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Introduccion:

La incertidumbre del futuro, el miedo naciente del desconocimiento
sobre la enfermedad catastréfica del cancer, no saber cdmo acercarse
alos nifios en tratamiento oncoldégico, muchas veces generan ansiedad
dificultando la sana interaccién familiar.

El proyecto que se presenta a continuacion “Recuperando sonrisas”
se ubica dentro de la Fundacion Cecilia Rivadeneira (FCR), la FCR es
una fundacién sin fines de lucro, que ayuda a nifios y familias que
se encuentran en tratamiento oncoldgico, esta fundacién posee
varios ejes de accién que busca ayudar a las familias dependiendo
sus necesidades, el kit del presente proyecto busca integrar al nifio/a
con su cuidador a través de 3 historias diferentes narradas de manera
metafdrica, cada una aborda una etapa del tratamiento oncoldgico.
El cuento estd acompafiado de una libreta de actividades (funcionan
en conjunto), a medida que el lector avance en el cuento, este le
redirigird a las actividades que debe resolver en Ia libreta, antes de
avanzar.

Objetivos del proyecto
Objetivo principal:

Generar una propuesta grafica que mediante una serie de
actividades otorgue insumos de monitoreo psicoldgico, e
incentive la integracidon y reconstruccion emocional de nifios
con cancer y sus familias.

Objetivos especificos:

Indagar mediante investigacion bibliogréfica y entrevistas a
especialistas, las causas que generan problemas emocionales en
el publico objetivo, de manera que se identifique con claridad
cudles son los aspectos fundamentales que se deben abordar en
el producto.

Definir mediante un proceso de aplicacion de metodologias
psicoldgicas, alternativas graficas efectivas, que propendan la
integracién y reconstrucciéon emocional entre el nifio y su familia,
y faciliten el monitoreo del terapeuta.

Comprobar que el producto ofrezca insumos suficientes para el
monitoreo y el soporte a la terapia de reconstruccién emocional
del nifio y su familia, mediante un producto lidico que responda
a diferentes preguntas sobre el estado emocional del nifio/a.



Prélogo

El cdncer puede afectar a personas de todas las edades, uno de los
aspectos conocidos en los tratamientos oncolégicos son las largas
horas de quimioterapia, las reacciones fisicas causadas por la radiacidn,
los medicamentos que deben ingerir cada dia, estos son factores que
afectan fisica y psicoldgicamente al paciente y a su circulo familiar. EI kit
“Recuperando sonrisas” busca mediante las artes graficas y la psicologia
infantil, informar y ayudar a que dichos pacientes tengan una sana
interaccién con sus familiares.

El presente proyecto busca generar incidencia social que impacte, por
esta razdn se ha analizado en cuales politicas estatales podria insertarse,
desde este punto se ha considerado que puede aportar en el eje 1 del Plan
de Desarrollo 2017-2021, objetivo 1, (garantizar una vida digna con iguales
oportunidades para todas las personas), en las siguientes politicas: “1.3
Combatir la malnutricion y promover habitos y practicas de vida saludable,
generando mecanismos de corresponsabilidad entre todos los niveles de
gobierno, la ciudadania, el sector privado y los actores de la economia
popular y solidaria”(Gobierno del Ecuador, 2017).

Se pretende promover habitos de convivencia saludable en las familias
de nifios que padezcan cdncer, incentivar la realizaciéon de actividades
fisicas y emocionales, promover la higiene, mejorando la calidad de vida
del circulo familiar del nifio con leucemia. “1.5. Fortalecer la proteccién
social, proteccién especial, atencién integral y el sistema de cuidados
durante el ciclo de vida de las personas, con énfasis en los grupos de
atencion prioritaria”(Gobierno del Ecuador, 2017).

Los nifos con leucemia requieren de atencidn especial, ya sea
de caracter médico o psicoldgico, se pretende ayudar de manera
psicoldgica al nifio, motivando a que realice actividades dindmicas
fuera del hospital junto a su familia, mediante insumos graficos
que permitan al nifio contar su travesia fuera del tratamiento
médico, “1.9. Erradicar toda forma de discriminacion, desigualdad
y violencia, particularmente el machismo y la homofobia, a
través de la modificacién de patrones sociales y culturales que
las naturalizan y perpetdan, para propiciar un ambiente seguro”
(Gobierno del Ecuador, 2017).
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Aspectos externos

El cdncer es una enfermedad que se produce por la multiplicacién
desmesurada de células no necesarias, estas se acumulan y forman
tumores, ademas, poseen la caracteristica de migrar a otras zonas,
proliferando la enfermedad y extendiéndola por todo el cuerpo si no
es controlada a tiempo.

Otro autor afirma lo siguiente:

El cdncer es una enfermedad tan antigua como la vida misma. En
efecto, hay multiples referencias histdricas, entre las que destaca
la descripcidn en el documento sanitario mas antiguo, el papiro
de Ebers (alrededor de 3.000 afos antes de Jesucristo), de un
cancer de mama. (Madinabeitia, 2018, pag. 18)

Aunque la enfermedad es tan antigua como la humanidad, la
desinformacidn concebida de las personas en general no ha sufrido
cambios significativos, la psicéloga Paz Obando en una entrevista
(véase anexo 1) explica que aun existe desinformacién sobre el cancer
en las escuelas, colegios, entre otras entidades ya sean publicas o
privadas.

En una pandemia se debe conocer el virus para desarrollar una
vacuna, un antidoto que anule los efectos secundarios dafiinos, segin
Madinabeitia (2018) para aplicar un tratamiento oncoldgico especifico
en las personas, es importante conocer el tipo de cdncer y en qué fase
se encuentra el paciente.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), al céncer se le
atribuye como una de las causas principales de muerte a nivel global,

aproximadamente 8.8 millones de muertes en el 2015. Segun la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS). Hace 30 afos laleucemia
linfoblastica aguda (lamds comun entre nifios y adolescentes) era letal,
en la actualidad el indice de cura es de un 70% en paises desarrollados,
pero los datos son desalentadores en paises pobres o en vias de
desarrollo, siendo el promedio de cura del 10 al 20% , dicha cifra varia
dependiendo pais.

En el Ecuador, el hospital Solca ubicado en Guayaquil anualmente
registra 240 casos nuevos de leucemia en nifios, mientras que en Quito
se diagnostican 270 casos nuevos cada afio (Gorddn, 2015).

El 53% de los nifios con cancer
tienen leucemia

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), las causas de
muerte a causa de la enfmerdedad se dan por tres factores principales:

1. Un diagndstico tardio
2. Limitado acceso al tratamiento
3. Abandonor el tratamiento y la reaparicién de la enfermedad.



Una de las principales causas de muerte por cancer es el abandono
del tratamiento, segiin Madinabeitia (2018) los familiares y su circulo
social desconocen como interactuar con el nifio/a diagnosticado con
cancer, en el caso de los nifos afectados por esta patologia, es comun
la presencia de la tristeza y/o depresion por la falta de interaccién
con sus familiares, esto puede desencadenar en cuadros depresivos y
desesperacidn por parte de los padres al no conocer cémo tratar a su
hijo/a, segun la psicéloga Soledad (véase anexo 2) muchos familiares
no saben qué actividades pueden practicar con los nifios, cdmo
hablarles sobre su enfermedad, entre otros.

El cdncer no solo afecta al cuerpo del paciente, también lo enferma
psicoldgicamente, es aqui donde se define si el afectado continua
voluntariamente con el tratamiento o se da por vencido, segun
Madinabeitia (2018) los pacientes suelen sentir una falta de control
en su vida por algo que no han podido evitar y lo quieren remediar, en
algunos casos sienten culpabilidad de tener la enfermedad, ellos creen
que no hay forma de enmendarlo, que los tratamientos no funcionany
que se van a morir por un descuido en su estilo de vida.

La curiosidad y la bdsqueda incesante de la verdad es un rasgo
innato de los humanos, segtin Harari (2013) el ser humano tiene una
necesidad innata de querer controlar todos los aspectos de su vida,
es por esta razén que cuando a una persona le manifiestan que tiene
una enfermedad catastrdfica y desconoce el origen de esta, empieza
atribuirla a causas tales como: aspectos religiosos, a estilos de vida, de
contagio.
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Se debe considerar cémo afecta a nivel psicosocial al paciente
oncoldgico y a sus familiares mas cercanos, segin Madinabeitia
(2018) es importante considerar que el resto de las personas al tener
familiares con cancer intentan evadirlo, reprimiendo sentimientos
y generando comportamientos negativos en el mismo, esto puede
provocar culpabilidad y retraigo social.

Al ser una enfermedad con un largo historial de muertes, el cancer
provoca afecciones psicolégicas que llevan a la desesperacion, y
exasperante busqueda de una cura, “La desesperaciény el sufrimiento
de pacientes y familiares hacen que, a veces, se busquen alternativas
no probadas.” (Madinabeitia, 2018, pag. 25) incluso desde el aspecto
emocional, puede provocar quelas personas se unanasectasreligiosas
que prometan su sanacidn, buscando alternativas en el chamanismo,
aunque el prondstico médico sobre la enfermedad sea el desahucio
del paciente.

Otro aspecto a nivel de sociedad es como el ser humano han
normalizado “el cancer” como una palabra con unsignificado arraigado
a un mal social, un adjetivo despectivo, negativo, en el glosario
colectivo se ha convertido en una palabra con terminologia despectiva
que se ha sumado a la jerga comun, aludiendo a un problema “La
palabra cédncer aun se usa como adjetivo.” (Madinabeitia, 2018, pag.
26), esto ha dotado “al cdncer” de varios significados, principalmente
la ha convertido en un mal comunitario que ha trascendido a través de
los siglos como un padecimiento heredado entre linajes.
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Existe una pregunta comun entre las personas que padecen esta
enfermedad, ¢Por qué me tocéd a mi?, aunque la pregunta se ha
mantenido a lo largo de generaciones, aln carece de una respuesta
clara, este cuestionamiento conlleva a actitudes hostiles del paciente
hacia la vida y al mundo en general, si el individuo es creyente puede
alterar su fe, “No es infre-cuente que los pacientes afadan a
esta pregunta que ellos nunca hicieron nada malo, que no lo
merecen”(Madinabeitia, 2018), algunos pacientes oncoldgicos creen
que su enfermedad es atribuida a un castigo divino, ya sea este por
un mal comportamiento o por pérdida fe, no es recomendable que el
paciente se quede en esta etapa, ya se pueden presentar afecciones
psicoldgicas en él/ellay en su circulo social.

Segun una entrevista presentada por el diario El Comercio realizada
a la psicéloga Johana Palma (Comercio, 2014) una de las maneras para
combatir el dolor, la tristeza y la frustracidon es a través del arte, este
ayuda a regular la dindmica emocional combatiendo los problemas de
conducta, una de las recomendaciones de la psicéloga Johana Palma
es realizar este tipo de actividades al menos una hora diaria.

Los ejercicios relacionados con el I6bulo izquierdo pueden beneficiar
psicolégicamente a las personas, Segun Villacis (2014) La lectura sirve
como método de ayuda terapéutica, en Espafa se lanzé un proyecto
llamado Literapia, en este participaron expertos como el psicélogo
Marc Michelle de la universidad de Ligeria (Bélgica), expertos
espafioles y europeos, Lennart Levi, del instituto Karolinska (Suecia)
entre otros. Gamero (2013) nos dice que la Literapia es importante, ya

que ayuda a estimular la imaginacién, el cerebro produce endorfinas
que ayudan a las células de defensa. El proyecto consiste en mezclar
la lectura y la escritura como método técnico terapéutico que ayude
a conllevar el duelo, la depresidn, mejorar la autoestima, controlar
adicciones, entre otras.

Leery escribir son actividades activas en las que se ven involucrados
mente y cuerpo, la imaginacion fluye al igual que la inteligencia
manteniendo activo al paciente. Segin la Sociedad Espafiola del
Dolor (SED), cuando una persona se sumerge activamente en la
lectura, este puede conseguir olvidase de su situacién y sentirse
libre del hospital y de la enfermedad. “Esto se debe a una inhibicién
del tiempo y de la realidad, esto ayuda alejar el dolor y el sufrimiento
de la persona”(espaciologopédico, 2008), cumpliendo la lectura y
la escritura papeles importantes en la recuperacién psicolégica de
personas con enfermedades catastréficas.

Segun Cumpa (2004) cuando las personas realizan una lectura de
cardcter fantastico, el I6bulo temporal actda en la imaginacién y en
la memoria, ademas, este desarrolla un pensamiento critico-analitico
que ayuda en la decodificaciéon de simbolos a corto y largo plazo,
por ello es importante leer libros afines con intereses personales,
segun Gamero (2013) la lectura apacigua la mente y ayuda a evadir
momentaneamente problemas, beneficiando el bienestar emocional,
siendo esta una practica natural en la recuperacién emocional.



Los seres humanos no poseen la agilidad de un chita o la fuerza de
un gorila, pero la evolucién lo doté con un intelecto superior al resto
de integrantes del reino animal, Segun Harari (2013) el ser humano
no es el mas fuerte del reino animal, pero es el mas talentoso al
momento de resolver los problemas que se le presenten, cada vez
que los humanos superan obstaculos exitosamente, el cuerpo libera
serotonina (la hormona de la felicidad), ya sean estos en la practica
de juegos de mesas, en la resolucion de conflictos, alcanzar objetivos
impuestos o la autorrealizacidn. Los humanos han logrado trascender
a través de la historia gracias a su habilidad de adaptacién, pero este
talento se debe a la creatividad, seguin Cooper (s.f.) Albert Einstein
observé astutamente que en medio de la dificultad se encuentra la
oportunidad, el disefio para la salud esta emergiendo ahora de las
sombras para ser reconocido como una disciplina de disefio distinta
en su propio derecho.

La revolucién cognitiva abri¢ paso a una acelerado intelecto entre los
primeros hominidos a los homo sapiens sapiens como los conocemos,
segunHarari(2013) graciasadicharevoluciénlaevolucién se abrid paso,
consiguiendo adaptaciones que han permitido al ser humano perdurar
como especie, esta revolucion lo ha dotado de herramientas que
permitan buscar soluciones creativas a las diferentes problematicas
que se le presente, si bien es cierto, solo hace 500 afios se inicid la
revolucién cientifica, es gracias a una mejora cognitiva que se ha
conseguido la cura de muchas enfermedades terminales, Harari (2013)
menciona que estos avances cientificos nos han llevado a encontrar
respuestas a las diferentes interrogantes del funcionamiento del
cerebro, y cdmo mediante el tratamiento del mismo se puede combatir
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enfermedades externas a él, con actividades que lo involucren
directamente al arte.

Elartecumpleunpapelimportanteenlarecuperaciénanivelpsicoldégica
de nifios y jévenes con enfermedades terminales, “Investigadores de
las universidades Miguel Herndndez de Elche y la de Murcia (Espafa)
dicen que procedimientos psicolégicos como la pintura mejoran
la relajacién, respiracion y la distraccion del paciente“(Villacis, El
Comercio, 2014), uno de los proyectos que vinculé al arte como
actividad recreativa para nifios en tratamiento oncoldgico, fueron los
concursos de dibujos realizados por la Fundacién Juan José Martinez,
donde los nifios llenaban bocetadores blancos de dibujos de gallos,
lobos, entre otros mas, algunos de estos dibujos fueron publicados
por el diario El Comercio, seguidos de relatos sobre la experiencia que
dicho concurso dejé en los nifios con cancer, y como los padres se
sintieron al ver a sus hijos sonriendo y dibujando.

Algunos investigadores de las universidades Miguel Hernandez
de Elcher y la Murcia (Espafia) sostienen que la pintura mejora la
respiracion, aumenta la relajacién y ayuda a los pacientes a mantener
su mente alejada de su enfermedad y concentrada en actividades
recreativas, Harari (2013) menciona que el arte mejora el estado
animico del ser humano, ya que libera serotonina de manera natural,
ademas de ejercitar su hemisferio izquierdo gracias a la imaginacion
que emplean las personas en sus pinturas.

En el campo de la psicologia, la Pontificia Universidad Catdlica del
Ecuador (PUCE) harealizado conversatorios para padres con nifios que
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padecen leucemia, estos conversatorios se desarrollaban de manera
mensual. la PUCE ha realizado varios proyectos que buscan ayudar
a los pacientes con cancer y a su circulo social en la reconstruccidn
emocional, uno de los factores que fortalecié a que estos proyectos
ayuden adichas familias, son los aspectos visuales que se consideraron
al momento de su elaboracidn, al ser productos dirigidos a nifios es
primordial que estos sean atractivos, y que generen confianza a los
padres al momento de utilizarlos.

Algunos actantes involucrados directamente e indirectamente
con los nifios que padecen leucemia, segun el grado de conexidn y
de la fuerza que posee la misma dentro del circulo social del nifio/a
estdn (véase la figura 1); Como actantes principales se encuentran
los familiares mds cercanos, después estan los familiares lejanos y los
médicos de cabecera, en tercer lugar, por proximidad se encuentran
los profesores, amigos, psicdlogos y los médicos oncoldgicos, como
conocidos cercanos estdn los vecinos, los nifios sanos y sus padres, las
instituciones que lo acompafian y algunos lideres de opinién como,
por ejemplo; Maria del Pilar Jaramillo autora del libro “La Princesa
Caballero.

Figura N°1.- mapa de Stakeholders
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Aspectos internos

La Fundacidn Cecilia Rivadeneira (FCR) es una institucién sin fines
de lucro, se encuentra ubicada en la Av. Simdén Bolivar y Av. Ruta
Viva, cuenta con varios reconocimientos publicados en su pagina
web, entre ellos estan; Condecoracidn Vicente Rocafuerte al mérito
social por parte de la Asamblea Nacional, Reconocimiento por afios
de trayectoria por parte del Ministerio de Educacién, entre otras mas,
inicié en el afilo 2004 a beneficio de los nifios y nifias diagnosticados
con cancer junto a sus familias, el nombre Cecilia Rivadeneira es en
honor a una paciente de oncologia, la cual dejé en su hijo Wilson
Merino Rivadeneira la inspiracién para fundar dicha institucion.

La FCR busca erigir una sociedad con conciencia social, que incluya
de manera integral a los nifios, sus padres y a los médicos que sigan
cada caso con su respectivo tratamiento, segin Rivadeneira (s.f.) esto
ayuda a lograr un mayor impacto positivo en las familias afectadas por
el cancer infantil.

La encuesta realizada a las a 22 familias (véase en el anexo N° 3)
nos permite conocer el nucleo familiar de los nifios/as diagnosticados
con cancer, la mitad ellos tienen de 7 a 9 afios (véase en la figura 2),
siendo un publico joven los que presentan mayor incidencia de la
enfermedad. Ademads, la Fundacién Cecilia Rivadeneira presenté un
estudio de complicaciones sociales de los nifios con céncer. (véase
en la figura 2) Indicando que el 34% de nifios son rechazados por su
enfermedad.
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Figura N°2.- Niimero de integrantes en el hogar y edades

oncvesta a 22 Familias

16 nifos
y Jévenes 50% (8nifios/as) 7 a 9 afios
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Su misidn se centra en transformar la vida de los nifios con cancer a
través de; lainvestigacion, la educacidn, la salud emocional, el deporte
y larecreacién. Segun Rivadeneira (s.f.), los valores que maneja la FCR
son; Innovacién, Compromiso, Solidaridad, Transparencia, Coherencia
y Eficiencia. (Rivadeneira, s.f.).

La FCR cuentan con varios proyectos de integracidn en 8 puntos
diferentes del Ecuador; Quito, Esmeraldas, Portoviejo, Tulcan,
Pastaza, Guayaquil, Puyo y Cuenca, dichos proyectos son; Programa
de Gestién en desarrollo ubicado en Quito y Cuenca, Educacién parala
sensibilizacion, Doctores sonrisas, Formacion en habilidades blandas
de administracion para el emprendimiento, palabras que acompafan,
Formacién en artes escénicas (Quito y Guayaquil), Juega conmigo
(Quito, Guayaquil y Cuenca), Fuga de angeles (Quito, Guayaquil y
Cuenca), Cumpliendo suefos (Quito, Guayaquil, Portoviejo, Tulcén,
Esmeraldas, Puyo y Cuenca), Hablame de ti (Quito, Guayaquil,
Portoviejo, Cuenca y Pastaza).

Segln Bloomberg (2010) uno de los principales miedos del ser
humano es la muerte, la enfermedad va acompafada de ella, como se
menciond anteriormente muchas enfermedades se pueden combatir
a través de la psicologia y el arte. Llevar un diario personalizado
puede ayudar a que los pacientes expresen en él diversas emociones,
los diarios personales se convierten en amigos y confidentes, en
la validacion del prototipo final (véase anexo 10), la nifia utilizé la
libreta de actividades en la parte de diario personal para contar
su anécdota sobre el tratamiento oncoldgico al que fue sometida.
Bloomberg (2010) explica que el disefio es un gran aporte para

combatir enfermedades, siendo un claro ejemplo la forma en que se
ha aplicado en enfermedades como el cdlera, la tuberculosis, entre
otras, dejando un precedente de la efectividad que puede tener en
el accionar de la sociedad, en este apartado el disefio se abre paso, y
emerge para solventar vacios gréficos que pueden ayudar a combatir
las enfermedades desde una perspectiva emocional, dotando de
personalidad a los diarios que dichos pacientes pueden vincularlos
emocionalmente.

Muchas fundaciones realizan proyectos vinculados al I6bulo derecho
“Estd demostrado que en él se ubican la percepcidn u orientacién
espacial, la conducta emocional, facultad para controlar los aspectos
no verbales de la comunicacidn, intuicion, reconocimiento y recuerdo
de caras, voces y melodias”(Pérez, s.f.), el cerebro humano tiene la
capacidad de pensar en imagenes, por esta razdn, la Fundacidn Cecilia
Rivadeneira posee proyectos que se basan en un eje diferente de
accion, los cuales son; Salud emocional, investigacion, educacidn,
recreacion y deporte.

Dentro de la FCR se realizan diferentes actividades centradas en los
ejes de accidn que ellos plantean, por ejemplo; en la educacidn hacia
los padres se encuentran charlas que orientan econdmicamente a
las familias, ya que en un estudio realizado por la FCR en el proyecto
““Hablame de ti” con una muestra de aproximadamente 143 familias
dio como resultado que el 86% de las familias tienen ingresos menores
a los 400 ddlares mensuales (menor que la canasta basica), ademas,
aproximadamente el 90% de las madres son propensas a perder su
trabajo debido a los cuidado que debe tener con el nifio.



Existen varios proyectos que ayudan en el cuidado y salud mental,
algunos de los ejes en salud emocional y educacién son:

Doctores sonrisas; aquellas personas que se encuentren en este
programa son entrenadas en humanidades, técnicas de clown, entre
otras herramientas ludicas, segin Rivadeneira (s.f.) estas personas
visitan los hospitales vinculados con la FCR buscando mejorar su
estado animico antes o después del tratamiento oncoldgico, estas
actividades se realizan en espacios alegres y magicos.

Juega conmigo; con este programa se busca que la actitud proactiva
predomine, logrando vencer la reactividad, segun Rivadeneira (s.f.)
esto se realiza mediante los juegos y la risa, permitiendo elevar los
niveles en la esperanza curativa del tratamiento y disminuyendo
los niveles de tensién causada por los diferentes tratamientos
oncoldgicos.

Palabras que acompafian; mediante la lectura se estimula la
imaginacion de los nifios, “se busca transportar a los lectores a viajar
al lugar que ellos elijan” (Rivadeneira, s.f.), por esta razén se emplea
lectura en conjunto con los cuidadores y voluntariado de la FCR.

Artes escénicas; se busca fortalecerlaimaginacién delos participantes
mediante talleres de teatro, canto, danza, musica, artes plasticas
y visuales, ellos pueden elegir la actividad que mas se ajuste a sus
habilidades y destrezas. Gracias a las artes escénicas, todos los nifios
que integran la FCR vinculados a este eje realizaron una obra te teatro
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llamada “Argonautas de la Alegria” (Rivadeneira, s.f.), dicha obra se
presentd el 24 de noviembre del 2018 en el Teatro Nacional de la Casa
de la Cultura.

Educacién para la sensibilizacién; este eje de accién busca
informar y concienciar a los cuidadores y familiares del paciente
oncoldgico sobre los cuidados fisicos y la salud emocional, “Se
realizan charlas sobre cancer Infantil y participacién juvenil para el
desarrollo”(Rivadeneira, s.f.), esta se expande a charlas dirigidas
en escuelas, colegios y universidades, buscando sensibilizar a los
integrantes de estas unidades educativas sobre el cdncer infantil en el
pais, seguin la Psicdloga clinica Paz Obando en la entrevista realizada
(véase en anexo 1) muchas personas que no han tenido cercania con
pacientes oncoldgicos poseen la concepcidn errénea de que el cancer
es contagioso o que dicha enfermedad les puede afectar fisicamente
al estar cerca de las personas que la tienen, es por esta razén que estas
charlas tratan de ayudar a erradicar estos mitos preestablecidos sobre
la enfermedad.

Otros autores afirman:
¢A quién cuentas tu historia?

La respuesta a esta pregunta antecede a la narracién, pues
el perfil del lector, su experiencia y caracteristicas culturales
son de suma importancia a la hora de contarle una historia. La
comunicacion, para llegar a ser tal, depende de la memoria de
experiencias y del vocabulario visual del lector. (Eisner, 2003,

pag. 47).
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Es de sumaimportancia conocer al publico objetivo al que va dirigido
el proyecto de disefio, cudles son sus motivaciones, su ubicacién
geografica, las experiencias que ha vivido, la edad, el género, entre
otros, de esta manera el producto final que recibird el usuario serd mas
empatico con su situacidn y tendra mejor pregnancia en su psique.

Por ello se realizé un censo dentro de la FCR que permita conocer
mejor al publico objetivo, estos presentan preferencias distintas a
sus familiares en el momento de elegir alguna de las actividades que
la fundacién comparte, segin Rivadeneira (s.f.) los nifios en su gran
mayoria prefieren las artes escénicas y el juego interactivo entre el
cuidador y este (véase la figura 3), en casa las actividades familiares
mas frecuentes son mirar peliculas y la Tv, ademas de la pintura y el
dibujo (véase lafigura 3), en el afio 2015, 731 nifos fueron directamente
beneficiados de todos los proyectos manejados en la FCR.

Los proyectos que la FCR maneja en reconstruccién emocional
familiar que se pueden utilizar dentro y fuera de la fundacién son; “La
Princesa Caballero” (cuento sobre el cancer) y “Guia de Apoyo para
acompanantes de nifios con cancer” (actividades sobre el cancer).

El 90.9% de los nifios y jovenes encuestados conocen sobre su
enfermedad, el 86.4% de estos se enteran a través de la conversacion
y el 9.1% mediante su médico de cabecilla.

En la encuesta realizada por la FCR, los cuidadores de los nifios en
tratamiento oncoldgico dijeron que algunas de las actividades que
las familias realizan dentro de la FCR que quisieran implementar
en casa son; el deporte, la unién y la hermandad y el compartir en
familia. De las historias publicadas en “Red Historias” de la FCR, una

publicacién de un cuidador andnimo redactaba que “la alegria que
se cultiva dentro de la Fundacidon Cecilia Rivadeneira ha mejorado la
autoestima de mi hijo”, las historias colgadas en la pagina Web de
“Red Historias” concatenan que los juegos interactivos, actividades
orientadas a la pintura, a la unién familiar, a la solidaridad, el cultivo de

Figura N°3.- Preferencias en actividades
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valores, la empatia con las personas, los juegos, el cuidado a los hijos,
el compartir y hablar sin temor de la enfermedad, la unién, el respeto
y amor, ayudan a conllevar de mejor manera la enfermedad.

En la encuesta realizada para el presente proyecto (véase figura
4), de las actividades realizadas en la FCR los familiares dijeron
que querian integrar dichas actividades por la unién familiar, para
desestresarse, ‘“para mejorar el rendimiento académico de mi hijo”,
por la comunicacidn, “porque nos permite compartir y desarrollar las
habilidades motrices y creativas”, les ayuda a los nifios a despejar su
mente y les anima, para practicar la meditacidn y relajacién mediante
las manualidades, “por qué mi hijo estd muy gordito y tiene que
bajar de peso”, “porque es la manera en la que me conecto con mi
hija”, a través del juego, porque los nifios aprenden por medio de la
lectura, “porque les gusta a mi hija y aprende su motricidad”, porque
la comunicacién es muy importante, para adquirir mas conocimientos,
“porque no lo hacemos en casa muy seguido”, “para que todos sepan
cémo ayudar a mas personas”, para quitar el estrés, para despejar la
mente de lo g es el tratamiento, “para que mi nifia no pierda su suefio
en un escenario”.

La informacidn que la familia desearia obtener sobre el cuidado
emocional es; con un 54.4% actividades Iudicas en casa con la familia,
mientras que el 22.7% desea informacion sobre cuidados emocionales
durante el tratamiento y descripcién de los cambios emocionales
acorde a los cambios fisicos. Ademas, la forma que los cuidadores
desearian obtener dicha informacién (véase figura 4) es; con el 27.3%
de las familias a través de un manual impreso dedicado al tutor con un
27.3%, con un 27.3% juegos digitales que cuenten sobre el cancer y el
cuidado emocional dentro del hogar, con un 18.2% videos explicativos
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sobre el cuidado emocional dentro del hogar, un 13.6% una aplicacién
dedicada al nifio/a que él explique de manera blanda y que comprenda
sobre los cambios que tendrd fisica y emocionalmente, un 9.1% un
manualimpreso dedicado al nifio/a que le explique sobre laenfermedad
de manera blanda y comprenda sobre los cambios que tendra fisica y
emocionalmente.

