HNN.

Departamento de Hemato-
Oncologia del HNN.

OPS, UNICEF, Saint Jude.
Universidades publicas y
privadas.

OPS, UNICEF, Saint Jude.
Universidades publicas
(PRIDENA, INEINA).

OPS, UNICEF, Saint Jude.
Universidades publicas
(PRIDENA, INEINA).

Ministerio de Salud.
OPS, UNICEF, Saint Jude.
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Capitulo VI: Conclusiones y recomendaciones.

En este ultimo apartado se exponen las conclusiones y recomendaciones que se desprenden

del proceso de investigacion llevado a cabo.

6.1. Conclusiones.

Es indiscutible el impacto que un diagnostico de cancer pediatrico tiene en la PME
diagnosticada y en sus entornos inmediatos como lo es la familia y el centro educativo, y
cuando se habla del microsistema escolar no solo se debe pensar en la persona docente y las
personas estudiantes pares de la NN con céncer, sino en el personal del centro educativo en
general, la comunidad estudiantil, sin dejar de lado las personas responsables parentales de
¢stos. De esta forma, las acciones que se pueden realizar para brindar informacion y
sensibilizar a estos grupos poblaciones tendra un efecto positivo y beneficioso en la NNA

con cancer y su familia.

Con respecto a la familia es esencial no olvidar a las hermanas y hermanos de las PME con
cancer, personas que ademads de la enfermedad de su hermana o hermano, deben hacer frente
a la ausencia de las personas responsables parentales, quedando al cuidado de otros
familiares. Sobre esto, los resultados de esta investigacion coinciden con la literatura de las
afectaciones que también ellas y ellos sufren a nivel escolar (bajo rendimiento, bullying y en
ocasiones ausentismo). Razoén por la cual la estrategia tedrica-metodoldgica también

considera a esta poblacion, que desafortunadamente es invisibilizada durante el proceso.

Ahora bien, cuando se da un diagnostico de cancer pediatrico, el derecho a la salud de la
NNA que lo sufre es una prioridad ya que su vida esta en riesgo, no obstante, durante el
proceso no se pueden obviar los demas derechos fundamentales de la poblacion menor de
edad, como por ejemplo, la educacion, la recreacion (la esencia de las PME es el juego), a la
informacion (adecuada a su edad) y a la participacion (tanto para expresar emociones como
para considerar su opinion en aquellas situaciones donde pueden ser participes de la toma de
decisiones). La informacion y participacion son fundamentales para disminuir la
incertidumbre y los miedos que las NNA puedan experimentar, y asi generar mayor confianza

en el equipo de salud tratante y colaboracion en el proceso de tratamiento.
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Siendo la educacion uno de los derechos fundamentales de las personas menores de edad,
llama la atencién como el concepto de entornos escolares seguros se ha relacionado a la
prevencion de desastres naturales o la eliminacion del bullying, no ha sido formulado como
un aspecto determinante en aquellas nifias, nifios y personas adolescentes que padecen de
alguna enfermedad cronica como lo es el cancer pediatrico, por tanto se considera que este
trabajo hace un aporte importante en esta linea, lo cual hay que continuar fortaleciendo para
que en un futuro, el término sea acogido ante otras circunstancias de la poblacion menor de

edad puede enfrentar.

En relacion con lo anterior, sin duda ALCCI y el Departamento de Hemato-Oncologia del
Hospital Nacional de Nifios son las primeras instancias llamadas para garantizar los derechos
fundamentales de las PME con céancer, y un primer paso, es reconocerles como sujetos de
derechos. Por esta razon es vital que ALCCI cuente con una fundamentacion tedrica que
oriente su accionar, en este caso, y en congruencia con el marco juridico internacional y
nacional debe ser el enfoque basado en los derechos de la nifiez y la adolescencia, a la vez,
se proponen otros que se consideran complementarios y transversales a este (enfoque de

atencion integral en salud, género, interculturalidad, diversidades y el intersectorial).

De ahi que, contar con un marco juridico robusto que respalda y busca garantizar los derechos
mencionados (desde la Convencion de los Derechos del Nifio, hasta el Codigo de Nifez y

Adolescencia, asi como la Ley de Igualdad de Oportunidades, es un beneficio para ALCCI.

En el caso especifico del cancer infantil a partir de iniciativas internacionales como la
planteada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el 2018, es que Costa Rica
cuenta con el Plan Nacional para el Control del Cancer 2024-2030 que viene a respaldar la
labor que la organizacion realiza, genera viabilidad a los programas que ya la asociacion
viene desarrollando y le permite establecer nuevas alianzas estratégicas para fortalecer su
quehacer, contar con mayor proyeccion y asi posicionarse junto con el Departamento de

Hemato-Oncologia del HNN, como un ente de referencia en la tematica de cancer pediatrico.

Otro aporte del Plan Nacional para el Control del Cancer 2024-2030 es que asigna las
entidades responsables de ejecutar las acciones que se proponen, y queda claro, que el cancer

pediatrico requiere de una atencion integral que incluye diversos ambitos.
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Es asi como el Plan también brinda a ALCCI informacién valiosa sobre las instancias a que
debe acudir con el objetivo de establecer alianzas estratégicas que vengan a potenciar su

quehacer como asociacion.

Lo anterior, también podria contribuir a que ALCCI innove la forma en que viene realizando
las acciones del Eje de Educacion y Deteccion, ya que no se han efectuado grandes cambios
en la campafa de deteccion temprana, en las charlas que se brindan a las personas estudiantes
pares y en el curso de docentes, por lo que entablar alianzas con otras entidades seria

provechoso para refrescar su quehacer y tener un mayor impacto en la sociedad costarricense.

En otro orden de ideas, el estudio arroja que existe un gran desconocimiento sobre el cancer
pediatrico, y esta es una de las principales necesidades que expresan tanto las personas
responsables parentales como las personas docentes, no saben acerca de la enfermedad, qué
esperar del proceso, los efectos del tratamiento, los cuidados en casa y en el centro educativo,
asi como lo que deben de hacer para apoyar a la NNA con cancer en su proceso de
tratamiento. Por ende, es esencial informar y sensibilizar al respecto, y no solo cuando ya
existe un diagnostico, porque una sociedad informada puede coadyuvar a una deteccion

temprana, que, a su vez, repercute de manera positiva en la sobrevida de las PME.

En esta misma linea, también se considera fundamental sensibilizar y capacitar al talento
humano de la organizacion no solo en lo relacionado al cancer pediatrico, sino en la tematica
de los derechos humanos de las nifias, nifios y personas adolescentes y en el enfoque basado
en estos derechos, de forma que se logre una atencion integral, humanizada y centrada en los

derechos humanos de la poblacién menor de edad.