Figura N°4.- Actividades para casa y medios de informacién
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Problema grafico




Definicién del problema grafico

Existe una ausencia de productos en el Ecuador que contribuyan en
la reconstruccién emocional de nifios/as con céncer y sus cuidadores,
en el mercado se encuentran cuentos, videos, libretas de actividades,
entre otros, que explican sobre la enfermedad de manera directa y
literal. De esta manera es necesaria la existencia de productos que lo
expliquen mediante figuras retdricas, ya que segun la psicdloga Paz
Obando (véase el anexo 1) los Unicos que tienen el derecho de decidir
si hablar sobre el cancer con los nifios y el cémo hacerlo, son sus
cuidadores, es por esta razén que es necesario un producto que ayude
emocionalmente al cuidador y al nifo/a, tratando la enfermedad de
manera metafdrica y generalizada.

El andlisis tipoldgico desde un concepto de disefio esta basado en
4 libros relacionados a la narrativa grafica, la cromatica, la tipografia,
el disefio editorial, el uso de figuras retdricas y la disposicion de los
elementos en el espacio.

1° “Intuicién, accidon y creacién” de Lupton (2011), con este libro se
analizé el proceso de disefio, “El proceso de disefio es una mezcla
de acciones intuitivas y deliberadas”(Lupton, 2011, pag. 4), el uso de
las diferentes figuras retdricas, la forma utilizada en las tipologias, la
generacion de ideas de los productos y cdmo se llegd a la concepcidn
grafica de las mismas.

2° “Los elementos del disefio” de Samara (2006), con este libro se
analizé la forma de las piezas graficas ‘“Entender el significado del
disefo es no sdlo entender el papel que desempefa la forma vy el
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contenido, sino descubrir que el disefio es también un comentario,
una opinién, un punto de vista y una responsabilidad social”’(Samara,
2007, pag. 6), la disposicidn de los diferentes elementos en el espacio,
el uso de las tipografias y su significado, la aplicacion de las imagenes
y lo que representan dentro de la composicién y la disposicion de los
elementos.

3° “El color” de Edwars (2006), se lo utilizé dentro del andlisis de la
paleta cromatica en las ilustraciones, fondo y tipografias, “Es dificil
imaginarse un mundo sin color. Sin embargo, gran parte del tiempo no
le damos importancia en nuestra vida” (Edwards, 2006, pag. 11), por
estarazon es importante poner atencidn a los colores utilizados en los
diferentes productos que se realiza, mas aun si estos estan dirigidos
hacia un publico de corta edad.

4° “Psicologia del color” de Heller (2004), este libro complementé
al libro de Edwars, con los diferentes significados que presentan los
colores dentro de los productos de las tipologias “Quién nada sabe de
los efectos universales y el simbolismo de los colores y se fia solo de
su intuicidn, siempre serd aventajado por aquellos que han adquirido
conocimientos adicionales”(Heller, 2004, pag. 17), por lo tanto, es
importante conocer el significado de cada color y por qué se aplica
dentro de las ilustraciones, de las tipografia y/o composicién editorial,
el correcto uso de color ayudard a que el mensaje se transmita
correctamente.

Las dos primeras tipologias que se analizaran “La Princesa Caballero”
y “Guia de Apoyo para acompafiantes de nifios con cancer”
corresponden a tipologias internas realizadas especificamente para la
Fundacidn Cecilia Rivadeneira.
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Tabla 1.- Analisis tipologico de “La Princesa Caballero”

La Princesa Caballero

Cuento para nifios que tratan de aliviar el dolor y acompafiar a los nifios y padres que enfrentar el cancer

Portada

Publico

Nifiosde aproximadamente 5 a 13 afios
diagnosticados con cancer y sus familiares

Propésito

Aliviar y acompafiar a nifios diagnosticados
con cancer y sus familiares que enfrentan el
cancer u otras enfermedades que necesiten
hospitalizacion

Caracteristicas

Cuento ilustrado con un estilo
fantastico, cuenta con un audiolibro
disponible en la pagina oficial de
“redhistorias”’.

Ubicacion territorial del proyecto

Fundacidn Cecilia Rivadeneira
Uso en casa

Lap rincesn
Ca allero

Escrita por Maris del Pilar Jaramillo
Hustrade por Guitn Chaves Larres

fa princesa
Caballero

Ecuadre y composicion Cromatica Tipografia Imagen, ilustracion y estilo de linea

Creadores

Escrito por: Maria del Pilar Jaramillo
llustrado por: Guido Chaves Larrea

Narrativa

Cuento informativo y de entretenimiento, narra sobre una
travesia fantdstica de una nifia que le gustaba estar entre
aventuras, hasta que un dia ella es diagnosticada con una
enfermedad y debe ser atendida.



Cromatica

La paleta de tono pastel saturado es utilizada en cada
pagina, la temperatura calida es usada en las paginas
que representan al dia y aluden a la tranquilidad,
comodidad, confianza y viveza del protagonista

en la escena representada. En las escenas dénde

se representa la noche, la segun Heller (2004).
temperatura fria genera la sensacion de paz y quietud,
se pueden ver los colores frios mas dominantes en el
cielo, esto se debe a que estos colores poseen menos
longitud de onda, generando menor esfuerzo por
procesarlo.

Figura retdrica - Estilo del disefio

En las ilustraciones se utiliza la metafora visual
general, los animales son representados mediante la
prosopopeya, en algunas paginas se utiliza el simil en
los objetos de los personajes principales.

Se utiliza disefio de informacidn ya que el cuento
informa brevemente al lector sobre el camino que
debe recorrer el nifio diagnosticado con cancery

su familia y persuasién ya que lo hace con un simil
medieval de caballeros heroicos.

Andlisis desde el Disefio Grafico
Encuadre

Podemos ver en la primera pagina al costado
izquierdo la ilustracién principal, la misma que ocupa
los cuadrantes 5y 8, siendo asi el foco de atencién
dentro de un encuadre vertical, en las paginas
posteriores las ilustraciones de la princesa caballero
ocupan espacios similares de atencidn, el texto
ocupa 7 de los 18 cuadrantes, posee espacios de
separacion de aproximadamente 1/3 del tamafio de un
cuadrante. En el segundo caso, el centro de atencion
es la nifia, pero los colores [laman la atencién a los 3
ultimos cuadrantes y la vista de los personajes lleva al
lector a una vista en diagonal, su caja de texto es de
aproximadamente un mddulo y medio

Composicidn y Estilo de lineas

Cada elemento se encuentra sutilmente separado
del fondo gracias al tamafio de los objetos que les

da profundidad a los elementos y al desenfoque del
color respecto al foco principal de atencidn, el texto
estd ubicado directamente en el fondo, no existe un
elemento que lo separe o en el que se asiente, se
encuentra flotando

El trazo utilizado es orgdnico, ya que da una forma
mas amigable y genera confianza en los nifios,
ademas que el seglin Edwars (2006) los colores que
asemejan la naturaleza y los trazos orgdnico nos da
como resultado formas organicas, esto produce una
sensacion de naturalidad en las escenas, al no poseer
esquinas con filo puntiagudo no da la sensacién de ser
un elemento peligroso.
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Tipografia

La tipografia utilizada es San serif, utiliza una letra
capital al inicio de cada capitulo, esta letra posee una
proporcién de 5 a 1 en relacion del texto, las palabras
varfan entre mayusculas y minusculas, la tipografia es
geométrica, de anchura media, y de estilo neutro, el
estilo tipografico a excepcion de la letra capital es de
estilo moderno ya que denota ligereza, el estilo del
cuadro y la tipografia de la letra capital asemeja a los
disefios utilizados en la edad media. El cuento consta
de 2 estilos tipograficos, gético para titulos y letras
capitales y san serif geométricas para el texto comun.

Imagen e ilustracion

El estilo de las ilustraciones se mantiene en todo el
libro, comenzando por la portada donde se muestra el
personaje en un plano entero.

Al terminar cada capitulo se encuentra un splash page
de descanso, este cuenta con un pajarito, este cada
vez avanza mas dependiendo el capitulo de la historia
al cual pertenezca, esta doble pdgina de descanso
sirve para la transicion entre capitulos y solo contiene
color plano con textura, asemejando técnicas
tradicionales, la ilustracién, el titulo y nimero del
capitulo. Las paginas que cuentan la historia poseen
ilustraciones individuales o splash page con toda la
escena, la escena también se encuentra narrada de
manera textual

Nota. Esta tabla muestra la tipologia del cuento “La Princesa Caballero” (Jaramillo, La princesa Caballero, 2017-2018), las imdgenes fueron tomadas del libro “La Princesa Caballero”

(Jaramillo, La princesa Caballero, 2017-2018)
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Tabla 2.- Analisis tipoldogico de “Guia de Apovo para acompaiiantes de nifios con cancer”

Guia de Apoyo para acompanantes de nifios con cancer

Libro de actividades para nifios y familiares que tratan de aliviar el dolor y acompafarlos emocionalmente a enfrentar el cancer a través de actividades artisticas y de

GUIA

DE APDYD

pard =
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o1 cancer

g

= B

=
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Encuadre y composicion

El material esta orientado a los acompanantes
de nifios diagnosticados con cancery a los nifios
con dicha enfermedad, su edad es de 5 a 12 anos
aproximadamente.

El manual es una continuacién de la princesa
caballero, su propdsito es que sea de entrenamiento
e inspiracién que ayuden al nifio/a y a su familia

Publico

Propésito

Cromatica

representacion grafica / textual

Tejemog nuegtra higtoria

Sigue la ruta

Esta guia de apoyo tiene |a intencidn de ayudare
a abrir un espacio de encuentro con tu hijo v con

Tipografia Estilo de disefio, de ilustracién y de linea

Caracteristicas

El Manual consta de 36 hojas, 26 de ellas con actividades para realizar con el nifio/a, posee
un glosario con 25 palabras relacionadas con el cancer, bibliografia que pueden ser utiles al
acompafante del nifio y una hoja con contactos de diferentes fundaciones y centros de acogidas,

el 90% del libro se encuentra en blanco y negro

afrontar y conllevar la etapa del tratamiento de una
manera sana emocionalmente y que sea positiva

para la familia.

El manual esta orientado para ser usado por
familiares desde su hogar o ubicacién de
estadia

Ubicacion territorial del proyecto Creadores

- Lorena Salazar (Psicéloga), Maria del Pilar
Jaramillo (Autora), Liset Lantigua (Editora),
Guido Chaves (llustrador), Wilma Guachamin
(Pedagoga de la Guia del cuidador)



Cromatica

La cromatica manejada en el 94%

de este manual es monocromatica,
manejan escalas de grises, el gris no
solo manifiesta formalidad, control
y precision, también ayuda mucho

al momento de reducir costos de
impresion, el 8% consta de portaday
contraportada y su cromatica consta
de colores saturados frios, un fondo
plano sin textura, esto evoca calma,
serenidad, misterio

Figura retdrica

Aliigual que en el cuento “La

Princesa Caballero” se utiliza disefio
de persuasion por el simil utilizado
referente al teatro y la edad media, y
disefio para la educacidn ya que busca

educar a los padres sobre cémo ayudar

emocionalmente a su familia afectada.

Analisis desde el Diseno Grafico
Encuadre y composicion

En la portada el dragén ocupa 3 cuadrantes, esta ubicado en la parte
izquierda, con su mirada apunta hacia los dos nifios caminando

de izquierda a derecha, esto demuestra avance, ellos se estan
divirtiendo mientras son cuidados por el dragén.

En el disefio editorial de las paginas internas son distribuidas por
una reticula modular, cada pagina esta dividida por 3 columnas,

la columna izquierda (es la mas pequefia) se utiliza para notas
importantes, anotaciones entre otros, y la central y derecha para el
contenido general, posee 5 filas del mismo tamafio.

Composicidn y Estilo de lineas

En la portada el dragén ocupa 3 cuadrantes, esta ubicado en la parte
izquierda, con su mirada apunta hacia los dos nifios caminando

de izquierda a derecha, esto demuestra avance, ellos se estan
divirtiendo mientras son cuidados por el dragén.

En el disefio editorial de las pdginas internas son distribuidas por
una reticula modular, cada pagina estd dividida por 3 columnas, en
su mayoria se utiliza dos columnas, la izquierda (es la mas pequefia)
se utiliza para notas importantes, anotaciones entre otros, y la
izquierda para el contenido general, posee 5 filas.

Estilo de lineas
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Tipografia

La tipografia utilizada en el texto comtin es de estilo
geomeétrico de caja ancha, en los titulares se muestra
tipografia egipcia, esto facilita la lectura y en los
subtitulos tipografia de Fantasia/decorativa dando

al nifio la sensacién de estar en un cuento, algunos
subtitulares constan de la subfamilia Italica.

Imagen e ilustracion

Las ilustraciones que se manejan dentro del contenido
varfan mucho entre iconos e ilustraciones infantiles
orientadas al teatro, los separadores de contenidos
poseen como icono el simbolo de un teatro, todas las
ilustraciones e iconos del contenido estan en escala de
grises, manejan varios estilos de animacién, algunas
con falso 3D, otras completamente 2D, algunas son
caricaturas, otras son ilustraciones sobre objetos
reales, no posee un estilo de ilustracién tnico o
dominante.

Aunque las ilustraciones de este manual son de estilos diversos la linea que se maneja se mantiene en su gran mayoria, es un trazo manejado, no posee lineas con estilo
mano alzada, son trazos finos y redondos, no hay puntas filosas, predomina el circulo y las terminaciones son estilizadas.

Nota. Esta tabla muestra el andlisis tipoldgico de la “Guia de apoyo para acompanantes de nifos con cdncer” (Jaramillo, Red historias, 2018), las imdgenes utilizadas en la tabla
fueron tomadas de la “Guia de apoyo para acomparniantes de ninos con cdancer” (Jaramillo, Red historias, 2018),
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Anilisis de tipologias externas

La siguiente tipologia externa pertenece a Reino Unido siendo esta internacional, los autores y libros utilizados en su analisis son: Lupton (2011)
“Intuicidon accién y creacién”, se utiliza en el andlisis de figuras retdricas Samara (2006) “Los elementos del disefio”, con este autor se analiza
composicidn, tipografia, encuadre, estilo grafico, imagen e ilustracién Edwars (2006) “El color”, este autor es utilizado en el andlisis cromatico.

Tabla 3.- Analisis tipolégico de “Sigo siendo

yo”

Sigo siendo yo

o ?S‘,&'ﬁ@
SICOSIENDOYO

Una linea centralfes un gran invento phra
recibir medici

icina rapidamente en tu cuerpo.

I
ciemo puck
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$Podiias invel
durante tu traf

rte ofra cosa que pupda ayudarte
iento? Dibijalo o esclibe como serfa:  }

Figura retdrica Cromadtica

Publico

El material estd dirigido para nifios de 5 a 8 afios

Ubicacidn territorial del proyecto

Reino Unido The Give A Duck Foundation.

Encuadre y composicion

'

Libro de actividades para nifios que busca acompanarlos emocionalmente mediante actividades textuales

Pero _todavia no saben porque a algunos

Los doctores conocen bastante sobre el cancer.
nifios les dan cancer y a otros no.

Algunas cosas que sf saben son...

ST STEMA
OCOMHAF
NSI RPOD

Todo el mundo tiene preguntas cuando
Preguntas sobre porqué se tiene cdncer,

Tipografia  Estilo de ilustracién, de linea y disefio

Caracteristicas

Libro de 33 hojas monocromas con actividades para ensefiar y acompafar a nifios diagnosticados

con cancer.

Chemo Duck

Creadores



Cromatica

Se utilizan colores saturados para

la vestimenta de cada nifio, seguin
Edwards (2006) los colores saturados
ayudan a captar la atencidn del usuario
ya que son colores planos vibrantes, en
contraste con el fondo opaco, esto se
utiliza solo en portada y contraportada,
el resto del documento es monocromo.

Figura retdrica - Estilo del disefio

Al ser un libro de actividades guia para
nifos se utiliza disefio para educacion

y persuasion, las imdgenes no cuentan
con figuras retdricas predominantes, se
utiliza un poco la prosopopeya segtin
Raffino (2020) al atribuir caracteristicas
al mufieco del pato con los seres
humanos, ademas se utiliza un poco de
simil en los nifios como doctores del
mismo juguete.

Analisis desde el Diseno Grafico
Fondo y Figura

El estilo tipografico va de la mano del estilo de ilustracién que se
maneja, no se sobre montan los unos con los otros, su legibilidad es
buena ya que es monocromo el documento.

Composicion y Estilo de lineas

En la portada los 6 cuadrantes inferiores son dominados por la
ilustracion, el texto estd ubicado en la parte superior dentro de los

3 cuadrantes, en las hojas de actividades se ve dominado por 15
mddulos (3columnas pors filas), en su gran mayorifa el texto se ubica
dentro de 1fila, en 5 hojas se dividen en 2 columnas de texto.

Las lineas son muy orgdnicas, alude al dibujo de un nifio, ya que
posee también actividades de ilustracién no posee complicaciones
ni espacios reducidos para el dibujo, se encuentran con puntas
redondeadas, las lineas varian entre grosor medio y grueso.
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Tipografia

Se utiliza 2 tipografias generales y una en el Logotipo,
la tipografia que se utiliza en la presentacién y
culminacién es geométrica San Serif, consta de 3
subfamilias, Italica en la introduccién, Bold en los
subtitulos, y Regular en el texto comun, la tipografia
utilizada en las actividades es de estilo Incisas y
consta de 3 subfamilias tipograficas, en texto general
Regular, en titulares Bold, y en notas Italica

Imagen e ilustracion

Las ilustraciones son monocromas segtin Heller (2004)
el color blanco ayuda a resaltar la inocencia, estos
colores monocromos se ayudan del estilo grafico,

este mantiene un estilo similar a las caricaturas sin
volumen, el estilo 2D se mantiene en todo el libro,

el peso visual de las imagenes se neutraliza con la
cantidad de texto que el acompafa.

Nota. La siguiente tabla muestra el andlisis tipoldgico realizado del libro “Sigo siendo yo” (DUCKS, 2014), las imdgenes utilizadas en la tabla fueron tomadas del libro “Sigo siendo

yo”” (DUCKS, 2014)
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La siguiente tipologia regional se basa en reconstruccién emocional, el analisis de esta tipologia utiliza los siguientes autores y libros; Lupton (2011)
“Intuicién accién y creacidn”, se utiliza en el andlisis de figuras retdricas Samara (2006) “Los elementos del disefio”, con este autor se analiza composicidn,
tipografia, encuadre, estilo grafico, imagen e ilustracién Edwars (2006) “El color”, este autor es utilizado en el andlisis cromatico.

Tabla 4.- Analisis tipologico de “El Bosque Encantado”

El Bosque Encantado

Juego digital de educacién emocional

Encuadre y composicién Cromatica Retdrica de laimagen Tipografia Imagen e ilustracidn, estilo de linea
Publico Caracteristicas
Nifios de 7 a 9 afos Juego online especializado para educar a los nifios emocionalmente
Ubicacion territorial del proyecto Creadores

Espafa Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC)



Cromatica

Los colores cdlidos saturados aluden

a la naturaleza, vitalidad, alegria, al

dia, el degradé no es tan notorio, los
colores son similares al flat design por
la cantidad de elementos que posee

el tablero de juego, la cromatica se
mantiene en todos los personajes,
objetos, tarjetas entre otros elementos
presentes en el juego.

Figura retdrica - Estilo del disefio

Para la educacién de los nifios el

juego utiliza disefio para educacidn,
persuasién y entretenimiento, se utiliza
la metafora y el simil, se compara la
enfermedad como el camino del héroe,
se compara con la edad medieval época
que reinaban los mitos de dragones y
monstruos épicos a vencer

Analisis desde el Disefo Grafico
Encuadre y composicién

Los objetos presentes en el tablero estan ubicados como si de un
juego MMORPG (Massive Multiplayer Online Role Playing Game) se
tratara, su composicién dividido en 4 cuadrantes del juego tienen
sus puntos de tensién por cromatica y peso visual, como en el primer
cuadrante con el titulo del juego.

Fondo y figura

El fondo posee un color plano verde aludiendo al pastizal, el texto

y los nimeros siempre estan encasillados en bloques de colores
planos o texturizados, cada uno con el fin de representar algin
elemento medieval como la madera, el marfil, la tierra y piedras, los
objetos se ubican a los costados del camino de juego representando
mapas antiguos, no se ubican aleatoriamente ya que las ilustraciones
se ubican dependiendo el sector del juego y su elementos visuales a
su alrededor se complementan como parte de un todo.

Estilo de lineas
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Tipografia

El estilo tipografico utilizado es de Fantasia,
poseen terminaciones en las primeras letras de los
titulos voluminosas aludiendo a la decoracién de
la edad media, en el texto general no constan de
terminaciones facilitando la legibilidad del texto,
su principal caracteristica es la ausencia de serifas
en el texto comun y de ser decorativas, constan de
subfamilias para notas principales o de elementos
dentro del juego, estas son Bold o Italicas.

Imagen e ilustracién

El juego digital esta repleto de ilustraciones,
todos los eventos que ocurran a medida que se
avanza en el juego poseen personajes u objetos,
el fondo cuando son misiones u apertura de
objetivos e inventario tiene un fondo papiro
aludiendo a los pergaminos de mapas antiguos.

La linea es estilizada, se utiliza la caricatura con temdtica medieval, colores planos, y linea gruesa para separar figura del fondo.

Nota. La tabla muestra el andlisis tipolégico del juego “El Bosque Encantado” ((AECC), 2014), las imdgenes utilizadas pertenecen al juego online “El Bosque Encantado” ((AECC), 2014),
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Anilisis de tipologias externas

La siguiente tipologia nacional se centra en la ayuda emocional dentro de las fundaciones, en su andlisis se utiliza los siguientes autores y libros: Lupton
(2011) “Intuicién accidén y creacién”, se utiliza en el andlisis de figuras retdricas Samara (2006) “Los elementos del disefio”, con este autor se analiza
composicidn, tipografia, encuadre, estilo grafico, imagen e ilustraciéon Edwars (2006) “El color”, este autor es utilizado en el andlisis cromatico.

Tabla 5.- Analisis tipologico de “Kit de alegria”
Kit de alegria

Kit de ayuda emocional para el nifio que le permita afrontar el miedo y el dolor

/
i

o E# 16 diriele FHE HSSe
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IWXYZ
Composicidn y encuadre Cromatica Juego completo Tipografia Imagen e ilustracidn - Estilo de linea
Publico Caracteristicas
Nifios de 8 a 9 afios Juego de mesa para el nifio y su acompafante, el juego ensefia al nifio sobre el cancer.
Propésito Ubicacioén territorial del proyecto Creadores
Ayudar emocionalmente individual dentro de la Ayudar emocionalmente a nifios que son DANIELA MONSERRATE MORA VELASCO
fundacidn a nifios que son diagnosticados con diagnosticados con cancer - TFC PUCE

cancer



Cromatica

La cromética se ve presente en gran
parte por los personajes, ya que en
el tablero predomina el segin Heller
(2004) el color verde, y los colores
calidos saturados general alegria,
energia, fortaleza y confianza.

Figura retdrica - Estilo del disefio

Se utiliza el simil del nifio con un
pequeno elfo, y el laberinto con la
muerte, la bruja es el cancery los
animales que acompafan al nifio
son las personas de apoyo, se utiliza
disefio para educacidn, persuasion y
entretenimiento.

se utiliza disefio para educacion,
persuasidn y entretenimiento.

Analisis desde el Diseio Grafico
Encuadre y composicién

El juego de mesa consta de 9 cuadrantes diferentes, cada uno
aludiendo un tema, cada personaje dentro del tablero cumple
funciones especificas dependiendo el lugar del bosque en el que se
encuentra, en el centro se ubica un laberinto con una Unica salida, las
cartillas horizontales utilizadas en los juegos de mesa.

Fondo y Figura

En las tarjetas el fondo es opaco para que no interfiera en la
legibilidad del texto, los titulares estan encerrados en cajas con
forma de maderj, el tablero es un color plano con elementos de
color y forma flat design de modo que no interfieran con la lectura.

Estilo de lineas
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Tipografia

El proyecto cuenta con 2 familias tipogréficas, en los
titulares San Serif Geométricas segtin Samara (2006)
las tipografias de palo seco ayudan en la legibilidad
del texto comun, y Titulares tipografia moderna

San Serif pero con pronunciadas salientes en las
mayusculas

Imagen e ilustracion

Las ilustraciones predominan en esta pieza grafica,

las cartillas con fondo opaco e ilustracién de bosque
inmergen al nifio en el juego sin interferir en la lectura.
Los personajes representan la evolucién del nifio con
la enfermedad.

Se utiliza el simil del nifio con un pequefio elfo, y el laberinto con la muerte, la bruja es el cdncer y los animales que acompafan al nifio son las personas de apoyo.

Nota. La tabla muestra el andlisis tipolégico del proyecto “Kit de la Alegria” (VELASCO, 2017), las imdgenes utilizadas en la tabla fueron tomadas del proyecto “Kit de la Alegria”

(VELASCO, 2017)
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Requerimientos del proyecto grafico

Requisitos sobre la linea grafica.  Entregar un producto que posea
una linea grafica unificada, que su historia sea homogénea de principio
a fin, este debe contener en su estructura principal figuras literarias y
su linea gréfica debe apoyarse en la retdrica de la imagen.

Algunos de las productos presentados menguan de contenido
grafico atrayente, por ejemplo, todas las paginas internas de “Guia
de apoyo” y “Sigo siendo yo” (véase figura 5 y 6) se encuentran
en escala de grises, no manejan un lenguaje visual consistente,
plasmando al menos 6 distintos tipos de ilustraciones, la gran mayoria
de las ilustraciones no estan acorde a su estilo principal, por otro lado,
“El bosque encantado” (véase figura 7) posee una linea grafica que
subsiste a lo largo del producto, en su cromatica principal se destaca
el color amarillo “El amarillo irradia, sonrie, es el color principal de
la amabilidad” (Eller, 2004, pag. 85), al ser un juego digital que esta
dirigido a los nifios debe trasmitir felicidad, alegria, y la esencia de los
nifios “El amarillo es divertido. Es radiante como una amplia sonrisa.”
(Eller, 2004, pag. 85), una de las desventajas de este videojuego es su
repositorio, se encuentra Unicamente en linea y muchas personas no

poseen una computadora o internet para poder jugarlo.
Figura 5. “Guia de apoyo para Figura 6. “sigo siendo yo”
acompanantes de nifios con cdncer”

Esta es mi historia
1

Autes dldagnstco

nar, B oo

Nota. imagen obtenida de la “Guia de apoyo para
acompanantes de nifios  con cdncer” (Jaramillo, Red
historias, 2018)

Nota. imagen obtenida de la libreta de
actividades “sigo siendo yo” (DUCKS, 2014)

Requisitos sobre la extensidn de los contenidos. _ Presentar un
producto que posea explicaciones sobre la higiene, estas deben ser
narradas en un lenguaje entendible para el nifio/a y sus familiares,
y pueden estar acompafiadas de artes que busquen captar la
atencién de los nifios, ademds de ser una explicacidn interactiva por
su composicién, debe contener una historia con actividades que
refuercen la informacidn que se presente.

La informacién relacionada con el céncer (fisica y emocional) y el
cuidado higiénico solo se presenta en dos productos “La Princesa
Caballero” y “Kit de la alegria”, en el caso de “La Princesa Caballero”
el uso de figuras literarias mengua, no hay actividades que apoyen
la informacién presentada, en “Sigo siendo yo” se presenta poca
informacidn, en el producto de “Guia de apoyo” y “Sigo siendo yo” la
informacién referente a la enfermedad y los cuidados que deben tener
los cuidadores y los nifios es casi nula, esta posee ejercicios para hijos
o padres, pero no hay informacién que explique sobre los beneficios
de un buen cuidado emocional e higiénico. El producto “El bosque
encantado” (véase figura 7) busca ayudar emocionalmente, ademas,
este contiene poca informacidn, segun la psicéloga Paz Obando
en la entrevista realizada (véase anexo 5) en el caso de los nifios en
tratamiento oncolégico, es recomendable presentarles productos que
consuman la menor cantidad de energia, ya sea esta fisica o mental,
volviendo al producto mds dindmico, por esta razén los nifios lo ven
como un juego, mas no como un tema puramente informativo.



Figura 7. “El bosque encantado” Figura 8. “Kit de la alegria”

Nota. imagen obtenida del
proyecto de titulacién “Kit
de la alegria” (Velasco, 2017)

Nota. imagen obtenida del juego en linea “El
bosque encantado” ((AECC), 2014)

Requisitos sobre el tipo de lenguaje. _ Mediante un cuento hablar
sobre el cancer mediante el uso de figuras literarias, este debe ser
acompafiado de ilustraciones guiadas por la retdrica de la imagen,
segun la Psicéloga Paz Obando (véase en anexo 1) se puede sugerir al
cuidador hablarle al nifio sobre la enfermedad (puede ser mediante la
metafora), pero no se les puede decir directamente ya que la decisién
es Unicamente de ellos.

Es ridiculo pensar que con escoger la fotografia de un objeto en
particular resolveremos el problema de la comunicacidn.

La relevancia de una imagen para un disefio no procede de
aquello que representa una imagen, adquiere relevancia cuando
su composicién y técnica de produccién, asi como aquello que
representa: actian en armonia con el resto del material y se crea
asf un mensaje integrado. (Samara, 2008, pags. 166,167).

Dentro de las 5 tipologias previamente expuestas, estas comparten
ciertas similitudes, una de ellas es la cantidad de texto que se presenta,
al ser un producto dirigido especialmente a los nifios la informacidn
debe ser reducida y entendible, segun la psicéloga Paz Obando en
una entrevista realizada para el presente proyecto (véase anexo 4)
los productos que son de uso compartido entre el nifio y su cuidador,
deben adaptarse a una familia donde el padre sea albafil y no haya
tenido formacidn académica y otra donde la familia posea estudios de
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4to nivel, las tipologias previamente analizadas poseen una cantidad
de texto agradable a la vista, ya que en estas destacan las imagenes
y su composicién, por ello la terminologia es de facil entendimiento,
ademds, en el producto “La Princesa Caballero” (véase figura 9) lo
acompana al contenido textual un audiolibro (este tiene efectos de
sonido ambientales), en el libro fisico se utilizan figuras retdricas
para referirse a los nifios como princesas y caballeros aunque su uso
es reducido ya que los muestran con estereotipos preconcebidos de
nifos en tratamiento oncoldgico, este cuento posee ilustraciones que
en su mayoria son splash page con textos muy cortos, en “El bosque
encantado” y “El Kit de la Alegria” la informacién se presenta acorde
se avanza en el producto.

Figura 9. “La princesa caballero”

Nota. imagen obtenida del cuento “La
princesa caballero” (Jaramillo, 2017-2018)

Requisitos sobre funcionamiento. _ Un kit interactivo con productos
presentados por medios tradicionales y digitales, el kit impreso debe
interactuar entre si, ademds debe ser acompafiado de redes sociales
que sirvan de apoyo, de manera que los familiares puedan hacer uso
de préximas entregas digitalmente.

Algunos de los productos presentados no se integran con la linea
grafica que muestra su portada y contraportada, aunque estos tengan
diferentes entregas, por la varianza existente entre lineas graficas,
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es dificil entender que pertenecen a un mismo universo narrativo
“Una imagen es un espacio simbdlico y emocional que reemplaza
a la experiencia fisica (o a su recuerdo) en la mente de quien lo
contempla”(Samara, 2008, pag. 166), en el caso de los libros “La
princesa caballero” y “Guia de Apoyo” aunque estos pertenecen
a un mismo hito narrativo, sus paginas internas no mantienen
concordancia grafica, tampoco poseen un hilo conector entre estas
dos entregas. Por otro lado, “Kit de la Alegria” es un juego de mesa
con elementos 3D, junto a una historia que es acompafiada de figuras
retdricas que persisten en todo el producto, “El Bosque Encantado”
es unjuego digital repleto deilustraciones, este maneja una estructura
parecida a otros juegos de mesa tradicionales que lo vuelve de facil
entendimiento por su familiaridad con juegos preexistentes, estos
dos ultimos mantienen un hilo conector en su narrativa, linea grafica
y su funcionamiento no presenta variaciones que puedan confundir al
espectador, volviéndolos producto dindmicos y de facil comprensién.

Requisitos sobre tipo de medios. - Un fan page que acompafie
al kit impreso, esta sirve como medio de interaccion en linea entre
el nifio/a, sus familiares y su psicélogo, mediante esta red social se
podran realizar anuncios, publicaciones futuras, posteriores historias,
post informativos, entre otros.

Las redes sociales ayudan al mundo a mantenerse conectados e
informados sobre avances cientificos, nuevos descubrimientos
y futuros eventos de intereses personales, dichas redes también
ayudan alas personas en estado de cuarentena a sentirse conectados
con otros seres humanos, el objetivo de la fan page es conectar a
los nifios, y a sus cuidadores directamente con los psicélogos de la

fundacidn, utilizando a los personajes del cuento como intermediarios
“El cometido de las imagenes es proporcionar informacién clara, pero
de tal modo que produzca ecos en el espectador y afiadan mensajes
secundarios y terciarios” (Samara, 2008, pag. 168), con el uso de dichos
personajes se busca que los nifios puedan expresarme libremente en
redes sociales sobre sus sentimientos, dudas y compartir momentos
con los psicdlogos cuando estos estdn fuera de la fundacién, de
manera que estos puedan ayudarlos cuando lo necesiten.

Manejo del tipo de lenguaje grafico y el uso del humor. _ Una novela

grafica que cuente diferentes historias mediante el uso de figuras
retdricas, cada una orientada a explicar algunas etapas del tratamiento
oncoldgico, y cémo lo viven los nifios con cancer y sus familias.

El humor grafico como herramienta para contar una historia, “las
historias se usaban para hablar de valores morales o para satisfacer
la curiosidad” (Eisner, 2003, pag. 7), en el caso de “La Princesa
Caballero”, “Kit de la Alegria” y “El Bosque Encantado” utilizan un
poco de humor grafico para dar a conocer sobre el cancer, ya sea este
a nivel fisico, psicolégico o emocional, existe una problematica en
estos productos y son los estereotipos preexistentes sobre el cancer,
seglin Obando (2021) tu estds trabajando aqui bajo un supuesto de que
todos los nifios pierden el cabello, no es asi, solo los nifios que pasan
por un tratamiento de quimioterapia, esto podria alejar al lector ya
que el tema a es delicado y debe ser tratado mediante metaforas que
sugieran al cuidador cédmo tratar el tema con sus hijos, este decidira
el modo dependiendo la situacién del nifio/a, en el caso que se utilice
el humor, este debe ser sutil y gréfico, no debe generar tensién con el
usuario.



Requisitos sobre la identidad del producto. _ El kit debe estar
desligado a personajes corporativos, este contara 3 historias sobre el
tratamiento oncolégico y como lo viven desde diferentes fundaciones,
al final de todas las historias individuales, en el desenlace se muestra
a los diferentes personajes del cuento dirigiéndose al lector y
recomendando cdmo puede mejorar su estilo de vida.

De acuerdo con Aristdteles (escrito alrededor del 350 a. C.) citado
en Lupton, E (2011) “los tres elementos de un argumento efectivo son
“primero, los medios para producir la persuasidon; segundo, el estilo o
lenguaje empleado; tercero, la disposicidon adecuada de las diferentes
partes del discurso”(pdag. 82), es por esto que si se utiliza la imagen
corporativa de la fundacién, como por ejemplo “Sigo Siendo Yo” y
“Gufa de Apoyo”, (véase la figura 10), limitard el disefio del contenido,
ya sean actividades, historias o cuentos para los nifios y sus familiares,
ya que comunicard la marca, mas no el mensaje que quiere trasmitir,
otros pocos no se encuentran disefiados en base de ninguna imagen
corporativa, estos utilizan figuras retdricas como el simil y la metafora
siendo el caso del “Kit de la Alegria” y “El Bosque Encantado” de esta
forma la comunicacién que emite el producto sobre la enfermedad y
los cambios que esta mostrara en los pacientes diagnosticados puede
ser adaptada y utilizada fuera de la fundacidén que la cred.

Figura10. “Sigo siendo yo”
CHEMO DUCK

Nota. imagen obtenida de la libreta
de actividades ‘“sigo siendo yo”
(DUCKS, 2014)
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Requisitos sobre el uso de estereotipos. _ Las diferentes historias
que se presenten en el producto serdn narradas de manera metafdrica,
de esta manera se evita en lo posible caer en estereotipos. El kit
orientard sobre lo que se debe hacer y cdmo actuar con un paciente
oncoldgico, esto se debe mostrar a lo largo de su interaccién, cada
personaje cuenta su historia, narra sobre cancer (mediante el uso de
figuras retdricas) y los efectos de este en los nifios.

En la mayoria de productos analizados, el cancer es utilizado de
manera literal y con estereotipos sobre cdmo se ven los paciente
oncoldgicos, este es el caso de “Sigo Siendo Yo”, “Guia de Apoyo” y en
un menor grado “La Princesa Caballero”, aunque este ultimo toma un
poco la metdfora en su cuento, las ilustraciones muestran a los nifios
sin cabello, segun la psicéloga Paz Obando en una entrevista (véase
anexo 5) muchos delos nifios con cdncer no presentan caida del cabello,
la caida del cabello y vellos corporales se da segin el tratamiento
oncoldgico, por estarazon, ciertasimdagenesy algunos videos donde se
muestran a los niflos/as sin cabello ni vellos faciales no los representan
con exactitud, muchas ilustraciones muestran a estos con un peluche
en la mano y con el suero colocado en su brazo, con este concepto
se manejan en su gran mayoria las diferentes actividades y algunos
contenidos, su concepto es muy literal y estereotipado, en pocos
casos utilizan la retdrica de la imagen como un recurso comunicativo,
por otra parte, “Kit de la Alegria” y “El Bosque Encantado” rompen el
estilo literal, convirtiendo Ia historia y el producto en una metéfora de
los diferentes tratamientos hospitalarios.
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Un patrén presente en la mayoria de los productos orientados a
Un patrén presente en la mayoria de los productos orientados a
nifios en tratamiento oncoldgico y sus cuidadores, es la ausencia de
figuras retdricas que acompafien el concepto de disefio que tiene el
producto, “La retdrica, el arte de la comunicacidn, obliga a establecer
conexiones activas entre conceptos. Los recursos retdricos no solo
sirven para seducir, persuadir y crear belleza mediante el uso de las
palabras, también pueden aplicarse al disefo”(Lupton, Intulcldn,
acclén, creacldn, 2011, pag. 82), en su gran mayoria presentan al nifio
sin cabello ni vellos faciales que son preconcepciones no exactas del
cancer, segun la psicéloga Paz Obando enla entrevistarealizada (véase
anexo 5) no a todos los pacientes oncoldgicos se les cae el cabello,
depende el tipo de cancer, ubicacién, tratamiento y el nimero de
quimioterapias que se realizardn. No utilizan figuras retdricas nuevas
paranarrar laenfermedad, alos nifios se los muestra con unaarmadura
0 una capa de superhéroe (representando que son luchadores), este
patrén estd presente en los cuento y las libretas de actividades,
ademds, los productos poseen solo el cuento, o las actividades, no se
muestra un producto diddctico, es necesario un “kit” que contenga
el cuento acompafado de actividades para mantener el interés en el
lector, este debe conservar lainformacién del cancer y su tratamiento,
pero con el uso de figuras literarias, “optar por las ilustraciones en
lugar de la fotografia abre la posibilidad de introducir connotaciones
conceptuales, aumentar el detalle selectivamente y afiadir el aspecto
interpretativo de la visualizacién personal”’(Samara, 2008, pag. 173),
las ilustraciones permiten dotar de identidad al producto, de unificar
el contenido mediante similitudes en el trazo, cromatica, estilo, entre
otros, pero otro patrdn presente en los productos antes mencionados
es la ausencia de esta diversidad grafica y conceptual.

Objetivos de diseino

Construir vinculos afectivos mediante un producto Iddico
entre el nifio/a diagnosticado con cancer y sus familiares,
que les de informacidn sobre cdmo afrontar la enfermedad
emocionalmente.

Persuadir mediante un producto impreso a los nifios
diagnosticados con cancer y sus familiares a conocer sobre
algunos cambios que su cuerpo y mente sufrird a lo largo
del tratamiento oncolégico mediante la metdfora y cémo
afrontarlo emocionalmente.

Generar un producto grafico con impresion tradicional que
ayude a las familias de nifios diagnosticados con cancer a
interactuar entre ellos cuando se encuentran fuera de las
diferentes fundaciones.



Solucion grafica
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Generacion de la ldea

Existen varios métodos en la generacion de ideas para la
representacion grafica, mismos que van desde lluvia de ideas, hasta
mapas mentales, estos diferentes caminos permiten explorar varias
posibilidades de disefios funcionales, en el caso del disefo grafico,
una de las posibilidades en la exploracién visual son los graficos
tradicionales. Segtn Lupton (2011) La técnica de transformar la lluvia
de ideas en un método visual se adapta mejor al trabajo individual.
Esta técnica facilita la busqueda de conceptos visuales en gran medida
a los disefiadores graficos o a los diferentes proyectos visuales.

Para la obtencién del concepto de disefio se hizo uso de 3 técnicas
planteadas por Ellen Lupton en su libro “Intuicién, Accién, Creacion”,
en la elaboracidn de la primera idea “La pandilla fantastica” se utilizd
la “Asociacion forzada”, la cual nos dice que; “Al elaborar listas de
productos, servicios o estilos y después intentar trazar vinculos entre
ellos, el disefiador puede forjar conceptos frescos, llenos de chispa y
con aplicaciones novedosas.” (Lupton, 2011, pag. 68), con esta técnica
se busca enlazar literatura del pasado en un solo producto anacrdnico.

Existe una premisa que gira alrededor de una idea principal, un
pequefio grupo de personajes principales, los superhéroes y sus
antagonistas (bestias medievales), “En muchas de sus piezas, dos
ideas convergen para producir una declaracién visual deslumbrante.”
(Lupton, 2011, pag. 69), es por ello por lo que se eligié a los dragones,
bestias feroces temidas por los seres humanos de la edad media,
de acuerdo con David E. Jones en su libro (An Instint for Dragons)

citado en (Saura, 2019) “Los humanos hemos evolucionado temiendo
a las serpientes, los felinos gigantes y las dguilas. Los dragones son
la combinacidn de esos tres animales, y eso explica que los dragones
aparezcan en mitos e historias por todo el mundo.” (pag. 9), por ello,
son utilizados como antagonistas metafdricos del cancer, los jugadores
deben superar etapas para asi vencer a las bestias medievales
anacrdnicas en una época actual.

Primera propuesta “La Pandilla Fantastica”

Mediante la “Asociacién forzada” se conecta la literatura de fantasia
ubicada en la edad media (siglos V y XV), con los comics de superhéroes
actuales (hasta el afio 2021), existen ciertas diferencias entre el
medievalismo y el Medioevo histdrico, estas diferencias sonacorde ala
precision histdrica, por esta razdn se utiliza el medievalismo, en cuanto
alos superhéroes, al existir una gran variedad de universos fantasticos
de diferentes estilos y edades, el principal referente y estilo dominante
es Marvel Comics, los personajes y poderes utilizados dentro del juego
son elegidos por el nifio/a diagnosticado con cancer, los superhéroes y
sus poderes no se encuentran preestablecidos genéricamente.

Cadaseccién de esta “Asociacion forzada” posee un fin en especifico,
por unlado, los antagonistas (las bestias fantasticas) esconden un gran
tesoro que se debe buscar a lo largo del tablero, cada una de estas
poseen una llave para abrirlo, estas llaves se pueden conseguir de 2
formas; laprimeraesderrotandoalabestiaylasegundaconvenciéndola
para que te entregue dicha pieza, estas se basaran en el medievalismo
ya que se pueden utilizar ciertos elementos mitoldgicos e histdricos,
se pueden alterar ciertos parajes en la historia del medievo, la historia



de los protagonistas y el camino del héroe se basan en los comics de
la actualidad, segun la psicéloga Paz Obando en la tercera entrevista
(véase anexo 5) dice que en el cancer no se habla sobre el futuro, por
esta razdn, el tablero de juegos pertenece a un tiempo anacrdnico en
el cual solo se narra el pasado y el presente.

El periplo del héroe de Joseph Campbell muestra el viaje que realiza
los protagonistas a lo largo de una historia, su detonante a ser héroe,
a sus mentores, villanos, entre otros, en este caso los antagonistas
encarnan la enfermedad del cancer, el bullying, los cambios fisicos,
psicolégicos y emocionales que se presentan durante el tratamiento
oncoldgico, mientras que los superhéroes, mentores, ayudantes,
vendedores de pocionesreavilitantes sonlos médicos, las fundaciones,
los padres y familiares, los amigos y profesores, son todos aquellos
que acompafian al protagonista a encontrar las piezas para recuperar
y abrir el cofre del tesoro (recuperar la felicidad perdida).

Figura 11. Boceto de un ayudante del bosque
\ -
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Un boceto a mano de un persondje secundario
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El objetivo es encontrar las 3 piezas que forman la llave que abre
el cofre (recuperar la felicidad) que se han robado, a medida que se
recupere cada pieza también algunos power up del superhéroe (el
nifio con cancer) y de sus amigos y familiares, estos poderes se explica
que se encontraban encadenados y resguardados por todas estas
bestias (metdfora sobre los malestares fisicos, psicolégicos, algunos
cambios fisicos del nifio/a, entre otros), el superhéroe al recuperar las
piezas que forman la llave para el cofre, también recupera todos sus
poderes con ayuda de sus mentores y ayudantes (familiares y amigos).

El foco principal consiste en armar la llave para el cofre (contiene
la felicidad y satisfaccion del triunfo) que fue arrebatado, los nifios y
sus familiares que se sumerjan en este juego de mesa deberan armar
la escenografia de su tablero de juego, a medida que avancen en una
pequefa lecturala cual contiene los elementos del juego enlas paginas
(mini rompecabezas en el libro de historias) dicho libro contendra
a los personajes principales, ademas de pequefias casillas que debe
llenar el superkid (el nifio diagnosticado con céncer) esto sirve como
el perfil del protagonista, aqui se dataran el nombre y superpoder
del nifo, el elegird a los avatares para sus familiares (cada uno con su
propia péagina de perfil psicoldgico de personaje) los familiares que se
integren al juego deben llenar datos sobre su personaje, cada pagina
contiene diferentes escenografias desarmables que se desmontan
para armar el tablero de juego.

El discurso es muy importante ya que por medio de este se busca
enganchar a los nifios/as y sus familias a continuar jugando e
interactuando entre si, las figuras basicas del discurso aplicadas son
la amplificacién y la metdfora, “Amplificacion. Embellecimiento de
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una imagen mediante la enumeracién de sus detalles. ;Qué es la vida?
Un frenesi. ;Qué es la vida? Una ilusidn, una sombra, una ficcién...”
(Lupton, 2011, pag. 83). En las paginas internas del libro y en ciertas
tarjetas de actividades, la amplificacion embellece su contenido
otorgando un toque poético, mientras que la metdfora, “Metafora.
Comparacién tacita de objetos o ideas que demuestra sus cualidades
compartidas. Su amigo el vampiro es un mosquito hambriento en
verano.” (Lupton, 2011, pag. 83) convierte al objetivo del proyecto en
un fin a vencer por el nifio/a y sus familiares, volviéndolo un tema mas
digerible y llevadero, ademds que genera atraccién por los elementos
de fantasia que rompen con la monotonia de la realidad.

No solo el lenguaje escrito posee figuras literarias que apoyan el
contenido, el lenguaje visual también se nutre de figuras retdricas
que lo ayudan en mejorar su calidad, “En la escritura, las figuras
retdricas suelen expresar ideas mediante la evocacién de una imagen
mental. Dichas imagenes ayudan a los lectores a recordar el mensaje
transmitido al iluminar con nueva luz elementos familiares.” (Lupton,
2011, pag. 82), el presente proyecto se apoya de ciertas figuras retdricas
que fortalezcan su vinculo con el usuario, estas figuras son; la antitesis
y la hipérbole. La antitesis estriba de la “Asociacién forzada” ya que
su estructura puede ser similar, pero sus direcciones son opuestas,
las imagenes de enfrentamiento entre protagonista y antagonista se
rigen de esta figura retdrica que muestra su contraposicién entre si. La
hipérbole contribuye en la exageracidn, ya que el lenguaje es dirigido
principalmente a nifios, la exageracion de los elementos del juego
busca captar la atencién de los participantes y mantenerla enfocadas
en el juego y sus elementos.

Dentro del tablero de juego se presentan varios caminos por recorrer
y acciones que realizar, estas se muestran en pequefias tarjetas,
los signos utilizados son los iconos y los indicios, “un icono utiliza la
forma, el color, el sonido, la textura y otros elementos graficos para
crear un vinculo reconocible entre una imagen y una idea. Aunque
los iconos parecen guardar una relacién natural con sus referentes,
lo cierto es que reposan, en diferente grado, sobre convenciones
culturales”(Lupton, 2011, pag. 89), este vinculo se forma almomento de
crear elementos que representen acciones especificas del juego, el uso
de formasy figuras crean una mejor relacién al recordar las actividades,
las historias y los significados de los elementos, ademds del uso del
indicio, “un indicio apunta a su referente, mas que representarlo de
forma abstracta o grafica. Los huesos, los platos de perro y las casetas
de perro son objetos familiares que pueden ocupar el lugar del propio
animal. Los indicios suelen aportar soluciones que fascinan por lo
intrigante”(Lupton, 2011, pag. 89) representando algunos elementos
complementarios dentro del tablero de juego mediante metdfora
visual.

En la mitad del tablero se ubica lailustracion de un cofre, ademas de
una figura de este (que se armara con un cubo de papel), se coloca un
teléfono celular cerca del cofre, este abre un gif con una animacién en
loop, la animacién contiene una pequena ilustracion de monedas de
oro, existe pequefios sonidos ubicados al azar dentro de este gif, los
sonidos corresponden alos 3 villanos secundarios, el dragdn (bullying),
el ogro peldn (la caida del cabello y vellos corporales), el duende
(dolores fisicos) y la bruja que los persigue por el mapa (la muerte).



Figura 12. Primer antagonista

Bocetaje y evolucion del “Dragén de las mil caras”

El objetivo del juego de mesa y de la historia desarmable, es
ayudar a que el nifio/a diagnosticado con cdncer pueda integrarse
con su vinculo familiar y social, trata de ayudar en la reconstruccion
emocional, personal y familiar, las actividades buscan que el nifio/a
pueda vencer algunas aflicciones emocionales que es producto de la
enfermedad, la libreta sirve como diario personal, si la familia amerita
sesiones personalizadas con la psicéloga de la fundacién, esta puede
contribuir en el monitoreo del estados animico del nifio en su hogar.

Segunda idea “Coloreando una sonrisa”

En la propuesta “Coloreando una sonrisa” se utilizaron verbos
de accidn, esta propuesta tiene como objetivo sumergir al nifio
diagnosticado con cancer y su familia en una actividad que combina
la lectura con actividades familiares, este kit contiene un cuento
explicando cédmo el pantano se quedd sin color y una libreta con
actividades, al final del cuento se encuentra un link que lleva a un video
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de despedida y agradecimiento, todas las actividades que el infante
y su familia realice se anotan la libreta de actividades, ademas, esta
también sirve de acompafiamiento al usuario en la lectura del cuento.

El cuento consta de tres historias cortas que narran sobre un pantano
embrujado que se ha quedado sin color (depresién), al término de
cada historia las paginas obtienen cada vez mas color, solo se puede
avanzar cuando el o los usuarios terminen las actividades de la libreta,
al final de cada actividad deben anotar sobre estas y cémo les ayudd
a entender sobre la enfermedad, cada personaje posee una historia
propia, los personajes proporcionan al nifio una serie de misiones que
debe realizar en familia.

El'humor grafico tiene el potencial de atraer la atencidn del usuario, si
este logra impactarlo tiene la capacidad de ensefiar “Los disefiadores
recurren a menudo al humor para suscitar el interés del observador*
(Lupton, 2011, pag. 126), el correcto uso de las figuras retdricas
pueden dar como resultado productos graficos extravagantes que
se impregnen en el subconsciente del usuario, “Unir elementos
disparatados con resultados inesperados puede provocar carcajada si
la combinacién es tan extrafia como para ser graciosa” (Lupton, 2011,
pdag. 131), una manera de conseguirlo es rompiendo la cotidianidad y
los estereotipos de algunos elementos preconcebidos.

Al someter al usuario a escenarios en escala de grises con solo el
protagonista en color pidiéndole su ayuda (véase la figura 13), sera
un llamado a la accién al usuario para que continue con la lectura, a
medida que se cuenta la historia sobre el por qué el pantano se quedd
sin color, los escenarios recobran su cromatica.
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Figura 13. Bocetaje del Pantano sin color

Primer bosquejo del fondo y del personaje

Tercera idea “Brincos de felicidad”

La tercera propuesta “Brincos de felicidad” tiene como objetivo
proponer al nifio diagnosticado con cdncer y a su familia una serie de
actividades que apelen a sus emociones, se introduce a los lectores
en un libro interactivo con saltos de pdaginas que narra sobre las
aventuras de un protagonista, el principe sapo, este era un esbelto
angel, pero un dia, un hechicero se llevd su belleza y poderes, el nifio
debe ayudarle a recuperar unas pdcimas que lo conviertan de nuevo
en un 4dngel, junto al cuento se encuentra una libreta con indicaciones
que deben seguir para convertirse en esbeltos dngeles (indicaciones
sobre su tratamiento).

La lectura del cuento no es lineal, se lo debe leer mediante saltos
de paginas, en cada pagina del cuento se narra sobre cémo el principe

logré combatir una fiera que acosaba al reino (el cancer), con la ayuda
de sus amigos guerreros (allegados y familiares), realizando ciertas
proezas heroicas (actividades de ayuda emocional), a medida que se
avanza en la historia, se encuentra en pequefios batles escondidos,
una pieza para armar al guerrero en la libreta del nifio, al terminar
la lectura del pop up y al armar en su totalidad al personaje, se hace
un llamado a la accién al nifio y a su familia a integrarse y compartir
juegos, historias y anécdotas que hayan vivido similar al principe sapo,
todo esto se anotara en la libreta de actividades que cumple el papel
de un diario familiar.

Figura 14. Bocetaje de los personajes y composicion
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guias, estos orienta al lector a moverse entre pdginas,




Existen varias técnicas en la construccion de conceptos, la
“Asociacion forzada” es una de ellas, segin Lupton (2011) esta técnica
permite juntar elementos de diferentes épocas y contrastarlos entre
ellos, ademas de colocarlos en un mismo universo espacio-tiempo
que los faculte a interactuar directamente entre si, “Brincos de
felicidad” tiene como objetivo juntar elementos cldsicos, biblicos y
heroicos para representar las etapas del cancer, los personajes son
representaciones metafdricas de las etapas del cancer, el tratamiento
y efectos colaterales de este; como antagonista principal estd el
hechicero malvado (la depresidn), existen 2 secuaces del hechicero, la
encapuchada (la muerte), La Iguana Garto (véase figura 15) (laira), la
Tortuga Marula (véase figura 15) (representa los cambios fisicos).

Figura 15. Bocetaje de los persondjes principales

Primeros bocetos de la tortuga Marula y la Iguana Garta

Dentro de las instrucciones se encuentran fichas para la creacién de
personajes, estas tienen espacios para completar algunas items tales
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como; poderes, objetivos de cada participante, nombre, entre otros,
posteriormente se encuentra un cuento interactivo que contiene
caminos y decisiones diferentes que se pueden tomar, la decisién es
del nifio y su cuidador, si esta es incorrecta pierden el juego, cada una
de las decisiones se basa metaféricamente en si el nifio debe tomar
0 no el tratamiento oncoldgico, a un costado de estas elecciones se
encuentra el nimero de pagina al cual deben saltar para avanzar en la
historia, con cada eleccién bien tomada se recompensa con una pieza
derompecabezas, después de completarlos 4 retos como premio enla
ultima pagina se encuentra un mini poster sobre el jugador alzandose
victorioso.

Exploracién de la forma

La propuesta elegida fue sometida a una facetas de cambios por
parte del experto en disefio y la Psicéloga Oncolégica Paz Obando de
la Fundacién Cecilia Rivadeneira (véase anexo 4), segun la entrevista
realizada y teniendo en consideracidn la factibilidad y facilidad en el
uso del producto, la propuesta que mejor se ajusta al publico objetivo
y sus familias es; “Coloreando una sonrisa’, este proyecto posee como
concepto “recuperar sonrisas”, las del nifio y sus acompafantes,
busca ayudar a recobrar la esperanza y la felicidad que se pierde al
someterse a los diferentes tratamiento oncoldgico, el producto fisico
se ajustd a un kit impreso que consta de 3 aristas diferentes, un cuento
lineal con 3 historias, 1 plegable con 9 actividades, cada una supliendo



44

aflicciones frecuentes dentro de los tratamientos hospitalarios y una
fan Page por la cual los nifios pueden comunicarse con la fundacién
mediante los personajes del kit.

En el disefo de los personajes y elementos del fondo se utilizé el “Kit
de piezas” de Ellen Lupton, se crearon formas con patrones aleatorios
que al ser unidos dieron origen a las diferentes piezas del fondo, en la
creacién de los personajes se aplicd la técnica “Asociacién forzada”,
segun Lupton (2011) cuando dos ideas convergen de correcta manera
se produce una declaracién visual deslumbrante, la sede principal es
un pantano, se escogieron 3 animales que habitan en estos y se los
entrelazé con los dulces.

Dosideas completamente diferentes que mantenganuna consistencia
grafica y que el usuario reconozca los elementos entrelazados
produciendo un impacto visual consistente, “Al elaborar listas de
productos, servicios o estilos y después intentar trazar vinculos entre
ellos, el disefiador puede forjar conceptos frescos, llenos de chispa
y con aplicaciones novedosas” (Lupton, 2011, pag. 68), se cred una
simbiosis (véase figura 16) entre; el sapo y las gomitas, el lagarto y los
chocolates, la tortuga y los pasteles, el pdjaro guia y las paletas dulces.