Al explorar sobre las fortalezas y debilidades que las personas menores de edad con céncer
y personas responsables parentales consideran que el proceso de enfermedad y tratamiento
dejaron en sus vidas ninguna de ellas identifica debilidades, solo hacen referencia a las
fortalezas que esta experiencia ha dejado en el ambito personal y familiar. Una de ellas la
resiliencia y la madurez emocional que desarrollan las NNA con cancer, lo que no exime que

tengan necesidades que deben ser atendidas.
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Dado lo anterior, es que se considera fundamental trabajar en la implementacion, de manera
gradual, de la estrategia tedrica-metodologica para promover entornos escolares seguros para
las NN diagnosticados con céncer, de forma que se convierta en un insumo de apoyo para las

PME con céncer, sus familias y los centros educativos de referencia.
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6.2. Recomendaciones.

Como se evidencia a lo largo de este informe final, la familia es el grupo de mayor
importancia en el proceso de tratamiento de una NNA con cancer, por lo que se estima valioso
que ALCCI valore reactivar actividades como el convivio familiar, espacio donde las familias
(paciente, personas responsables parentales y hermanas y hermanos) compartian durante un
dia de actividades recreativas, lo anterior en miras a fortalecer los lazos familiares y que
vivan una experiencia diferente a lo que su cotidianidad les demanda dada la enfermedad de
una de las PME que la conforman. También se considera oportuno planificar talleres donde
se puedan abordar a las personas que conforman la familia por separado, y posteriormente
trabajar en conjunto al grupo familiar de manera que se fortalezca la comunicacion y lazos

afectivos entre ellas y ellos.

A pesar de que la estrategia tedrica-metodoldgica responde a vacios que se identificaron
durante el proceso de investigacion, es primordial que ALCCI lleve a cabo una evaluacion
del impacto de la campafia de deteccion temprana de forma que se puedan tomar medidas

correctivas que coadyuven a generar mayores beneficios que los que se dan hoy en dia.

El adoptar el enfoque basado en los derechos de la nifiez y adolescencia como referente
tedrico en el quehacer de una organizacion no es sencillo, desafortunadamente en la sociedad
costarricense continua prevaleciendo el machismo y adultocentrismo. De ahi la necesidad
de organizar capacitaciones sobre la tematica con el personal que labora en ALCCI, asi como

con las personas voluntarias que desean colaborar de alguna u otra forma con la asociacion.

Desde el enfoque basado en los derechos de la nifiez y adolescencia es importante generar
espacios para que las PME expresen sus sentimientos y pensamientos, por eso en el TFIA se
consider6 que las NNA con cancer fueran participes de este. No obstante, no se tomaron en
cuenta las hermanas y hermanos de los pacientes, por tanto, esto se convierte en una nueva
linea de estudio, el ahondar sobre las vivencias y necesidades de las hermanas y hermanos

de las PME con céncer, de forma que las acciones a planificar respondan a su realidad.

Otras lineas de estudio que se pueden desarrollar en un futuro es el como viven las nifias y
los nifios, y las personas responsables parentales la enfermedad y sus implicaciones desde el

enfoque de género. Por otra parte, estudios que se puede realizar con la poblacion indigena
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desde el enfoque de interculturalidad y todos los cambios que un diagnostico el cancer

pediatrico genera especificamente en esta poblacion.

Aunado a lo anterior, es recomendable que tanto el equipo psicosocial de ALCCI y del
Departamento de Hemato-Oncologia realice un esfuerzo por sistematizar experiencias que se
tienen por primera vez, por ejemplo, con personas menores de edad diversas, que hasta la
actualidad no se ha presentado ningiin caso, pero que en el momento que asi ocurra, se pueda

documentar las intervenciones necesarias para garantizar los derechos a esta poblacion.

Finalmente, y aunque no era un objetivo del mismo, el desarrollo del trabajo de campo
evidencid la necesidad por parte de las personas responsables parentales de contar con
espacios para intimar con otras personas que estan atravesando por la misma situacion, a
pesar de que no estaban dentro de los objetivos de la investigacion, los grupos de discusion
también se convirtieron en espacios para expresar sentimientos y compartir las formas en que
afronta el proceso de tratamiento y todo lo que esto conlleva. Por tanto, es necesario habilitar
estos espacios para las personas responsables parentales, ya sea desde el Hospital Nacional

de Nifios o ALCCI.

Donde nace la esperanza

En cada ninia y nifio que lucha hay un mundo por salvar,
una voz que pide vida, un derecho que cuidar.
No basta solo sanar, hay que acompariar el alma,

proteger su dignidad, su sonrisa y su calma.

Trabajar con sus historias es sembrar humanidad,
es hacer del compromiso una forma de verdad.
Porque su niniez, tan fragil, merece mas que compasion:

merece justicia, ternura... y toda nuestra accion.

Karla Sequeira
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Anexo 1: Instrumentos

Taller con personas menores de edad con cancer que cursan la educacion primaria (9 a

12 aiios)
Fecha: Lugar:
Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Este taller se llevara a cabo luego de haber obtenido el consentimiento informado por parte
de la persona responsable parental de la nifia o nifio (NN) con cancer, ademas de la anuencia
a participar por parte de la persona menor de edad (PME).

El objetivo es: Conocer la percepcion que tienen las NN con cancer sobre su enfermedad y
las vivencias que tuvieron al regresar a la escuela posterior a su diagnostico y haber iniciado
su tratamiento.

En esta actividad, se busca que las PME sean las y los constructores de su proceso por medio
de dos técnicas, el dibujo y la elaboracion de una historia o cuento. A cada una de las personas
participantes, se les garantizara el manejo responsable y confidencial de la informaciéon que
brinden.

1. Actividades y técnicas por desarrollar:

1.1.  Dinamica rompe hielo y de presentacion.

1.2.  Percepcion y vivencias a partir de la enfermedad por parte de las NN con cancer.

Para poder explorar la percepcion que las PME tienen acerca de su enfermedad, se utilizara
la técnica del dibujo, para ello se requiere contar con hojas blancas y lapices de color. Una
vez que cada NN cuente con sus materiales, se les pedird que dibujen sobre: “El dia que me
diagnosticaron cancer y como esto cambié mi vida”.

Una vez que cada NN finalice su dibujo, se abrira un espacio para compartir el significado
del dibujo. En este momento, la facilitadora del taller explorara sobre lo que las PME han
dibujado y el significado que tiene para cada una de ellas.

1.3.  Regreso al centro educativo.
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Posteriormente, se les pedira a las PME participantes del taller que elaboren una historia o
cuento sobre: “El dia que regresé a la escuela luego de mi diagnéstico”.

En este punto sera importante solicitarles que expresen:
Preocupaciones antes de regresar a la escuela.

(Como se sintieron al regresar a la escuela?

(Como fueron recibidos por sus docentes y personas comparieras?

(Como los trataron sus docentes y personas compafieras? Incluyan experiencias dificiles y
experiencias muy positivas a su regreso al aula.

(Sabian sus docentes y personas compaiieras sobre su enfermedad? ;Qué sabian? ;El que
supieran sobre la enfermedad fue de ayuda?

(Cambiarias algo de lo que les dijeron? ;Qué les hubiera gustado que les dijeran?

1.4.  Plenaria: “Las fortalezas que tengo a partir del proceso vivido™.

Finalmente, se considera relevante abrir una plenaria donde cada NN exprese las fortalezas
que atravesar por este proceso les ha dejado como personas, esto para compensar
emocionalmente lo que las actividades anteriores pueden generar en las PME con céncer.

Las fortalezas seran escritas por parte de la facilitadora en un papeloégrafo, donde todas las
personas participantes puedan verlas y leerlas.

Ademas, se les preguntard: ;qué recomiendan para lograr un entorno escolar seguro para las
nifias y nifios con cancer?
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Grupo de discusion con personas responsables parentales

Fecha: Lugar:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, este grupo de discusion se lleva a cabo con fines académicos e informativos en
el marco del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez
y la Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia tedrica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo de esta es: Conocer las vivencias y necesidades que usted como madre, padre o
persona legal responsable de una nifia o nifio (NN) con céncer experimentd desde el
diagnostico y el proceso de tratamiento hasta el momento en que pudo regresar a la escuela.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informaciéon
que usted suministrara.

1. Dinamica rompe hielo y de presentacion.

2. Preguntas generadoras sobre la percepcion y vivencias a partir de la enfermedad

por parte de las personas responsables parentales.

2.1.  ;Habian escuchado sobre el cancer pediatrico antes de recibir el diagnostico de sus
hijas o hijos?

2.2, ;Qué pensaron al recibir el diagnostico de sus hijas o hijos? ;Qué sentimientos
experimentaron en ese momento?

2.3.  (Cual fue el impacto que esta noticia generod en ustedes, en sus hijas o hijos, y en sus
familias?

2.4. (La percepcion de la enfermedad y del tratamiento que tenian inicialmente cambi6
con el tiempo? ;Por qué?

2.5.  (Qué necesidades surgieron en ustedes, en sus hijas o hijos, y en sus familias a partir
del diagnostico y en las diversas etapas del tratamiento? ;Cémo las solventaron?

2.6.  (Qué aspectos les ayudaron a ustedes, a sus hijas o hijos y sus familias a enfrentar el
diagnostico y el proceso de tratamiento?

2.7.  (ldentifican algunas fortalezas que la experiencia de la enfermedad y el tratamiento
han generado en ustedes, sus hijas o hijos y en sus familias? ;Cuales?
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3. Preguntas generadoras sobre el regreso al centro educativo.

3.1.  Luego que recibieron el diagndstico, ;quién le informd a la persona docente o al
centro educativo lo que estaba pasando? ;Cdémo tomaron la noticia en la escuela?
[ Tomaron alguna accion, cual?

3.2.  (Qué sintieron cuando el equipo médico tratante les indicd que sus hijas o hijos
podian regresar a la escuela? ;Surgi6 alguna necesidad en ustedes en este momento?
(Cuales? ;Como hizo para solventarlas?

3.3.  (Coémo tomd esta noticia sus hijas o hijos? ;Tuvieron algin temor? ;Cémo lo
solucionaron?

3.4. Y lapersona docente o el centro educativo, ;Como tomaron esta noticia?

3.5.  (Coémo fueron recibidas (0) sus hijas o hijos por parte de la persona docente y el grupo
de compafieras y companeros de clase?

3.6.  (Cuadles fueron las principales necesidades que experimentaron sus hijas o hijos al
regresar a la escuela? ;Como lo solventaron?

3.7.  (Cudles fueron las principales necesidades que experimentd la persona docente y el
centro educativo al regresar su hija o hijo a la escuela? ;Las lograron solventar?
(Como?

3.8.  (Considera relevante que se trabaje con las personas docentes sobre el cancer
pediatrico o solo si se tuviera un caso en el aula? ;Por qué?

3.9. (Considera relevante que se trabaje con las personas estudiantes previo al regreso de
la NN con céncer a clases? ;Por qué?

4. Preguntas generadoras sobre el acompaiiamiento que realiza ALCCI a las PME al
regresar a la escuela.
4.1.  ;Conocen las acciones que realiza ALCCI cuando las PME con céncer regresan a la
escuela? ;Cudles identifica?
4.2.  ;Cuales consideran que son las fortalezas, debilidades y desafios que tiene la
organizacion al realizar estas acciones?

iMuchas gracias!
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Cuestionario abierto en forma digital dirigido a las personas docentes de nifias o nifios
con cancer

Buenos dias, este cuestionario se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el
marco del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y
la Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

Dada su relacion con nifias o nifios (NN) con cancer, es de suma relevancia la informacioén
que pueda suministrar para mejorar el acompanamiento que se realiza desde la Asociacion
Lucha contra el Cancer Infantil (ALCCI) a docentes como ustedes que en un futuro pueden
contar con alguna persona menor de edad (PME) con esta enfermedad en el aula.

Por tanto, el objetivo que se persigue es: Conocer las vivencias y necesidades que usted como
docente de una NN con cancer experimento desde el diagnostico y proceso de tratamiento
hasta el momento en que pudo regresar a clases, asi como sus recomendaciones para construir
respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informacion
que usted suministrara.

Preguntas:
1. ;Cual es el centro educativo donde labora?
2. ¢;La institucion es:
a. Publica.
b. Privada.
3. (Quién le comunico que su estudiante habia sido diagnosticado con cancer?
a. Padres de familia.
b. EI Centro de Apoyo en Pedagogia Hospitalaria del Hospital Nacional de
Nifios (CEAPH).
c. Equipo de salud del Hospital Nacional de Nifios.
d. Otro (especifique).
4. En ese momento, ;Cual era su percepcion sobre la enfermedad y del tratamiento a
iniciar?
5. ¢Esta percepcion ha cambiado durante el tiempo? ;Por qué?
6. (Qué aspectos le ayudaron como persona y docente a enfrentar el diagnostico y el

proceso de tratamiento de la PME con cancer?
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Desde su experiencia, ;jcudl fue el impacto que el diagndstico y el proceso de
tratamiento generd en la NN con céncer y su familia?

(Qué aspectos considera que les ayudaron tanto a la NN con céncer y a las personas
responsables parentales a hacer frente al diagndstico y al proceso de tratamiento?
(Cuales fueron sus sentimientos cuando le informaron que la NN con céncer podia
regresar a clases? ;Qué temores experimentd? ;Por qué?