Figura 16. Bocetos de los animales con los dulces

Bocetaje de de los primeros personajes de caramelo

En la diagramacidon y ubicacion de los elementos se apoyd de la
técnica “Reticulas alternativas” propuesta por Ellen Lupton en su libro
“Intuicidn, Accion, Creacidn”, la simetria es un aspecto importante al
momento de diagramar junto a ilustraciones que deben coexistir con
el texto, “Aunque una misma publicacién emplee un nimero diferente
de columnas en sus paginas, ya sean impresas o en pantalla, los
mddulos subyacentes suelen ser constantes” (Lupton, 2011, pag. 120),
las ilustraciones aunque son variadas presentan mddulos constantes
en su diagramacion, volviendo a las 3 historias parte de un todo.

El concepto del periplo del héroe de Joseph Campbell en “El Pantano
sin Color”, muestra el viaje que realizan los 3 protagonistas a lo largo
de una historia, su evolucién y aprendizaje, el uso de la “Asociacién
forzada” tiene como objetivo endulzar a los animales del pantano que
tienen problemas, el pajaro guia (mentor) representa al doctor, este
sabe todo lo que sucede con los protagonistas, la eleccién del pajaro
como guia proviene de la jerga popular “un pajarito me contd”, el
guia a los lectores a través del cuento y de las actividades que deben
realizar.

Para equilibrar el peso visual entre los elementos del cuento, se
aplicé una técnica y estilo de ilustracidon diferente en el fondo y en los
personajes, “las ilustraciones dejan de ser protagonistas en cuanto a
espacio, al mismo tiempo que se convierten en reproducciones mas
fieles de la realidad”(Cadena, 2020) por ello, el fondo aunque no es
100% reproducido a cabalidad a la realidad mantiene similitud a un
pantano, para el bocetaje se utilizé la técnica “Kit de pieza” basada
en el estudio de caso “Animacién de Detroit” Segun Lupton (2011)
para la realizacién de dicho proceso se necesita realizar mediante una
paleta cromatica, texturas y ciertos componentes de ilustracion una
composicidn que exprese cierto momento en cierto lugar, la cromatica



y textura utilizada en los diferentes fondos son una aproximacién a
la caricatura, de acuerdo con Mufioz (disefiadora textil) citado en
(Alvarado, 2021) “Los tonos pasteles nos regresan al sentimiento de
confort. Nos tranquilizan en un momento de caos”(pag. 1.), se hizo
uso de cromadtica saturada en los fondos que brinden de calma y
serenidad al lector.

Utilizando esta técnica las ilustraciones terminan en un estilo
intermedio entre larealidad y la fantasia, dejando el fondo (habitad de
estos animales) entre la caricatura y la realidad, mientras que con los
protagonistas (Gomisapito, Pastelosa, Chocogarto y Apay) se cred una
amalgama entre los animales del pantano con dulces (véase figura 17).

Figura 17. Estilo grdfico de los personadjes principales

Primeros bocetos del estilo grdfico de los personajes

El vinculo que une los estilos graficos es la cromatica, los 3 distintos
fondos mantienen una cromdtica cdlida desaturada, mientras que
los personajes sobresalen al poseer una cromatica saturada, varia la
temperatura dependiendo la afliccién y el dulce que representen, su
consistencia es el estilo granulado y tonalidad pastel. (véase figura 18).
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Figura 18. Evolucion de un boceto tradicional

Primera evolucidn del boceto tradicional

La construccidn de las historias se basa en el camino del héroe de
Joseph Campbell, en el pantano coexistian diferentes animales que son
amigos, hasta que un dia algo cambié en su hogar, cada uno comenzd
atener diferentes retos a vencer, ellos no podian hacerlo solo y llaman
al héroe o heroina (el nifio y su cuidador), juntos deben enfrentarse
a estos retos, existe un pajarito llamado Apay (alude a los médicos y
psicélogos) que los guia a través del cuento y las actividades.

Después de la segunda validacion con la psicéloga oncoldgica de la
FCR Paz Obando (véase anexo 4), el estilo gréfico (véase figura 19) “flat
design” es el correcto para el publico objetivo elegido, el concepto
de disefio sobre un kit interactivo impreso que una a los miembros
familiares por medio de la lectura y las actividades, la cantidad de
paginas del cuento y el nimero de actividades fueron aprobadas.

Figura 19. Primer personaje digital
oo
éf"’!\@

Bocetaje del primer personaje en digital con su respectiva cromdtica
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El kit cuenta con 2 productos impresos y un enlace a la fan Page
de los personajes, el primero es un cuento de 44 paginas que maneja
un lenguaje informal, estas estdn distribuidas en; introduccidn,
instrucciones de interaccidn, las 3 historias narradas secuencialmente,
esto se debe a una sugerencia realizada por la psicéloga Paz Obando
en la 3ra entrevista (véase anexo 4), anuncié que el cuento no debe
tener tantos saltos entre paginas, debido a que el nifio/a perderd el hilo
de la historia y el interés del producto, solo existe uno y es si el nifo/a
no desea ayudar a los personajes (abandono del tratamiento), este
salto posee cierta similitud con el libro Rayuela de Julio Cortazar, por
ultimo se encuentrala despediday el agradecimiento. Los 3 personajes
principales pertenecientes a las 3 historias con sus actividades son; el
Gomisapito (representa la primera etapa del cancer, caida del cabello,
preguntas sobre la enfermedad, adaptacién a lugares sociales),
Pastelosa (Anuncia 3 cuidados higiénicos que debe tener el nifio y sus
cuidadores) y por ultimo el Chocogarto (aqui se narra sobre la etapa
emocional y su reconstruccion), el nifio/a junto a su cuidador deben
realizar las actividades de la libreta para poder avanzar en el cuento.
Al finalizar el cuento se encuentra un enlace que redirige al lector a
la fan Page de los personajes donde podran conversar con ellos de
las dudas que tengan (la persona que charlara con los nifios o sus
cuidadores serd elegida por la FCR).

Figura 20. Bocetos del diagramado del cuento

El segundo producto es una libretas de actividades de 16paginas,
en la portada y contraportada se muestran los personajes alegres
conviviendo entre ellos en su hogar, la composicion de las paginas
internas mantienen una misma estructura modular, la primera hoja
muestra un llamado a la accidén dirigido hacia el lector, enla segunda se
encuentran preguntas que debe llenar el nifio sobre él, a continuacidén
estan las actividades, estas cambiaran de estilo dependiendo la historia
en la que se sitle el usuario. Las 3 primeras actividades se centraenla
caida del cabello, dudas del el nifio sobre los cambios que experimenta
y como este se siente en los diferentes lugares de indole social, las 3
siguientes actividades son de caracter informativo sobre la higiene que
debe tener, y las 3 Ultimas se centra en la reconstruccién emocional
(dentro de la libreta existen preguntas escondidas sobre el cuento),
esta cierra con un llamado a la accién hacia el lector de contar en las
paginas en blanco su propia historia, en la validacidn con el usuario
del prototipo terminado (véase anexo 11) este llamado a la accién
impulsd a la nifia Rafaela a dibujar sus anécdotas sobre su estadiaen la
fundacidn y en los hospitales durante el tratamiento oncoldgico.

Prototipo gréfico

El cuento consta de 44 hojas, siendo este un multiplo de 4 ya que
es un producto orientado a la impresién, el modo de color es CMYK,
los valores en limpieza de estos estan en multiplos de 5, la orientacién
horizontal del documento se debe a la facilidad de lectura del lector
“los formatos horizontales son generalmente pasivos, producen
una sensacion de calma e implican un movimiento lateral, derivado
de una percepcion igualmente remota que lo relaciona con el
horizonte”(Samara, 2008, pag. 35), su tamafo por hoja es de 297 *
210 (tamafo A4) un tamafo cominmente usado en cuentos infantiles,



posee sangria de 3milimetros, paginas enfrentadas debido al estilo de
splash page en las ilustraciones de doble pagina (véase figura 21), su
reticula modular consta de 12 mddulos, 4 verticales y 3 horizontales,
otorga mayor dinamismo en la ubicacion de las imagenes y el texto,
ademas las reticulas modulares son muy comunes en revistas, novelas
graficasy cuentosilustrados por las diferentes posibles variaciones que
ofrece al contenido textual y gréfico, la reticula base es de 26puntos,
con una linea base 22 pts (véase figura 22).

Figura 21. imagen con la diagramacion Figura 22. Reticula base

La portada y contraportada del cuento muestra una splash page que
ocupa los 6 mddulos de la portada y 6 de la contraportada, en ella
se encuentran los 3 personajes principales y el pajarito guia (Apay)
conviviendo en su hogar, el titulo ocupa los 4 mddulos superiores, este
sigue laforma de un arco “El uso de formas mas dindmicas y angulares,
como el tridngulo de Kandinsky, puede afiadir dramatismo e interés al
disefio por la presencia de angulos mds agudos.” (Harris, 2010, pag.
120), ademas posee la forma que toma el amanecer (significa un nuevo
dia), ya que las estrellas son blancas, el texto sigue el mismo patrén
cromatico, en la parte inferior izquierda, debajo del Gomisapito se
encuentra el nombre del narrador e ilustrador, en la contraportada se
encuentra ubicado en los mdédulos centrales, un llamado a la accién.
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Figura 23. Portada y contra portada del cuento

Aventirate en un viaje lleno de sorpresas,
aqui descubriras lo hermoso que es la
vida, enfréntate a retos inesperados y
ayuda a los habitantes del pantano sin
color a recuperar la belleza de su hogar

Las dos primeras hojas del documento son de respeto, se visualizauna
sefialética que orienta a una lectura occidental (izquierda a derecha),
quién se encuentra guiando al usuario es Apay (el pajarito guia)
ocupa el 4to cuadrante de la reticula modular, este acompafard a los
personajes en sus diferentes aventuras (véase figura 20), Apay es una
metafora de los médicos oncolégicos y los psicélogos que acompafian
a los nifios con cancer y a sus familias durante el tratamiento (véase
figura 24), en la parte inferior izquierda reposan los créditos, el motivo
del cuento, los colaboradores y logos de la PUCE, FADAy la carrera de
Disefo Grafico.

Figura 24. pdgina 2y 3 del cuento

El pdjaro se desprende de la hoja cumpliendo el rol de separador de hojas.
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En la 3ra pagina se encuentra una explicacidon sobre cdmo se debe
utilizar el cuento en relacion con el resto de los elementos del “kit”,
en la 4ta pagina estd ubicado el saludo al lector, el primer personaje
secundario (el mentor), este saludo contiene texto especulativo
sobre lo que el lector se encontrard a lo largo de los cuentos (véase
figura 25), ademds de un seudo llamado a la accién, aqui se explica
que el cuento consta de 3 historias diferentes, cada historia posee 3
actividades a realizar y una pagina de preludio, esta entrelazay es la
transicion de una historia a la otra, en la 5ta pagina esta Apay que
inicia el cuento con una pequefa introduccién de lo que sucede con
los animales del pantano, ademds de recomendaciones y sugerencias
al lector, la numeracién de las paginas es un factor importante ya que
estas indican la posicién del lector, donde debe dirigirse después de
realizar las actividades de la libreta, para resaltar la numeracién del
fondo, esta se encuentra ubicada en la parte intermedia junto al borde
de cada pagina, la numeracion se encasilla en un circulo morado sobre
las ilustraciones (véase figura 25), facilitando la lectura del usuario.

Figura 25. pdgina 4 y 5 del cuento, ubicacion de la numeracion

"Espero te diviertas.

Uil

En la sta y 6ta pagina se encuentra una ilustracion de doble carilla,
esta ilustracién es el habitad del primer personaje principal de esta
trilogia, el Gomisapito (véase figuta 26), el color del fondo alude al
dia, este representa las primeras noticias sobre el cancer, impresiones,
primeras experiencias en lugares publicos y preguntas recurrentes
sobre la enfermedad, dentro de estas dos pdginas se encuentra un
primer vistazo de algunos elementos del habitad del cuento, ademas,
en esta primera ilustraciéon se muestra el fondo en escala de grises
con algunas excepciones a color, a medida que se va avanzando en la
historia el fondo va recuperando el color, textualmente se presenta
una pequefia introduccidén de la historia de este personaje y un llamado
a la accidn para el lector a que realice las actividades junto al cuento,
“Una disposicién simétrica consiste en que la estructura del pliego se
refleja para producir un disefio equilibrado” (Harris, 2010, pag. 121) el
texto varia su posicién de derecha a izquierda, pero este siempre se
mantiene en la parte superior de la doble pagina.

Figura 26. pdgina 6 y 7 del cuento

Hola, mi pequefio amigo o amiga, me lamo Gomisapito.
| Te cuento que mi lindo hogar y mis amiguites se han quedada sin color.
Es algo que ocutre 2 menudo y hemos descubierto que la niebla lo produce.
Con tu ayuda podremas lograr que |a niebla desaparezca y poder recuperar

los eolores. Si me ayudas, descubriris Io divertido que es nuestro mundo.

¢Qué dices, te aventuras conmige?

(T
Si deseas ayudarme, avanza a la pagina 0B,
Si o deseas ayudarme, avanza a la pagina 16,
e N N N
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Figura 29. pdgina 12 y 13 del cuento
‘ Wi ]

Si el lector eligidé ayudar a los personajes, a partir de la 8va y 9na
pagina comienza el cuento secuencial, la primera historia se compone
de 4 hojas, 3 de estas con el cuento y el nimero de pagina de su
respectiva actividad en la libreta de actividades, en la pagina 16 y 17 se
ubica una doble ilustracién en escala de grises, excepto el personaje
principal, representa una referencia metaférica de la tristeza (véase
figura 31), esta alude al abandono o recurrencia de la enfermedad,
aqui se encuentra un texto alentando al nifio/a ayudar a los personajes
y realizar las actividades.

| L8 il
I I
Yo esas preguntas, fio debies quedarte cof (a duda, ya
fque Io impartante es nue se adaren {Miral nuestro pantgno estd
recobrando ya $u color. Cuando te liberas de las dudas todo 56 vusive
‘més claro. $0l0) falta una misidn y of pantano recuperars fodo su color.

1
Fsta se encuenitn en Ia pagina 7 de la libreta de acividades, espera que

te vaya excolante
I

Figura 27. pdgina 8 y 9 del cuento Figura 30. pdgina 14 y 15 del cuento

AAgradezro todo Io que hiciste por mi y por mi pantano; ma ayudaste ¢La ayudarias?
mucho y ahora todo biene color de nueva. Ya verds que todo pasard y. si Si deseas ayudarle] avanza a la pagina 18.
Gracias por ayudarme. Como te conté, mi hogar era miry colorido, pero necesitas dé un amiga o de una amiga. recuerda que tu familia siempre Si no deseas ayudarle, avanza a la pagina 26.

de repente trdn se volvio gris y eso me puso triste. Un pajarito llamado
APAY me dijo que para recuperar 2l color de mi hogar debemos cumplir
estas bres misjones. Para la primera, necesito que, junto a ku cuidador,

pstara alli fara|ti. Yo tambisn te estars cuidande desde mj pantano

ina amiga me pidio ayuda, y lo hablé sobre G y [u cuidador. Le dije que

hagas |a actividad de la pigina 4 del de sen muy buenos y me preguntd si la podrian ayudar en su hogar. Me
rontf que Hay lres animales que la molestan; ellos no pertenecen a su
~ hogar y no quicren irse de alli Necesita de un vallente caballerc o de
P Bag 5 una hermosa princesa para alejarlos. hbs

-

Figura 31. pdgina 16 y 17 del cuento

[

Figura 28. pdgina 10 y 11 del cuento

El Gomisapito necesita de tu ayuda para que su
hogar uelva a ta y pueda Jugar allf con

f0ue hermoso cabella me dibujaste! Les contare a mis &migos sobre.

mi nueve egtilol jMiral. el color de mi hogar estd regresando y eso me

pone muy contento. La segunda misién aue me APAY se

encuentra an 1a pagina 5 de la ibreta de actividades

das para poder descubrir
nes tienen al final del cuento?

Te espera en |4 siguiente pagina cuando Ia termines.

13 piginaN‘os
lapégina 18

( ol
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En algunas paginas de la libreta de actividades existen preguntas
extras que son realizadas por Apay (el pdjaro guia) (véase figura 32),
estas preguntas estan relacionadas a la observacidon de elementos
que se encuentran en el cuento, “Explorar el mundo con los ojos es un
proceso activo. En todas las sociedades, sin embargo, hay personas
mas libres que otras a la hora de mirar o ser miradas” (Lupton, El
Disefio Como Storytelling, 2016, pag. 120), al momento de utilizar
este recurso en paginas aleatorias con preguntas al azar, se busca
incentivar al lector a regresar la pagina para resolver dicha pregunta,
ademads de centrar ain mas su atencién en las futuras ilustraciones
por posibles preguntas extras.

Figura 32. preguntas al azar dentro de la libreta de actividades

s o o Cuintaspiedras habian en pigina 107 Recuerdas cuintos animalitos hablaen s pégina 167
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La segunda historia del cuento corresponde a Pastelosa, aquise narra
sobre intrusos que entraron al hogar de la protagonista (metafora
de las enfermedades por mala higiene personal), en esta historia se
presentan 3 antagonistas que acosan al protagonista, la estética de
estos seres es grotesca y poseen similitud con los insectos (véase
figura 33), su ambienta en el atardecer, se ubicacién temporal esta
en el tratamiento oncoldgico, segun la psicéloga Paz Obando (véase

anexo 5) las quimioterapias vuelven los dientes de los nifios amarillos
y sensibles, ademds son mds propensos a enfermarse por sus bajas
defensas, la historia de Pastelosa alude a los cuidados higiénicos que
el niflo/a y sus cuidadores deben tener para que este no enferme.

Figura 33. Primera pdgina

de la historia de Pastelosa

Hola, mi buef ami I ik Lok
ayuda, Yo ter go alguncs problemas en mi hogar yte necesito, Se
metieron tresintrusos que no me dejan jugar ni dormirl:muila.
pero APAY me dijo que eres muyvaliente y que me podifas ayudar
Veal i i 0 4
* comencemos con nuestra aventura,

Hvidad to
P

Si el lector ha decidido ayudar a Pastelosa comienzan su historia,
las 3 actividades de esta historia estdn orientadas al aprendizaje sobre
el cuidado higiénico, el correcto lavado de manos, de alimentos y de
dientes, al final de cada una de ellas se encuentran emoticones (feliz,
triste, enojado) para que el nifio califique cdmo se siente cuando aplica
estos nuevos conocimientos en su higiene, cada vez que el lector
avanzay aprende, un intruso va huyendo del hogar de la protagonista
hasta su habitat queda totalmente limpio (véase figura 36), cada vez
que el lector avanza de pagina, Pastelosa va creciendo (crecen las
defensas del niflo a medida que avanza con su tratamiento) y cambia a
un semblante mas feliz.



Figura 34. pdginas 20 y 21 de la historia de Pastelosa
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Figura 37. pdginas 25 y 26 de la hIStOHa de Pastelosa (trfsteza)
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wuelves y ko ayudas para poder descubrin
: alfinal del cuento? :

Aligual que enlas otras 2 historias, en esta se encuentra una actividad
escondida la cudl trata de buscar las 3 diferencias en el personaje
principal “Mira a tu alrededor y observa cdmo los objetos emergen de
entre otros objetos”. (Lupton, El Disefio Como Storytelling, 2016, pag.
126), bajo este concepto se realiza la busqueda de diferencias entre
el fondo actual y el presentado en la pagina anterior, ademas de una
actividad de reconocer cuantos intrusos huyeron. (véase figura 38).

Figura 38. actividades extras de la libreta

iRecuerdas cuantos animalitos habia en la pigina 187  ;Recuerdas cuantos animalitos se fueron en la pagina 20?

A4 A)D
b} 3 b)1
)2 o2
d)1 d)3
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La tercera y Ultima historia del cuento corresponde al Chocogarto,
se ambienta en la noche (representa a la dltima etapa posterior al
tratamiento oncoldgico y comienza la reconstrucciéon emocional), en
esta historiase presentaal protagonistatriste y perdido, no sabe dénde
estd su hogar (representacion de la tristeza y desorientacidn),cada
vez que el lector avanza en el cuento y las actividades (actividades
relacionadas al amor propio y a la interaccién emocional con su
cuidador), el protagonista se acerca a su hogar, su semblante cambia
de tristeza a confusién hasta que termina feliz en su hogar (véase

figura 43).

Figura 39. pdginas 28 y 29 de la historia de Chocogarto

| «

*

Figura 41. pdginas 32 y 33 de la historia de Chocogarto

| e *

ayuda para encantrar

Te espero en a siguiente pagina cudnde hay
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Las dos ultimas paginas 42 y 43 son paginas de respeto, ademas del
cierre del cuento, dentro de estas se encuentra en sentido opuesto
Apay (el péjaro guia), cerrando el ciclo del cuento (metéfora de la
finalizacién del tratamiento oncolégico).

| 7‘5!'5@8%‘@@*“.#%&17

Figura 46. pdginas 43 y 44 cierre del cuento

En la pagina 38 se encuentra un doble enlace (véase figura 45) el . Y T LS >
primero abre una burbuja de chat en Facebook para que el nifio o su "
cuidador se contacte con los personajes del cuento (la psicéloga de la
fundacién) y el segundo redirecciona a una fan page en Facebook de
los protagonistas del cuento, en la parte superior de cada enlace esta

un mensaje en 2da persona del singular que explica el funcionamiento Una imagen es una experiencia poderosa que esta muy lejos de
de cada enlace, enla pagina 39 se encuentran las politicas de usabilidad ser inerte o resumirse en una simple representacién de objetos,
de estos enlaces. lugares o personas. Es un espacio simbdlico y emocional que

reemplaza a la experiencia fisica (o a su recuerdo) en la mente

de quién lo contempla. (Samara, 2008, pag. 166)
Figura 45. de las pdginas y 38 y 39 enlaces y politicas se uso

: — _ En la elaboracién de los personajes se tomd varios pardmetros al

Pide a tuc iidador que te ayudep ingresar al En\a[s‘ qsuI:'E"S‘I: azu; Ni?:img:imu:;:::;z\f;:e; z:::jur:::n:ugaer:éﬂnl‘nn? :Enlu:::;dn .
PSS e mpre oy s coompertaqoe ot pareisds n o componer sus estructuras, la forma que estos poseen se vincula a

Hasta otra aventura.
SRR - E—— — o qetodsstes persons o dgreeydenar s elementos existentes, “En la escritura, las figuras retdricas suelen
m.me/Gomisapito no los acosenin| los degraden . . ., . .

y o i e . expresar ideas mediante la evocacién de una imagen mental. Dichas
i oo e s ptondn et ol imagenes ayudan a los lectores a recordar el mensaje transmitido al
iluminar con nueva luz elementos familiares.” (Lupton, 2011, pag. 82),

por esta razdn los personajes del cuento poseen elementos familiares
al nifo (animales comunes y dulces), esto ameniza a los protagonistas

o
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del cuento e incentiva a los nifios y sus cuidadores a continuar leyendo
e interactuando entre si, las figuras basicas del discurso aplicadas
son; la amplificacién y la metafora. En las paginas internas del libro
y en ciertas actividades a realizar, la amplificaciéon embellece su
contenido otorgando un toque poético, mientras que la, “Metafora.
Comparacioén tacita de objetos o ideas que demuestra sus cualidades
compartidas. Su amigo el vampiro es un mosquito hambriento en
verano.” (Lupton, 2011, pag. 83) convierte al objetivo del proyecto en
metas/misiones que debe realizar por el nifio junto a su cuidador, de
esta manera las historias y actividades se convierten en un tema mas
digerible y llevadero, ademas que genera atraccién por los elementos
de fantasia que disienten con la monotonia de la realidad.

Después de lavalidacion con el experto enilustracion Gabriel Chancay
(véase en anexo 8) se colocd volumen en los personajes, se les dotd
de expresiones, ademas se los puso en perspectiva y se mantuvo
la paleta cromdtica (cada una respeta el color de sus respectivas
golosinas).

El Gomisapito (representacion de las primeras reacciones del
tratamiento oncoldégico) dio esta unidn gracias a la “Asociacion
forzada”, vinculando elementos completamente diferentes que
forman un mismo personaje, posee la forma de una gomita de mora
dulce, con elementos caracteristicos de un sapo (véase figura 47), su
rostro es un corazén invertido (representa la enfermedad), ademas se
elaboré una hoja de expresiones (véase figura 47) con los gestos mas
representativos de los nifios segun la Psicéloga Paz Obando (véase
anexo 1), estos son; asombro, enojo, tristeza, alegria, confusion,
pensativo.

El significado de su paleta cromatica (véase figura 47) va de la mano
con la frustracidn, debilidad y desgano, se utilizé el color purpuray azul
intenso ya que seguin Edwars (2006) los colores purpuras y azul intenso
son utilizado para denotar aspectos negativos como el abandono, la

tristeza, la depresidn.
Figura 47. hoja de personaje: Gomisapito

Nombre Paleta cromatica
Gomisapito Cégico del color

#1e264d

#32316a . #9a1915

#829ac2 #FFT

#254370 . #cd1316

Hoja de expresiones y posturas

Gy L




El segundo personaje es Pastelosa (véase figura 48), Pastelosa
es una tortuga de pastel amante de la pulcritud, le gusta el orden
y la limpieza (representa los cuidado higiénicos que los familiares y
nifios deben tener durante el tratamiento oncoldgico), pero, un dia
llegaron 3 intrusos a destruir y ensuciar su hogar (metédfora de las
enfermedades por una mala higiene), Pastelosa hace un llamado a
la accidn a los lectores para que estos aprendan cdmo deben cuidar
su higiene y evitar que estos intrusos lleguen a entrar en sus hogares
(que los nifos no se enfermen), mediante la “Asociacién forzada” se
enlazd a la tortuga “la tortuga siempre ha estado asociada al poder
de la supervivencia y de la protecciéon” (Ruiz, 2018, pag. 1), como un
buen cuidado higiénico brinda de proteccién a las personas, con los
pastelillos (su textura suave, esponjosay pulcra).

Pastelosa inicia el cuento con un tamafo reducido ya que se siente
amedrentada por los intrusos que estan acabando con todo a su
paso, a medida que el lector avance por el cuento y aprenda sobre
los diferentes cuidados higiénicos en la libreta de actividades, esta
aumentard su tamafio hasta volver a la normalidad.

La cromatica utilizada en el segundo personaje se vincula a la calidez,
Segun Edwars (2006) los colores amarillos representan viveza, alegria,
felicidad, calidez y energia, (véase figura 48), los colores cdlidos
fuertes fomentan este llamado a la accidn de tomar conciencia sobre
la importancia de una buena higiene.
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Figura 48. hoja de personaje: Pastelosa

Nombre Paleta cromatica

Pastelosa Cégico del color

#d59b37

#af6117 #d4a297

#ecc855 #f52057

#fadice . #a21a17

Hoja de expresiones y posturas
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representa la desobediencia, inmadurez y amargura (este ultimo

El tercer protagonista es Chocogarto (véase figura 49), representa
los cambios psicoldgicos y ciertas emociones fluctuantes que se
presentan posterior al tratamiento oncoldgico, su creacidn estd
basada en la “Asociacién forzada”, se entrelazé el lagarto (por su
calmada actitud ante el peligro) y el chocolate ya que “el consumo de
chocolate produce sensaciones de tranquilidad, sedacidn, y felicidad
debido a la produccién de triptéfano en el cerebro”(Lozano, s.f.), el
consumo del chocolate produce beneficios al estado animico de las
personas y se lo vinculé con la mejora en el estado de danimo de los
nifios/as y sus cuidadores, “al igual que se usan estereotipos de gente
para su facil identificacién en la historieta y en el cine, los objetos
también tienen su propio vocabulario en el lenguaje visual de los
cémics”(Eisner, 2003, pag. 21), por ello Chocogarto se apoya de estos
objetos para crear su imaginario de un dulce personaje.

La historia de Chocogarto es la que cierra el cuento, este pide a los
lectores a queinteractien entre ellos, a unareconstruccién emocional,
la historia comienza con el protagonista perdido en el desierto, este
estd desorientado y necesita ayuda para volver a su hogar, en su
travesia este experimenta muchas emociones (véase figura 49), pero
al final llega a su hogar y vive feliz cerrando el proyecto y conviviendo
con sus amigos.

La cromatica que compone los colores andlogos al café utilizadaen el
tercer personaje se vincula al equilibrio, Seguin Edwars (2006) el color
café representa confortabilidad, equilibrio, naturalidad, simplicidad y
se vincula directamente al chocolate.

Figura 49. hoja de personaje: Chocogarto

Nombre Paleta cromatica
Chocogarto Cégico del color

#472525

#35100¢ #984937
#9b6358 #b16d59
#6c2a17 #f5dcb2

Hoja de expresiones y posturas

4
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Figura 50. hoja de personaje: Antagonistas

. , o . o Paletas cromaticas
A diferencia de la historia del Gomisapito y de Chocogarto, la historia

de Pastelosa imparte ensefianza gréfica sobre cémo tener una buena

higiene, “se aprende mejor un proceso cuando viene envuelto en un - #obocoe #bobb36
paquete interesante”(Eisner, 2003, pag. 24), por ello a su historia

se afiadieron 3 antagonistas que representan a las enfermedades #3eq11a
0 malestares que pueden ocasionar el no tener buenos habitos de
higiene, la representacién de estos mantienen similitud con insectos,
su actitud es agresiva y amenazante, pero su linea grafica sigue siendo #e6e783
amigable (posee puntas redondeadas), de esta manera se expone al

lector que estos personajes deben ser despojados del lugar, pero sin

causar temor en los nifios. Hoja de personajes

#170f14 #80933a

#81371¢ #753a1c #687425

#b17554 #a38d30

El primer antagonista (véase figura 50) posee similitud con una
mosca, esta representa la suciedad en los alimentos, la cromatica . 9
utilizada en dicho personaje esta basada en la putrefaccidn. 5

El segundo antagonista es unaarafa (véase figura 50), estarepresenta
la suciedad en los manos y el cuerpo, se utilizé el temor que tienen
algunas personas hacia la picadura de estos animales y se lo asocié
con el desaseo, la cromatica utilizada estd basada en al polvo y al lodo.