(El centro educativo o usted a titulo personal tomo6 alguna accion? ;Cudl?

(Cual fue la posicion de los padres de la PME con céancer al saber que ya podia
regresar al centro educativo?

(Como fue recibida la NN con cancer por parte de sus compafieras y compaiieros de
clase?

(Cuales fueron las principales necesidades que experimentd la NN con cancer al
regresar a la escuela? ;Como las solvent6?

(Cudles fueron las principales necesidades que experimentaron las personas
responsables parentales al regresar su hija o hijo a la escuela? ;Como las solventaron?
Y usted como docente, ;cudles fueron las necesidades que experiment6 al tener a la
NN con cancer de regreso en el aula? ;Coémo las solventd?

En general ;considera relevante que se trabaje con las personas docentes sobre el
cancer pediatrico o solo si se tuviera un caso en el aula? ;Por qué?

(Desde qué momento del proceso (diagndstico, iniciado el tratamiento, otro)
considera oportuno que se trabaje con las personas docentes?

([ Qué aspectos trabajaria y de qué forma?

Seglin su criterio, ;quién deberia ser el responsable de trabajar con las personas
docentes?

(Qué otras sugerencias o recomendaciones nos pueden dar para facilitar a las
personas docentes el enfrentar este tipo de situaciones tanto a nivel personal como
profesional?

Por otra parte, ;identificd en las compafieras o compaifieros alguna necesidad al
conocer la situacion de la NN con cancer o a su regreso a la escuela? ;Cuales? ;Como

las solventaron?
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22. ;Considera relevante que se trabaje con las personas estudiantes previo al regreso de
la NN con céncer a clases? ;Por qué?

23. (Qué aspectos trabajaria y de qué forma?

24. Segln su criterio, ;quién deberia ser el responsable de trabajar previamente con el
grupo de compafieras y compafieros de la NN con cancer?

25. (Conoce los procesos de atencidon y acompafiamiento que realiza ALCCI a las PME

y sus familias especialmente al regresar a la escuela? (Si la respuesta es no, pase a la

pregunta 28)
a. Si
b. No

26. ;Cuadles identifica?
27. ;Cudles considera que son las fortalezas, debilidades y desafios que tiene la

organizacion en estos procesos de atencion y acompafiamiento?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

28. ;Qué recomienda para que ALCCI contribuya con la construccién de entornos
escolares seguros para las nifias y nifios con cancer?
29. Antes de finalizar la entrevista, ;jconsidera relevante brindar algin aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!
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Grupo de Discusion con Personas Expacientes

Fecha: Lugar:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Este grupo de discusion se llevara a cabo luego de haber obtenido el consentimiento
informado por parte de la persona responsable parental de la nifia o nifio (NN) que finaliz6
su tratamiento contra el cadncer en los tltimos 3 afios, ademas de la anuencia a participar por
parte de la persona menor de edad (PME).

El objetivo es: Conocer las vivencias y necesidades que la NN experimento al tener cancer,
desde el diagndstico, el proceso de tratamiento y el momento en que pudo regresar a la
escuela.

En esta actividad, se busca que las PME sean las y los constructores de su proceso por medio
de una dinamica grupal donde se plantearan preguntas generadoras para que las personas
participantes comenten su experiencia. A cada una de las PME, se les garantizara el manejo
responsable y confidencial de la informacion que brinden.

1. Actividades y técnicas por desarrollar:

1.1. Dinamica rompe hielo y de presentacion.

1.2. Preguntas generadoras sobre la percepcion y vivencias a partir de la
enfermedad por parte de las personas expacientes.

1.2.1. (Quiény como les explicaron la enfermedad que tenian?

1.2.2. ;Cuadles fueron sus principales preocupaciones?

1.2.3. ;Cuadles fueron las situaciones mas dificiles que enfrentaron?

1.2.4. ;Qué les ayudo a enfrentar el diagndstico y el proceso de tratamiento?

1.3.  Preguntas generadoras sobre el regreso al centro educativo.

1.3.1. (Coémo se sintieron al regresar a la escuela?

1.3.2. ;Cémo fueron recibidos por sus docentes y personas compaieras?

1.3.3. ;Cdémo los trataron sus docentes y personas companeras? Incluyan experiencias
dificiles y experiencias muy positivas a su regreso al aula.

1.3.4. ;Sabian sus docentes y personas compaiieras sobre su enfermedad? ;Qué sabian?
LEl que supieran sobre la enfermedad fue de ayuda?



183

1.3.5. ;Cambiarian algo de lo que les dijeron? ;Qué les hubiera gustado que les dijeran?

1.4. Preguntas generadoras sobre las fortalezas que tengo a partir del proceso
vivido.

1.4.1. A partir del proceso de enfermedad y tratamiento que vivieron, ;son mas fuertes
ahora? jen qué areas se consideran mas fuertes?

1.4.2. ;Qué recomiendan para lograr un entorno escolar seguro para las nifias y nifios
con cancer?

iMuchas gracias!
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Guia de entrevista semiestructurada a Gerente General de ALCCI

Nombre:

Afios de laborar en ALCCI:

Fecha de la entrevista: Lugar de la entrevista:
Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, esta entrevista se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las ninias y los ninios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como gerente general de ALCCI sobre el origen de la
organizacion, el eje de educacion y deteccion, la campafia de deteccion temprana, asi como
del comité de educacion, encargado de llevar a cabo las charlas a los estudiantes pares de las
personas menores de edad con cancer previo a su regreso al centro educativo y el curso de
docentes, asi como sus recomendaciones para construir respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informacion
que usted suministrara.

Preguntas:

1. (Como y cuéndo se funda ALCCI y qué personas impulsaron este proyecto?

2. (Recuerda cual fue la necesidad que percibieron estas personas y como llegan a
establecer un convenio con el Hospital Nacional de Nifios?

3. (Recuerda aspectos politicos, econdmicos, sociales y culturales que incidieron en la
fundacion de ALCCI?

4. (Cuales eran los objetivos de ALCCI al momento de su fundacion? ;Han cambiado
en el trascurrir del tiempo? ;Qué ha cambiado y qué incidi6 en estas variaciones?

5. (Coémo llego usted a laborar en ALCCI y cuéles eran sus funciones en ese momento?

6. (Recuerda como estaba conformada la estructura organizativa de ALCCI cuando
usted ingresa a trabajar? ;Ha cambiado en el trascurso del tiempo? ;Qué ha cambiado
y que genero estas variaciones?

7. Desde su experiencia, /puede identificar avances, continuidades, inflexiones,

rupturas en la trayectoria historica de la organizacion? ;Cudles serian?
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En el momento de su incorporacion, ;existia el eje de educacion y deteccion? el
comité de educacion? ;la campana de deteccion temprana? ;se impartian las charlas
a las personas estudiantes pares en los centros educativos? ;se llevaba a cabo el curso
de docentes?

(Como surge el eje de educacion y deteccion? ;Cuales fueron y son sus objetivos?
(Cuenta el eje de educacion y deteccion con fundamentos teoricos? ;Cuales son?
(Como gerente general de ALCCI, considera que debe fortalecerse el eje de
educacion y deteccion? ;Por qué, y en qué deberia de fortalecerse?

(Como surge la iniciativa de llevar a cabo la campafa de deteccion temprana, y
quiénes la impulsaron?

(Como se logra el convenio con el Ministerio de Educacion Publica?

En la trayectoria historica de la campana, ;ha sufrido cambios? ;cuales y qué los

motivaron?

. Desde su experiencia, j/considera que la campana de deteccion temprana cumple su

objetivo? ;Por qué?

(Como surge la iniciativa de desarrollar las charlas a estudiantes pares de las nifias y
niflos con cancer, y quiénes la impulsaron?

(Cuadles eran los objetivos que se buscaban con esta iniciativa?

(Cuales fueron los componentes teéricos, metodoldgicos y operativos que
fundamentaron las charlas a estudiantes pares?

(Como se reclutaron las personas voluntarias que impartian las charlas? ;Se les
brindo capacitacion previamente? ;Qué aspectos incluia esta capacitacion?

(Como surge la idea de desarrollar un curso para docentes de las personas menores

de edad con cancer?

. (Cuales eran los objetivos que se buscaban con esta actividad?

22.

. Se han generado cambios en las charlas dirigidas a los estudiantes pares con el
transcurrir del tiempo? ;Identifica estos cambios y los periodos en que se dieron, asi
como los factores que los originaron?

(Se han generado cambios en el curso de docentes con el transcurrir del tiempo?
[Identifica estos cambios y los periodos en que se dieron, asi como los factores que

los originaron?
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24. Desde su experiencia, /cudles son los resultados obtenidos con la labor realizada por

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

ALCCI en relacion con la situacion de la poblacion objetivo?
Desde su experiencia, ;cudles fortalezas, debilidades y desafios existen en los
procesos de atencidon y acompafiamiento en el regreso de las nifias y los nifios con

cancer al centro educativo?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

Ademas de la campaiia de deteccion temprana, el curso de docentes y las charlas a
las personas estudiantes pares de las NN con cancer, jincorpora el eje de educacion
y deteccion otra accion en beneficio de las personas menores de edad (PME) con
cancer?

(Qué otras lineas estratégicas podrian conformar el eje de educacion y deteccion de
ALCCI?

Segtn su conocimiento, ;a nivel internacional alguna organizacion que trabaja con la
poblacion menor de edad con cancer cuenta dentro de su quehacer con un eje de
educacion y deteccion? ;Cudl? ;Qué acciones realizan?

(Considera importante que desde ALCCI se promuevan espacios escolares seguros
garantes del derecho a la educacion de la poblacion menor de edad con cancer? ;Por
que?

Desde su experiencia, ;qué otras acciones se pueden incorporar al eje de educacion y
deteccion de ALCCI con esta finalidad?

La incorporacion de estas otras acciones, ¢llevarian a un cambio en el objetivo del eje

de educacion? jcudl seria?
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33.
34.

35.

36.
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(Qué retos podria enfrentar la organizacion a razon de fortalecer el eje de educacion
y deteccidon en miras a promover espacios escolares seguros garantes del derecho a la
educacion de la poblacion menor de edad con cancer?

(Cuenta la organizacion con los recursos para afrontarlos?

(Seria importante establecer alianzas estratégicas con otras entidades para lograr
afrontar los retos que se pueden presentar y lograr el objetivo? ;Cudles entidades
identifica?

(Qué aspectos teodricos, metodoldgicos, administrativos y presupuestarios
recomienda considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI
contribuya con la construccion de entornos escolares seguros para las nifias y nifios
con cancer?

Antes de finalizar la entrevista, ;considera relevante brindar algun aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!
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Guia de entrevista semiestructurada a profesional en psicologia que labora en ALCCI
y conforma el Equipo Psicosocial del Departamento de Hemato-Oncologia del
Hospital Nacional de Nifos

Nombre de la persona entrevistada:

Lugar de trabajo:

Puesto que desempena:

Fecha de la entrevista: Lugar de la entrevista:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, esta entrevista se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia tedrica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las ninias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como profesional que labora en ALCCI sobre el origen
del eje de educacion y deteccion, asi como del comité de educacion, encargado de llevar a
cabo las charlas a los estudiantes pares de las personas menores de edad con cancer previo a
su regreso al centro educativo y el curso de docentes y sus recomendaciones para construir
respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informacion
que usted suministrara.

Preguntas:

1. ;Coémo y cuando llego usted a laborar en ALCCI? ;Cuadles eran sus funciones en ese
momento?

2. (Recuerda como estaba conformada la estructura organizativa de ALCCI cuando
usted ingresa a trabajar?

3. En el momento de su incorporacion, jexistia el eje de educacion y deteccion? ;el
comité de educacion? ;se impartian las charlas a las personas estudiantes pares en los
centros educativos? ;se llevaba a cabo el curso de docentes?

4. (Sabe como surge la iniciativa de desarrollar las charlas a estudiantes pares de las
nifias y nifios con cancer, y quiénes la impulsaron?

5. ¢Cuadles eran los objetivos que se buscaban con esta iniciativa?
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6. (Cudles fueron los componentes tedricos, metodoldgicos y operativos que
fundamentaron las charlas a estudiantes pares?

7. ¢Coémo se reclutaron las personas voluntarias que impartian las charlas? ;Se les
brindo6 capacitacion previamente? ;Qué aspectos incluia esta capacitacion?

8. (Coémo surge la idea de desarrollar un curso para docentes de las personas menores
de edad con céancer?

9. (Cudles eran los objetivos que se buscaban con esta actividad?

10. ;Cuales fueron los componentes tedricos, metodoldgicos y operativos que
fundamentaron el curso de docentes?

11. ;Cuéntos afios estuvo usted al frente de la coordinacion del comité de educacion?

12. ;Qué cambios se dieron en las charlas dirigidas a los estudiantes pares y en el curso
de docentes desde que usted asumi6 la coordinacion del comité de educacion hasta
que finaliz6 esta labor?

13. Desde su experiencia, /cuales son los resultados obtenidos con la labor realizada en
relacion con la situacion de la poblacion objetivo?