El tercer y Ultimo antagonista (véase figura 50), estd basado en un
personaje mitoldgico japonés, “el Kappa”, segun Pilar (2021) este
personaje es un demonio del agua que busca comerse a los nifos
desobedientes, ademas, a este personaje se lo relaciona con ciertos
platos de sushi, se asemeja a un anfibio antropomorfizado, este
representa una parte de las actividades sobre la obedienciay el cuidado
dental, la cromética utilizada es verde, segin Edwars (2006) el color
verde representa la desobediencia, inmadurez y amargura (sensacién
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de malestar cuando no se tiene una higiene bucal correcta).

Latonalidad del fondo es cdlida, saturada, estilo pastel, los colores de
los elementos tiene un grado de parecido con la realidad, la cromatica
es analoga al verde por la ponderacién de esta en un pantano, “por
lo que a combinacién de colores se refiere, «la naturaleza siempre
lo hace bien»” (Edwards, pag. 134), por ello su paleta cromatica
mantiene en la gran mayoria de sus elementos los colores del pantano
(véase figura 51), la variedad principal entre las historias es el horario
(amanecer, atardecer y anochecer) en las que se ubica, “el verde es el
color del equilibrio y la armonia, y simboliza la primavera y la juventud,
la esperanza y la alegria” (Edwards, pdg. 177), cuando se completan
las actividades de los diferentes escenarios, el fondo se vuelve idéneo
para los protagonistas.

Figura 51. paleta cromadtica de los escenarios

Paletas cromaticas

#33371€ #33371€ #33371€
#3e411a #3e411a #3e411a
#81371c #81371C #81371¢
#e6e783 #e6e783 #e6e783
#81371C #81371¢ #81371¢C

#e6e783 #e6e783 #e6e783

Figura 52. fondo de la escena final Gomisapito




Las historias varian entre la 2da persona del singular y 1ra persona del
plural, “el método para contar una historia tiene que adecuarse a su
mensaje.” (Eisner, 2003, pag. 23), es por esto por lo que los llamados
de accién con ruptura de la 4ta pared evocan al usuario a realizar las
actividades de la libreta y seguir inmersos dentro del cuento.

En cuanto ala narrativa la eleccidén de ciertos elementos, situaciones
y escenarios fueron en base al estudio geografico del usuario (véase
figura 1, 2, 3y 4), ademds de cercanias que este tiene con algunos
elementos presentes “;A quién cuentas la historia? La respuesta
a esta pregunta antecede a la narracion, pues el perfil del lector, su
experiencia y caracteristicas culturales son de suma importancia a la
hora de contarle una historia”(Eisner, 2003, pag. 47), es por ello por lo
que la narrativa es informal de las historias son informales.

Para el presente proyecto se trabajé con 4 familias tipograficas, en
el titulo y los subtitulos se utilizé la tipografia “Super Bernard” regular
(véasefigurass), debido al estilo gético, caligraficoy sin serias, ademas,
su estructura comparte similitudes con el estilo dindmico de los
personajes del cuento, su tamafio en la portada es de 115pts, mientras
que en los subtitulos de las actividades es de 48pts. En las preguntas
que califican las actividades acompafa la tipografia “Asdonuts” (véase
figura 55) su forma asemeja las siluetas de los personajes, La familia
tipografia “Blogger Sans” fue la eleccién de familia principal y como
familia secundaria “Source Sans Variable”.

AQ
aq
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Figura 55. tipografia SuperBernard y Asdonut

Quper Berngrd

ABGDEFGHIJKLMNOPARSTUVIWX1Z

9bedefohidkimnepqrsiuvxyz

1234561890

Asdonuts

ABCDESFGHIJKLMNOPQRSTUVINXYZ
abcdefghijkimnopgrstuvwxyz

1234567890
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En la eleccidn de la tipografia principal y secundaria, se revisaron
varios pardmetros que estas deben cumplir, “Un tipo de palo seco
como Univers puede leerse cdmodamente con 9 puntos, pero uno
de estilo antiguo como Garamond Three parecerd diminuto con ese
tamanfo y serd dificil de leer.” (Samara, 2008, pag. 123), al ser un
cuento infantil dirigido a nifios de 7 a 9 afios con cancer, estas deben
ser legible, cdmoda, clara y de facil decodificacidn, de palo seco
y sin serifas, no debe ser cansada a la vista al ser usada en grandes
cantidades de texto, la tipografia “Blogger Sans” cumple estos
parametros, siendo esta usada como tipografia principal.

Figura 56. tipografia principak “Blogger Sans”

Blogger Sans

Regular abcdefghijklmnopgrstuvwxyz
Light abcdefghijklmnopgrstuvwxyz
Light Italic ; abcdefghijklmnopgrstuvwxyz

Medium abcdefghijklmnopqrstuvwxyz

Bold abcdefghijklmnopqrstuvwxyz

Gracias por ayudarme. Como te conté, mi hogar era muy colorido, pero de
repente todo se volvié gris y eso me puso triste. Un pajarito llamado APAY
me dijo que para recuperar el color de mi hogar debemos cumplir estas tres
misiones. Para la primera, necesito que, junto a tu cuidador, hagas la
actividad de la pagina & del desplegable de actividades.

La familia tipografia secundaria es “Source Sans Variable”, esta es
de palo seco, geométrica, consta de 12 subfamilias (véase figura 57),
segun Samara (2008), las tipografias de Palo seco al momento de la
lectura, aunque el tamafio de los tipos sea pequefo su leibilidad es
muy cédmoda para el lector, ademas, dicho estilo tipografico mantiene
una buena legibilidad, es utilizada en las instrucciones de la libreta de
actividades.

Figura 57. tipografia secundaria “Source Sans Variable”

Source Sans Variable

Regular ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

Extralight abcdefghijklmnopgrst Xyz

Light ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

Extralight abcdefghijklmnopgrstuvwxyz

Semibold ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
Bold abcdefghijklmnopqgrstuvwxyz
Black ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
Italic abcdefghijklmnopqrstuvwxyz

tralight  ABCDEFGHIJKLMNO

STUVIWXYZ

éég?gc abcdefghijklmnopgrstuvwxyz

Medium ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVIWXYZ
Italic

Semibold ;.
Ttalic abcdefghijklmnopqrstuvwxyz

Bold ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
Italic

Black

Ttalic abcdefghijklmnopqrstuvwxyz



La libreta de actividades consta de 17 hojas A5 impresas, lailustracion
del cuento la comparte la portada y contraportada (véase figura 58),
para poder avanzar en el cuento se deben realizar las actividades de la
libreta, en esta se encuentran g actividades principales y 4 retos sobre
memoria de la ilustracién del cuento, a cada historia le corresponden
3 actividades principales, estas mantiene ciertos elementos visuales y
de composicidn en comun, se maneja una reticula modular, la primera
pagina (véase figura 59) es un llamado a la accién del Gomisapito hacia
el lector para que este lea el cuento y resuelva las interrogantes de la
libreta, en la pagina siguiente (véase figura 59) se encuentran datos
personales que el nifio debe llenar (de esta manera el nifio se aduefia
de la libreta), al final de cada actividad el nifio debe calificar cémo se
sintio realizandola las actividades fueron aprobadas por la Psicéloga
Paz Obando (véase anexo 4).

Figura 58. Portada y contraportada

Librelg de gelividades
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Figura 59. Llamado a la accidn y datos personales

Hola, mi pequefio amigo 0 amiga, me llamo Gomisapito.
Te cuento que mi lindo hogar y mis amiguitos se han
quedadosin color.

Hola, mi buen amigo o amiga, yo soy un sapito de goma, pero
mis amigos Chocogarto y Pastelosa me llaman Gomisapito; t( puedes
llamarme asi.

Es algo que ocurre a menudo y hemos descubierto que la
niebla lo produce. Con tu ayuda podremos lograr que la niebla
desaparezcay poder recuperar los colores. Si me ayudas,
descubrirds lo divertido que es nuestro mundo.

Quisiera conocerte un poco mas, ;cémo te llamas?

Nosotros tenemos 8 afios, ;cudl es tu edad?

Asistimos a una escuelita en nuestro hermoso pantano, alli
aprendemos sobre lo bonita que es la vida,
¢dénde estudias?.

A nosotros nos gustan mucho los colores, cuéntanos de
¢qué color son tus ojitos?

iWow, que lindo color! Te comento que muchas cosas de nuestro
hogar tenian ese color antes de que una neblina se las llevara.
:Qué cosas de nuestro hogar crees que tenian el color de tus
0jitos?

Te cuento que soy muy bueno para saltar. Me imagino que ti
también tienes muchas habilidades y eres bueno en muchas cosas,
pero jen qué eres lar?.

Las actividades comienzan en la pagina 4, las 3 primeras actividades
corresponden a la historia del Gomisapito, las 3 actividades estan
relacionados a los primeros cambios fisicos y comportamiento
emocional del nifio y del circulo social que lo rodea (véase figura 1), la
primera actividad (véase figura 60) es un dibujo de una cabellera para
el Gomisapito, la segunda actividad (véase figura 60) son lineas para
que el nifo escriba las dudas que tenga y en la tercera (véase figura
55) el nifio debe calificar cdmo se siente en el hospital, en la casa, en
la escuela, con sus amigos y profesores, ademds, aqui se encuentran 2
preguntas extras que realiza Apay (el pajaro guia) a los lectores (véase
figura 61).
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Figura 60. Actividades Gomisapito

) Las 3 siguientes actividades corresponden a la historia de Pastelosa,
1ra Actividad 240 Actividad 3rq Achvidad X . ) .
T onapddecadrot estas son de cardcter informativo sobre la higiene que debe tener el

enmicabeza. pasando por tu cabeci q Yqueq cada cuadrito
que te respondan tus familiares o tu médico, te daré un ejemplo, yo

lector (véase figura 62), la primera explica cémo se deben lavar las
Fais, e ps e mihogr? ot o () () () manos, la segunda cémo limpiar los alimentos antes de consumirlos y

un dia se fue el color por tantas dudas que tuviste con todo lo que
estaba pasando, pero todo volverd a ser como antes

s e Q) Q) O la tercera cémo cepillarse los dientes correctamente, ademads, aqui se
& N '.Q encuentran 2 preguntas extras que realiza Apay (el pajaro guia) a los
lectores (véase figura 63).

P
estas cerca de tu cuidador?
v vone (D) ) O

si

"o
SOOI+
Feliz Triste Enojado Feliz Triste Enojado

-, @ & O — @ @ © PR ) I OX|
con la actividad? con la actividad?

‘Avanza alasigulente hojapara pregunta sorpresa mnmusmm—mngmmmwpm 1r9 QETIVNQJ 249 HCTIV'I JQ d 309 ne’ruvi dod
®

Figura 62. Actividades Pastelosa

Hola amigo y amiga, vamos aprender como lavarnos las manos Anor ELl lito no quiere que nos los dientes,
correctamente, recuerda que debes hacerlo cada vez que sales, dei debes recordar c6mo hacerlo y lavartelos 4 veces al dia,
antes de comery después de jugar, el aseo es muy importante. antes que los consumas, de esta manera evitards después del desayuno, después del almuerzo, después de la

merienda y antes de dormir

®g\@ @g’g @% ®

Debes

Figura 61. Preguntas extra de APAY

S
® ® ® i -
g A 0 ®

; cinsoy  oes
pe
/ oyaba. o por
/
/
, /
’ . < »
V2 4 7 ‘ . )‘ ! ] ‘ ‘ t’ //
.
L’ . . , . X
- e 7 s e ’
~
;{Recuerdas cuantos arboles tenfan color en la pagina 87 (Cuéntas piedras habian en la pagina 10? iy cogrns
Feliz Triste. Enojado Feliz Triste Enojado Feliz Triste Enojado
A7 Ao cino to sentas it te sentas
cando vas s chmentos? oo e s s dentes?

b)2 b)7

o1 )8

d)s d)s

[ €) everens

Vuelve ala pagina 12 del cuento Vuelve a la pégina 14 del cuento
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Figura 63. Preguntas extra de APAY Figura 64. Actividades Chocogarto

N N
\ \ . . .
\ . 1r9 Acfividad 249 Actividad 3r9 Aclividad
\ \ Hola amigos y amigas, mi mente esta nublada y necesito de tu Esta es la (ltima misién para aclarar mi mente, necesito que me Aytdenme con 2 dibujos, tu acompaiiante debe dibujar como se
| ayuday la de tu cuidador para aclararla, necesito que le digas ayuden aencontrarlos 5 adjetivos que les caracterizan a ustedes, sinti6 ayer contigo, y td mi valiente amigo o amiga debes dibujar
I 5 cosas bonitas a tu cuidador, el/ella te debe decir 5 cosas los perdi enla sopa deletras como te sentiste hoy,
i / bonitasy tu debes acercarte al espejo y decirte 5 cosas bonitas.
2 2N
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Las 3 ultimas corresponde a Chocogarto, estas actividades se realizan
en conjunto (el nifio/ay su cuidador), y estds ligadas alareconstruccién
emocional familiar (véase figura 64), la primera actividad pide a los
lectores escribir 5 cosas bonitas de ellos y de su acompafnante, la
segunda es una sopa de letras, aqui deben encontrar 5 adjetivos que Lac:liads:ztea' lenade momertos expect
los caractericen, y la tercera deben realizar 2 dibujos sobre cdmo se seres queridos
sintieron ayer y hoy, para concluir se encuentra una pagina extra que
explica al lector que la libreta tiene hojas en blanco para que él escriba

su propia historia (véase figura 65).

Figura 65. Cierre y comienzo del diario

Te dejamos g ho
J
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Como ultimo elemento del “Kit” esta una fan page (véase figura 66)
con los 3 personajes principales del cuento; el Gomisapito, Pastelosa
y Chocogarto, el link para acceder Unicamente se encontrard al final
del cuento, en este se recomienda al lector que si el nifio/a desea
contarle algo o quisiera hablar con los animalitos del cuento pueden
entrar en su pdagina de Facebook y comentarle cualquier duda que
tenga, no solo pueden entrar los nifios, si los cuidadores tienen alguna
duda de algun tema en especifico pueden escribir en esta pagina,
esta red social administrard la Psicéloga y la FCR, los nifios/as y sus
cuidadores podran resolver sus dudas con la especialista por medio
de los personajes.

C ©  § fsosbookcomiGommanin/Hei=pag

Figura 66. Fan Page en Facebook

# Editar “Erwiar mensaje’

4 Promsiens o - -

Materiales utilizados

Los materiales que se utilizaron enlarealizacién del presente proyecto
fueron elegidos considerando varios factores; la manipulacion de este;
ya que el proyecto estd dirigido especialmente a nifios de 7 a 9 afios, las
hojas del cuento deben soportan huellas dactilares, residuos humedos
(salivacion, cabello mojado, manos mojadas, sudoracion, entre otros),
la dureza en la portada y contraportada del cuento; al ser leidos por los
cuidadores de los nifos, el cuento debe tener tapa dura para que este
se acomode en cualquier superficie sin que se desarme o se doblen las
paginas, ademas, la pasta dura protege las paginas internas del cuento.

Las paginas internas del cuento fueron impresas en cartulina Couché,
esto le afiade brillo a las ilustraciones, ademas otorga rigidez vy
durabilidad a las paginas internas, las portadas y contraportadas son de
pasta dura, estan laminadas e impresas en adhesivo, tiene un lomo de
10 milimetros para que el cuento se pueda abrir hasta 180° las paginas
de las libretas estdn impresas en papel bond para ahorrar costos de
impresidn, el papel bond vuelve ligera a la libreta y permite que las
hojas se muevan sin problema por el espiral al momento de abrirla, al
poseer paginas enteras que estan en blanco (que cumplan el papel de
diario personal) y deben ser rayadas, el espiral facilita al lector su uso.



Costos de produccion

Después de calcular las horas invertidas en investigacion, planeacién,
preparacion, bocetaje, creacidn y validacién, ademas del proceso
creativo, conunainversidn de aproximadamente 405horas, el proyecto
“Recuperando sonrisas tiene un precio total de $2758,15 ddlares, cada
kit tiene un valor de $15,50ctvs.

A continuacidn, se presentan los valores detallados (véase figura 67).
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Figura 67. Costos de disefio

Precio de diseno

1. Honorarios profesionales $.-2 136,15
2.- Mano de Obra directa $.- 84,48
3.- Transporte $.-18, 00
4.- Produccién, modelos, prototipos $.- 66,00
6.-Materiales e insumos de oficina $.-00 00
8.- Arriendo $.- 00 00
9.- Servicios basicos $.-32,96
10.- Otros $.-00 00

Sub Total Presupuesto $.-2388,36

Imprevistos $.-238, 84
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Validacién del prototipo final de la propuesta de disefio
Validacidén con el comitente

El proyecto “Recuperando Sonrisas” paso por varios ajustes
recomendados por diferentes expertos en la interdisciplina, desde
el disefio grafico, la psicologia, letras y literatura y la ilustracidn, se
realizaron 5 diferentes entrevistas a la psicéloga Paz Obando, una
entrevista a una psicéloga independiente, entrevistas a expertos en
disefo, 3 diferentes validaciones con 2 nifios externos a la fundacién
y 1 validacién del producto final a 3 diferentes familias pertenecientes
alaFCR.

Sebusca que el proyecto se ajuste y cumplalos objetivos planteados,
que este sea de facil entendimiento y que sea entretenido, ademas
que ayude al usuario emocionalmente a comprender mediante la
metaforalos cambios que tuvo, tiene o tendra a causa del tratamiento,
que los cuidadores conozcan el estado animico del nifio, preguntas
que este tenga y que los nifios interactden emocionalmente con sus
cuidadores.

El comitente del proyecto es la Fundacidn Cecilia Rivadeneira, la
fundacién dispone de 2 psicélogos voluntarios, el presente proyecto
trabajd con la psicdloga clinica Paz Obando, se realizaron 4 entrevistas
con psicdloga de la FCR, ademas se realizé una entrevista extra con
una psicdloga externo a la fundacién (véase anexo 2), la psicéloga Paz
Obandollevaunvoluntariado enla FCR de aproximadamente 10afios, 3
de las 4 entrevistas fueron validacién del producto a nivel conceptual,
grafico y textual, la primera entrevista (véase anexo 1) se centrd en
el reconocimiento del usuario tanto fisico como emocionalmente, es

importante conocer si nuestro usuario sabe de su enfermedad, cémo
estelo manejay si es ético que alguien externo a su circulo social hable
de la enfermedad con ellos.

En la segunda entrevista (véase anexo 4) se presentaron 3 ideas
de disefio y sus conceptos en base a investigaciones y resultados
obtenidos de la primera validacién con la psicéloga Paz Obando y
la psicéloga externa, se eligié la propuesta con la que se trabajd, se
explicd el por qué y se dieron recomendaciones para su realizacion.

La tercera entrevista (véase anexo 5) fue para la presentacion y
validacién de la propuesta gréfica, el disefio de los personajes y sus
nombres, caracteristicas y los escenarios, ademads del cuento textual,
las palabras que se deben y no decir, y las actividades de la libreta que
estan bien, las que necesitan un ajuste y las que no deben ir.

En la cuarta y dltima entrevista (véase anexo 9) se validaron las
respuestas del producto final que los 3 usuarios aportaron en una
encuesta evaluativa sobre el kit, en esta entrevista se resolvieron
algunas dudas presentes en las encuesta sobre el por qué de algunas
decisiones en el cuento, como por ejemplo; no se puede hablar del
cancer literalmente, la factibilidad del uso de redes sociales para
futuras publicaciones, la factibilidad de seguir utilizando historias
con metaforas como las del cuento “El pantano sin color”, cdmo se
pueden implementar nuevas historias de manera literal y el proceso
que estas deben sufrir antes de ser publicadas en redes sociales y si el
circulo familiar del nifio con cancer pueden responder las dudas que el
colocé dentro de la libreta de actividades.



Validacion tedrica

Para la creacién del kit “Recuperando sonrisas” se realizd un estudio
previo sobre las necesidades y conflictos que los nifios diagnosticados
con cancer tenian fuera del hospital y de la fundacién, debido a la
pandemia del COVID19 el estudio se realizé mediante encuestas a 24
familias como se puede ver en el primer capitulo del presente proyecto,
después se analizaron 5 tipologias y en base de estas se observaron
algunos requerimientos que los usuarios tenian en cuanto a necesidad
grafica (véase figura 68).

Losresultados obtenidos de la dltima encuesta de usabilidad arrojaron
que los nifios utilizaban la libreta de actividades también como diario
personal para escribir su propia historia (véase anexo 11), ademas
que esta fue de facil comprensidn en su usabilidad y en el mensaje
trasmitido mediante la metafora.

En las ilustraciones y contenido visual en general, se comprendid el
significado que portaba cada personaje y la historia que este narraba,
los nifios se identificaron con cada uno de ellos, la tipografia fue
legible, la decodificacién de los caracteres fue facil, el tamafio de esta
fue la adecuada, y lainteraccién que poseia el cuento con la libreta fue
utilizado correctamente.

La manipulacidn del kit fue efectiva, los nifios intercalaban entre el
cuento y la libreta de actividades (véase anexo 11), esto se corroboré
mediante las preguntas escondidas en la libreta de actividades
referente a las ilustraciones que presentaba el cuento.
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El peso y tamafio de los productos del kit, ademas de su orientacién
fueronlos correctos, ya que como se puede observar en los resultados
de las encuestas (véase anexo 10) mientras los cuidadores lefan el
cuento, la orientacidn de este permitia que los dos compartan un
espacio juntos que no interfiera con la visibilidad del texto ni de las
ilustraciones, ademas su contraparte, la libreta, al tener posicidn
vertical pueden asimilar velozmente a diarios personales.

Figura 68. Requerimientos de disefio
Requerimientos Resultados

1.- Producto impreso 1.- Formato amigable con el usuario

2.- De facil portabilidad 2.- Adaptable a mochilas, libreros y a su transporte en mano

3.- Interesante 3.- llustraciones no genéricas, con colores saturados y g idad en los per

4.- Uso de figuras retoricas 4.- Uso de la metéfora en la creacién de las ilustraciones y de la historia del proyecto

5.- Interactivo 5.- El producto debe interactuar con el usuario y el usuario con el producto, ya sea

acti explicitas o esc

i

6.- Adaptable a los 6.- No debe tratar el cancer literalmente, se debe generalizar a la enfermedad y usar
diferentes tipos de cancer figuras retdricas.

7.- Entretenido 7.- Lenguaje informal, llamados a la accién, y el uso del camino del Héroe

8.- Debe ser en su gran mayoria ilustraciones Debido a la edad del usuario (7 a 9 afios)
Cada pagina debe presentar ilustraciones que dominen el espacio antes del texto

8.- De facil comprensién

9.- Resistente 9.- El lenguaje debe ser sencillo y coloquial

10.- llustraciones predominantes 10.- Hojas resistentes a fluidos, y uso constante del usuario

11.- Atractivo visualmente 11.- llustraciones coloridas, composicién dinamica
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Validacion con el usuario

Se realizaron 3 validaciones totales, dos de ellas con 2 nifios externos
ala FCRylavalidacidn del producto final con 3 familias que pertenecen
a la FCR, debido a la pandemia que se vive a nivel mundial, el método
utilizado para la tercera validacién de los productos con las 3 familias
de la FCR fue una encuesta de 17 preguntas, estd fue entregada
junto al kit, las familias tenfan 8 dias para la interaccién con el kit y
responder a las preguntas de usabilidad de la encuesta, pasado los 8
dias se entregaban fotografias de las encuestas a la psicéloga de la
fundacidn, posteriormente se tabulaban los resultados.

Las dos primeras validaciones fueron realizadas presencialmente,
la Unica condicidn establecida fue que no querian mostrar su rostro,
el primer nifio es de 8 afos y el segundo de 9 afios (tiene autismo)
se realizé la validacién con dicho nifio ya que al ver el producto se
acercd y pidié también utilizarlo, ademas su cuidadora comenté que
visita a al médico y al psicélogo por la enfermedad que padece, su
valoraciéon también ayudd mucho a las conclusiones, ya que es un
paciente recurrente de otra enfermedad, en la primera validacién
los 2 nifios lefan el cuento y realizaban las actividades digitalmente
junto a su madre, en esta solo se les presentd la primera historia, la
del Gomisapito, cuando se les presento el cuento en pantalla ellos se
emocionaron al ver a los tres personajes en la portada, la madre leia
el cuento, mientras que los nifios vefan las ilustraciones y tocaban al
personaje en la pantallay resolvian las actividades, otras apreciaciones
respecto a las valoraciones del producto en digital con el usuario y su
cuidador fueron:

Ajustes, cambios y recomendaciones de la primera validaciéon del
producto en digital:

Algunos nombres deben ajustarse ya que resultan muy complejos
al momento de pronunciarlo y recordarlo, el nombre del pdjaro guia
“Guitor” era muy dificil de recordar.

El nifio dijo que seriabueno colocar una pagina con todos los personajes
al final de Ia historia.

Dijeron que también seria bueno aumentar mascotas junto al pajarito
guia.

Aciertos del primer prototipo digital:

Los personajes principales y los antagonistas, les gusté su disefio,
su paleta cromatica, dijeron que “se veian deliciosos los animalitos,
ademas dijeron al final del cuento cuando observaron a todos los
personajes que” les gustaria comer chocolates y pasteles”, cuando
se realizd la pregunta sobre si comprarian productos externos al
cuento con la temdtica de los animalitos dijeron que si, que les
gustaria videojuegos, peluches, o pegatinas para sus cuadernos con
los personajes del cuento, ademads uno de ellos también dijo que
“le gustaba un personaje de los antagonistas - la arafia”, respecto
a la narrativa escrita, el cuento facil de comprender, las actividades
pudieron ser resueltas en una hoja separada, cuando se realizd las
actividades respecto a las preguntas que el nifio quisiera realizar a
su médico dijo que quisiera saber ;por qué tiene diarrea?, ;por qué
se siente cansado?, ;por qué le duele la cabeza?, ;por qué le duele el



corazon? su cuidadora no sabia que el niflo queria saber el porqué de
dichas preguntas y en la entrevista le contestd, esto ayudé a verificar
que los nifios poseen muchas preguntas que no las realizan a su
cuidador porque este no se sienta a conversar. Cuando se les comentd
sobre la futura red social en Facebook con los personajes para que
conversen con los nifos por chat se emocionaron y quisieron que en
ese momento se conectara a dicha red social para conversar con los
personajes, ademas existieron varias preguntas de cuando saldria las
siguientes historias de la tortuga de pastel y el lagarto de chocolate.
Finalmente se realizaron preguntas respecto al “kit”, las respuestas
recibidas de dichas preguntas se pueden observar en la figura 69.

Figura 69. Validacidn con el usuario
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Segunda validacién con nifios externos a la FCR

La segunda validacion con los 2 nifios externos a la FCR fue presencial,
se realizé con el primer prototipo impreso, el primer nifio realizd
la lectura y resolucién de actividades de las 2 primeras historias
(Gomisapito y Chocogarto), el segundo nifio con espectro autista
eligié resolver la historia y actividades del Chocogarto, se analiz6 la
interaccion que los dos tenia con los productos, la comprensién de la
historia de los personajes, el nivel de dificultad de las actividades, la
complejidad del material y la experiencia grafica que tuvieron con las
diferentes historias y actividades.

Durante esta validacidn se consideré 5 pardmetros de usabilidad:

Comprension del cuento:

Durante la lectura por parte de sumadre, el nifilo comprendid sobre la
afliccién del Gomisapito, el supo que estaba pasando por problemas al
igual que el nifio, y que debe seguir su tratamiento para curarse al igual
que el sapito recuperd el color haciendo las actividades del cuento

El nifio con sindrome autista se percaté que la escenografia del fondo
de cada historia representaba al dia, la tarde y la noche, él se identificd
con el personaje Chocogarto por los conflictos emocionales que en
este se presentaban.

Facilidad en la resolucion de actividades

El primer nifio realizd la primera y segunda historia del cuento con sus
respectivas actividades, no tuvo conflictos al resolver las actividades
y comprender las 3 instrucciones sobre el cuidado higiénico, dudd un
poco su respuesta al principio de las actividades extras que pedian
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fijarse en las ilustraciones del cuento, pero para las otras 3 actividades
escondidas estuvo muy atento en los escenarios y respondié con mds
entusiasmo y sin dudas.

El niflo con espectro autista resolvid la tercera historia, el tuvo un
poco de dificultad enlas actividades donde debia atribuirse cualidades,
su hermanito intervino y le ayudd, ellos se pararon frente al espejo y
comenzaron a decirse todas las cualidades que tienen los dos (véase
figura 70).

Pertinencia en las ilustraciones

Le gustaron los protagonistas y los antagonistas, el nifio antes de
comenzar la lectura del cuento primero revisaba a detalle todo el
fondo y los personajes, después pedia que le ayuden con la lectura
del cuento para saber que estaba pasando con el personaje, cuando
escuchaba la pagina de la libreta que debia resolver inmediatamente
se dirigia a la libreta de actividades.

Las ilustraciones del Chocogarto tuvieron mas impacto, se identificé
con las expresiones de tristeza del personaje por la confusién que
tenia al no poder volver a su hogar, ademas, le comentd que le gusté
el disefo del sapito y las expresiones que tenia en el cuento.

Complejidad del material

No tuvo problemas al comprender la dindmica del kit, al ver el tamafio
del cuento y de la libreta, opté primero por abrir el de mayor tamafio
que es el cuento (el objetivo era que primero se abra el cuento),
después de que le ayudaron con la lectura de las instrucciones abrid
la libreta de actividades y su puso a llenar los datos personales,
comprendié cdmo debia interactuar con las actividades y el cuento.

El nifio ya vio como su hermano interactud con el producto, el dijo que
ya lo entendid y que no hacia falta leer las instrucciones nuevamente,
él queria dirigirse al cuento del Chocogarto, con apoyo emocional de
su hermanito pudo resolver todas las actividades de la tercera historia.

Material Entretenido

Los nifios sonrefan cuando resolvian las actividades, querian seguir
avanzando y ver qué pasaba con los personajes del cuento, ademas
de querer conocer las siguientes actividades que debian resolver, al
nifio le gustd mucho la arafia, dijo que le gustaba como se veia y que
le gustaria tener productos con la forma del Gomisapito y de la arafia,
cuando termind de leer y resolver las dos primeras historias él queria
seguir leyendo mas historias de mas personajes.

El nifio queria apresurarse con las actividades para poder ver al
personaje del Chocogarto, le gustd las expresiones que él tenia y
queria saber si pudo ayudarle a regresar a su hogar.

Figura 70. 2da Validacion con el usuario




Tercera validacion con las 3 familias de la FCR (mediante la encuesta)

Se ajustd el producto con las observaciones obtenidas de las 2
validaciones anteriores, también en base a las recomendaciones y
sugerencias por parte de la psicéloga de la FCR y por parte del experto
en disefio. Debido a la emergencia sanitaria que se vive a nivel mundial,
la dltima validacién con las 3 familias pertenecientes a la FCR se realizé
de la siguiente manera; se imprimieron 3 kits (3 cuentos, 3 libretas de
actividadesy 3 encuestas de usabilidad) y se entregaron alos familiares
en sus casas, se les comentd que en 8 dias se deben entregar mediante
la psicdloga Paz Obando las encuestas de usabilidad y fotografias de
las actividades de las libretas resueltas.

Las encuestas valoraban aspectos generales, uso y funcionamiento
del cuento, estilo grafico del cuento y las actividades, conclusiones
generales vy, por ultimo, el cumplimiento del Objetivo del proyecto
(son 3 preguntas que solo deben ser contestadas por el cuidador), las
encuestas arrojaron los siguientes resultados (véase figura 71).
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Figura 71. Resultados de las encuestas de usabilidad del producto final

Resultados de Aspectos generales

1.- Las actividades y la lectura del cuento lo realizaron entre el nifio/a y su cuidador/ra

Bl No ¥ Si [ 3.8 No

2.- Escriba los nombres de quienes participaron en la lectura y realizacién de actividades y su parentesco

1.- Sergio y Estefi (hermana)
2.- Gabriela (madre) y Rafaela (hija)
3.- Cindy (mami) y Mia (hija)

3.- Describa las emociones que sintieron durante la participacion en la lectura del cuento y la

resolucion de las actividades del “Pantano sin color”

1.- Tristeza, Alegria y diversién

2.- Un cuento muy creativo e inspirador, que nos deja hermosos mensajes de cémo afrontar los
problemas, de una manera en que los nifios lo entiendan

3.- Estdbamos felices de ayudar a los amiguitos del cuento y ser parte de sus progresos. Mia se
identificé con los personajes
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Resultados obtenidos sobre el uso y funcionamiento del cuento Resultados obtenidos sobre el estilo grafico del cuento y las actividades

7.- El tamanio y la forma de las letras, ;Crees que fueron las correctas?

8l No 28l No 8l No

3.- Les fue sencillo utilizar el cuento

158l No 28l No 38l No Por qué..
1.- se pueden ver bien
2.- Porque es el tamafio correcto para que el nifio lea.

3.-alavez es corto y facil de entender

8.- Te gustaron los personajes del cuento

4.- Les gustaron las actividades 8l No 28 No 38 No

] i Por qué...
1.-. No 2-. No 3'. No 1.- son muy divertidos

2.- Fue muy creativo sus nombres y sus dibujitos
3.- si porque tienen nombres de dulces

9.- {Te gustaron los colores del cuento?

8 No 28] No 38 No

5.- (Qué actividad fue mas de su agrado? ;cual les desagradé mas? y ;qué actividades aumentarian?

Por qué...
1.- son muy ilustrativos
Agrado; 2.- Son colores vivos y con expresién
1.-Sopadeletras.  2.-Hablar de cosas bonitas de c/u y de ellamisma.  3.- Sopa de letras. 3.-me encantan los colores en los animalitos, se ven divertidos
Desagrado: 0.- E la del 1 al 5 dond bastant anto | t: los dibujos?
.. P . 10.-Enuna escaladel1a onde 1 es poco es bastante ;cuanto les gustaron los dibujos’
1.- Las preguntas de responder bastante. 3.- Repiten en las actividades, le gusta lavarse los dientes. 3 pocoy5 < g J
. 12 102 102
Aumentarias: 34 . 3 4 . 34 .

1.- Crucigrama. 2.- Retos para el momento que necesita ser valiente en el proceso. 3.- Adivinanzas.

Por qué...

1.- por coloridos

2.- Estan bien hechos

3.- me diverti porque mi mami me lefa yo veia los dibujitos

10.- En una escala del 1 al 5 donde 1 es poco y 5 es bastante ;cudnto les gustaron los dibujos?

6.- En una escala del 1 al 5 donde 1 es poco y 5 es bastante ;Qué tan facil fueron las actividades?
i = Gomisapito
Pastelosa Pastelosa Pastelosa
Chocogarto Chocogarto Chocogarto
1234+ 1234+ 12341

Por qué...

1.-me gusta los sapos

2.- La pajarita; porque fue la que guio el cuento
3.- es muy divertido



Resultados obtenidos sobre el estilo grafico del cuento y las actividades

12.- {Qué aumentarias al cuento?

1.-mas personajes con mas historias
2.- Retos para que los nifios tengan una motivacién para seguir el tratamiento
3.-adivinanzas

13.- (Te gustaria tener productos o juegos con los personajes de la historia?
148l No 28 No 38l No

Por qué...

1.- me gusto el cuento

2.- Porque le impactaron mucho a Rafaela

3.- para contar el cuento con personajes a mis amigos

4.- ;(Entraron al enlace que se encontraba en la pentltima hoja?

148l No 2-si |Ng 38l No

Por qué...

1.- Queria encontrar el video del cuento

2.- Por falta de tiempo, pero ya lo vamos a hacer.
3.- Queria leer més historia

Conestosresultados se puede observarelaporte del kit “Recuperando
sonrisas” en la reconstruccion emocional del nifio y su familia,
(véase figura 71), ademas del gusto que tuvieron los lectores por los
protagonistas y sus historias, de las actividades que realizaron junto
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Resultados del proyecto en base al objetivo de disefio

“Generar una propuesta grafica que mediante una serie de actividades otorgue
insumos de monitoreo psicolégico, e incentive la integracion y reconstruccion
emocional de nifios con leucemia y sus familias.”

15.- ¢(Cudl es el grado en que usted considera que este material cumple el objetivo descrito

si1es bajoy s es alto?

12 3@ s 123 4| 2 3@ s

16.- ;:Qué aspecto considera usted que podria mejorar el cumplimiento de este objetivo?

1.- El cuento deberfa enfocarse mayoritariamente en la enfermedad del cancer para que los
nifios puedan entender y relacionar de mejor manera los efectos de la quimioterapia

2.- Es muy claro el objetivo que logra y es que los nifios conociendo su realidad, tomen valor

sin que se les oculte nada.

3.- Mds personajes con los que los nifios se sigan identificando

17. (Cudl es el aspecto que usted destaca del material para el logro de este objetivo?

1.- Destaco la libreta de actividades que les ayuda a comprender y entender mejor, ademas
que es muy divertida con todas las actividades que tiene como la sopa de letras.

2.- A Rafaela le gust6 tanto el cuento que quiso escribir su historia de una manera muy
parecida a lo expuesto aqui.
Ella es una nifia muy sensible y detallista, al igual que el libro lo fue.
Gracias por hacernos parte de este material, es un tesoro.

3.- Lainteraccién del libro con las actividades que tienen un enfoque de la realidad que cada
nifio atraviesa en un hospital o su vida diaria.

al cuento, los nifios pudieron expresarse libremente en la libreta de
actividades y en las hojas posteriores que ungieron de diario personal
(véase anexo 11), se fomentd los valores de lucha y apego emocional
entre el nifio y su cuidador.



CONCLUSIONSS Y
RECOMENDACIONSS




Conclusiones

FCR cuenta con programas que ayudan en la reconstruccién
emocional de los nifos y sus familias, pero estas actividades se las
encuentran dentro de la fundacién, en casa los niflos no poseen
herramientas ludicas que le permitan interactuar con sus cuidadores, el
kit les ensefia mediante el uso de la metafora de manera generalizada
sobre el cancer, las actividades que deben realizar en conjunto buscan
la interaccion mutua entre el nifio y sus cuidadores, con proyecto
terminado y después de las validaciones de usabilidad con el comitente
y el usuario se concluyd lo siguiente:

Gracias al andlisis de las tipologias y de la segunda entrevista con la
psicéloga Paz Obando se pudo evidenciar el problema que poseen
los libros que tratan el cancer, y es la forma que estos cuentan la
enfermedad, la narran de manera literal y estereotipada, el presente
kit generaliza la enfermedad para que muchos nifios con céncer
puedan identificarse, se usa la metéfora para no caer en estereotipos
dentro de la historia, ademas del respeto hacia las familias que no
quieren contar de manera literal a sus hijos sobre qué es cancer y en
que situacion se encuentra el nifio/a.

Mediante la primera encuesta que se realizd a las familias de la FCR
y a estudios sobre aspectos econdmicos y culturales de las familias
con nifios en tratamiento oncoldgico que se encuentran colgadas en
la pagina oficial Ia FCR, se concluyé el estilo del producto, el modo de
visualizacion y el tono que debe tener las historias a nivel grafico y
textual ya que muchos de los cuidadores no poseen estudios de 3er
nivel.
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Los miembros de la FCR no hablan sobre el cdncer dentro de la
fundacién, algunos cuidadores tampoco lo hacen con los nifios, no
saben cdmo explicar la enfermedad y los evidentes cambios fisicos y
emocionales que el nifio nota, esto puede provocar estrés eimpotencia
por no saber cémo explicar a los nifios sobre su enfermedad. El cuento
narra 3 etapas del cancer (primeros cambios fisicos y psicoldgicos,
cuidados higiénicos y reconstruccion emocional) mediante la
metafora, de esta manera los cuidadores pueden explicar a sus nifios
sobre la enfermedad sin recurrir a estereotipos o hablar forzosamente
de maneral literal sobre esta con los nifios

Con los conocimientos sobre algunos problemas que aquejan a las
familias y a los niflos con cdncer, se realizd un kit que aplica varias
disciplinas como el disefio, la psicologia, el aprendizaje, educacién de
una correcta higiene y educacidén emocional mediante un cuento y sus
respectivas actividades que abarcan 3 etapas diferentes dentro de un
mundo de fantasia.

Mediante la validacién con los usuarios, comitentes y expertos en
disefio e ilustracion de las diferentes etapas del producto se evidencié
que el kit aporté positivamente en la reconstruccién emocional entre
nifios y cuidadores, ademds aporté conocimiento de las etapas del
cancer de manera metafdrica, fortalecid el aprendizaje de una buena
higiene. Los usuarios expresan sin miedo cédmo se sienten en los
diferentes espacios publicos y privados, ademds de escribir dudas que
lo aquejen y su propia historia como se puede ver el caso de Rafaelay
su historia de cémo vencié al cancer (véase anexo 11).
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Recomendaciones

@® Una de las recomendaciones para futuras publicaciones en redes

sociales sobre historias del kit “Recuperando una sonrisa” es que se
siga manteniendo el uso de la metafora en las imagenes y la narrativa
textual, estas historias deben mantener el estilo del cuento, pueden
variar los personajes y su hogar, pero la légica en la construccidn de
estos debe ser la misma, una “Asociacion forzada” entre los dulces y
los animales.

Es importante la interdisciplina del disefio con la psicologia y la
medicina en la creacidn de historias literales sobre el cancer, es por
esto que sise van a narrar historias reales de los nifios de forma literal
debe pasar primero por revisién con especialistas en psicologia, y la
debida aprobacién por parte de la FCR y de las familias de los nifios
que hayan escrito la historia.

Se recomiendo realizar publicaciones semanales en redes sociales, de
esta manera el nifio puede seguir conociendo de manera metafdrica
sobre la enfermedad sin necesidad de adquirir mds productos
impresos, pero se debe mantener el estilo grifico expuesto en el
presente proyecto, inclusive si se tratan de animaciones, gifs, post o
infografias.

En el ambito de las actividades, las mas solicitadas por los nifios y
familiares son aquellas que involucran a los cuidadores y a los nifios.
Se recomienda publicar cada mes un nuevo personaje con nuevas
actividades que apoyen la integracion familiar.

@ Enelcaso que se sigan publicando historias metafdricas generalizadas

sobre el cancer en redes sociales, esta debe mantener la misma
interactividad que el libro, el lector primero debe leer la historia
y realizar la actividad para poder continuar leyendo el cuento, es
importante incluir preguntas extras sobre algtin elemento de la pagina
que acaban de leer, esto centrarda mas la atencién del lector en el
producto.



9.- Bibliografia

(AECQ), A. E. (2014). Asociacion Espanola Contra el Cdncer. Obtenido de El bosque
encantado: http://www.elbosqueencantado.aecc.es/

Alvarado, A. C. (19 de Marzo de 2021). Tonos pasteles transmiten calma y tranquilidad
en tiempos de crisis. Obtenido de ElComercio: https://www.elcomercio.com/
tendencias/tonos-pasteles-calman-tiempos-crisis.html

Ambrose, G., & Harris, P. (2010). Metodologia del disefio. Barcelona: Parramén
Ediciones.

Arias, L. M. (26 de ENERO de 2021). CREAMUNDI. Obtenido de La estructura del vigje del
héroe: https://creamundi.es/la-estructura-del-viaje-del-heroe/

Bloomberg, M. R. (2010). Active Design Guildelines - Promoting physical activity and
health in design. New York: NYC.

Cadena, L. (26 de mayo de 2020). Domestika. Obtenido de (Qué es la ilustracién
infantil?>:  https://www.domestika.org/es/blog/3743-que-es-la-ilustracion-infantil’fbcl
id=IwAR080HM8vXFWznmNsCv-HIWWqlZAJENd9dc6gPdM8EUpWNYY2g3qSRmojr E
Cadena, L. (26 de mayo de 2020). Domestika. Obtenido de (Qué es la ilustracion
infantil?>:  https://www.domestika.org/es/blog/3743-que-es-la-ilustracion-infantil’fbcl
id=IwAR080HM8EvXFWznmNsCv-HIWWqlZAJENd9dc6gPdM8EUpWNYY2g3qSRmojr E
Comercio. (19 de mayo de 2014). El Comercio. Obtenido de Los dibujos motivan
a los nifos que viven con cdncer: https://www.elcomercio.com/app_public.php/
tendencias/salud/dibujos-motivan-a-ninos-que.html

Cooper, E. T. (s.f.). Design for Health. Rachel Cooper.

Cumpa, J. G. (2004). Neurociencia Cognitiva y Educacion . Chiclayo: Editorial FACHSE.
Desarrollo, S. N. (2017). Plan Nacional del Buen Vivir. Quito. Obtenido de https://www.
gobiernoelectronico.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2017/09/Plan-Nacional-
para-el-Buen-Vivir-2017-2021.pdf

Donoso, P. R. (01 de MAYO de 2019). Vagalumbre. Obtenido de Fantasia y Medioevo:
entre la imaginacion y el imaginario: https://arboloria.weebly.com/fantasia/fantasia-y-

77

medioevo-entre-la-imaginacion-y-el-imaginario

DUCKS, C. (2014). Gabe’s CHEMO DUCK PROCGAM. Obtenido de jEstamos graznando en
espanol!: https://chemoduck.org/were-quacking-in-spanish/

Edwards, B. (s.f.). El color. Barcelona: URANO.

Eisner, W. (2003). La narracién grdfica. Barcelona: Norma Editorial.

GAMERO, A. (01 de Enero de 2013). LA PIEDRA DE SISIFO. Obtenido de LITERAPIA Y
BIBLIOTERAPIA: LA LECTURA COMO CURACION: https://lapiedradesisifo.com/2013/01/01/
literapia-y-biblioterapia-la-lectura-como-curaci%C3%B3n/

Harari, Y. N. (2013). De animales a dioses. Bogotd: Penguin Random House.

Harris, A. (2010). Metodologia del diseno. Barcelona: Parramén Ediciones.

Heller, E. (2004). Psicologia del Color. Barcelona: Gustavo Gili, SL.

Jaramillo, M. d. (2017-2018). La Princesa Caballero. Quito: Instituto de Fomento de las
Artes, Innovacién y Creatividades.

Jaramillo, M. d. (2018). Red historias. Obtenido de Guia de acompafantes de nifos con
cdncer: https://www.redhistorias.com/la-princesa-caballero/

Lozano, S. (s.f.). Antiaging Group Barcelona (AGB). Obtenido de Beneficios del
chocolate a nivel psicoldgico: https://www.antiaginggroupbarcelona.com/blog/
beneficios-del-chocolate-a-nivel-psicologico/

Lozano, S. (s.f.). Antiaging Group Barcelona (AGB). Obtenido de Beneficios del
chocolate a nivel psicolégico: https://www.antiaginggroupbarcelona.com/blog/
beneficios-del-chocolate-a-nivel-psicologico/#:~:text=El%20consumo%20de%20
chocolate%2oproduce, (Parker%2C%20Parker%2C%20Brotchie%2C

Lupton, E. (2011). Intulclén, acclén, creacldn. Barcelona: Gustavo Gili, SL.

Lupton, E. (2016). El Disefio Como Storytelling. Barcelona: Editorial Gustavo Gili, SL.
Madinabeitia, T. E. (2018). Cancer: cémo afrontar los tres dias escenciales. Barcelona:
UocC

Obando, P. (17 de Mayo de 2021). Tercera entrevista sobre la validacion de persondjes.
(J. Camacho, Entrevistador)

Paucar, E. (15 de febrero de 2018). EI Comercio. Obtenido de El cdncer infantil tiene



78

un 70% de probabilidades de cura, si se detecta tempranamente: https://www.
elcomercio.com/actualidad/cancer-infantil-probabilidades-cura-enfermedad.html
Pérez, D. T. (s.f.). PULEVA. Obtenido de Los hemisferios cerebrales y sus funciones:
https://www.lechepuleva.es/nutricion-y-bienestar/los-hemisferios-cerebrales-y-sus-
funciones

Pilar. (03 de junio de 2021). Japdn secreto. Obtenido de Los Kappa, nifos de los rios:
https://japon-secreto.com/los-ninos-de-los-rios/

Raffino, M. E. (26 de octubre de 2020). Concepto.de. Obtenido de Prosopopeya:
https://concepto.de/prosopopeyal

Ruiz, L. (13 de agosto de 2018). UnCémo. Obtenido de Significado de la tortuga como
animal de poder: https://www.mundodeportivo.com/uncomo/educacion/articulo/
significado-de-la-tortuga-como-animal-de-poder-48728.html

Salud, O. M. (12 de septiembre de 2018). Organizacién Mundial de la Salud. Obtenido
de Cdncer: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer

Salud, O. M. (28 de septiembre de 2018). Organizacién Mundial de la Salud. Obtenido
de El cdncer infantil: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-
in-children

Salud, O. P. (12 de febrero de 2015). Organizacién Panamericana de la Salud. Obtenido
de Nueva publicacién de la OPS/OMS busca contribuir a la deteccién temprana del
cdncer infantil: https://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=ar
ticle&id=10414:2015-new-pahowho-publication-gives-guidance-on-early-diagnosis-of-
childhood-cancer&ltemid=1926&lang=es

Samara, T. (2008). Los elementos del diseno. Barcelona: Gustavo Gili, SL.

Serrano, M. (2015). Diseno Grdfico y metdfora. ForoAlfa, 5.

Saura, M. A. (2019). Aprende a dibujar dragones y otras criaturas legendarias. Palma
de Mallorca: Dolmen.

VELASCO, D. M. (2017). DISENO DE UN “KIT DE LA ALEGRIA”. Obtenido de Disefio de un
“Kit de la alegria” para ayudar emocionalmente a afrontar el miedo y el dolor en nifios
de 8y 9 anos que padecen de cdncer, prepardndolos mediante la ensefianza. Caso de

estudio: Fundacién FUDIS.: http://repositorio.puce.edu.ec/handle/22000/14290

Villar, V. R. (30 de Octubre de 2014). LBV (MAGAZINE CULTURAL INDEPENDIENTE).
Obtenido de Los monstruos mds populares en la Edad Media: https://www.
labrujulaverde.com/2014/10/los-monstruos-mas-populares-en-la-edad-media



Anexos

Todos los documentos de respaldo se encuentran en la carpeta
colgada en el siguiente enlace, este enlace se debe copiar y pegar, no
darle click:

https://drive.google.com/drive/
folders/1th4lgxJUbTOCebgdSuEs3HVhH1sJ601Qr?usp=sharing

1. Entrevista Psicéloga Paz Obando - Psicéloga Fundacién Cecilia
Rivadeneira

Entrevista completa en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1mAOWo0KR09eopwon6ksc-
jnW6t66YYBkKZ/view?usp=sharing

Bueno, primero me presento, mi nombre es Jhon Camacho, estudio
en la Catdlica, estudio disefio grafico y estoy en mi ultimo afio de
titulacién.

Decidi yo tomar el tema de desarrollo de un proyecto grafico que
ayude desde el hogar a nifios que padecen leucemiay a sus familias en
el proceso de acompafamiento de las terapias de reconstrucciones
emocionales, el objetivo principal de mi proyecto de titulacion es
generar una propuesta grafica que mediante una serie de actividades
otorgue insumos de monitoreo psicoldgico e incentive la integraciony
reconstruccién emocional de nifios con leucemia y sus familias.

1.- ;Qué procesos de acompafamiento realizan ustedes enla fundacidon
con los padres y los nifios a nivel psicoldgico?

Bueno, mira, nosotros tenemos algunas aristas por decirtelo asi,
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yo soy Psicéloga clinica, tengo mi especializacién en lo que es oncologia
infantojuvenil, soy una de las pocas que hay en el pais, en infantojuvenil
habemos 2, yo trabajo unos buenos 6 afios en la fundacién y por eso te digo
que son algunas aristas por que yo tengo la intervencidn psicoldgica directa
con las familias, dependiendo de los casos de que tengan la necesidad de
una intervencidn psicoldgica, si es que no nosotros trabajamos de una
manera que es una intervencién socioemocional, nuestros programas en
si son la mayoria de esta manera, lo que buscamos es tener un impacto en
la parte social y en la parte emocional de ellos como familia, trabajamos
siempre a nivel familiar, ese es el punto ndmero uno, nosotros bajo
ningun concepto segregamos solo al nifio que tiene el diagndstico como
muchas organizaciones si lo suelen hacer, no tiene nada de malo sino
que el nifio estd dentro de un sistema, nosotros somos seres sociales
que dependemos del sistema en el que estamos, esto quiere decir que Ia
enfermedad y cuando hay este diagndstico afecta a todos los que estamos
alrededor, entonces afecta a mis papas, afecta a mis hermanos, les afecta
a mis tios, a mis abuelos a mis amigos, a mis primos, a todos, entonces
nosotros trabajamos a nivel integral, esto quiere decir, si es que el nifio
es beneficiario, sus hermanos también son beneficiarios de los programas,
tenemos especificamente en la parte emocional trabajamos sobre todo
con el programa de artes escénicas, nosotros tenemos un impacto super
fuerte y es un trabajo psicoldgico, es un trabajo terapéutico que se hace
con los nifios a través de las artes, esto quiere decir, nosotros los ultimos
5, 6 afios sin contar este Ultimo de la pandemia, haciamos con los nifios un
proceso de mas o menos 6 u 8 semanas en los que ellos tenian formacidn
en teatro, entonces tu que ves aqui, ves un nifio que por el diagndstico, por
la quimioterapia, por todo lo que ha pasado era super retraido, no hablaba,
no tenfa mayor comunicacién, no entendia mucho de lo que pasaba, la
sociedad lo habia aislado, su sociedad, su ntcleo social lo habia aislado,
entonces a través de este programa vuelve a salir, yo siempre les he
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dicho sobre todas las cosas, un nifio con cancer es un nifio, entonces bajo
ninguna circunstancia podemos olvidarnos de ese pequefio detalle que
tiene que tener responsabilidades, que tiene que seguir estudiando, que
tiene que ser, tiene que seguir teniendo esta interaccidn social con otros
nifos con otras personas para que le permita desarrollarse enteramente,
y como producto final tu tenias la obra de teatro pero en la que ya ves
un cambio totalmente distinto, ya ves un nifio que ya no tiene sintomas
ansiosos, que ya no ves un nifio que tiene inseguridad, ves a un nifio con
un autoestima elevada, ves a un nifio con muchisimas herramientas para
interaccidn social, no hay una necesidad de una intervencién psicoldgica
inmediata, inmediata me refiero a individualizada con el nifio, por eso
te digo que yo lo que hago cuando es necesario si hago intervenciones
individualizadas, pero dependiendo el caso, pero es muy raro que se haga
estos casos, ;por qué te digo muy raro?, porque usualmente hacemos
en el tema integrativo, dsea yo busco siempre que se integren en los
programas que tenemos estructurados para eso, tenemos también el
programa de suefios, el cumplir el suefio del nifio estd comprobado si
buscas las investigaciones a través de la fundacién Macowens en EEUU en
Canada, ellos hicieron una investigacion la cudl te demuestra que cumplir
el suefo del nifio le da un 95% de posibilidades no de curarse pero si de
adherirse mejor al tratamiento, y eso ;qué te va a decir?, obviamente tiene
una mejor perspectiva de vida, una mejor calidad de vida, y esto ¢(qué le
va ayudar?, dsea el nifio se involucra en el suefio, habla un montdn sobre
este tema, tiene expectativas a futuro que usualmente se corta cuando
hay un diagndstico, entonces todo esto lo integra de una manera para
que el nifio pueda fluir mejor, tenemos esos 2 programas, tenemos el
programa ‘“fuga de dngeles” que es un programa mds o menos, bueno
depende un poquito de como sile mesclas un poco el cumpliendo suefios 'y
la parte integrativa social que les llevamos por ejemplo ha que tengan, que
sientan esta vida de nifios, dsea al zooldgico, al estadio, nos hemosido ala
playa, o sea, un montdn de situaciones asi, en las que ellos puedan volver
a sentir que son nifios, que son personas que se sienten merecedores de

todo esto, en la que se sienten tranquilos de poder vivir todo esto sin la
parte conflictiva o de culpa del diagndstico que existe, sobre todo esos
4 programas actian de una manera terapéutica en ellos, completamente
terapéutica, sin necesidad de una intervencién psicoldgica, ahora, si tu me
hablas de una intervencidn psicoldgica puntualmente en si, si te digo que
hay que individualizar cada caso, tu me hablas de nifios con leucemia, hay
que individualizar que tipo de leucemia primero, sobre todo por que aqui
te voy a diferenciar dos partes esenciales, hay los nifios con leucemia y los
nifos con leucemia que van a pasar a pasar a necesitar un trasplante de
médula, cuando pasan a la parte de trasplantes es otro trabajo totalmente
distinto, es como si me hablaras de un nifio con osteosarcomay un nifio con
osteosarcoma que requiera amputacion, ;me cachas?, entonces el cancer
es siempre de echarle un montén de detalle, entonces no sé a dédnde mas
0 menos necesitas tu.

2.- Primero quisiera saber el rango de edades, ¢cudles son los nifios con la
edad mas frecuente ala que acuden? Porque yo habia tomado de 10 a12 afios
por que en la investigacion que yo habia hecho eran como que los rangos
mas frecuentes que acudian a los centros de atencién a la enfermedad y a
las fundaciones, también es una etapa dificil por que estan pasando por la
adolescencia

Yo tengo nifios desde nacidos, ahora hay nifios naciendo con céncer,
tengo nifios de 0 meses, hasta los 18, entonces tengo todas las edades,
independientemente de que edad no te puedo decir, ahorita tengo nifios
que han crecido con nosotros, entonces que antes tenfan 6 afios, ahorita
tienen 11, pero depende un poquito como te digo, en el cancer hay que
ver por ejemplo, importa un montdn en la etapa del diagndstico en la que
quieras trabajar, o sea si quieres trabajar prediagndstico, diagndstico, o
postdiagndstico, hay un montdn de diferencias.

3.- Yo me estaba en el postdiagndstico, el trabajar con nifios es muy noble, y
la desinformacidn que hay en el pais hace que fuera de las fundaciones, de
las clinicas comiencen aislarlos por el desconocimiento de la enfermedad,
por todos los cambios que ocurren en el cuerpo, ademds por experiencia



familiarsé cémounpaciente oncoldgicose comienzaadestrozarpocoapoco
psicolégicamente cuando son diagnosticados y estan en el tratamiento,
yo me centré mas en la reconstruccion emocional postdiagndstico en la
casa, investigué y dije, bueno dentro de la fundacion tienen programas
que les ayudan a los nifios, a que se olviden, a que mejoren su estabilidad
emocional, pero fuera de la fundacién es otro mundo, porque muchas
veces los padres no saben como tratan con los nifios, no saben cémo
comunicarse, yo sé que deben tomarse muchos medicamentos, los cambios
fisiolégicos comienzan a presentar caida del cabello, de los vellos faciales,
comienzan a sentir vomitos asientos, los dientes se decoloran, entonces
fuera de las fundaciones, de los hospitales es dénde me quise centrar, ya
que en las fundaciones y hospitales, se sienten felices, pero fuera de ellos
es otro mundo, en casa no saben como actuar con el nifio, entonces mi
proyecto va centrado en el postdiagndstico, queria preguntarle si ustedes
tienen material didactico fuera de la fundacién para que puedan controlar
el diagndstico, la evolucién del niflo emocionalmente fuera de la fundacion.
Veras, siy no, el tema es que postdiagndstico yo te habla un poquito mas
de cuando un nifio estd en una etapa de sobrevivencia, no sé si tu me hablas
realmente lo que tu entiendes como postdiagndstico es un tema mas, como
cuando ya tiene el diagndstico y empiezan a vivir con él, esa es la etapa del
diagndstico (si esa etapa es la que elegi), aqui la diferencia es que nosotros
como fundacién intervenimos integralmente, nosotros intervenimos con
los papds también, los papds también tienen sus programas, los papds
tienen el programa en formacién en habilidades blandas para la vida, esto
quiere decir que es un programa super completo, tienen todo el tema de
comunicacion, tienen todo el tema emocional, y tienen a la par temas como
de contabilidad, de cosas asi, economia familiar, el manejo de medicacidn,
etc... todo eso que les va a funcionar para el manejo de un nifio con cancer,
entonces si tenemos eso, sobre todo trabajamos con un tema, buscate
hay una pagina que se llama “redhistorias” y “la princesa caballero”, es
un cuento, es el primer cuento, la persona que escribié ese cuento es la
persona que me ayuda a llevar el tema de papas, por que ella tuvo una
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nena que fallecid, entonces ella a través de su experiencia y todo como
que nos ayuda hacer esto, y como que manejamos un montdn, ella maneja
un montdn lo que es “la guia de apoyo para padres”, en esa guia tienes
es super completa, nos ayudamos un montdn con eso, pero como te digo
tenemos mucho mas el tema uno a uno, o sea por ejemplo yo tengo un
caso, la anterior semana, tengo un caso de duelo, entonces lo que hago
es como que, la mama me dice o sea le puse a una de mis pasantes en
una terapia psicolégica a trabajar el tema de duelo, no hay progreso y
ella, la mama manifiesta, como que nadie me entiende el dolor que tengo,
entonces quien le va a entender es una mama que haya pasado por lo
mismo, entonces pedimos esa intervencidon, de ahi por ejemplo tenemos
una nifa que esta recién diagnosticada, ya, entonces veo que diagnostico
es, entonces por ejemplo, es una nifia que tiene un nefroblastoma,
entonces busco una mama que esté ya un tiempo con nosotros, que tenga
ya la intervencién en su vida integral de lo que es estar en la fundacién
para que pueda conversar con esta mama que va a iniciar el diagndstico y
que vayan interviniendo también de una manera de pares, entonces hay
un montdn de intervenciones, un material grafico en si no porque como
te digo es super a detalle dependiendo de lo que se vaya necesitando en
ese momento, entonces no hemos utilizado mucho, si buscas en esto que
te digo la que si me apoya un montdn es el tema de “la guia de apoyo para
padres de la princesa caballero”.

4.- Si lo habia leido cuando estuve investigando habia leido el cuento que
publicaron, igual salié en el Comercio, sobre (si) “la princesa caballeraz,
todo el tema del Bullying que reciben los nifios en el colegio por que como
le habfa comentado, la desinformacién es lo que comienza a generar este
tipo de conflictos, ustedes ayudan a fortalecer mediante lo que ustedes
me contaban, lo del cine, la autoestima del nifio ;verdad? O van a los
colegios, los psicélogos cumplen esta funcidn de comentarles en los cursos
especificos donde el nifio estd estudiando sobre la enfermedad., (lo hacen
ala par con la fundacién, conversan con estos colegios para que haya este
tipo de informacidn directa?



82

Si, lo hacemos ambas vias, si el colegio nos pide, si nosotros vemos la
necesidad y también lo hacemos y lo hemos hecho desde hace muchisimos
afios en un tema preventivo y de conocimiento, o sea ;eso qué quiere
decir? Sin la necesidad que haya un nifio con cancer en el colegio nosotros
ibamos a los colegios a dar charlas para que entiendan lo que es cancer
por que te puedo decir y a mi me pasd, no me contaron, a mi me pasé
que en uno de los colegios mas caros de Quito los nifios pensaban que
el cancer es contagioso, entonces hay una desinformacién super grande,
entonces nosotros buscabamos un tema preventivo poder comunicar,
poder trabajar sobre estas cosas, obviamente haciamos charlas, haciamos
intervenciones en los colegios en los que los nifios estaban, estan, muchas
veces los profesores no saben cédmo tratar con los niflos con céancer,
piensan que poco mas tienen que darles haciendo, se utiliza mucho el tema
existencialista, les pasan de afo sin que aprendan y para nada es esa la
idea.

5.- ¢(Los nifios conocen sobre su enfermedad?, porque claro, si las
otras personas tratan de protegerles siendo solo sus profesores, no
me imagino los padres como tratan que el nifio sepa lo que tiene, poco
estaba investigando sobre los paises de habla hispana son los que mayor
presentan este tipo de problemas en donde el padre los ve como una
bolita de cristal, donde cualquier cosa los puede romper, pero, ;a los nifios
les comunican sobre su enfermedad, sobre los cambios que tendrdn en un
futuro? y ;cémo le comunican al nifio?

Verds, hay algunos temas que intervienen aqui, el primero es que al trabajar
con menores de edad tu obviamente comunicas a sus representantes
legales y ellos tienen la decision de decirle o no, cuando no se le dice un
diagndstico a alguien se llama la conspiracién del silencio, sobre todo la
conspiracién del silencio la vemos en un tema de cuidados paliativos, que
es cuando una persona entra en una nueva fase terminal, o sea decirle a
una persona que se esta muriendo es muy complicado, pero con los nifios
si pasa mucho, usualmente lo que hacemos o lo que intentamos hacer o

sugerimos por que no, no podemos intervenir en que los papas decidan
decirle o no al nifio, es en buscar la forma en que el nifio entienda, por que
el nifo sabe, simplemente tal vez lo que necesitamos es ponerle palabras
a este dolor, a este sentir, entonces que en las palabras que el nifio segin
la cognicion que tenga, o sea esto quiere decir, en la etapa evolutiva en la
que se encuentra un nifio de 5 afios si tu le dices cancer no va a entender
lo que es el cdncer, no va a saber lo que es el cdncer, entonces si tu le dices
cancer seguramente es como buehh!!, pero por ejemplo justamente ayer
estaba con una nifia de 5 afos y le pregunté a la mama que cédmo le habia
dicho y me dijo que le habia dicho que tiene una bolita en el rifidn por que
justo tiene un nefroblastoma, entonces que tiene una bolita en el rifidén y
que habia que operarle la bolita, y que le iban a poner unas medicaciones
para manejar la bolita entonces no se dice cancer, es la bolita pero es
una nifia de 5 afios que no va a tener idea de lo que significa la palabra
cancer, pero ella tiene conciencia de que tiene que cuidarse mas por la
bolita ¢me cachas? Entonces es un poco encontrar la manera, saben o
no, si, usualmente nosotros en la fundacidon no decimos cancer, yo soy la
coordinadora de familias entonces lo que yo siintento al menos de que sea
fisicamente evidente, esto que quiere decir obviamente que se note que el
nifio tiene cancer por que tu vas a la fundacién y el 80 o +% no vas a notar
que el nifio tiene cancer, entonces yo no te lo voy a decir, yo no se lo digo
a nadie, a nadie absolutamente a nadie, es una informacién que manejo
solo yo para que no haya diferencias entre los nifios, entonces todos los
nifios son tratados por igual, todos los nifios saben todo, entonces en la
fundacidn si tu escuchas la palabra cancer es como una palabra que esta
pululando en el aire, ahora, ;qué es lo importante en un nifio que ya tiene
la cognicién de que es la palabra he si, por que la va a escuchar, por que va
a entender el tema del hospital, va a entender que tiene que someterse a
un tratamiento, la va a escuchar en su entorno pro que inevitablemente en
algin momento se les va a salir la palabra, siempre les digo eso a los papas,
ustedes pueden esconderle todo lo que quieran, pero inevitablemente en



algun momento alguien va a decir cancer, entonces es mas bien decirle,
es como comunicarle, es lo que yo siempre les he dicho, encontrar las
palabras humanas para hablar, yo te puedo hablar con todas las fases
médicas, por que lo he estudiado, pero yo te hablo de una manera en la
que tu puedas entender, y lo mismo tenemos que hacer, yo siempre les
digo a los doctores, o sea el doctor puede venir y darte el diagndstico y
decirte como que sabe que, usted tiene un nefroblastoma con las células
germinales y uno se queda como que ;qué me pasa? Ni si quiera entiendo
eso, yo te hablo de nefroblastoma y seguramente tu no tienes idea de
que nefro es rindn, ;me cachas? Entonces siempre les digo un poco como
que hagamos en palabras humanas, en palabras que podamos entender,
entonces simplemente es encontrar la forma de comunicarles, mas que
nada, porque es lo mismo, la leucemia tu me hablas de blastos, es como
....... O sea, ni una persona que a estudiado, una persona de 18afos sabe
que hay células glébulos blancos y glébulos rojos, tu le hablas de blastos
y COmMo .... ;qué es eso?, ;me cachas? Entonces si hay que ver una manera
solo en la que hay que comunicar realmente como se dan las cosas.

2. Entrevista Psicéloga Soledad - Psicéloga independiente.

Entrevista completa en el siguiente enlace, este enlace se debe copiar y
pegar, no darle click:

https://drive.google.com/drive/
folders/1\WuSWhjKqJzDfyV4HSgfgxYtMmYO7Sr7x2usp=sharing

1.- (Cémo los familiares y el nifio toman la noticia desde una perspectiva
mas religiosa?, por que aqui en Latinoamérica prevalece mucho lo que es la
religién, bueno, en muchas partes del mundo, pero mas aqui en los paises
de habla hispana, entonces ellos, desde una perspectiva religiosa ;:Cémo la
toman?
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Si, vivimos en un pafs latinoamericano donde la religiosidad nos dice; ;Ay!
qué he hecho mal, si estoy pagando una culpa, ;no?, hay sentimientos de
culpa por parte de los padres, pero basado en una creencia, en un castigo
divino, pensamos que una enfermedad catastrdfica es un castigo divino,
eso ya viene en la cultura, somos producto de un sistema, soy producto
de mi papa y de mi mam3, si este sistema tiene estas creencias me van a
heredar esos hdbitos, esas creencias, entonces mi sistema también va a
estar canalizado de esa manera, ese temor, ese decir es por mi culpa, yo
algo estoy pagando, entonces el sistema de este nifio con cancer depende
de como los padres han recibido la informacién, por eso te decia que es
saludable tener una informacion clara y precisa para la persona que esta
padeciendo una enfermedad catastréfica y asimilarlo como que no es un
castigo es un detalle de vida que hay que aprender a sobrellevar y esto
tiene que ver mucho con la resiliencia, y la resiliencia se gana con factores
que nos fortalece a nosotros con la educacién que nos dan, con elamor que
nos dan nuestros padres, si una persona se siente amada tiene capacidad
de resiliencia por que siente que va a ser apoyado y los problemas hay que
solucionarlos en familia.

2.- Teniendo en cuenta la desinformacién que tenemos aqui ene | pais,
en los colegios, los nifios que asisten después de los cambios fisicos que
ellos sufren por el tratamiento mismo ;Cdmo combaten el acoso escolar
en los colegios?, ¢lo combaten desde el nifio/a explicdndole los cambios
y reacciones que va a tener su cuerpo, o hay charlas en los colegios para
contar sobre cdmo es la enfermedad y el tratamiento?

Bien lo idéneo como dije es la comunicacién asertiva, darle al nifio la
informacién corta y clara, es una enfermedad larga, es una enfermedad
que vamos a tener por mucho tiempo, y explicarle los tratamientos y lo que
te va a causar, vas a perder el apetito, te puede dar nauseas, vas a tener
desgano, todo esto explicarle al nifio, para que el se sienta identificado o
fortalecido en la enfermedad en el sentido que conozca la enfermedad y
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sabe los efectos colaterales que va a traer el tratamiento, la familia, los
papas también tienen que darle, reforzarle a ellos la autoestima, jvamos a
salir adelante!, jvamos a vencer!, que vamos hacer esto para conseguir que
salga bien el tratamiento para mejorar tu calidad de vida, en los colegios
hay que trabajar con los psicélogos, por que a los nifios hay que ensefiarles
a ser solidarios, va a venir un ejemplo, Carlitos estd pasando por una
enfermedad, en un mes se reintegra, el se estd haciendo un tratamiento
a largo plazo con varios tratamientos que le va a dar varias efectos
colaterales como suefio, vdmito, entonces tenemos que ensefiarle a pedir
ayuda, si tu necesitas algo me avisas, los niveles educativos, los psicélogos
tiene que preparar al curso del nifio, ddndoles asi mismo informacidn, para
que conozcan ellos la enfermedad y tratar que no haya acoso escolar por
parte de los compafieros, es un trabajo con los padres, con los docentes
que hay que irlo trabajando.

3.- Teniendo en cuenta que en muchos casos el tratamiento lleva 3 fases
para completar el tratamiento contra el cancer ;Cudl es la reaccion de los
padres al ver a los hijos en el tratamiento? ;ellos muestran debilidad, frente
al nino o no hacen? ;esto influye en la evolucidn el nifio en el tratamiento?
Claro, para el nifio es mas facil aceptar la enfermedad cuando los padres
lo aceptan, por que hay padres que se ponen frutados, se enojan, a veces
en los paises latinoamericanos el tratamiento no es tan accesible, el
factor econdmico, las esperas, los turnos, las citas, todo esto conlleva a
frustraciones al padre de familia, como el cancer estd asociado a la muerte
rapida piensan que no tienen tiempo, hay personas que tienen cancery
sobreviven muchos afios, entonces los padres como los nifios tienen
que tener un seguimiento psicoldgico, porque no es lo mismo cuando
yo sé sobre la enfermedad de mi hijo, a cuando han pasado dos o tres
afios y las cosas no han cambiado mucho, entonces si hay que tener un
acompafiamiento psicoldgico tanto para los pacientes como los familiares.
4.- Cudndo los pacientes no acuden a fundaciones y solo van directamente
a centros de tratamientos, ellos reciben, porque los nifios en casa deben
tomar su medicacidn, tienen que caminar, hacer ejercicios pero no muy

muertes, van a tener reacciones como cansancio, desmayo, pero estos
tienen medicamentos detras, a los padres ;cdmo le es entregado esta
informacidn, con tripticos, se les detalla de una manera mas amigable
el tratamiento, que deben ir haciendo con los nifios dia a dia, o dan la
medicacién como normalmente se le entrega a los pacientes cunado van a
un tratamiento médico?

Hay muchas estrategias, depende de cada unidad, se debe socializar la
medicacidn e irlos capacitando en el tratamiento, entonces ahi tiene que
ver mucho la comunicacidn, del paciente, los padres siempre deben estar
informados por el médico tratante, es un equipo interdisciplinario porque
igual en los hospitales con pacientes con cancer se trata con la psicdloga,
el médico, deben tratar el tema de cada paciente, entonces los hospitales
tratan de hacer un trabajo de equipo.

5.- En el caso de que la enfermedad avanza a un ritmo en la que se vuelve
irreversible, los nifilos conocen sobre la muerte a causa del cancer, las
etapas que van a tener en las etapas posteriores a causa de la enfermedad
o no se los dice a ellos, no se los comunica.

A los nifios hay que informarles de manera muy sencilla, como le dije vas
a tener una enfermedad, de la cual es un tratamiento largo, a veces los
medicamentos te hardn vomitar, te dardn suefio, entre otras cosas, en los
nifos hay que fomentar que los nifios no deben cambiar su estilo de vida,
ellos tienen que estudiar, jugar, tratar de tener su vida dentro de lo normal,
de la vida cotidiana, no podemos encasillar al nifio, etiquetar, decirle que
no puede doblar su ropa por que tiene cancer, las muertes no sabemos
cuando vamos a morir, no podemos decir “mafiana te vas a morir”, esa
angustia mas la tienen los padres, porque tienen miedo a la muerte, los
nifios tienen miedo a la muerte por que los padres vienen inculcandoles, la
muerte es parte del ciclo de vida, nacemos — crecemos- nos reproducimos
- morimos, con los nifios hay que manejar la informacién lo mas sencillo.
6.- La ansiedad, el miedo, la depresidn que se genera en el nifio y los padres,
¢lamanejan en conjunto o la manejan separado? Y sila manejan en conjunto
(qué materiales didacticos utilizan, puede ser videos, peliculas, folletos,



juegos dinamicos?

Ya, con los adultos hay que hablarlo solamente con los adultos la
informacion sobre el proceso de duelo, por que es una pérdida de la
salud, de una enfermedad catastrdéfica, y posteriormente en algin tiempo
vendrd la muerte, eso individual con los padres, con los nifios siempre a
manera de juegos, mas que en la preparacién para la muerte en los nifios
es la condicién de la enfermedad, la informacidon que necesitan saber de
la enfermedad, y cémo ellos se sienten, entonces con ellos se trabaja con
muchos insumos, pueden ser dibujos, pueden ser videos, muchos videos
que la organizacidn mundial de la salud arealizado, inclusive hay hospitales
exclusivos paranifios que tienen cancer, que manejan mucho las actividades
ltdicas, para poder informar al nifo, tratar de hacerlo sentir los mas normal
posible, que la enfermedad es una condicidn, no tiene que ver con nuestra
personalidad, con nuestra conducta, es una condicién de vida, debemos
enfrentarla y lucharla, con lo que nos corresponde a cada uno, los hijos que
se hacen el tratamiento y los padres que deben apoyarlos, tratar de ser
fuertes, ser muy resilientes, en la capacidad que tenemos para superar las
circunstancias, y la resiliencia esta basada en el amor de los padres hacia
sus hijos, por que esto nos da autoestima, nos da seguridad, eso hay que
impulsar en los padres, darles seguridad a los hijos.

7.- Fuera del tratamiento dentro de los hospitales, fundaciones, clinicas,
con el psicélogo, en casa, ¢tienen alguna manera de saber cdmo va
evolucionando el estado animico del nifio?, por ejemplo; un diario donde el
nifio escriba cdmo se siente cada dia para poder ver como ha evolucionado
en su siguiente terapia.

No es necesario manejar eso por que es hablar del mismo tema, se busca
es que el nifo/adolescente tenga una vida normal, nosotros a veces la
hacemos anormales cuando tienen una enfermedad catastrdfica, no
debemos ser obsesivo con eso, por eso los padres de familia tienen
que estar correlacionados con el psicélogo para que el psicélogo le de
estrategias, pautas, tutorias para llevar una mejor calidad de vida.
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3. Encuesta familiares nifios/as diagnosticados con cancer

Los resultados completos de las primeras encuestas a las 22 familias estan
en el siguiente enlace, este enlace se debe copiar y pegar, no darle click: :
https://drive.google.com/drive/
folders/1jnFKIgBhcoPKyXaOil4RAdooveRat688?usp=sharing

1.- ;Qué edad tiene su hijo/a diagnosticado con cancer? |_|:|

21 respuestas

2

(4,8 A48 N (4.8 (4,8 14,8 (4.8 %) (4,8 (4,8 (4.8 (4.8 D4L (48 (48 A48 D48 %)

1

11 afios 5 6 afios 9afios Tiene 11 afios
19 afios 12 Tafios Leucemia linfobldstica. .

2anos — 1, 5anos — 1, 6anos - 2, 7anos — 2, 9anos — 2, 11anos — 3, 12aNos — 2,

15ai0s - 2, 19afios — 1, 5 sin especificar

2.-;Cuantas personas viven en su casa’?

22 respuesias

[ ]
[ ]
4
®5
@ 6 personas
[ X]
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3.- jCuantos hijos tiene?

A5

4.- ;Que actividades realizan en casa junto a su familia

21 respuestas

22 respuestas

@1
@2
[ K]
[ !
@5

@ Mirar TV

@ WMirar peliculas

@ Jugar juggos de mesa

@ Realizar manualidades

@ Leer

@ Dibujar / pintar

@ Actuar alguna obra entre ustedes
@ Salimos en familia

5.- ;El nifio/a diagnosticado con cancer conoce sobre su enfermedad?

22 respuestas

@ Si
@ No

6.- ;Como comparten la informacion sobre la enfermedad en casa junto a su familia y el

nifio/a con cancer?

22 respuestas

@ Conversando
@ Con algun cuento gue hable de la

enfermedad

@ Con alguin video que explique sobre Ia

enfermedad

@ Con el médico de cabecilla
@ Con el psicologo gue atiende al nifio

7.- ;Qué actividades le gusta realizar al nifio/a en la Fundacién Cecilia Rivadeneira?

22 respuestas

@ Formacion en artes escénicas
@ Deporte

@ Manualidades

@ Palabras que acompafian

@ Lectura y escritura

@ Juega conmigo

@ Fuga de angeles

@ Yogaterapia

112V

@ Clowns hospitalarios
@ Disfruto de todos
@ Ya no estamos asistiendo

A 22



8.- ;Que actividades de la Fundacion Cecilia Rivadeneira le gusta realizar a usted y a su
familia?

21 respuestas

@ Formacion en artes escénicas
@ Deporte

@ Manualidades

@ Palabras que acompafian

@ Lectura y escritura

@ Juega conmigo

@ Fuga de dngeles

@ Yogaterapia

172V

@ Clowns hospitalarios
@ Ninguna
@ Cursos y terapias

A 22

9.- ;Qué de lo aprendido en los programas de la Fundacion Cecilia Rivadeneira podrian aplicar en
casa’?

21 respuestas

Deporte

Los valores

A estar mas unidos en familia
las Actividades

La unidn el respeto amor
Algunas cosas

Los juegos

Compartir y hablar sin temor
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La uniény la hermandad

La empatia con las personas

Juegos interactivos

Llevar se mejor manera la enfermedad
Ser unidos

El cuidado a los hijos

A ser solidario

Pintar

Leerlo

La alegria que se cultiva y con la cual mi hijo a mejorado su autoestima
Compartir

Compartir y la unién familiar

10.- ;Que actividades de la Fundacion Cecilia Rivadeneira le gustaria integrar en casa?

22 respuestas

@ Formacion en artes escénicas
@ Deporte

@ Manualidades

@ Palabras que acompafian

@ Lectura y escritura

@ Juega conmigo

@ Yogaterapia
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11.-; Por qué le gustaria implementar las actividades elegidas en la pregunta N°10?

22 respuestas

Para estar unido con la familia

Manualidades

Para relajarse

porque no lo hacemos en casa muy seguido .

Para adquirir mas conocimientos

Para quitarnos el estrés

Porque los niflos aprenden por medio de la lectura
Por la comunicacion

Porque la comunicacion es muy inportante

Para mejorar el rendimiento académico de mi hijo.

Porque es la manera en la que me conecté con mi hija, a través del juego.

Les ayuda a los nifios a despejar su mente y les animas
Para que todos sepan cdmo ayudar a mds personas

para despejar la mente de lo g es él tratamiento

Porque le gusta a mi hija y aprende su motricidad

Para practicar la meditacidn y la relajacion

Por qué mi hijo estd muy gordito y tiene que bajar de peso

Porque nos permiten compartir y desarrollar las habilidades motrices y

creativas
Nos desestreza
Para que mi nifia no pierda su suefio de estar en un escenario

12.- ;Qué informacion sobre el cuidado emocional de su familia le gustaria tener?

22 respuestas

@ Descripcion de los cambios
emocionales acorde a los cambios
fisicos

@ Cuidados emocionales durante el
tratamiento

@ Actividades Iidicas para realizar en la
casa con la familia

13.- Fuera de la Fundacion Cecilia Rivadeneira, ;A través de que formato le gustaria recibir la

informacion que menciond en la pregunta N°12?

22 respuestas

@ Videos explicafivos sobre el cuidado
emocional dentro del hogar

@ Juegos de mesa gue ayuden a contar
sobre la enfermedad vy el cuidado emo. .
@ Juegos digitales gue cuenten sobre el
cancer y el cuidado emocional dentro...
@ Un manual impreso dedicado al nifio/a
que le explique sobre la enfermedad d. .
@ Una aplicacion dedicada al nifio/a que. ..
@ Un manual impreso dedicado al tutor_ ..

14.- ;Qué contenidos sobre el cancer le gustaria recibir? escoja los contenidos especificos

que le gustaria profundizar o tratar de otra manera.

22 respuestas

@ Conocer sobre |a enfermedad

@ Descripcion de los cambios fisicos y
emocionales

@ Cuidados durante el tratamiento

@ Temas relacienados con ayuda a los
cuidadores de los peguefios



4. Segunda entrevista Psicéloga Paz Obando - Psicéloga de la Fundacidén Cecilia
Rivadeneira

La entrevista completa se encuentra en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/10e5GTkTuaTsIxrC7DjguRx9QfGIPIsPb/
view?usp=sharing

Explicacidnrealizada delas 3ideasy conceptosrealizado por Jhon Camacho

En base a lo analizado con las encuestas se llegé a 3 ideas principales, ya
fueron validados por el comité de profesores, pero de esas 3 solo debe
quedar una y es la que debe elegir usted, la primera idea es “La pandilla
fantastica”, se trata de un tablero de un juego de mesa, que tiene 4
elementos principales, un triptico con las indicaciones, este triptico tiene
un cuento, dentro de este cuento se encuentra un poco lo que es la historia,
hoja de datos del personaje, que es el nifio que va a jugar, y la ficha de
perfiles de los ayudantes, este juego es de 2 a 4 jugadores, en este juego
hay 3 enemigos principales, todos estos son sacados metafdéricamente,
cada uno representa una dolencia que los nifios van pasando a lo largo del
tratamiento y durante el proceso oncoldgico, que es la caida de cabello, los
cambios fisicos, y los cambios psicoldgicos, cada uno estd representado por
ejemplo, la caida del cabello por un ogro, los cambios psicolégicos por un
duende, y los cambios fisicos por un dragén, esto fue hecho por asociacién
de ideas, basicamente se tomd elementos forzados de la mitologia clasica,
junto a elementos actuales, que son los superhéroes, el objetivo del juego
es: cada uno de estos posee una llave que es para abrir un cofre que se
encuentra en el centro del tablero, este cofre contiene mensajes que el
padre escribe hacia su hijo al inicio del juego, esto se explica en el triptico,
existe una bruja que es la que va a perseguir a los jugadores durante todo
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el trayecto del juego, esta bruja se mueve por los caminos del juego, la
bruja no posee dados, ella se mueve si no se realizan las acciones de las
tarjetas que se van obteniendo a medida que se va avanzando en el juego,
estas tarjetas son para unir al hijo y al padre, entonces si no se realiza esa
acciodn la bruja va avanzando, en el perfil psicoldgico el nifio va escogiendo
su superpoder, existe un poder por partido, el nifio escoge el poder para el
y para su acompafiante, estos son power up para el juego, aqui se observa
una tarjetareto de un personaje, en este caso el duende, el reto es abrazara
tu superkid por 30segundos, estas actividades las realicé buscando analisis
tipoldgicos de otros productos de fundaciones oncoldgicas dirigidas para
nifios, la creacién de los personajes se realizan por asociacién de formas
geomeétricas, al final le ensefiaré el disefio de un personaje terminado, no
importa cual se elija asi va a ser la elaboracién del disefio de los personajes.

La segunda idea se llama coloreando una sonrisa, ;de qué trata esta idea?,
existen 3 elementos principales, una libreta de acciones, pegatinas, y un
cuento, en estas libretas de acciones, existen en las primeras hojas una
pequefa introduccién, un mini cuento, y posteriormente hay actividades
para el nifio y la familia, todas estas actividades estan dentro del libro, es
un libro interactivo, la lectura no es lineal, todas las actividades que explica
el libro se anota en la libreta, y se va calificando con pegatinas por nivel de
satisfaccion de las actividades que el nifio realiza con la familia, igual ahi
estd el instructivo de juego, aqui el protagonista es el pantano sin color,
(cémo funciona este libro?, en cada pagina existen minis cuentos, y existen
opciones que el nifio debe tomar, por ejemplo, si quieres ayudar a la ranita
avanza ala pdagina 8, y sino quieres ayudarle avanza a la pagina 20, la pagina
20 es cdmo que perdiste el juego, existen personajes principales, estos
personajes aluden a los cambios cdmo la caida del cabello, los cambios
psicoldgicos, los cambios fisicos, cambios sociales, y la bullying, el nifio
debe superar estos 5 aspectos en el libro de accién, cada vez que supera



90

esto el pantano va retomando su color, y los personajes van cambiando su
semblante de triste a un semblante feliz, que significa la superacidn, al final
del cuento aparece el pantano con todo el color y con los personajes, esta
idea fue elaborada con elementos externos y acuartelas, al final le manda
al dltimo libro de actividades donde se encuentra un pergamino con un
link, este link le envia a un video con todos los personajes principales
agradeciendo al nifio, por haberle ayudado a superar el pantano sin color.

La dltima idea es “Brincos de felicidad” esta idea es un libro Pop up, el libro
contiene 3 historias, que son las 3 ideas que le habia comentado al inicio,
algunas historias fueron basadas con red historias, en este Pop up cuando
lo abro aparece todo el cuento, dentro de este pop up se encuentra el
cuento de esta persona en especifico que es representada con angeles en
este caso, angeles y el Gnico enemigo que les persigue por todo el libro
Pop up, en la parte derecha estan las actividades que debe realizar el nifio
con la familia, estds actividades estdn escondidas dentro de la pagina
misma, deben ir tocando y descubriéndolas, cuando realiza las actividades
puede seguir avanzando, estas actividades son para enlazar al nifio con los
familiares, esta fue hecho con elementos dibujados con papel higiénico,
es una técnica de disefio, las manchas crean una forma, esta forma crea
un personaje, son bocetajes con elementos externos, aqui esta un avance
del tablero, del primer juego, aqui estan las tarjetas de retos, el personaje
de la izquierda ya es un personaje que iria en el juego, el de la derecha
es un boceto, estas son las 3 ideas de la creacién de personajes, d ellos
bocetos se transforman a digital, se mesclan elementos externos como
los dulces para crear estos personajes para que el nifio se sienta apegado
mas a los personajes por elementos que ya existen en la realidad de cémo
son los dulces, hay otros personajes que son creados en base a golosinas,
las ilustraciones se verdn como el de la parte derecha, esta idea fuera
elaborada para que usted pueda revisar y me pueda aconsejar sobre los

personajes, sobre el estilo de la derecha, eso seria todo.

Respuestay eleccion dela psicéloga Paz Obando - psicéloga dela Fundacion
Cecilia Rivadeneira.

Creo quedelas 3 opcioneslaquele veo mds funcional, hasta masinteractivo,
mas facil de entender considerando que las familias todas son de distintos
estratos sociales, econémicos, hay algunas que si tienen estudios, pero hay
otras que no, entonces considerando todo eso por ejemplo, el juego me
gustd pero le veo muy dificil entender todas las instrucciones, o sea cdmo
se mueve la bruja o no, en realidad si lo veo muy complejo, entonces en
realidad como que el primero no, el que me gusta mas es el segundo, el
cuento interactivo con las pegatinas/stickers como quieras llamarle, creo
que es mucho mas facil de interactuar sin importar, o sea, por ejemplo,
tengo una familia que es solo papa e hijo, y el papa es un albafil que nunca
estudid, entonces y a la vez sirve para una familia que si es los papds son
formados de 4to nivel, ;me entiendes?, creo que es el mas viable, creo que es
el que mas va a poder desarrollarse dentro de todo por que tiene elementos
que funcionan, o sea no tienes que tener, no debes saber leer para pegar
un sticker, a la final creo que lo que mas hay que hacer es ver que sea justo
que se adapte a todos los estratos econdmicos, sociales, educativos, que
los me gusta sobre todo el tema de la acuarela, le veo mucho mas amigable,
por que por ejemplo, me gusto el tercero pero creo que los animales que
utilizas en el segundo son mucho mas amigables para nifios, tomando en
cuenta que ya les estds hablando de su enfermedad y todo, tiene que ser
algo asi, lo Unico que te dirfa en esto es que, creo que en la ultima si se veia
una diferencia, pero que los colores sean siempre colores mds atractivos,
como colores mas vivos, que sean mucho mas, amables visualmente, solo
eso, pero me iria por el segundo.

El estilo grafico si estd bien usado.



5. Tercera entrevista Psicéloga Paz Obando - Psicéloga de la Fundacién Cecilia
Rivadeneira

La entrevista completa se encuentra en el siguiente enlace:
(minuto 16 respuesta de la sefiorita Psicéloga)

https://drive.google.com/file/d/1X5rINuYfz3PijoMm20omOhfgxt6 GUEIAU/
view?usp=sharing

Empezando por el tema de los personajes, estan super lindos, me gustan,
pero lo que te podria sugerir es el nombre, o sea ponte, Gomisapito me
gusta pero de ahi los otros dos, estan terribles, o sea que no van a pegar
con los nifos, te digo super directamente, como que los nifios se relacionan
mucho mejor cuando tienen un nombre, por que pasteltortuga es como
la unién de las dos cosas que estds poniendo, te entiendo perfectamente
pero si le pones Juanito, obviamente me estoy inventando pero los nifios
se van a relacionar mejor, igual, 0 sea siempre se van a relacionar mejor
con un nombre, de ahi en general o sea ponte el pajarito guia si le pones
un nombre ya lo van relacionando muchisimo mejor, tiene que de ley tener
algo mas posesivo, de ahi, verds, como sabes soy psicéloga entonces a mi
me enerva enormemente que utilicen el término depresidn como cualquier
cosa, si bien si, muchos de los nifios tienen depresidn, no te digo que no,
pero es poco, por qué, nosotros como sociedad tenemos que aprender
a diferenciar la reaccion normal que tiene un ser humano ante un evento
asi de fuerte y ante un real diagndstico de depresidén, entonces tu no
puedes hablar de depresién asi como asi, pensando que todos los nifios
estdn pasando por una depresidon, cuando si te dicen que tienes cancer
obviamente vas a estar triste, obviamente vas a estar mal, eso no significa
que tengas depresidn, entonces, mucho cuidado con eso, entonces igual,
en la pagina que hablas sobre depresién mucho cuidado con eso, porque
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no todos o sea en un mayor porcentaje los nifios no tienen depresién, no sé
si leiste bien nuestras investigaciones pero mas del 70% de los nifios pasan
bien en el tratamiento, entonces tu no puedes generalizar hacer un tema
de depresién cuando es un porcentaje minimo y de ese 30% van a ser menos
la cantidad de nifios que tengan un real diagndstico de depresidn, los nifios
con cancer tiene mas ansiedad que depresidn, entonces mucho cuidado
con usar ese término, la tristeza es normal, o sea si te dicen que tienes
cancer obviamente tu vas a estar triste, ahi si sorpréndete si no se ponen
triste, de ahi este tema del salto de pagina que haces, veras, para tiy para
mi puede ser facil lidiar como pdsate a esta pagina y luego pasate a esta
pagina, y luego regresa a esta, pero para los nifios un ratito es divertido y
luego se cansan, los nifios se cansan muy rapido, los nifios con cancer, justo
como dices, se fatigan muy facil, se cansan muy rapido entonces, mientras
mas facil sea para ellos es mejor, entonces si tu me pones que estds
haciendo una actividad enla 11y luego estas enla 30 y luego regrésate alas
20 ya me perdiste, el nifio te perdié el hilo y chao, ahi se quedd, entonces
mejor si puedes hacerle algo mas estructurado y seguido va a ser mejor,
de ahi, pon un ratito en la de las actividades, a ver, tu estds trabajando
aqui bajo un supuesto de que todos los nifios pierden el cabello, no es asi,
solo los nifios que pasan por un tratamiento de quimioterapia, entonces
no todos pasan, depende del tipo de cancer y de la cantidad de quimios, o
sea, depende de un montdn de situaciones, y sobre todo tiene un impacto
entre diferencia de géneros, a las mujeres les impacta mucho mds que alos
hombres, entonces, de lo que alcanzo a leer, para tenerlo iguales cuando
nos vuelva a crecer, ;qué pasa si le das este libro a un nifio que no perdid el
cabello?, y usualmente si tu relacionas un sapo, un sapo nunca tiene cabello,
entonces, o sea entiendo el trasfondo de la actividad, entiendo tu idea
con esto, pero primero, no todos los nifios pierden el cabello, y segundo
este tema social de que todo nifio con cancer son nifios sin cabello y no es
asi, entonces tal vez revisale ese, este de escribir todas las preguntas esta
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bien, pero piensa un poquito de nifios de que edad a que edad, por que no
todos los nifios tendran la facilidad de hacer todo esto, y el tercero utilizar
la palabra acompafante en nifios no, utilizamos la palabra cuidadores, pro
que acompafantes no, en la siguiente, ;cdmo es esto de 10 abdominales y
10sentadillas? O sea quieres que fisicamente hagan esto, cémo al 40 0 60%
de nifios no pueden hacer actividad fisica cuando estdn en tratamiento,
fijate solo en hacer actividades relacionadas a no movimiento, por que
si tienes un nifio directamente conectado a la quimio y le dices has 10
abdominales no lo va a poder hacer y se va a sentir mal, ya, aqui ponte,
no puedes llamar a un villano, nosotros normalizamos mucho lo que pasa
en el tratamiento para que el nifio no se asuste, si tu pones como villano
entonces, ponle otros nombres, y el vdmito van a tener inevitablemente,
si tu le dices no va a volver no, ellos van a tener inevitablemente, hay que
normalizar lo que es el tratamiento, no hay que mentir a los nifos, van a
vomitar, se van a sentir mal, entonces, eso es por la quimio, el tema de las
pastillas, no me acaba de convencer, porque los nifios no se hacen cargo,
usualmente no tienen idea, los que se hacen cargo de los que le dan son los
papas, ellos saben y estan conscientes de la medicacidn, pero saber que
pastillas son y la hora no, y obviamente son nifios, bueno, lo de lavado de
dientes estd bien, tal vez puedes cambiarle esta actividad de las pastillas
por lavarse las manos, déjame ver la otra, ya, he, la primera esta bien, la
segunda cuando tu tienes este tipo de situaciones, primero que, bueno
al menos yo no trabajo mucho con el tema del futuro, sino con el tema
del presente, de hoy estas aqui, hoy como te sientes, y mafiana sera otro
dia, y mafiana veremos que hacemos, pero tu ya adelantarte al mafiana
cuando tu estds con una enfermedad catastrdéfica, que tu tienes conciencia
de la mortalidad, ;qué pasa si mafana no estd? ;qué pasa si mafana se
muere?, yo sé que es muy dramatico pensarlo asi pero yo ya voy 10 afios
en esto y ponte que mafiana pone que, hoy hace esta actividad y pone
que manana estd feliz, y mafiana para nuestra mala suerte le ponen una

inyeccién y le ponen alguna quimio super fuerte y se siente super mal, ya,
los nifios relaciona siempre mucho mucho mucho lo que haceny los ideales
que tienen, entonces es cdmo que no, hoy tenia que sentirme super bien,
usualmente yo no trabajo en el futuro, justamente por estas cosas, no crear
expectativas falsas, no adelantarnos a las cosas que no sabemos que van
a pasar, por que con el cancer tienes que aprender a vivir “un dia a la vez”,
no te toca mas, un dia a la vez, hoy estds aqui, hoy estas bien, mafiana
pensaremos otra vez lo mismo y asi, la ultima estd bien, solo acuérdate que
son niflos y debes hacer todo a lo grande, o sea ahi no se ve nada, eso.

De ahi eso, mayormente eso.

Nosotros no trabajamos de esa manera, nosotros usualmente y te digo por
que existen ya, unos libros que hizo una nifia con cancer, nosotros solo
somos el ente que reparte.

O sea que a los nifios les va a gustar el productor y les podemos dar a los
ninos si, eso si, pero nosotros imprimirlo y hacernos cargo no.

Cémo te dije de la grafica todo bien, solo cambiar los nombres y que el tema
sea una lectura mas facil de seguir, que si, mientras lean vayan haciendo las
actividades, pero no marearles de dar saltos de pdaginas, pero de ahi esta
bien.



6. Validacién nifio 8 afos dentro del publico objetivo y validacién extra nifio de 9
afos con sindrome autista

La validacién completa se encuentra en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1noFOIBZmdFac1_A31M6xInf5qSh2qgagqj/
view?usp=sharing

https://drive.google.com/file/d/1ib-JTBPdcVA680i4gJGknrVBsRLILIKc/
view?usp=sharing

1.- ;COmo te sentiste al leer el cuento?

Eh Bien, me senti feliz

2.- Te gustd el cuento (misma respuesta con los dos nifios)

Si No

3.- Te fue sencillo utilizar el cuento (misma respuesta con los dos nifios)
Si No

4.- ;Cémo te sentiste al hacer las actividades?

Bien, me gustaron las actividades

5.- Te gustaron las actividades (misma respuesta con los dos nifios)

Si No

6.- En una escala del 1 al 5 donde 1 es poco y 5 es bastante ;Qué tan facil
fueron las actividades?

1 2 3 4 5

7.- El tamafo y la forma de las letras, ;Crees que fueron las correctas?
Si No  Porqué

En el caso del niflo de 8 afios perteneciente a nuestro publico objetivo
comentd que algunas palabras estaban pequefias, que se veian borrosas,
estas palabras corresponden al disefio de tipografia caligrafica, el nifio la
percibe pequefia ya que debe utilizar lentes
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8.- Te gustaron los personajes del cuento (misma respuesta con los dos
nifos)

Si No

9.- (Te gustaron los colores de los dibujos? (misma respuesta con los dos
nifos)

Si No

10.- En una escala del 1al 5 donde 1 es poco y 5 es bastante ;cuanto te gustd
los dibujos? (misma respuesta con los dos nifios)

1 2 3 4 5
11.- ;Cudl fue el personaje qué mas te agraddé? (misma respuesta con los
dos nifos)

Gomisapito ~ Pastelosa Chocogarto

El nifio perteneciente directamente con el publico objetivo sefalé Ia
pantalla tocando el Lagarto de Chocolate

El segundo nifio con sindrome autista dijo que le gustd el Chocogarto

12.- (Volverias a leer el cuento si salieran mas historias? (misma respuesta
con los dos nifios)

Si No

14.- ;{Qué aumentarias al cuento?

El nifio perteneciente directamente con el publico objetivo le gustaria que
se encuentren todos los personajes juntos al final

El segundo nifio con sindrome autista dijo que quisiera también que estén
mascotas junto al pajarito guia

15.- ¢{Te gustaria tener productos o juegos con los personajes de la historia?
(misma respuesta con los dos nifios)

Si No

El nifio perteneciente directamente con el publico objetivo le gustaria el
lagarto, la tortuga y la arafia en peluche o en pegatinas.

El segundo nifio con sindrome autista dijo que le gustaria peluche para
él y para sus hermanitos, ademds que quisiera leer el cuento junto a sus
hermanitos.
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7. Validacién con un experto en disefio - Xavier Jiménez Ere-

o e Michas paginas en
blanco. revisar el

tienes que hacerles mas como la golosina que como el animal. La = | =

tortupastelilla esta mejor pero parece que estuviera dentro del pastel y E Ny e =

. , - Iser igual al

. / T el Sort: e e —
debe ser de pastel. b ST
. lLa mariposa R ety

[1:14 p. m., 13/5/2021] estos estdan mejor Jhon e T

fa alguna

[1:14 p. m., 13/5/2021] pero las cejas del lagarto incluyelas ke,
super jhon

Esta genial la pata levantada no se entiende mucho
Hola Jhon, ok sigue avanzando.

Los paisajes igual deben tener ciertas referencias a golosinas, si muy

sutil, no tan figurativo como las imagenes de ejm. Algunos detalles ek, s i i, e s, et LTSI
que simplemente conecten en el paisaje con la realidad magica de los e e g\

5ito, todos Nosotos Somos seres muy normalkes, 50lo que esta neblina que cayd de
tepente no debe 1al como antes y mi

personajes

iQuleres ayudar al Gomisapito a recuperar el color e su hogar y devolverle su
felicidad?

Validacion estructura del cuento e pane 0

ola i pequenc amigo © amiga, me presento. me llamo Gomisapito.
Te cuento que milindo hogar y mis amiguitos se han quedado sin color.
[E< algo que sucede a menuda y hemos descublerio que es la niebla la
lque lo produce. Con tu ayuda podremos lograr que Ia niebla se vaya a
lotro lugar y recuperar los colores. $ime ayudas descubrirds cuan
divertido es nuestro mundo ¢Qué dices, te aventuras conmiga?

evisar Ia estructura,
lsurgen preguntas. &
i ejm.
|Porque sucede a menudo

Meforar [a redaccion
Emplear eraciones 2
simples. Solicitar

icorreccion de estilo.

o5 monstnuo g e me hacla sentir car
Introduccion ek

esar encualuier momento

2 necesitn pora que 1o esté
ué dices, me ayudas?

de astillas magicas qu
a1,y dife que cuande ancten &

cortiendo.

ivamass a anotar las pastillas magicas! |

Después que terminen los ejercicios uayan a la pigina N'15
Siaiinno terminan o no quieren hacer los ejercicios vayan a la pgina N°30

[Créditos,
Revisar gjm de 1 1 ]
/ ‘como deben o, F)
i redaclarse. il e |
LE I , e50 me pone nie—
Falla irabajo tipografico y grafico, s

dabsn presentar a los parsonajes y
una descripcién del material
Sila portada no llama la atencion, se

ello, mi amiguito pa

rar todo el color de mi hogar,

Hoerdera el interés.

ronesie Aligual que i yo
" color blancoy ney

Si ayudaste al Gomisapito con su cabello avanza a la pagina N'24
Si no quieres ayudar al Gomisapito avanza ala pagina N°22

pornueabecita, preg ntas 4 la que sieates) que quisiers que e res
liares o tu médica

| ayudaste al
i no quieres ayudar al Gomisapita avanza a la pagina ' 22




Hola amiguito y amiguita. mis dos amiguitos me dijeron que le ayudaste a recuperar su
hog: 3 Un poquite triste, no sé dénde esta mi hogar, pero mi dijeron que me
padrian ayudar, me dijeron que son muy valientes y me ayudaran actarar mi mente y

encontrar mi hogar.

15i me ayudardn? [WReTtar T dm b & cadamilo de
|actvktases y rmskrar 1 actividad 1 de 3 pig 7

Sidecides ayudarlo ve a la pagina N°28

Si nc quieras ayudarlo ve ala pagina N°16

o~
KK

N o &
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8. Validacién con un experto en ilustracién - Gabriel Chancay
y en disefio - Pablo Guzman

La entrevista completa con Pablo Guzman se encuentra en el
siguiente enlace:

https://drive.google.com/drive/folders/1zX6Xw7HYGSVtETII7-
1SgNkdlpJi6Z4z2?usp=sharing

Validacién mediante correo con Gabriel Chancay

Este tiene una actitud diferente a los otros, es mejor por su pose, por
su linea de accién y por su rostro
los otros son planos y sin actitud

mds que nada intenta no perder la “actitud del personaje”,
puede estar de frente pero parecen muertos

(correccién del experto)

es solo una idea
para que captes que debe tener un volumen
eso le da mas movimiento

se ve mucho mejor

mucho mejor movimiento y postura, pero la boca auin estd rara

Estdn bastante mejor. Buena cromatica igual



9. Entrevista con 4 con Psicéloga Paz Obando

Se colocard lo mas relevante de esta entrevista, para vela completa acceder
al siguiente enlace:
https://drive.google.com/drive/folders/1CKN27tKvgE3BwN7CaP-
VjOCZWXxo0sg9l?usp=sharing

Se pueden colocar los nombres de los participantes:
Si no pones los apellidos no importa

La primera es, 1.- ;se deberia explicar en el producto de manera explicita la
enfermedad del cancer?

No
Si, no y por qué

No porque como te dije es un tema, o sea ti no puedes generalizar,
hee, cada familia toma su decision, cada familia lo trata como quiera,
depende mucho del diagnéstico que tengas tu, aqui no trataste solo con
ninos con leucemia, esto es super importante, tenias una nifia con un
nefroblastoma, entonces, hee, claro, cambia completamente, cambia la
estadia del cancer, entonces tienes un sinfin de variables por las que no
puedes tu tratar directamente, o sea, al menos por como es el cuento,
porque esta ligado a la parte emocional, si tu me dices de un cuento que
va hablar directamente de la quimioterapia y sus efectos que si existe,
lo hizo otra psicéloga aca en el Ecuador, ella obviamente va hablar del
cancer, si tu haces un cuento de qué es el cancer, obviamente hablas del
cancer, entonces tu estas haciendo un tema mas emocional, tienes que
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generalizar, y no, no puedes invadir estos espacios que son muy
individuales, muy personales de cada familia, en este caso las familias
que yo escogi son familias que si hablan del cancer con sus hijos, son
nifos que si saben de su enfermedad, obviamente las escogi asi para
que para ti tengas respuestas mas funcionales, hee, pero obviamente
hay un montén que no, entonces no puedes hablar del cancer.

Aqui hablé de manera metafdrica, nunca mencioné la enfermedad
como tal, los problemas que afrontan los personajes son en base a los
problemas que suelen afrontar los nifios, pero de manera metafdrica,
sino que con esa respuesta mi tutor me dijo que lo corrobore, si se
podia o no utilizar la palabra.

La segunda pregunta es: como le habia comentado, existe una red
social que se podrian publicar posteriormente historias que sean
contados por los nifios o por otras personas, como médicos, entonces
la pregunta varelacionada aqui, 2.- ;se deberia utilizar la palabra cancer
dentro de las actividades de redes sociales, si es que fuera un doctor el
que fuera a escribir estas actividades en redes sociales?

Mmmmm, es que igual depende, o sea, si es que tu vas a trabajar
algo generalizado para cualquier nifio, tienes que cuidar mucho esos
detalles, por ejemplo nosotros en la fundacién trabajamos con nifios
que tienen cancer, pero también trabajamos con nifios que tiene
tumores benignos, que no es cancer, entonces si td, o sea ponte
esto emocionalmente puede funcionar para ellos también, pero si
ellos entran a estas redes sociales y ven cancer, va a ser como que,
entonces, si tengo cancer o no tengo cancer o mi tumor que me esta
haciendo, creo que si vas a generalizar hay que tener mucho cuidado
en eso.
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La tercera es: 3.- ;es viable subira dicha Fan page (cabe recalcar que solo
la manejard y sera duefia de la pagina la fundacién y los administradores
que esta las coloque) mas historias de personajes y actividades que los
nifos puedan leerlas y resolverlas?

Emmm si, siiii

Lacuartaes: Enfuturaspublicaciones, ;esrecomendable contarlas vivencias
de los nifios?, en caso de que la respuesta fuera un si, ;estas historias se
deberian contar de manera metaférica (como se maneja en el cuento), o
de manera literal?, me refiero por ejemplo a la historia de Rafaela, de como
fue su proceso durante el tratamiento de la quimioterapia.

Ehhhh, creo que deberia trabajarse de otra manera, porque obviamente
con la compaiiia de los papas es super positivo, pero si deberia haber una
intervencién mas profesional para poder hacer eso, porque obviamente
hay mucha gente que actua a través de lo que ellos sienten, de lo que han
vivido, han pasado, etc, etc, etc.

Si hay como, pero deberia ser trabajado hee, no solo como, del nifo al
diseno.

Y la pendltima pregunta es: 5.- En base a estas respuestas que le mostraré
un poco de las respuestas que dieron como: (Por qué me salid ese
monstruo en mi rindén?, ;Por qué me tuvieron que operar?, si me vacuno
¢ya puedo volver a la escuelita con mis nuevos amiguitos?, -siguiente hoja
de actividad de otra usuario--, bueno, la primera pregunta fue en base al
cuento, en el cuento lefan una pagina y resolvian una actividad, y asi iban
intercalando, entonces, la primera pregunta que realizaron fue en base
al cuento y la libreta de actividades, pero la segunda fue enfocada a sus

vivencia, como, ;Por qué no me puedo concentrar?. ;Por qué soy tan malo
enlos estudios?, y, por ejemplo, aca con Rafaela --siguiente hoja de actividad
de otra usuario--, ;cdmo me curaron?, ;qué medicina me dieron?, entonces
estas preguntas que tienen los nifios, ;pueden ser contestadas cuando la
familia amerite un encuentro psicolégico porque no pueda responder dicha
pregunta, o también pueden ser contestadas independientemente por los
familiares.

Emmm, cada caso es individual, por ejemplo, solo para que me entiendas,
porque no puedes generalizar que tiene que ser contestada por los
familiares, en el segundo caso, el nifo tiene epilepsia, lo cual ha causado,
emm, no es un retraso mental, pero si dificultades ennn en las funciones
cognitivas, entonces es algo que no vas a ver en otro nifio, ;me cachas?, no
puedes por ejemplo, justo como me dices, en el tercer caso te preguntan
(cé6mo me curé?, nosotros no utilizamos la palabra curar en cancer, porque
puede regresar, en este caso como te digo de este nifo tiene epilepsia
y tiene alteraciones en sus funciones coghnitivas, entonces no puedes, a
pesar que si, la quimioterapia tiene efectos a largo plazo en las funciones
cognitivas, o sea la quimioterapia en si te causa pérdida de memoria,
pérdida de concentracidn, pero en el caso especifico de él, la epilepsia a
empeorado todo eso, entonces no puedes generalizar, siempre tiene que
ser contestado por su familiay por como su familia quiera manejar el tema.

Claro, por eso fue esta actividad, mds para que si el nifio tiene dudas que
no le haya dicho a la familia, con esta actividad la familia pueda leer, porque
las actividades y libreta de actividades funciona como un diario personal
en que el nifio pueda escribir, por eso es lo que posteriormente lograron
contar sus historias, afiadir cosas que ellos sentian que queria expresarse
en el cuento.

La ultima pregunta es en base a esto mismo, aqui cada nifio responde como



se ha sentido en los diferentes lugares, entonces, también con los dibujos,
las actividades, enlatabulacién delasrespuestas delas encuestasrealizadas
se pudo observar que los nifios y sus cuidadores se sintieron bien al realizar
estas actividades con el cuento, porque se lograron apegar un poco mas
de lo que ya estan, entonces, estas preguntas, como, por ejemplo: ;Cémo
te sientes en el hospital? ;qué preguntas te aquejan?, que te dibujes, que
te digas cosas bonitas, estas preguntas 6.- ;pueden ayudar a comprender
el estado animico del niflo, desde su punto de vista, por que bueno, con las
tabulaciones, las respuestas fueron positivas, pero, quisiera saber desde
su punto de vista, pueden ayudar a comprender el estado animico de los
nifios por parte de sus familiares?

Emmm, claro, pero igual en este punto hay que, emm, individualizar un
poco en qué momento esté, por ejemplo, los 3 nifios con los que trabajaste
son, 3 nifos que estan en remision, entonces ehhh, ya no ven esta parte
del cancer tan negativa como lo veria un nifio que esta en quimioterapia
activa, entonces si, o sea definitivamente puede funcionar para afianzar
relaciones con el cuidador y todo, pero hay que tomar en cuenta todas las
variables que pueden interferir.

Y por ultimo, con lo que le expuesto aqui, quisiera saber si tendria alguna
recomendacidon para el cuento, el cuento fue manejado de manera
metafdrica, las actividades fueron mas explicitas, como por ejemplo, que
se digan cosas bonitas, que encuentren los adjetivos que les caractericen a
cada nifio, que se dibujen, aqui son mas que nada para que los nifios sepan
como lavarse los dientes, esto fue en base a Colgate que recomendaba a
personas en especificas, esto por la OMS, creo que este era por la OPS o
la OMS, y la parte de aqui es del estado animico, entonces esto fue mas
literal, no se habld del cancer, pero si fue mas literal, entonces, quisiera
saber si tendria alguna recomendacién, por si la fundacién llegara aplicarla
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para que ellos manejen las redes sociales y los contenidos futuros que ellos
mismos manejarian.

La verdad es que, o sea, si los nifios lo entendieron y fue funcional
y reaccionaron bien, creo esta bien, como te digo, hay que siempre
generalizar para que de verdad puedas, para que sea mas funcional para
cualquier nifio, o sea sin importar el diagnéstico que tenga.

Queria afadir como ultimo detalle, antes de realizar la entrevista con los
nifios que usted me facilitd, yo anteriormente tenia familiares de un nifio
que tenia autismo elevado y su hermano tenia problemas similares a los
nifilos con los que validé, como las actividades fueron un poco més general
y el cuento metafdrico, los nifios también pudieron como que resolverlos
y tomarlos desde su punto de vista con la enfermedad que ellos tenian,
bueno, esta fue como la actividad que fue mas independiente, pero el
resto de actividades si fue como que, el nifio que le digo que tenia estos
problemas, el decia que por qué le duele el corazdn, tenia problemas de
corazon, y bueno, en ese momento la mama se puso a conversar con el
nifio, de por qué a él le pasaba eso, la mama no tenia ni idea de que eso
le afligia al nifio, eso para para decirle que si estd un poco generalizadas,
si estdn en base del cancer, pero como no se habla del cancer, los nifios
pueden afianzar las actividades desde su punto de vista de la enfermedad
y de su tratamiento.

Ya, o sea, solo eso



10. Encuestas de usabilidad del proyecto final

Para visualizarlo completa ingresar al siguiente enlace, en las
carpetas se encuentran las diferentes encuestas:

https://drive.google.com/drive/folders/1FSzRur-
Hzb6fBLG2XFEr_KusfFs7dxyS2usp=sharing
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11. Respuestas de actividades e historia contada por Rafaela

Paravisualizarlo todas las respuestas de las 3 encuestas ingresar al siguiente
enlace:
https://drive.google.com/drive/folders/183qbC8iZTw-4SjfzFjJLzW-
BnUNKOXtR?usp=sharing
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