14. Desde su experiencia, ;cudles fortalezas, debilidades y desafios identifico en su
periodo laboral en los procesos de atencidén y acompafiamiento en el regreso de las

nifas y los nifios con céncer al centro educativo?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

15. Luego de haber dejado la coordinacion del comité de educacion, y haciendo un
recuento de todo lo realizado, ;haria algo diferente? ;qué haria diferente y por qué?
16. ;Qué aspectos tedricos, metodoldgicos, administrativos y presupuestarios

recomienda considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI
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contribuya con la construccion de entornos escolares seguros para las nifias y nifios
con cancer?
17. Antes de finalizar la entrevista, ;considera relevante brindar algin aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!
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Guia de entrevista semiestructurada a profesional en psicologia que laboro para

ALCCI
Nombre de la persona entrevistada:
Lugar de trabajo:
Puesto que desempeiia:
Fecha de la entrevista: Lugar de la entrevista:
Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, esta entrevista se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como profesional que labordé en ALCCI sobre el origen
del eje de educacion y deteccion, asi como del comité de educacion, encargado de llevar a
cabo las charlas a los estudiantes pares de las personas menores de edad con cancer previo a
su regreso al centro educativo y el curso de docentes, asi como sus recomendaciones para
construir respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informaciéon
que usted suministrara.

Preguntas:

1. (Coémo y cuando llego6 usted a laborar en ALCCI? ;Cuadles eran sus funciones en ese
momento?

2. (Recuerda como estaba conformada la estructura organizativa de ALCCI cuando
usted ingresa a trabajar?

3. En el momento de su incorporacion, jexistia el eje de educacion y deteccion? jel
comité de educacion? ;se impartian las charlas a las personas estudiantes pares en los
centros educativos? ;se llevaba a cabo el curso de docentes?

4. ;Cbmo surge la iniciativa de desarrollar las charlas a estudiantes pares de las nifias y
niflos con cancer, y quiénes la impulsaron?

5. (Cuadles eran los objetivos que se buscaban con esta iniciativa?
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6. (Cudles fueron los componentes tedricos, metodoldgicos y operativos que
fundamentaron las charlas a estudiantes pares?

7. ¢Coémo se reclutaron las personas voluntarias que impartian las charlas? ;Se les
brindo6 capacitacion previamente? ;Qué aspectos incluia esta capacitacion?

8. (Coémo surge la idea de desarrollar un curso para docentes de las personas menores
de edad con céancer?

9. (Cudles eran los objetivos que se buscaban con esta actividad?

10. ;Cuales fueron los componentes tedricos, metodoldgicos y operativos que
fundamentaron el curso de docentes?

11. ;Cuéntos afos labor6 con la ALCCI?

12. ;Durante todo este periodo estuvo a cargo del comité de educacion?

13. ;Qué cambios se dieron en las charlas dirigidas a los estudiantes pares y en el curso
de docentes desde que usted asumié la coordinacion del comité de educacion hasta
su salida de la organizacién?

14. Desde su experiencia, jcudles fueron los resultados obtenidos con la labor realizada
desde el comité de educacion en beneficio de las personas menores de edad con
cancer?

15. Desde su experiencia, /cudles fortalezas, debilidades y desafios identifico en su
periodo laboral en los procesos de atencion y acompanamiento en el regreso de las

nifias y los nifios con cancer al centro educativo?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

16. Luego de haber salido de ALCCI, y haciendo un recuento de todo lo realizado, ;haria

algo diferente? ;qué haria diferente y por qué?
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17. ;Qué aspectos tedricos, metodoldgicos, administrativos y presupuestarios
recomienda considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI
contribuya con la construccion de entornos escolares seguros para las nifias y nifos
con cancer?

18. Antes de finalizar la entrevista, ;considera relevante brindar algin aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!
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Guia para el Grupo Focal con las Personas Voluntarias del Comité de Educacion

Nombres de las personas participantes:
Fecha del grupo focal: Lugar donde se llevo a cabo:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, este grupo focal se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cdncer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como personas voluntarias sobre el origen y trayectoria
historica del comité de educacion, encargado de llevar a cabo las charlas a los estudiantes
pares de las personas menores de edad con cancer previo a su regreso al centro educativo y
el curso de docentes, asi como sus recomendaciones para construir respuestas a estas
situaciones.

Como participantes, se les garantiza el manejo responsable y confidencial de la informacion
que ustedes suministraran.

Preguntas:

1. ;(Recuerdan cudndo y como surgid la iniciativa de conformar el comité de
educacion? ;Qué personas la impulsaron?

2. (Coémo las reclutaron para conformar este grupo de personas voluntarias?

3. (Cuales eran los objetivos del comité en ese momento?

4. (Recibieron alguna capacitacion? jEn qué consistio esta capacitacion? ;Cudles
fueron las tematicas abordadas? ;Quiénes estuvieron a cargo de esta? ;Cuénto
tiempo durd la capacitacion? ;Lograron ustedes exponer sus apreciaciones sobre
la capacitacion?

5. En los origenes del comité ;Coémo se impartian las charlas a estudiantes pares de
las nifias y nifios con cancer? ;Cuadl era el objetivo de estas charlas? ;Qué temas
abordaban? ;Qué recursos de apoyo utilizaban?

6. (Existian charlas diferenciadas segun la edad de las personas estudiantes pares?

7. ¢(Cuantas profesionales han estado a cargo de la coordinacion del comité de

educacion?
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8. (Con el cambio de coordinacién, se dieron variaciones en la forma de brindar las
charlas y los objetivos de esta? ;Cuales?

9. (Coémo surge la idea de desarrollar un curso para docentes de las personas
menores de edad con cancer?

10. ;Cuales eran los objetivos que se buscaban con esta actividad?

11. ;Cual es su labor en el curso de docentes?

12. Desde su experiencia, ;cudles son los resultados obtenidos con la labor que
ustedes realizan en beneficio de las nifias y los nifios con cancer?

13. Desde su experiencia, /cudles fortalezas, debilidades y desafios han vivido a lo
largo de la existencia del comité?

14. ;Qué sugerencias podrian dar a ALCCI para mejorar la labor del comité de
educacion, tanto en las charlas a las personas estudiantes pares como en el curso
de docentes (temas, perfil de integrantes del comité, tipo de abordaje)?

15. {Qué aspectos teodricos, metodologicos, administrativos y presupuestarios
recomienda considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI
contribuya con la construccién de entornos escolares seguros para las nifas y
nifios con cancer?

16. Antes de finalizar ;consideran relevante brindar algiin aporte adicional que no

haya sido considerado hasta el momento?

Metodologia para el Grupo Focal:

El grupo focal con las personas voluntarias del comité de educacion se llevara a cabo de
manera presencial en las instalaciones de la Asociacién Lucha contra el Céancer Infantil
(ALCCI), siendo la sustentante del trabajo final de investigacion aplicada (TFIA), la

moderadora de este.

Para el desarrollo de la actividad se estaran habilitando dos horas de trabajo, se preparara la
locacion de forma que el lugar sea agradable, para ello, se considera oportuno que las
personas invitadas al grupo focal se encuentren sentadas alrededor de una mesa donde se les

tendra un refrigerio.
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Antes de iniciar con las preguntas, se les compartira el objetivo de la actividad y se les pedira
la autorizacién respectiva para grabar la sesion a través de un audio, asimismo, se les
explicara que, en el transcurso del grupo focal, la moderadora estard tomando notas para

luego ser sistematizadas.
Una vez que estos puntos estén claros, se expondran las reglas a seguir, por ejemplo:

e Manejo responsable y confidencial por parte de la investigadora de la informacion
proporcionada.

e Solicitar la palabra levantando la mano.

e No interrumpir a las demas personas cuando se encuentren exponiendo su opinion.

e Ser respetuosas del criterio de las personas participantes.

e No desviarse del tema y hacer un buen uso del tiempo cuando se solicite la palabra.

Seguidamente se abrird un espacio para aclarar cualquier duda de las personas participantes,
para luego, iniciar con el grupo focal realizando las preguntas establecidas y brindando la

palabra para que las personas compartan su opinion al respecto.

Al finalizar el grupo focal, se les explicara a las personas participes la forma en que se estara

haciendo la devolucion de los resultados del trabajo desarrollado.
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Guia de entrevista semiestructurada al Personal del Equipo Psicosocial del
Departamento de Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifios

Nombre de la persona experta:

Lugar de trabajo:

Puesto que desempeiia:

Fecha de la entrevista: Lugar de la entrevista:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, esta entrevista se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como persona experta sobre las vivencias y necesidades
que experimentan las nifias y los nifios (NN) con cancer, su familia y docentes al regresar a
la escuela, y sus recomendaciones para construir respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informaciéon
que usted suministrara.

Preguntas:

1. ;Cuanto tiempo tiene de trabajar en el departamento y cudl es su funcién?

2. Desde su experiencia, ;cual es la percepcion de la enfermedad que experimentan las
personas menores de edad (PME) al recibir el diagnostico y en las diversas etapas del
tratamiento?

3. Y, ¢cual es la percepcion de la enfermedad que experimentan las personas
responsables parentales al recibir el diagnostico y en las diversas etapas del
tratamiento?

4. Segun su criterio, ;qué impacto genera en la vida de las NN este tipo de diagndstico
y las etapas del tratamiento que deben enfrentar?

5. Y, ;qué impacto genera en la vida de las personas responsables parentales este tipo

de diagnostico y las etapas del tratamiento que deben enfrentar?
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(Podria mencionar algunos de los aspectos que les ayudan a las PME a enfrentar el
diagnostico y las diversas etapas del tratamiento?

(Podria mencionar algunos de los aspectos que les ayudan a las personas responsables
parentales a enfrentar el diagndstico y las diversas etapas del tratamiento?

Desde su experiencia, /cudles son las fortalezas que la experiencia de atravesar por
este proceso de enfermedad y tratamiento deja en las PME y las personas responsables
parentales?

Para usted, ;cudles considera que son las principales necesidades que experimentan
las NN con cancer desde el momento de su diagnostico y en las diversas etapas de
tratamiento?

Desde su experiencia, jcudles considera que son las principales necesidades que

experimentan las NN con cancer especificamente al regresar a la escuela?

. En el caso de las personas responsables parentales, ;cuales son las principales

necesidades y temores al saber que su hija o hijo ya se encuentra en condiciones de
regresar a la escuela?
En el caso de las personas docentes, ;cudles son las necesidades y temores que

experimentan al saber que en su grupo hay una NN diagnosticado con cancer?

.Una vez que la PME con céncer regresa a la escuela, ;jsabe si experimentan

situaciones con sus pares que serian importantes de abordar? ;Cuales?

(Considera relevante trabajar con las personas estudiantes pares previo al regreso de
la NN con céncer a clases?

(Qué recomienda trabajar o abordar con el grupo de pares y de qué forma?

En su criterio, jcudl seria el perfil de las personas facilitadoras que deberian trabajar
previamente con las personas estudiantes pares?

(Considera relevante trabajar con las personas docentes previo al regreso de la NN
con cancer?

(Qué recomienda trabajar o abordar con las personas docentes y de qué forma?

En su criterio, ;cudl seria el perfil de las personas facilitadoras que deberian trabajar

previamente con las personas docentes?
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. Conociendo los procesos de atencién y acompanamiento que realiza ALCCI a las
PME vy sus familias especialmente al regresar a la escuela, ;cudles considera que son

las fortalezas, debilidades y desafios que tiene la organizacion?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

. Actualmente, el eje de educacion y deteccion de ALCCI lleva a cabo la campafia de
deteccion temprana, el curso de docentes y las charlas a las personas estudiantes pares
de las NN con cancer, entonces, y segun su criterio, ;qué otras lineas estratégicas
podrian fortalecer este eje de trabajo?

. Seglin su criterio, ;jcudl deberia ser el objetivo que se persiga desde el eje de
educacion?

. Segun su conocimiento, /a nivel internacional alguna organizacion que trabaja con la
poblacion menor de edad con cancer cuenta dentro de su quehacer con un eje de
educacion y deteccion? ;Cudl? ;Qué acciones realizan?

. (Considera importante que desde ALCCI se promuevan espacios escolares seguros
garantes del derecho a la educacion de la poblacion menor de edad con cancer? ;Por
que?

. (Identifica algunos retos que la organizacion podria enfrentar a razon de fortalecer el
eje de educacion y deteccion en miras a promover espacios escolares seguros garantes
del derecho a la educacion de la poblacion menor de edad con cancer?

. Segun su conocimiento, /a nivel internacional alguna organizacion que trabaja con la
poblacion menor de edad con cancer desarrolla alguna accion o actividad en esta linea
especifica? ;Cual? ;Qué actividad llevan a cabo?

. Desde su experiencia, ;/qué otras acciones se pueden incorporar al eje de educacion y
deteccion de ALCCI con esta finalidad?

. (Considera que la organizacion cuenta con los recursos para afrontarlos?
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29. ;Seria importante establecer alianzas estratégicas con otras entidades para lograr
afrontar los retos que se pueden presentar y lograr el objetivo? ;Cudles entidades
identifica?

30. ;Qué aspectos tedricos-metodologicos, administrativos y presupuestarios recomienda
considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI contribuya con la
construccion de entornos escolares seguros para que las nifias y nifios con cancer
accedan a su derecho a la educacion?

31. Antes de finalizar la entrevista, ;considera relevante brindar algiin aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!



201

Guia de entrevista semiestructurada a Personal Médico del Departamento de
Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifios

Nombre de la persona experta:

Lugar de trabajo:

Puesto que desempeiia:

Fecha de la entrevista: Lugar de la entrevista:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Buenos dias, esta entrevista se lleva a cabo con fines académicos e informativos en el marco
del TFIA para optar por la Maestria Profesional en Derechos Humanos de la Nifiez y la
Adolescencia: “De vuelta a la escuela: Estrategia teorica-metodologica para promover
entornos escolares seguros paras las nifias y los nifios diagnosticados con cancer” del
Posgrado de Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica.

El objetivo es: Conocer su criterio como persona experta sobre las vivencias y necesidades
que experimentan las nifias y los nifios (NN) con cancer, su familia y docentes al regresar a
la escuela, y sus recomendaciones para construir respuestas a estas situaciones.

Como participante, se le garantiza el manejo responsable y confidencial de la informaciéon
que usted suministrara.

Preguntas:

1. ;Cuanto tiempo tiene de trabajar en el departamento y cudl es su funcién?

2. Desde su experiencia, ;cual es la percepcion de la enfermedad que experimentan las
personas menores de edad (PME) al recibir el diagnostico y en las diversas etapas del
tratamiento?

3. Y, ¢cual es la percepcion de la enfermedad que experimentan las personas
responsables parentales al recibir el diagnostico y en las diversas etapas del
tratamiento?

4. Segun su criterio, ;qué impacto genera en la vida de las NN este tipo de diagndstico
y las etapas del tratamiento que deben enfrentar?

5. Y, ;qué impacto genera en la vida de las personas responsables parentales este tipo

de diagnostico y las etapas del tratamiento que deben enfrentar?



10.

1.

12.

13.

14.

15.
16.

17.

18.

19.

202

(Podria mencionar algunos de los aspectos que les ayudan a las PME a enfrentar el
diagnostico y las diversas etapas del tratamiento?

(Podria mencionar algunos de los aspectos que les ayudan a las personas responsables
parentales a enfrentar el diagndstico y las diversas etapas del tratamiento?

Desde su experiencia, /cudles son las fortalezas que la experiencia de atravesar por
este proceso de enfermedad y tratamiento deja en las PME y las personas responsables
parentales?

Para usted, ;cudles considera que son las principales necesidades que experimentan
las NN con cancer desde el momento de su diagnostico y en las diversas etapas de
tratamiento?

Desde su experiencia, jcudles considera que son las principales necesidades que
experimentan las NN con cancer especificamente al regresar a la escuela?

En el caso de las personas responsables parentales, ;cudles son las principales
necesidades y temores al saber que su hija o hijo ya se encuentra en condiciones de
regresar a la escuela?

En el caso de las personas docentes, ;cudles son las necesidades y temores que
experimentan al saber que en su grupo hay una NN diagnosticado con cancer?

Una vez que la PME con céncer regresa a la escuela, ;sabe si experimentan
situaciones con sus pares que serian importantes de abordar? ;Cuales?

(Considera relevante trabajar con las personas estudiantes pares previo al regreso de
la NN con céncer a clases?

(Qué recomienda trabajar o abordar con el grupo de pares y de qué forma?

En su criterio, jcudl seria el perfil de las personas facilitadoras que deberian trabajar
previamente con las personas estudiantes pares?

(Considera relevante trabajar con las personas docentes previo al regreso de la NN
con cancer?

(Qué contenidos o aspectos recomienda trabajar o abordar con las personas docentes
y de qué forma?

En su criterio, ;cual seria el perfil de las personas facilitadoras que deberian trabajar

previamente con las personas docentes?
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20. Conociendo los procesos de atencion y acompanamiento que realiza ALCCI a las
PME vy sus familias especialmente al regresar a la escuela, ;cudles considera que son

las fortalezas, debilidades y desafios que tiene la organizacion?

Fortalezas

Debilidades

Desafios

21. Actualmente, el eje de educacion y deteccion de ALCCI lleva a cabo la campaia de
deteccion temprana, el curso de docentes y las charlas a las personas estudiantes pares
de las NN con cancer, entonces, y segun su criterio, ;qué otras lineas estratégicas
podrian fortalecer este eje de trabajo?

22. Segun su criterio, ;cual deberia ser el objetivo que se persiga desde el eje de
educacion?

23. Segun su criterio jcual podria ser el apoyo que el Departamento de Hemato-
Oncologia podria dar al eje de educacion y deteccion de ALCCI?

24. Segun su conocimiento, ;a nivel internacional alguna organizacion que trabaja con la
poblacion menor de edad con cancer cuenta dentro de su quehacer con un eje de
educacion y deteccion? ;Cual? ;Qué acciones realizan?

25. ;Considera importante que desde ALCCI se promuevan espacios escolares seguros
garantes del derecho a la educacion de la poblacion menor de edad con cancer? ;Por
queé?

26. Seglin su conocimiento, /a nivel internacional alguna organizacion que trabaja con la
poblacion menor de edad con cancer desarrolla alguna accion o actividad en esta linea
especifica? ;Cual? ;Qué actividad llevan a cabo?

27. (Identifica algunos retos que la organizacion podria enfrentar a razon de fortalecer el
eje de educacion y deteccion en miras a promover espacios escolares seguros garantes

del derecho a la educacion de la poblacion menor de edad con cancer?
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Desde su experiencia, ;qué otras acciones se pueden incorporar al eje de educacion y
deteccion de ALCCI con esta finalidad?

(Considera que la organizacidn cuenta con los recursos para afrontarlas?

(Seria importante establecer alianzas estratégicas con otras entidades para lograr
afrontar los retos que se pueden presentar y lograr el objetivo? ;Cudles entidades
identifica?

(Qué aspectos teoricos-metodologicos, administrativos y presupuestarios recomienda
considerar para fortalecer el eje de educacion, para que ALCCI contribuya con la
construccion de entornos escolares seguros para que las nifias y nifios con cancer
accedan a su derecho a la educacion?

Antes de finalizar la entrevista, ;considera relevante brindar algiin aporte adicional

que no haya sido considerado hasta el momento?

iMuchas gracias!
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Anexo 2: Ficha de Informacion para Comité de Educacion ALCCI

ASOCIACION LUCHA CONTRA EL CANCER INFANTIL
Calle 20, Avenida 6 v 4
Apartado 490 Pavas — San José (1200)
Teléfonos 255 0231 g 2222 6398

FICHA DE INFORMACION
@ PARA EL COMITE DE EDUCACION CENTROS EDUCATIVOS

Nombre del paciente:

Edad del paciente:
Diagndstico:

Centro educativo:

Nivel:

Direccion de la institucion:
Nombre de la persona docente:

Teléfono de la persona docente:

Teléfono del hogar:

Poblacion a la que se dirige la charla:
Motivo de la charla:

Encargadas de la charla:

Fecha en qué se entrego la informacion:

Fecha en que se realizo la charla:



