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RESUMEN/ABSTRACT

El cancer infantil es una afeccidn rara que representa una baja proporcién de los canceres
humanos. En la poblacion infantil ocupa el segundo lugar como causa de muerte en edad
pediatrica, por ello y por su frecuencia se ha convertido en uno de los principales problemas
de salud publica en los dltimos afios. Gracias a los avances tecnolégicos la tasa de
supervivencia ha aumentado hasta un 80%, sin embargo, pocas investigaciones se
encuentran enfocadas al choque emocional y al proceso vivido durante la enfermedad.
Numerosos estudios demuestran que la educacion sanitaria es esencial a la hora de mejorar
la calidad de vida de la unidad familiar.

Se propone este programa de educacion para la salud dirigido a familiares de pacientes
oncologicos pediatricos cuyo objetivo principal es disminuir el estres al que se enfrentan y
aumentar la ayuda para sobrellevar el proceso de la enfermedad. La enfermeria desde su
posicion de cercania al paciente y sus familiares puede fomentar los conocimientos sobre
la enfermedad, los efectos del tratamiento y los posibles problemas que surjan en el dia a
dia, mejorando la calidad de vida de la unidad familiar. EI programa esta formado por 7
sesiones en las que se combinan diferentes técnicas y actividades para mejorar la
adherencia y aumentar los conocimientos tras el programa.

Palabras clave: oncologia pediatrica, unidad familiar, educacion para la salud, cuidados

de enfermeria.
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ABSTRACT

Childhood cancer is a rare condition that represents a low proportion of human cancers. In
children, it represents the second reason of death during this life period; for this reason and
because of its frequency, it has become one of the major public health problems in recent
years. Thanks to technological advances, the survival rate has increased up to 80%,
however, few investigations are focused on the emotional shock lived during the disease
process.-Several studies show that health education is essential for improving the quality
of life of the family unit. This health education programme is proposed for pediatric
cancer’s relatives and its main objective is to reduce the stress they face, as well as, to
increase aid required to cope with the disease process. It is pretended to promote knowledge
about the disease, the effects of the treatment and different problems that can show up, thus
improving the quality of life of the family unit. The program consists of 7 sessions which
combine different techniques and activities to improve and increase knowledge after it.

Key words: oncology, pediatric, care nursing, family unit, education for health



Universidad deValladolid

INDICE
INTRODUCCION/JUSTIFICACION ..o oot 1
ESTADO ACTUAL oo e e e e e e 02
HIPOTESIS Y OBJIETIVOS ..o et e e ee st es s e 4
OBJETIVO DEL TRABAUIOD ..ot e oot et e e e es e e e enes e e e e s ar e 4
MATERIAL Y METODOS ... .en oo, 5

DESARROLLODEL TEMA . ... et D

MARCO TEORICO ... .. iiiiit it e eee ettt e e e et et e e 6
Quéeselcancerinfantil.............oooiiiiiiiii 6
Diferencias entre el cancer infantil y el adulto................................. 6
Tipos de cAncer Mas freCUBNTE. ... .vvv e e e e e e 7
Diagndstico, tratamiento y efectos secundarios.............cc.ccovevvvevnn 7
ASPECtOS PSICOIOGICOS. ...ttt e e 8

DESARROLLO DEL PROGRAMA . ... e e a2 10

1. Datos técnicos de identificacion del programa................cceeuvnen. 10
2. Cronograma... Y |
3. Definicion deI grupo de |nC|denC|a (o (o 11
4. Objetivo del programa..........e.veeeeeee e e e e e 13
5. Analisisy descripcion de lapoblaciondiana..............ccoeeeeveennnn, 14
6. Seleccion de la metodologia educativa.............ccovevveiiiieineannnn, 14
7. Otras metodologias y estrategias..........coveeveiieiieireeeiiienennns 15
8. Variablesarecogeryanalizar............cccooevieiie i i, 17
9. Desarrollo de las actividades............cocveviiiiiiii i 18
10. Prevision de recursos.. 21
11 EValUECION. .. ... e e e 21

LIMITACIONES. .. ... e e e e e a0 23

CONSIDERACIONES FINALES E IMPLICACIONES PRACTICAS PARA EL

FUTURO ... e e e e e e e e e e e 24
BIBLIOGRAFIA ... .o e, 25
ANEX O S . . 28



Universidad deValladolid

INDICE DE TABLAS
TABLA 1. Diferencias entra cancer infantil y adulto. .................ccooiii 6
TABLA 2. Tipos de tratamiento asociado a efectos secundarios.......................... 8
TABLAZ3. Relacion entre la edad del paciente y su respuesta a la hospitalizacion...... 9
TABLA 4. CrONOQIaMa. .. ... v e e e et et e e et e et et e e e et e e e e e ees 11
TABLA 5. Factores relacionados con el afrontamiento positivo.................c.......... 12
TABLA 6. Objetivos educativos de 1as SESIONeS...........ccvviiiriiiiiiiiiiie e 18
TABLA 7. Resumen de las actividades del programa...............ccovovieeiniininninn. 19
TABLA 8. RECUIrS0S FINANCIEIOS. .. ...ttt vt vt e et e et e e e 21
INDICE DE ILUSTRACIONES
ILUSTRACION 1. Distribucion de los tumores infantiles........................cen..... 1
ILUSTRACION 2. Enfermedades hematolOgiCas. .. ..........eeuurveeeeeeiiieeeeeeiini, 7
ILUSTRACION 3. Tipos de tumores SOldoS. .. ............oeeureeeiiieeiieee e eee e, 7
ILUSTRACION 4: Principales pruebas y procedimientos diagndsticos................ v
ILUSTRACION 5. Concepcion de la enfermedad segin laedad......................... 9
ILUSTRACION 6. Disefio cartel infformativo.................cocouuveeeiineeeiineeeinneee, 29
ILUSTRACION 7. Disefio posible triptiCo. . ... ... ovvveereieiieceeeeeiieeeeceeieee e, 30
ILUSTRACION 8. Escala WoNg-Baker.............ccouuueeeeeiieeeeeeeieeeeee i eee e, 4
ILUSTRACION 9. ESCala NUMEAIICA. .. ... .ttt 42
ILUSTRACION 10.Disefio posible actividad..............coceuiriuiiiiiieiieieeeennnnn, 44
ILUSTRACION 11.Disefio actividad para padres................ccueeeeeeeeeeeeeennnn. 44
ILUSTRACION 12. Disefio posible POWEr-POiNt.............cc.oooeeiieieeiieeeiinne, 57
ILUSTRACION 13. Actividad “Mitos sobre el CANCer”................ccceeeeeeuunnnnnn.n, 58
ILUSTRACION 14.Cartel parapadres...............oeeueeeeieraeeiireeeeeeieee e 60



Universidad deValladolid

GUIA DE ABREVIATURAS.

RETI-SEHOP: Registro Espariol de tumores infantiles.

Pyfano: Asociacion de Padres, familiares y amigos de Nifios Oncoldgicos de
Castilla 'y Ledn. Naci6 en 2003.

AECC: Asociacion Espafiola contra el Cancer.

RNTI: Registro Nacional de Tumores.

ENCCA: European Network for Cancer research in Children and Adolescents.
SEER: United Status Surveillance Epidemiology and End Results.

REDECA: Red Espafiola de Registro de Cancer.

T.I: Tratamiento integral.

EPS: Educacion para la salud.
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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION.

Cada afio, entre 1y 2 por cada 10.000 menores de 14 afios son diagnosticados de cancer
en Estados Unidos. Espafia se sitla en el contexto europeo con unas cifras de diagnostico
anuales similares, es decir, alrededor de 950 nifios menores de 15 afios ™. Segun
informacion publicada en el Registro Espafiol de tumores infantiles, durante los afios
2010-2012, en Espafia se diagnosticaron un caso por cada 6500 nifios menores de 15 afios.

(2'5) Melanomas y
epiteliales; 2,1 Otras y no
especificadas; 0,1

Cél germinales; 3,5

Tres cuartas partes de los nifios diagnosticados de cancer

Oseos; 5.5 Leucemias; 30,0

en Espafia, superan los 5 afios de supervivencia y se Hepalicos; 1.4

Renales; 4.9

estima que en los proximos afios uno de cada 450 adultos
Retinoblastomas; 3,0

jovenes serd un superviviente de cancer infantil en

Europa. ©) SNS; 8.8

Linfomas; 12,9

Diversas sociedades espafiolas y europeas de

SNC; 21,5

investigacion sobre la enfermedad oncoldgica pediatrica B o o
lustracion 1. Distribucion por grupo diagnéstico

coinciden en que, en los Ultimos afios, la tasa de curacion se de los tumores infantiles en Espafia, 0-14 afios,
encuentra aproximadamente en un 70%. Entre ellas se 2000-2011. Elaboracion RETI-SEHOP®,
encuentra, el Registro Espafiol de tumores infantiles y la sociedad espafiola de
hematologia y oncologia pediatrica (RETI-SEHOP), United Status Surveillance,
Epidemiology and End Results (SEER), European Network for Cancer research in
Children and Adolescents (ENCCA) y The Automated Chilhood Cancer Information

System (ACCIS) @

Los avances terapéuticos en relacion con el cancer infantil han sido muy notados en las
Gltimas decadas, habiendo producido un descenso de casi el 60% de las muertes desde los
afios 60 segln el Registro Nacional de Tumores (RNTI) ©. Este incremento de la
supervivencia no se ha debido a una disminucién de la incidencia, sino a una mejoria en
el diagndstico, tratamiento y asistencia. Lo que se busca con los avances terapéuticos es
disminuir la toxicidad reduciendo la morbimortalidad ya que, asociado al aumento de la

supervivencia ha habido un aumento de los efectos tardios. ©

Esparia, es uno de los paises europeos en los cuales la asistencia sanitaria a pacientes
pediatricos oncologicos es equiparable en todo su conjunto, a pesar de que existen
diferencias sociales y geogréficas en aspectos como: incidencia, mortalidad, morbilidad

0 en procedimientos terapéuticos.
~ 1 ~
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A pesar de todo esto, el cancer sigue siendo la principal causa de muerte por enfermedad
a partir del primer afio de vida y hasta la adolescencia. En 2013 esta enfermedad ocasion6

el 29% de las muertes entre 1y 14 afios. &7

Desde 2013 el registro poblacional de Cancer de Castilla y Ledn pasé a formar parte de
la Red Espafiola de Registro de Cancer (REDECAN). En esta pagina se publican los
registros de tumores de cada comunidad siendo en Castilla y Ledn notificados 191
tumores malignos ente 2010 y 2013, lo que se traduce en 48 tumores malignos nuevos

anuales. ©

ESTADO ACTUAL.

La resiliencia @9 es un concepto evolutivo y de salud que explica como los nifios y

jévenes desarrollan la capacidad de confrontar circunstancias adversas y salir fortalecidos
de ellas logrando transformarlas en ventajas. Este concepto reafirma el potencial del ser
humano de superar dichas situaciones siendo la familia un factor protector para su
consecucion. Por ello, para que el nifio pueda lograr esa capacidad de superacion debemos

establecer una relacion de ayuda con los padres, principal factor protector.

Segun Carls Rogers Y, la relacion de ayuda es “toda relacion en la que al menos una de
las partes intenta promover en el otro el desarrollo, la maduracion y la capacidad de
funcionar mejor, una mejor apreciacion de si mismo y enfrentarse a la vida de manera
mas adecuada”. Lo mas importante al establecer una relacion de ayuda con una persona

es la compresion empatica y la escucha activa que el personal de enfermeria ha de lograr.

De acuerdo con numerosos estudios centrados en la funcion docente de enfermeria, se
demuestra que la educacién sanitaria es primordial a la hora de incrementar la calidad de
vida de familias de pacientes que sufren la enfermedad. Experiencias personales
satisfactorias, llevadas a cabo por personal de enfermeria en otros campos, basadas en la
tematica menopausia y climaterio, han impulsado la necesidad de reforzar el papel de la

funcién docente de enfermeria.

Maria Carolina Aves 2 publicd en un estudio que se deben realizar intervenciones para
fomentar el afrontamiento de las familias. Dichas intervenciones abordan las
consecuencias funcionales y psicosociales del cancer, de los tratamientos y recalcan la

importancia de la prevencion y cuidados a largo plazo. Una de las técnicas mas efectivas

rv2rv
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es el Ilamado “paciente activo”, modelo de educacion entre iguales. Con esta técnica
pretendemos que los familiares sean capaces de trabajar con los conocimientos basicos
de la enfermedad, asi como con las herramientas para afrontar o cambiar habitos

perjudiciales.

Gavala y cols ¥, demuestra como las sesiones formativas dirigidas a las familias
fomentan el aumento de los conocimientos mediante una mejora de la comprension y el

aprovechamiento de la informacion referida a la enfermedad y al cuidado del paciente.

Recientemente ha sido anunciado por la asociacion Pyfano 4 el comienzo de actuaciones
en los hospitales Vallisoletanos Clinico Universitario y Rio Hortega. Dicha asociacion,
lucha por el apoyo y la atencidn integral del paciente y su familia, desde los diferentes
departamentos que la componen. Tanto la asociacion Pyfano como AECC®® se encargan
de ofertar toda la ayuda necesaria a padres y pacientes en el d&mbito de recursos
psicoldgicos, econdmicos, materiales, alojamientos, pero en estos proyectos casi no se

observa la presencia de la enfermeria.

Esto nos lleva a afirmar la importancia del rol de la enfermeria en la educacion para la
salud (EPS) a la hora de optimizar la calidad de vida de la unidad familiar. Somos la
primera persona a la que acuden las familias y entra dentro de nuestra responsabilidad la
busqueda de informacion y nuevas técnicas que favorezcan la adaptacion a la enfermedad

y al proceso con el fin de obtener una atencion optima desde un enfoque holistico.

Por ello creemos necesario proponer un programa en el cual las enfermeras podamos
contribuir a la educacién de los padres sobre la enfermedad, los efectos secundarios tanto
inmediatos como tardios, cuidados principales, ofertar apoyo y desarrollar formas

eficaces de afrontamiento positivo y comunicacion con sus familiares.
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS.

La implantacién de un programa de salud dirigido a familiares de pacientes oncoldgicos
pediatricos que fomente el conocimiento de la enfermedad y de los efectos del
tratamiento, puede hacer mas positivo el afrontamiento de la misma y de los posibles
problemas que surjan en el dia a dia, mejorando asi la calidad de vida de la unidad

familiar.

OBJETIVOS DEL TRABAJO.

Objetivo general: El objetivo general de este trabajo es proponer un programa de

educacion para la salud destinado tanto a padres como a pacientes pediatricos

diagnosticados recientemente de una patologia oncoldgica.

Obijetivos especificos.

- Definir los tipos de cancer infantil con mas incidencia.

- Describir los principales tratamientos que existen actualmente.

- Enumerar y resumir la frecuencia y el tratamiento de los diferentes efectos
secundarios y posibles complicaciones.

- Definir el papel de la enfermeria y las intervenciones que puede llevar a cabo
con familiares y pacientes oncolégicos pediatricos en un programa de EPS.

- Proponer actividades que permitan adquirir a los participantes comportamientos

que fomenten el afrontamiento positivo.
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MATERIALY METODOS.

El documento que se presenta a continuacion como Trabajo Fin de Grado se ha elaborado
siguiendo la metodologia de disefio de un Programa de Educacion Sanitaria para la Salud.
Como punto de partida se procedio a la realizacidn de una busqueda bibliografica en bases
cientificas aumentando y actualizando asi nuestros conocimientos sobre el tema para

obtener una base s6lida sobre la que comenzar el desarrollo del trabajo.

La bdsqueda bibliografica fue llevada a cabo tanto en inglés como en espafiol utilizando
bases de datos como: IntraMed, PubMed, CUIDEN Plus (fundacion index Spain),
Cochrane o Google Académico. Para la acotacion de la busqueda se utilizaron palabras
claves como “padres-cancer- infantil”, “oncologia pediatrica”, “educacion para la salud”,
“cuidados oncologia”, “intervencion- cancer- infantil”, “experiencia- padres- oncologia”;
asi como sus términos correspondientes en inglés, "pediatric oncology","childhood

cancer,

parentschild-cancer”, "pediatric oncology care", "health education”.

La informacion obtenida se complementé mediante paginas web de diferentes
asociaciones como AECC, ASPANOA, PyFANO, asi como guias clinicas, revistas
especializadas y protocolos accediendo a ellas gracias a la recomendacién de los
entrevistados o por la busqueda inversa de referencias bibliograficas de los articulos

escogidos.

Las entrevistas realizadas a profesionales de salud, trabajadores del Hospital Clinico
Universitario y de Atencion primaria en el Centro de Salud Pilarica-Circular iban
encaminadas a obtener su opinion sobre el interés en el programa de salud o la posibilidad

de aumentar el campo de actuacién del mismo en un futuro préximo.

Una vez finalizada la bdsqueda bibliografica y el analisis de la situacion actual se
procedid al disefio del Programa de EPS. EIl documento, a continuacion, presentado trata
unicamente del disefio del Programa, por lo tanto, en el apartado de evaluacion sélo se

mostrard como se realizarian los métodos de evaluacion de las distintas actividades.
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DESARROLLO DEL TEMA
MARCO TEORICO

QUE ES EL CANCER INFANTIL

El cancer infantil es una afeccidn rara que representa una baja proporcion de los canceres
humanos (de 1 a 3%), pero ocupa el segundo lugar como causa de muerte en la edad
pediatrica @. Debido a un aumento de su frecuencia, el cancer ha pasado a ser uno de los
principales problemas de salud publica en los Gltimos afios. ¢1® Denominamos cancer
infantil a todo tumor, benigno o maligno que se diagnostica en menores de 15 afios de
edad. Se trata de una enfermedad grave, pero cada vez mas curable, la cual requiere un
tratamiento largo, complejo y que altera la estructura personal y social de la familia.

Se define como cancer, un proceso maligno formado por células inmaduras y anormales
de metabolismo acelerado y rapido crecimiento. Cuando estas células son arrastradas por
el torrente sanguineo o linfatico, son capaces de implantarse y crear en otro lugar del

organismo un foco tumoral diferente al que se denomina metastasis ¢ 17:8)

Todas las personas somos susceptibles de sufrir esta enfermedad ya que a menudo se
generan células inmaduras, neoplasicas o potencialmente neoplasicas. Para evitar su
desarrollo existe un complejo sistema de control antitumoral propio de cada persona, que

impide su crecimiento descontrolado. %17

DIFERENCIAS ENTRE EL CANCER INFANTIL Y EL ADULTO

Tabla 1. Diferencias entre el cancer infantil y el cancer en adultos. Basado en “cancer?,el cacer en los nifios!”.
Elaoracion propia.

ADULTOS INFANTIL

INCIDENCIA Mavor. Menor.

Leucemias, tumores SINC._ hueso,
sistema linfitico e higado. Ademaias de

MAS FRECUENTE Colon. pulmdn. mama. prostata v
pancreas.

embrionarios®

TRATAMIENTO Tratamiento normalmente parecido. Cada tipo tiene caracteristicas propias.

tratamiento ¥ pronostico parecido.

AGRESIVIDAD Y
EVOLUCION.

RESPUESTA Y
TOLERANCIA AT,
TRATAMIENTO

EFECTOS
SECUNDARIOS

CAUSA

DETECCION

Menos agresivo v evolucidén mas lenta.

Tiene peor respuesta al tratamiento v
peor tolerancia.

Mas efectos secundarios en el

momento, menos a largo plazo.

Apgentes externos o factores de resgo

ambientales._

Mejor deteccidn al ser neoplasias de
tipo epitelial.

rv6rv

Mas agresivo v evolucidn mds rapida.

Mlejor tolerancia ¥ respuesta al
tratamiento

Mas efectos secundarios a largo plazo

Desencadenados a partir de mutaciones

de celulas en proceso de desarrollo.

Deteccidén menos frecuente porque son
localizaciones mas profundas.
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TIPOS DE CANCER INFANTIL MAS FRECUENTES

En la edad pediatrica, menores de 5 afios, de acuerdo con el RETI-SEHOP © predominan
la leucemia (30%) y los tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) (22%), como
responsables de la mayoria de las muertes ®. En mayores de 14 afios, sin embargo, el
tumor mas frecuente son los linfomas (13%). La incidencia del cancer infantil es mayor

en poblacion masculina que femenina. ¢:8)
| TUMORES DEL SNC.

LEUCEMIA LINFALOBLASTICA | (
AGUDA. TUMOR DE WILMS O |
NEUROBLASTOMA.
| NEFROBLASTOMA. I‘
LEUCEMIA MIELOIDE O
// LEUCEMIAS. GRANULOCITICAAGUDA.
// { . =
/ | TUMORES SOLIDOS.
EMERN[ED ADES </ LEUC%%%?\[IIV&LODE -
HEMATOLOGICAS. : . i
| EOMAHODGKING RETINOBLASTOMA. | SARCOMAS OSEOS.
N\ - - \ \
\ LINFOMAS. -
LINFOMA NO HODGKIN. | SARCOMA DE TEJIDOS BLANDOS
0 RABDOMIOSARCOMA.

llustracion 2 enfermedades hematoldgicas. Basado en “leucemia en la infancia, [lustracion 3 tipos de tumores sélidos. Basado en ““educar a nifios y nifias con
signos de alertal”” Elaboracion propia. cancer: 2. Elaboracion propia.

DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y EFECTOS SECUNDARIOS.
Para la deteccién del céncer infantil existen

= Orina.
numerosas pruebas diagndsticas, las cuales nos criencas. | - CANBre: - Radiografias
r normales o con
permiten averiguar, el tamafio, el tipo, la PRUEBAS COnTIASE
. ., ., ., - IMAGEN. magnétjca.
localizacion, evolucion y extension. 7 El * Ecografia.
* Gammagrafia.
diagnéstico es un momento clave y de gran T~ " intenor deun
Enposcop | OTEANO-
importancia para establecer el tratamiento mas R v i
. ., - PRUEBAS  ® Es_tudio o broncoscopia.
adecuado segun la situacion de cada nifio. ¢ 1617 HisTOLOGIC | microscopico de las

La mortalidad ha disminuido considerablemente llustracion 4. Principales pruebas y procedimientos diagnosticos.
Basado en “tratamiento del cancer en pediatria *2”. Elaboracién

en un 5% reflejando el éxito de los protocolos propia

terapéuticos gracias al desarrollo de nuevas
técnicas diagnosticas y terapéuticas. En los Gltimos 20 afios las tasas de supervivencia

superiores a 5 afios después del diagnostico estan alrededor de un 70%. @
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Tabla 2. Tipos de tratamientos asociados a sus efectos secundarios. Basado en ““tratamiento del cancer en pediatria; terapia multimodal 1.

““Educar a un nifio con cancer*”’Elaboracidn propia.

TIPO DE TRATAMIENTO  EFECTOS SECUNDARIOS DEL TRATAMIENTO.
CIRUGIA: Actualmente, 1a cirugia en el cancer Amputacién, uso de aparatos ortopédicos, problemas
infantil sigue siendo imprescindible para el psicologicos, infeccion, hemorragias. .

diagnostico, biopsia v obtencion del estadio, v

tratamiento de los tumores, aunque la mayoria de los

Ccas0s precisan un abordaje multimodal

QUIMIOTERAPIA: La quimioterapia ha mejorado | DEPRESION MEDULAR:

el prondstico de pacientes diagnosticados de cancer. - Leucopenia 2 infecciones.
Consiste en la utilizacion de medicamentos, via oral, - Trombocitopenia = hemorragias.
mntravenosa o intratecal, que destruyen las células - Anemia.
tumorales e impiden que se reproduzcan. TOXICIDAD DEL TRACTO DIGESTIVO:
- QUIMIOTERAPIA COMBINADA . Aumenta - Mucositis v estomatitis.
el porcentaje de remision. Diarrea.
- QUIMIOTERAPIA ADYUWANTE. Estrefiimiento.

Aplicacion tras el control local del tumor.
Eficaz en el tumor de Wilms, linfomas,

MNauseas v vomitos.
Alteraciones del gusto = disgeusia (sabor

sarcomas Ewing, osteosarcoma, metalico).
rabdomiosarcoma. - Xerostomia.
- QUIMIOTERAPIA NEOADYUVANTe. - Disfagia.
Tratamiento inicial en tumores localmente - Anorexia.
avanzados. ALTERACIONES NEUROLOGICAS
- QUIMIOTERAPIA DE RESCATE. 5i hay PROBLEMAS CUTANEOS: Exantemas v alopecia.
recidiva.
RADIOTERAPIA: Consiste en 1a utilizacion de MANIFESTACIONES GENERALES: fatiga, malestar,
radiaciones tonizantes capaces de eliminar las células  astenia, anorexia...
malignas, detener su crecimiento v division. En MANIFESTACIONES CUTANEAS: radiodermitis o
general se emplea poco en pediatria, ya que existe epitelitis, alopecia, eritema, descamacion, deshidratacion,
posibilidad de originar otros tumores, pero en conjuntivitis. ..
ocasiones se usa con fines paliativos. MANIFESTACIOES DIGESTIVAS: nauseas, vomitos,

diarrea, estomatitis, mucosistis, disfagia...

ASPECTOS PSICOLOGICOS
El nifio con cancer, se enfrenta a gran cantidad de emociones que avanzan por diversas

etapas a lo largo del proceso de la enfermedad, entre ellas podemos encontrar el miedo,
la soledad, la negacién, la inquietud, la tristeza... A todas estas emociones se suman el
sufrimiento afiadido que provocan los sintomas de la enfermedad y los efectos del
tratamiento. ¢

Una de las secuelas tardias mas importantes son las neuropsicoldgicas, aparecen en el 40-
45% de los pacientes ?®, y pueden ser trastornos emocionales, ansiedad, baja autoestima,
depresion.... Sin embargo, en los ultimos afios estudios han demostrado que nifios y
adolescentes con cancer muestran buen funcionamiento psicologico y las alteraciones

emocionales afectan a un grupo reducido de pacientes ¢4

Con este programa se pretende ayudar a la deteccion precoz y el tratamiento adecuado de
los sintomas neuropsicoldgicos que sobre todo afectan a la memoria y al aprendizaje ¢25)
El apoyo a las familias y a los pacientes es fundamental ya que surgen numerosos
problemas de adaptacion tras la superacion de un cancer, en especial en aquellos tumores

que afectan al SNC.

La enfermedad y el ingreso en el hospital son acontecimientos a los que se encuentran

expuestos los pacientes oncoldgicos infantiles, ante ello los nifios deben aprender y

N8N
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desarrollarse adecuadamente, percibir, explorar e intentar comprender las situaciones
nuevas que provocan incertidumbre con el fin de conseguir una adaptacion positiva. Los
principales agentes estresores durante la hospitalizacion son: separacion de los padres,
falta de autocontrol y el miedo a la lesion o a los procesos dolorosos. (%2-29)

Segun el concepto de causalidad de Piaget % la concepcion de la enfermedad es

diferente segun la edad:

Estadio Il (mayores de 11 afios)
operaciones légico-formales. Usan
mecanismos de deduccién dando

explicaciones fisioldgicas a su
enfermedad.

llustracion 5 Concepcion de la enfermedad segln la edad. Basada en “desarrollo de la compresién infantil de la enfermedad?6”

En cuanto a los factores estresantes por la hospitalizacién, como el miedo a la muerte y
al dolor, provocan un afrontamiento negativo y varian segun la edad del paciente.

Tabla 3 Relacion entre la edad del paciente y su respuesta a la hospitalizacion. Basado en ““atencion de enfermeria al nifio y su
familia 22, Elaboracion propia.

CARACTERISITCAS RESPUESTA DEL NINO
LACTANTE Capaces de identificar a sus cuidadores Descontrol del ciclo del sueifio,
principales, se sienten desprotegidos rupturas de las rutinas de
con los extrafos. Experimentan la alimentacion e irritabilidad
ansiedad de los padres. excesiva.
NINO PEQUENO Grupo de edad que mas tension Miedo por tener que estar
experimenta frente a la hospitalizacion. tumbado a la fuerza, dolor
Entienden que su rutina ha cambiado, asociado a castigo, no se explica
pero no entienden el porqué. la ausencia de sus padres.
EDAD El mayor factor de ansiedad es la No separan la realidad de la
PREESCOLAR separacion, dolor, mutilacion u fantasia, miedo a los monstruos y
abandono. fantasmas. Muestran retraimiento,
proyeccion, agresion, regresion...
NINO EN EDAD No =on capaces de controlar sus Aumento de la sensibilidad frente
ESCOLAR funciones corporales, pierden la al entorno.

intimidad, miedo a las lesiones, al dolor,
separacion tanto de la familia como de
las amistades.

ADOLESCENTE La ansiedad viene determinada por la Regresion, retraimiento,
separacion de sus amistades junto con el desplazamiento, proyeccion...
miedo al dolor, cambios de la imagen
corporal, intimidad y apariencia.

La enfermera debe tener en cuenta la edad del paciente para asociar las conductas con las
acciones requeridas para evitarlas. Esto es necesario también para saber como acercarnos
y fomentar su confianza, pero sobre todo, nos permite ensefiar a los padres a comunicarse
y explicar las diferentes situaciones que sufre su hijo, pudiendo conseguir calmar la

ansiedad y optimizar un afrontamiento positivo de la unidad familiar.
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DESARROLLO DEL PROGRAMA

Un Programa de EPS consiste en un conjunto estructurado e integrado de estrategias
educativas previamente fijadas, con el fin de conseguir unos objetivos y metas en salud
en un periodo de tiempo breve. Para lo cual, requiere una evaluacion continua. El disefio
del Programa de Educacion para la Salud ha sido realizado en base al modelo PRECEDE,
a fin de predisponer, reforzar conductas saludables, mediante un diagnostico educacional

y una evaluacion.

El programa “Juntos somos mas fuertes” se ha creado como un proyecto de Programa de
Educacion para la Salud dirigido a familias y pacientes pediatricos diagnosticados de
cancer en la provincia de Valladolid. El fin de su creacion es la participacion activa del
personal de enfermeria como apoyo en la unidad de hospitalizacion de pediatria en el
Hospital Clinico Universitario ofreciendo un trato continuo, la resolucion de posibles

dudas y la ayuda al afrontamiento efectivo de la enfermedad.

1. DATOS TECNICOS DE INDENTIFICACION DEL PROGRAMA

Titulo: “Juntos somos mas fuertes”

- Subtitulo: “Optimizar la calidad de vida de familiares y pacientes que sufren
enfermedad oncoldgica infantil”.

Lugar: Ciudad de Valladolid (Castilla y Ledn).

Entorno: Aulas de formacion de la octava planta Este del Hospital Clinico Universitario
(HCU) de Valladolid.

Alumnos, nivel social y educativo: Entre 7 y 10 familias tradicionales o monoparentales
del Area Este de Valladolid, cuyos hijos hayan sido diagnosticados recientemente de
enfermedad oncoldgica infantil o que haya tenido un afrontamiento ineficaz ante la
enfermedad.

Recursos:

- Humanos: Enfermera con experiencia en oncologia infantil, psicologa y
psicoterapeuta. Asimismo se solicitard la participacion de padres que hayan
superado esta situacion.

- Materiales: Aula de formacion, videos de presentacion para las diferentes
sesiones, power points de elaboracion propia, videos adpatados para los nifios
encontrados en paginas webs, cuestionarios en hojas.
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Tiempo de aplicacion del programa:

El programa desarrollara durante 10 semanas cuyas fechas no se incluyen a continuacion

ya que se decidiran a la hora de poner en marcha el proyecto. Se dividira el tiempo de

aplicacion en 5 periodos.

- Periodo de inscripcién: Semanas 1° -22- 32,

- Periodo de entrevista: Semana 42.

- Periodo de desarrollo del programa formativo: Dos dias no consecutivos a la

semana durante las semanas 52 a 82.

- Periodo de evaluacion: altimo dia “lectivo” de la semana 82

- Periodo de analisis de resultados y extraccion de conclusiones: semanas 9%y 102

2. CRONOGRAMA.
Tabla 4. Cronograma del programa de EPS. Elaboracion propia.

Mensajes

publicitarios
y formacion
de personal.

Creacion del
soporte
documental.

Periodo de
inscripcion.

Periodo de
entrevista.

Periodo de
desarrollo.

Periodo de
evaluacion.

Periodo

analisis.

de

1 mes previo
al inicio.

12 semana.

2% semana.

3% semana.

42 semana.

52 semana.

6 2 semana.

7% semana.

82 semana.

92 semana.

10?2 semana.

3. DEFINICION DEL GRUPO DE INCIDENCIA CRITICA.
El diagndstico de un hijo o un familiar de cancer afecta a un gran nimero de familias

espanolas, pudiendo padecer la enfermedad nifios de cualquier etnia y edad. Esta situacion

supone un estres en el entorno familiar, no sélo por el shock emocional de la noticia, sino

que también, por la cercania a la posible pérdida y la necesidad de adaptacién a un nuevo

estilo y habitos de vida.

Para los padres supone un choque de realidad en la que experimentan cambios como:®:

La ausencia de uno de ellos para estar en el hospital, la posible perdida del trabajo; El

ajuste de horarios a las consultas y a los tratamientos; La pérdida de control ante la
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posibilidad de que su hijo sufra tratamientos agresivos, dolorosos y la incertidumbre del

futuro; Cambio de la actitud, se vuelven muy agresivos y protectores.

Otro punto muy importante a tener en cuenta es como va a vivir el nifio este proceso de
enfermedad. Normalmente se sienten impotentes, preocupados, con miedo. Nuestra labor
como profesional de enfermeria sera ayudarlos a recuperar el control, conocer lo que les
ocurre, suplir sus necesidades (a nivel personal, afectivo) ya que somos los que mas
tiempo permanecemos con ellos y con los que los nifios desarrollan la confianza. ¢7%%)
Para lograrlo debemos aplicar todas las modalidades terapéuticas y recursos disponibles
junto con apoyo psicolégico y emocional.

Teorias como la que propuso Mishel de la “incertidumbre en la enfermedad”, se basa en
el apoyo por parte de los profesionales para hacer comprensibles los procesos de
enfermedad a los pacientes y a sus familias. En este sentido, considera el apoyo social
como: “la oportunidad de clarificar la situacion a través de la discusion e interaccion
con otros. Los profesionales de enfermeria han de clarificar las contingencias y ayudar

al paciente (familia) a formar un esquema cognitivo”. @

Uno de los objetivos principales del programa es el afrontamiento efectivo de la unidad
familiar, por ello debemos buscar que el cambio de comportamiento sea voluntario.
Mediante el modelo PRECEDE ©% podemos lograr su consecucion gracias al analisis de
los factores predisponentes, reforzadores y facilitadores que nos van a permitir
comprender, motivar y conocer las habilidades de la unidad familiar para la participacion

activa en el cambio de conducta.

Tabla 5. Aplicacion del modelo PRECEDE®® Elaboracién propia.

FACTORES QUE FAVORECEN
EL AFRONTAMIENTO
POSITIVO

FACTORES QUE DIFICULTAN EL
AFRONTAMIENTO POSITIVO

FACTORES PREDISPONENTES - .
- Predisposicion al
afrontamiento positivo.

(conocimientos, actitudes,

experiencias previas)

FACTORES FACILITADORES

(recursos necesarios a su alcance,
conocimiento de habilidades)

FACTORES REFORZADORES
(reconocimiento de su conocimiento,
elogio)

Falta de informaciomn.
Estima de la enfermedad.
Experiencias negativas.

Ausencia de apoyo social.
Perdida de trabajo o ruptura
de la unidad familiar.
Desconocimiento de

habilidades para el cuidado.

Sobreproteccién.

MNo reconocimiento social de
la labor gjercida por los
padres._

Comunicacion efectiva
entre la unidad famaliar
w los profesionales
samitarios.

Asociaciones de ayuda
para padres con hijos con
enfermedad oncoldgica
infantil.

Muestra de interes en
adguirir habilidades para
el cuidado

Prondstico favorable.
Elogios hacia la unidad
familiar por las
actividades v cuidados
desempefiados.
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Gracias a estudios, mencionados anteriormente, y a testimonios de diversas familias que
han pasado por estas situaciones, se sabe el gran beneficio de los programas de EPS
adaptados al nivel sociocultural de las familias. Estos, no s6lo los han ayudado a aprender
todo lo necesario sobre el cancer, tratamientos, adquisicion de fortaleza, cuidados, sino
que también permiten compartir la experiencia con otras familias que han sufrido la
misma situacion. 223D Como enuncia Prado @2, la unidad familiar se aproxima a un
futuro incierto en el que hay posibilidad de desmoronarse, por ello, puede ser favorable

la experiencia con otras familias.

Para poder ofrecer al paciente oncoldgico una asistencia 6ptima, al ser una enfermedad
estigmatizada, los profesionales de enfermeria deben ofrecer al paciente un Tratamiento
Integral (T.I) no solo de la enfermedad si no, también de su esfera biopsicosocial,

mediante estrategias asistenciales para apoyar y educar al paciente y a la familia. A3 3334

Teniendo en cuenta que la familia es el principal dador de cuidados y un elemento
fundamental en la evolucion favorable, la asistencia ha de ser holistica mediante un
equipo multidisciplinario propiciando la mejora de la calidad de vida de la unidad

familiar. (133334

4. OBIJETIVOS DEL PROGRAMA.
Obijetivo general: Proporcionar un punto de apoyo, informaciéon y educacion a las

unidades familiares en el afrontamiento de la enfermedad oncoldgica infantil, mejorando
asi la calidad de vida del nifio/a y permitiendo a las familias el desarrollo de destrezas

para afrontar su cuidado.

Obijetivos especificos. Al finalizar el programa de educacion para la salud:

1. Los familiares disponen de informacion sobre los diferentes tipos e incidencia de

cancer infantil.

2. Los familiares han adquirido destreza para identificar y prevenir los efectos secundarios

debidos al tratamiento

3. Los participantes en el programa han adquirido conocimiento relevante y suficiente

para llevar a cabo un cuidado eficaz de su paciente

4. Los participantes han practicado técnicas eficaces de relajacion para combatir el nivel

de estrés de las diferentes situaciones de la vida diaria a las que se enfrentan.
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5. Los pacientes y familiares han mejorado los conocimientos sobre las necesidades de la

unidad familiar en situaciones de cancer infantil.

6. Los participantes mediante el programa de educacion han desarrollado estrategias de
comunicacion entre familiares habiéndose facilitado los encuentros, el apoyo mutuo y la

expresion de sentimientos.

5. ANALISIS Y DESCRIPCION DE LA POBLACION DIANA.
El programa “Juntos somos mas fuertes” estara dirigido a 7-10 familias tradicionales o

monoparentales cuidadoras de un paciente pediatrico oncoldgico diagnosticado en los
ultimos 12 meses o familias que no hayan tenido un afrontamiento positivo de la
enfermedad diagnosticada en los ultimos 18 meses. Pertenecientes al area Este de Salud
de Valladolid y ser pacientes del Hospital Clinico Universitario facilitando acudir a la

entrevista y a las sesiones. (Anexo 1)

El tamafio del grupo no es cerrado, se seleccionard teniendo en cuenta que en este se
pueda mantener una distribucién circular y una motivacion comun por el objetivo a
conseguir. Cuanto mayor numero de participantes tenga el grupo mas posibilidad de la
creacion de subgrupos y menos libertad fisica (las personas méas habladoras se expresan
mas y las mas timidas no se expresan).Por el espacio del que disponemos debemos limitar
el nimero de familias en 10, para que la comunicacién en grupo sea efectiva es necesario
que se pueda mantener el contacto visual entre ellos. Respecto al nUmero minimo de
pacientes debemos tener en cuenta que en un grupo menor de 5 participantes cabe la
posibilidad de que la interaccion sea reducida. Por ello, entre 7 — 10 familias se cumplirian

todas las caracteristicas que queremos que tenga el grupo de trabajo.

Para formar parte del programa las familias deberan mostrar interés en la adquisicion de
los conocimientos, las técnicas para cuidar a los pacientes, expresar sus sentimientos junto

con el resto de participantes, disponibilidad de tiempo y compromiso de asistencia.

6. SELECCION DE LA METODOLOGIA EDUCATIVA.
Segun Green @8 “educacion para la salud es cualquier combinacion planificada de

experiencias de aprendizaje disefiada con la intencion de predisponer, facilitar y reforzar
comportamientos voluntarios que conduzcan a la salud en individuos, grupos y
comunidades”. El objetivo de la educacion para la salud no es sélo el cambio cuantitativo
de los conocimientos, sino un cambio en las actitudes que lleve a una modificacién de la

conducta.
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Las primeras experiencias en la EPS centrada a grupos se remontan a Kurt Lewin 7, en
1945, sobre el cambio de habitos alimenticios de amas de casa norteamericanas. En
Gonzalez y Barrul ®®, se recogen experiencias de diversos autores que, a lo largo de la
historia han manifestado que los cambios de actitudes son mas dificiles en la atencién

individualizada que en la atencién en grupo.

Siguiendo referencias de Villegas ® y Yaloom “9, un grupo facilita: la confianza de uno
mismo y el poder del grupo como agente curativo, reduce el sentimiento de soledad,
aumento de la autoestima, compresion de los problemas por el resto del grupo,
aprendizaje a partir de experiencias de otros participantes, autoconocimiento a partir del
feedback, fomento de la confianza.

La metodologia educativa seleccionada para este programa de EPS es la educacion
sanitaria en grupo en la que los participantes tienen un objetivo comdn que actia como
motor para conseguir la modificacién de la conducta. EIl programa consta de 7 talleres

tedrico - practicos y la entrevista familiar realizada antes del inicio del programa.

La finalidad de la educacidn esté relacionada con el aprendizaje significativo, es decir, un
aprendizaje eficaz, permanente, que sirva en su dia a dia y suponga un cambio efectivo
del comportamiento. Para su consecucion debemos generar procesos que hagan al
participante ser consciente de su realidad, profundizar en el tema y por ultimo, afrontar

su situacion. 49

Existe gran diversidad de técnicas grupales para el desarrollo de este aprendizaje, entre
ellas en este programa se utilizardn: técnicas de investigacion (cuestionarios, tormenta de
ideas); técnicas de exposicion (lectura y exposicion de ideas); técnica de analisis
(problemas que se plantean) y técnicas de desarrollo de habilidades (Role-playing y
resolucion de problemas) Cada técnica serd analizada y evaluada durante la sesién y las

sesiones siguientes para valorar su eficacia. %

7. OTRAS METODOLOGIAS Y ESTRATEGIAS.
Estrategias de captacion.

Previo al comienzo del programa se informara y se daran charlas al personal de
enfermeria y médico de la planta de Pediatria del Hospital Clinico Universitario con el
propdsito de que conozcan y puedan ayudar a la captacion de familias candidatas a formar

parte del programa.
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A la hora de identificar y captar a los posibles participantes contamos con la ayuda del
personal de enfermeria, encargado de realizar la primera valoracion de las familias. Una
vez identificados se les facilitara a los padres los tripticos informativos y se colocara un
cartel en la planta de Pediatria (Anexo 2). El triptico informativo (Anexo 3) sera un
pequefio resumen del programa en el que explicaremos quiénes somos, cual es nuestro
objetivo y como deben ponerse en contacto. Las familias que se pongan en contacto por
correo recibirdn una hoja de inscripcidon (Anexo 4) y una tabla resumen de las sesiones y
los objetivos que se pretenden alcanzar en cada una de ellas (se encuentra en el punto 9).
Por otro lado, aquellas que se pongan en contacto por via telefonica se fijaran un dia para

la entrevista individual y se entregara la hoja de inscripcion junto con la tabla resumen.

Una vez finalizado el plazo de inscripcion, (1 de febrero al 22 de febrero de 2019),
confirmaremos la asistencia de las familias a la entrevista individual telefénicamente y

tras la entrevista de todas las familias se fijara la sesion inicial.

De acuerdo con varios estudios “>*® se confirma el auge de las tecnologias y el creciente
valor de Internet como instrumento de informacién y formacion para la salud,
independientemente de la calidad y la cantidad de informacion errénea que se pueda
encontrar. En lo Gltimos afios se ha visto aumentado el ndmero de plataformas
informaticas cuyo objetivo es ofrecer a toda la poblacion una informacion fiable y de
calidad a su alcance. Teniendo en cuenta los resultados exitosos de los estudios
mencionados, nuestro programa contard con una pagina web (Anexo 5) y una cuenta en

Facebook como forma de divulgacion y contacto.

La pagina web permitira el contacto entre las familias y el personal del programa para la
resolucion de dudas. Ademas incluye el material utilizado en las sesiones, informacion

gue puedan necesitar, enlaces a paginas webs fiables, guias y cuestionarios.

Estrategias de comunicacién.

Desde el inicio de la enfermeria con F. Nightingale, ya se planteaba la importancia y la
necesidad de la comunicacion en la relacion con el paciente. Pensadoras como H. Peplau
consideraban la comunicacion como la base del modelo enfermero, para poder establecer
asi la relacion de ayuda. Otras teorias, como la Teoria de las Necesidades de V. Henderson
o0 la Teoria General de la Enfermeria de D. Orem se relacionan de algun u otro modo con
la parte psicosocial del ser y proponen el establecimiento de una relacion (de ayuda,

suplencia, apoyo, etc) entre enfermeria y paciente utilizando la comunicacion. 44
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Segun Cibanal et al. “ en su libro Técnicas de comunicacion y relacion de ayuda en
ciencias de la salud, la define como un “Proceso continuo y dinamico entre dos personas,
formado por una serie de acontecimientos variables y continuamente en interaccion.”
Por lo tanto, como profesionales de enfermeria, pilar fundamental en el cuidado, debemos
desarrollar ciertas habilidades para conseguir una efectiva comunicacion “®: Empatia,

cordialidad, educacion y respeto, la escucha activa, y sobre todo la observacion.

A partir de los cinco afios, los nifios son conscientes de la seriedad de su enfermedad,
aunque nadie se lo comunique. Notan la ansiedad que existe en los que le rodean y suelen
afrontar la enfermedad de forma mas madura de lo que esperamos. Los familiares como
apuntan Astudillo y Mendinueta 7, son esenciales por ello gracias a una eficaz
comunicacion, podemos reducir los sentimientos de aislamiento del enfermo, contribuir
a favorecer y fortalecer una dindmica familiar mas adaptativa, evitar que por la falta de
informacién el nifio sufra tension o imagine fantasias perturbadoras y hacerlos participes

de los cuidados del familiar enfermo.

Por estas razones en este programa de EPS se quiere recalcar la importancia de desarrollar
habilidades comunicativas efectivas, tanto por el profesional de enfermeria que esta en
contacto con el paciente y el familiar; como las del familiar para ser capaz de resolver las

dudas y comunicarse con su hijo.

8. VARIABLES A RECOGER Y ANALIZAR.
En este programa se analizara cémo influyen las sesiones formativas en el fomento del

afrontamiento positivo en la unidad familiar de pacientes oncolégicos infantiles. Las
variables se pueden tener en cuenta a la hora de evaluar la aplicabilidad del programa en
futuras ediciones o para cruzar datos entre las variables independientes, recogidas en la
entrevista, y dependientes, propias del programa, con el objeto de disefiar trabajos

posteriores.

- Variables independientes: Edad de los participantes, edad del familiar enfermo,
sexo, numero de hijos, nivel cultural (estudios), situacién laboral, situacion social.
- Lavariable dependiente se mide mediante la evaluacion de los conocimientos de
los participantes al realizar un test al principio y al final del programa de EPS, lo
que permite el aprovechamiento individual y complementa la evaluacion del

programa.
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SESION

18 sesicn: Presentacidn y acogido
dle las familias. 4 de Morao,

9. DESARROLLO DE LAS ACTIVIDADES.
El programa que se pretende desarrollar constard de 7 sesiones, las cuales seran

impartidas todas en un aula del Hospital Clinico Universitario. Estas seran desarrolladas
en el mes de marzo repartidas entre los lunes y viernes. La duracién variara desde los 60
minutos hasta los 120 minutos en funcién del tema a desarrollar empezando todas a las
17 horas. Cada actividad sera desarrollada por el profesional de enfermeria ayudado en

diversas ocasiones por un profesional de psicologia o por una familia invitada.

Durante la entrevista a los padres se preguntara si hay algin problema con las fechas de
las actividades, en caso de que mas de una familia tenga problemas con alguna de las
fechas seleccionadas, podran realizarse cambios siempre y cuando el resto de las familias
estén de acuerdo.

Para la facilitacidn del acceso de los padres a las actividades se dispondra de voluntarios
los cuales cuidaran a los hijos en caso de no estar ingresados, realizando actividades como

videos, peliculas o contando cuentos.

A continuacion, se insertan unas tablas con los objetivos educativos y un resumen de cada
una de las sesiones que forman el programa. (Desarrollo de las actividades Anexo 6)

Tabla 6. Objetivos educativos de las sesiones. Elaboracion propia.

OBJETIVOS. 48 58 sesidn; Juntos tombién en

0s0. 13 18 de Morzo, tratamiento,

- Presentar el programa de educacidn qua se va a desarrollar e informar sobre a
finalicad de aste y el desarrollo de as difarentes sesianes,

- Crear un clima de confianza entre las diferentes familias proparcionanda un periodo argo.

Conocer y detectar as posibles complicaciones que puede aparecer después del

Instruir sabre os posibles cuidados que nuestro hjo va  necesitar durante un

29 sesidn: ¢Qué es el cdncer
infantil? ¢ Qé tipos de cdncer
existen? § de Marzo,

39 sesidn: {Como se diagnostica el
cdncer? ¢ Qué tipo d
tratomientos existen?

Haciendo frente a los efectos
aaversos. 11 de Morzo,

- Incrementar los conocimientos de madres y padres sobre qué s el cancer

- Educar sobre los efectos secundarios a los tratamientos y de |3 enfermedad,

punto de encuentro y apoyo.

- Conocer as posibles necesidades de los padres,
- Establecer el nivel de conocimientos de los padres sobre la enfermedad que

padecen sus familiares,

62 sesidn: Apoyo, mafivacidn y

infantil, que tipos de céncer existen y cuales son mas frecuentes en la infancia relojoccn, 22 de Morzo,

- Proporcianar herramientas de informacidn fiable sobre el cancer,

- Informar sabre [3s diferentes técnicas diagndsticas que actualmente se ufilizany

explicar los diferentes tipos de fratamientos. 7 st sy el

) ) el programa. 25 de Marao,
mejorando |2 actuacion de los padres ante ellos y fmentando su prevencidn. pragrama = & T,

- Incentivar las habilidades que mejoren la calidad de pacientas oncaldgicos

infantiles y 12 unidad familiar,

- Adquirr habilidades para mejorar  calidad de vida de toda a unidad familiar,
- Adquirr habilidades en la resolucidn de problems.

Ofrcer técnicas para la mejora de fa comunicacidn con su hijo.

Educar a os participantes sobre los aspectos peicolagicos, técnicas de
afrontamiento positivo para mejorar la caidad de vida de (3 unidad familiar.
Proporcionar apoyo emocionaly una red de soparte a a que acu,

Instruir acerca de diferentes técnicas de relejacion y disminucidn del estrés,

Evaluar os conacimientos adguiridos y I satisfaceidn de los participantes,
Incentivar 25 técnicas de frontamiento positivo.

Promover el mantenimiento de una red de apayo emocional y obtencidn de
informacidn fiable.



Tabla 7. Resumen de las actividades del programa. Elaboracion propia.

1* sesion: Presentacion v = 4 de Marzo.

acogida de las
familias.

2% gegiom: ; Qué es el
cancer infantil?
;Qué tipos de

cancer exisien?

3* sesidn: ;Como se
diagnostica el
cancer? ;ué tipos
de tratamientos
existenT Haciendo
frente a los efectos
adversos.
4% v 5 sesidn: Juntos
también en casa.

80 minutos.

& de Marzo.
90 minutos.

11 de Marzo.
120 minutos

15 18 de
Marzo.
120 minutos

. Presentacion del programa

v del profesional que lo va
a llevar a cabo.
Explicacion de las zesiones
gue ze van a realizar.
Explicacion de la pagina
web.

Céncer: que ez, qué
diferencias hay entre el
infantil v el del adulto,

cuales scn mas frecuentes.
Tipos de cancer.
Diagnostico v tratamiento
del cancer.
Efectos secundarios del
tratamiento del cincer.

Cuidado en casa;
infecciones, higiene,
alimentacion, problemas
gastrointestinales. habitos
de =uefio, dolor. ..
Comunicacion con
anestros hijos.

ACTIVIDADES
PROPUESTAS
“Tela de arafia”™
;Jue conocemoes de la
enfermedad?

La caja de los deseos.
Braingstorming lo gque
se espera de este
programa
Conozcamonos mejor.
Vizsionado de video v
tiempo para comentar.
Mitos sobre el cancer.

Cuestionario de la
sesi0n anterior.
Tabla sobre tratamientos
¥ técnicas diagnosticas
en relacion con los
efectos producidos.
Grupo de discusion.
Cuestionario sobre la
sesion anterior.
Seis sombreros para
pensar.
Identificacion y
resolucion de
problemas.
Exposicion de una
familia.

Role — playing
Puzle v poster.

Profesional de
enfermeria.

Profezional de
enfermeria.

Profesional de
enfermeria.

Profezional de
enfermeria.
Familia
invitada.

Auyla del Hospital
Clinico
Universitario.

Aula del Hozpital
Clinico
Universitario.

Auyla del Hospital
Clinico
Universitario.

Aula del Hospital
Clinico
Univerzitario.

Orvillo de lana. Caja de cartén
(*Caja de los deseos™). Fotocopias,
hojas en blanco, boligrafos. Aupla
dotada con: ordenador, power
point, acceso a internet, mezas y
sillaz que podamos mover.

Aula dotada con: zillas v mezas,
ordenador, proyector, acceso a
internet.

Folios en blanco y bolizrafos.

Aula dotada con: sillas v mesas,
ordenador, proyvector, acceso a
internet.

Folios en blanco y boligrafos.
Cuestionario sobre que es el cancer

v que tipos de cancer existen.

Aula dotada con: sillas v mesas,
ordenador, proyector, acceso a
internet.

Folios en blanco y bolizrafos.
Cuestionario sobre el diagnostico,
tratamiento v efectos secundarios

de la enfermedad.
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6 sesion: Apoyo, 22 de Marzo.  Educacion psicologica y Cuestionario sobre la Professonal de Aula del Hospatal Aula dotada con: sillas y mesas,

motivacion v apoyo emocional. sesi0n anterior. enfermeria y Clinico ordenador, proyector, acceso a
relajacion. 120 minutos Consejos, comunicacion Técnica de relajacion. psicologia. Universitario.

internet con posibilidad de dejar
espacio para realizar la técnica de
relajacion.

con profesionales
zanitarios, necesidad del

juego, necesidad de _ '
normalizacion, manejo de Folios en blanco v boligrafos.
eatrés Cuestionario sobre el diagnostico,

tratamiento y efectos secundarios
de la enfermedad.
CD y reproductor de audio.
Colchonetas.

7* sesion: clausura y 25 de Marzo = Abnr la caja de los deseos. | Cuestionario sobre la Profesional de = Aula del Hospital Aula dotada con: sillas y mesas,

evaluacion del 60 minutos. Fezolucion de dudas. se310n anterior y enfermeria. Clinico ordenador, proyector, acceso a
programa. HaE:'I ¥ fnment:f las cuestionario ;1_::1 Universitario. ntermet
fRlaciones grupates. Eng;‘:lrjfazz 4 2 Folios en blanco v boligrafos.
Cuestionario de Cuestionario de sahsfaccrmﬂ v (Qué
satizfaceidn. sabemos sobre el cancer?

Café v comida para celebrar el fin
del programa.



10. PREVISION DE LOS RECURSOS.
A la hora de revisar los recursos necesarios para el programa debemos tener en cuenta
tres tipos de recursos: materiales, humanos y financieros.

- Recursos materiales; material fungible (fotocopias de cuestionarios, tripticos,
carteles, posters...), material de oficina (boligrafos), aula dotada con el mobiliario
necesario para el desarrollo de las sesiones, ordenador, programas...

- Recursos humanos: estadistico para el desarrollo de los resultados del programa,
informéatico para el desarrollo de la pagina web del programa, enfermera
especializada, psicéloga y familia invitada.

- Recursos financieros:

Tabla 8. Recursos financieros. Elaboracion propia

CONCEPTO UNIDAD DE MEDIDA GASTO APROXIMADO
Andlisis estadistico. Personal. En las primeras ediciones de este programa
Enfermera docente. la participacion de profesionales es

Psicologa. voluntaria y sin retribucion.

Familia invitada.
Creacion de pagina web.

Papeleria Material fungible y de oficina. 100€

Gastos varios. Material para las sesiones fuera del 50€
fungible (esterillas, sombreros de
colores, pendrive...)
TOTAL 150€

11. EVALUACION
En el campo de la promocion de la salud, la evaluacidn, nos permite saber hasta qué punto

funciona nuestra intervencion, por dénde falla, los componentes que podemos mejorar,
los cambios ocasionados en los participantes, la eficacia y eficiencia de las actividades y
la necesidad de realizar cambios para la mejora del programa. Donabedian “®, define la
Calidad de la Atencion como “aquella que va a maximizar el bienestar del paciente, una
vez que se ha tomado en cuenta el balance de las ganancias y las pérdidas, que se

relacionan con todas las partes del proceso de atencién”.

La evaluacion del programa “Juntos somos mas fuertes” se realizara siguiendo los tres
niveles que enuncia Donabedian, utilizando como herramientas diferentes cuestionarios

que se encuentran adjuntados en los anexos del trabajo.

Evaluacion de la estructura: En cada sesion se pasara un test que constara de 6 preguntas

que podran ser respondidas con: excelente, muy buena, buena, regular y deficiente,

valorandose respectivamente de 5a 1. (Anexo 7) La puntuacién minima sera de 30 puntos
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y la maxima 150. En cada sesion la mayor puntuacion es de 30, por lo que una puntuacion

superior a 24 puntos se considera una estructura satisfactoria.

Evaluacion del proceso. Los test de satisfaccion son un instrumento Util para evaluar los

procesos asistenciales sanitarios, brindan informacion sobre la calidad percibida por los
usuarios. El test de satisfaccion estard formado por 20 preguntas, formadas por los items
totalmente en desacuerdo, en desacuerdo, indiferente, de acuerdo y totalmente de
acuerdo, valorados de 1 a 5 respectivamente. La puntuacion maxima sera de 100 puntos
y la minima de 10. Para obtener un resultado satisfactorio la puntuacion final deberéa ser

superior a 80 puntos. (Anexo 8)

Evaluacion _de los resultados. Realizaremos una valoracion de los objetivos de

conocimiento mediante diferentes cuestionarios de elaboracion propia, seran pasados en

la sesion siguiente para valorar el aumento de conocimientos (Anexo 9):

- “¢Qué conocemos de la enfermedad?”: valoramos conocimientos y creencias
previas sobre los diferentes aspectos de la enfermedad oncoldgica infantil. Sera
pasado en la primera sesion y en la Gltima para comparar si ha habido un aumento
de los conocimientos. El test consta de 16 preguntas tipo test. Para considerar una
mejora se requiere que haya al menos un aumento en 5 respuestas acertadas.

- En las sesiones 3, 4, 5y 6 se pasaran los test formados por una media de 10
preguntas considerando efectiva la actividad a partir de las 8 respuestas correctas.

- En todas las sesiones se realizara una evaluacion continua de las dudas,
sentimientos, miedos..., se llevara a cabo durante la Ultima parte en la que se
dejaré a los participantes que se expresen libremente.

- En la dltima sesidn, se realizara un test formado por 10 preguntas de respuesta
Si/No. Nos permitiran valorar el cambio de comportamiento de los participantes
y estaran basadas en los objetivos del programa. Se sumaran las respuestas
positivas de cada pregunta, se multiplicara por el nmero de pacientes y se dividira
entre 100. Se considera un cambio positivo en los comportamientos si el
porcentaje estd por encima del 80%.

Dado que estamos evaluando un programa formativo, el estudio de los resultados
de los cuestionarios nos dard también informacion acerca de la validez y la
fiabilidad de los sistemas de evaluacion y permitiran realizar los cambios que

fuesen necesarios para posteriores ediciones.
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Otras cuestiones a valorar durante todas las sesiones son la asistencia de los participantes,
registrandose en una tabla de Excel, la temporalidad, es decir, que las sesiones se ajusten
al tiempo establecido y la adecuada disposicion de materiales gracias a cuestionarios en
la pagina web.

LIMITACIONES.

Las limitaciones que se han podido observar a la hora de realizar esta propuesta de

programa de educacion para la salud son:

- Cualificacion de los profesionales que participan en el programa: Seria necesario
que en este proceso participasen enfermeras especialistas 0 con conocimientos
especificos sobre oncologia infantil y salud mental. Por ello, podria ser necesaria
una etapa previa de formacion continuada en estos aspectos

- Espacios insuficientes: los centros hospitalarios no siempre estaran dispuestos a
ceder facilmente espacios para este tipo de actividades. A menudo seré necesaria
la presentacion de solicitudes y obtencion de permisos que pueden dilatar en el
tiempo la implementacion del programa y requerir modificaciones en el
cronograma.

- Financiacién insuficiente: Aunque los costes del programa pueden ser minimos
(gastos genéricos indirectos) es posible que no todo el material sea puesto a

disposicion del mismo por el centro hospitalario.
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CONSIDERACIONES FINALES E IMPLICACIONES PRACTICAS PARA EL

FUTURO.
El programa de educacion para la salud, “Juntos somos més fuertes”, anteriormente

descrito, es un proyecto de intervencion enfermeray, por tanto, carece aun de resultados
de su evaluacion y de unas conclusiones que determinen si el programa ha sido efectivo
y ha cumplido los objetivos propuestos. Asimismo se desconocen los errores que pudieran
aparecer y sus posibles causas. Sin embargo la literatura consultada y la reflexion que ha
implicado nos lleva a afirmar que:

1. Un programa de EPS enfocado a las familias de nifios con cancer puede ayudar a
un mejor conocimiento de la enfermedad, de los tipos de terapias y de sus efectos
secundarios. Este conocimiento ayudard sin duda al afrontamiento méas positivo
de laenfermedad al limitar los estresores que se derivan de la falta de informacion.

2. EIl cancer no termina con el alta hospitalaria, dada la gran cantidad de efectos
sobre la salud y el modo de vida que suponen las terapias que se emplean. Un
programa como el presentado puede también aliviar los efectos tardios. En este
sentido seria interesante que desde los equipos de atencion primaria, incluso desde
la Enfermeria Escolar, se abordasen también programas adaptados de este tipo.
Son necesarias investigaciones que evalten de forma objetiva los resultados, por
ejemplo mediante estudios de cohortes que midan ansiedad u otras variables en
grupos que siguen el programa y otros que no.

3. Muchos estudios demuestran que las sesiones formativas y la educacion grupal
son eficaces a la hora de enfrentarse a situaciones de estrés 0 cambios bruscos en
el estilo de vida. El abordaje de estas sesiones de forma multidisciplinar
contribuird también a que la atencidn al paciente y familia sea holistica.

4. La Enfermeria esta capacitada profesionalmente y en una posicion ideal, dada la
cercania a pacientes y familiares, para liderar proyectos de EPS de este tipo

5. En los proyectos y documentos de Asociaciones consultados, el rol de la
enfermera es hoy dia apenas visible. El liderazgo en el disefio y ejecucién de este
u otros programas de EPS, mejoraré la visibilidad y la valoracion de la Enfermera,

tanto en el seno del equipo de salud como en la sociedad.

Finalmente, para que la actuacion de la Enfermeria sea eficaz, seria también conveniente
potenciar la formacién continuada en EPS, técnicas de comunicacion emergentes y en
investigacion.

~o4~
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ANEXOS.

ANEXO 1. ENTREVISTA A LOS PADRES.

Esta entrevista clinica sera semiestructurada. En la que el didlogo ira dirigido a conocer
a cada familia participante del programa y sus principales necesidades realizando
preguntas abiertas que permita la expresion y la realizacion de las preguntas que les surjan

en todo momento.

Desde el principio de la entrevista se remarcara la confidencialidad de la mismay que su
objetivo es conocer las caracteristicas de cada familia para que las sesiones estén lo mas
orientadas posibles a satisfacer sus necesidades.

- ¢Desde cuando su hijo padece cancer?

- ¢Cuéles son las principales dudas que le surgen dia a dia?

- ¢Conoce los tipos de cancer que existen y sabria explicar qué tipo de cancer
padece su hijo?

- ¢Conoce los tipos de tratamiento que existen y a cuales ha sido sometido su hijo?

- ¢Cree que su hijo es consciente de su enfermedad y su alcance?

- ¢Cree que conoce los cuidados que requiere su hijo?

- Del 1 al 10 cual diria que es su grado de ansiedad ante esta situacion.

- ¢Cree que la experiencia de otros padres puede ayudarle a llevar esta situacion de
mejor manera?

- ¢Enalgun momento se han sentido solos 0 no sabian a quién acudir?

- ¢Qué es lo que mas le preocupa respecto a la enfermedad de su hijo?

- ¢Qué cuestiones le gustaria que fueran tratadas en nuestras sesiones?

- ¢Qué dia de la semana tendria mayor disponibilidad para asistir a las sesiones
grupales?

- ¢Cree que sabe cual es la forma correcta para comunicarse con su hijo?

- ¢ Tiene alguna duda o quiere proponer alguna cuestiéon?
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ANEXO 2. CARTEL.

“NO SE PIERDE NADA, SE GANAN GANAS
DE VIVIR®

:  JUNTOS SOMOS MAS FUERTES.

Informacion, charlas, talleres de Si te animas habla con las
diferentes tipos (relajacion, enfermeras o escribenos a
comunicacion), APOYO juntunossomosmasfuertes@
EMOCIONAL. Gmail.com
Bt L i, S S L S S B S -

Fecha de inscripcion de: 1 al 22 de febrero de 2019.

lHustracion 6.Disefio de posible cartel informativo. Elaboracion propia.
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ANEXO 3. TRIPTICO.

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA
SALUD DIRIGIDO A PADRES Y MADRES
CON HUOS QUE SUFREN ENFERMEDAD

ONCOLOGICA INFANTIL.

»>Hablar con las enfermeras de la

octava planta del Hospital
Clinico Universitario.

ZQUE HACER
PARA

?
INSCRIBIRNOS? »Mandarnos un

correo
electronico al
correo:

>0 llamarnos
al 655789045.

39860009
BURBRB D
B % HwHEB
R EEE

W el
{
pre———
| FEBRERO: !
| Entrevista familiar

EEEEE

Acude a la
entrevista.

- escribenos un

correo.

Enfermeros, psicélogos
y familias voluntarias
que han sufrido algin
caso de enfermedad
oncoldgica infantil

aula por
ZDONDE SE concretar de la
octava planta del
Haospital Clinico

Universitario..

lustracion 7. Disefio de posible triptico del programa. Elaboracion propia.

|

" Coh Uha tasa de
© superVivenCia del |
 70%. ]

el

EORQUEES)
IMPORIANTE ESTE

PROGRANMA

El diagnéstico de esta enfermedad supone
un cambio en la vida de vuestro hijo como
en la vuestra.

El fin de este programa es ayudaros a
superar los cambios, situaciones adversas,
ofrecer un punto de apoyo y de
informacion adecuada.

Todo ello fomentando vuestra
participacion activa y ofreciendo gran
variedad de materiales.
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ANEXO 4. FICHA DE INSCRIPCION.

Apellidos Yy NOmMbBre del PartiCiPante:... ... ettt sttt s te et steeteeteeaeetesaseesersssseesesssesaeseesaessasbanean
OCUPACION ...ttt ettt ettt ettt st eb e st eb et seb e b st b st e b eh e b s £t e b e sen et e b st e b sen et e b nen et ebesen bt en sen et ene s
DIN Lttt ettt sttt et she et e e st st e s tea e e he et e e s e e eae et £ea e Rt eae e es et ehe et eeh e b eae e s ben st eaeeaeaennee e saeens
Apellidos Yy NOMDBIe del Otro PAAIE.... ...ttt st e e r e et see e s et eresteste e sassesassensenas
OCUPACHION ..ottt ettt ettt eeteste e et et et etesbessstesbessrsasesbesesessesaeseasateseessssesbesarsaseeeessssessas bt ensateesesnsbasbessrsasestesnen
DINLL ettt ettt st ettt st et s st et e ees st e et e b et e en et b et o4 s e b et e E s e e R e R ek eb bt b et eb et h ek eb bbb et eb bt ehe b eb st eee
Localidad......covimevenieeiesee e Provingia......ccoeevevereeeeene e CPeae e
DIFECCION ...ttt sttt sttt sttt s et st st st bt e et s s e ses et et ses et eE s es St e b ses et e b seseat e b st ebees et et aes et ebe s beneben
Teléfonos de CONTACTO.....cccuivereeee ettt et eses ettt ettt e s et sre e ens
COMTEO BIECEIONICO . eeuieeieeitie e ettt ser e st st e st s e s s s st e e s e s s e sttt s enenn e een
Apellidos Y NOMDBIE eI NIMO.....c.iiicieecete et sttt et st et et s e te st e bbb s e aae et sessabesessasatestennanas
DiIABNOSTICO I NMIMO....cieicieieiiet ittt ettt et st ettt seebe st e e et eb s s eteste st seasesaessasabe st ssssestesssaas et seesnnsessesansanas

Necesidad de cuidar a su hijo: |:| Sl |:| NO

En Valladolid, a....... deiieeee, de 2019.

Firma del asistente:

SARAAAAAARGARRAARRARAARARAREARARGAARARARRRREY

: JUNTOS SOMOS MAS FUERTES. :

""lIIII"I""'lI'III'I""IIIII"I"I'I.".
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ANEXO 5. DISENO PAGINA WEB.

Péagina de inicio a la pagina web donde encontraran una pequefia introduccién de quiénes
somos, qué hacemos y dénde estamos. Desde esta pagina podran acceder al blog de la
pagina, los servicios y la zona de contacto con los demas padres:

pierde nada,
se ganan
ganas de
vivir"

Conoce Juntos Somos Mds Fusrtes

ZQUIENES SOAMDS?

Juryias somos mas fusrtes es i grupo formada por
arfermeras, psicologos yfailias iz
o que han sufrdo aigin c3so de enfermedad
oncalégica infantl.

Sesiones para hacer mas
llevadero el procesa.

Sesiones para hacer mas
llevadero el proceso.

Anui o= ofrecemos material educativ,
i ich

- - - - - - - - - - e

Ayl o5 afrecemos material educativa,
pazinas weh, pifas, video, csrins
nfanties que s ayudsn en cuskquier
SHuacin qus pusda ven,

infanties g udar
SRLA0AN QUE pUeds verir

= \i.a\.hu.
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Sobre Juntos Somos Més Fuertes: Parte donde encontraran la descripcion completa del
programay como inscribirse:

.

Sobre Juntos somos Mds

Fuertes

Servicios: donde tendran a su alance toda la informacion de las sesiones, material que
puedan usar en su dia a dia, videos, guias para padres, y cuestionarios donde se haran
pequefias encuestas.

Qué es el céncer Haciendo frente & los Juntos también en
infantil y tipos efectos adversos casa.Juntos tembién en

Apoyo y motivacidn Clausura

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
: 1hr30min | Cansulta gratuita 1hr30min | Consuita gratuita Thr30min | Consuita gratuia
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1 1hr30min | Cansulta gratuita Thr | Consulta gratuita
!

Elaborada mediante el editor de paginas web denominado wix en el enlace:
https://editor.wix.com/html/editor/web/renderer/edit/8191f048-020a-4239-a9b7-
43083da62cde?metaSiteld=dfc85242-04df-4al7-a6aa-
€9370ded296b&editorSessionld=0604BBD8-A905-431B-B9C1-8BDC86289448
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ANEXO 6. DESARROLLO DE LAS ACTIVIDADES.

12 SESION: PRESENTACION DEL PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA
SALUD Y ACOGIDA DE LOS PADRES.

Desarrollo:

La sesion comenzara con la presentacion del profesional de enfermeria que va a llevar a
cabo las actividades. Una vez realizada la presentacion se pedira a los participantes que
se pongan de pie y hagan un pequefio circulo, con el ovillo de lana en las manos, se
explicard en qué consiste el juego. La persona que tiene el ovillo debe presentarse y
exponer la razon por la cual se encuentra en este programa. Una vez realizada la
presentacion se quedara con el extremo del ovillo y le pasara el resto a cualquiera de sus
comparieros. Presentados todos quedara entre ellos una “tela de arafia”. El fin es que todos
vean que se encuentran unidos por una misma razén y que el objetivo es que se apoyen
mutuamente y resuelvan sus dudas.

A continuacidn, se explicar la estructura de las sesiones, la pagina web, ensefiando cémo
pueden ponerse en contacto bien con nosotros o bien entre ellos y cémo deben hacer los
cuestionarios. Se pasara el cuestionario ;Quée conocemos de la enfermedad? Dejaremos
un tiempo para resolver las dudas y se realizara un brainstorming sobre qué esperan del
programa, qué sienten cuando oyen la palabra cancer, qué necesidades tienen, poniendo
en comun diferentes opiniones y creencias. Gracias a esta técnica podemos hacer mas
dindmica la sesién y participes a todos.

Realizaremos una actividad llamada: “Conozcdmonos mejor”, consta de tres cajas las
cuales tendran diferentes etiquetas: Me gustaria ser capaz de...; Uno de mis mayores
miedos...; Al finalizar el programa quiero... Deberan rellenar las frases en folios sin
firmar y meterlo en las urnas. El fin de esta actividad es que entre todo el grupo sean
capaces de aportar soluciones a cada una de las frases, consejos, motivacion...
comenzando a afianzar la relacion grupal y la confianza en ellos mismos.

También se entregara un folio y un boligrafo a cada uno y se pedira que escriban en él “el
deseo” que quieren que se cumpla una vez acabado el programa. Estos seran metidos en
una caja y el ultimo dia del programa se abrira.

Explicaremos la disponibilidad de voluntarios, los cuales pondrén videos, fomentaran el
juego, la educacion del momento en el que se encuentran los nifios y les contaran
diferentes cuentos durante las sesiones. Se proyectara un video “® llamado “Entrevista a
los padres”, en el que se hacen preguntas a varias madres y relatan sus experiencias. Se
dejaran unos minutos para que los padres expongan sus experiencias y hablen entre ellos.
Se recordaré la fecha y hora de la siguiente sesion.
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Enlace del video: https://www.youtube.com/watch?v=GtvQJczCpZ4

22 SESION: ;QUE ES EL. CANCER INFANTIL? ;QUE TIPOS DE CANCER
EXISTEN?

Desarrollo:

La segunda sesion la comenzaremos presentandonos de nuevo y poniendo en primer lugar
un video titulado “5 verdades sobre el cancer”. Una vez terminado se dejaran unos
minutos para que los padres hablen y expongan mitos que conocen.

Previo a la introduccion de nuestra sesion realizaremos una actividad, “Mitos sobre el
cancer”, mostraremos enunciados, y pediremos que vayan indicando cuales son falsos y
porqué. De esta forma podremos introducir nuestra sesion y la haremos méas dindmica.
(Anexo 11)

Se hablara sobre qué es el cancer infantil, las diferencias que existen entre el cancer
infantil y el cancer en la edad adulta y cuales son los tipos de cancer mas frecuentes. Todo
ello se expondrd apoyandose en una presentacion Power- Point empleando en ello 40
minutos. Una vez realizada, dejaremos tiempo para la resolucion de todas las dudas que
hayan surgido y proporcionaremos enlaces de paginas webs de asociaciones y buenas
guias de informacién. Se explicard que toda la informacion se encontrara colgada en la
pagina web y que ahi podran encontrar todos los enlaces a las paginas y a las guias que
han sido mencionadas.

Para finalizar la segunda sesion se pondré otro video llamado “¢Qué le preguntarias a un
nifio con cancer?” en el que un grupo de adolescentes enfrentan la enfermedad con una
perspectiva positiva. Se pretende dar un mensaje motivador y de apoyo a todas las
familias. Sobre este video nos quedaremos y fijaremos como frase del programa “no se
pierde nada, se ganan ganas de vivir”. Se dejara tiempo para que los participantes
hablen y expresen todo aquello que quieran. También, en todo momento se recalcara que
existe la posibilidad de consultas individuales si se precisara. Se recordara la fecha y la
hora de la siguiente sesion.

Enlace de los videos:

- ¢Que le preguntarias a un nifio con cancer?
https://www.youtube.com/watch?v=7_LQ-zIf8-w&t=98s

- 5 verdades sobre el cancer: https://www.youtube.com/watch?v=50KMux7TT6E
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32 SESION: ;COMO SE DIAGNOSTICA EL. CANCER? ;QUE TIPO DE
TRTAMIENTOS EXISTEN? HACIENDO FRENTE A LOS EFECTOS
SECUNDARIOS.

Desarrollo:

Al comienzo de la sesidn se repartira el cuestionario para valorar los conocimientos sobre
la sesion anterior. Tras esto introduciremos el tema que se va a desarrollar; el diagnéstico,
tratamiento y efectos secundarios.

Se realizara la explicacion del tema con soporte de una presentacion Power-point,
invirtiendo aproximadamente 45 minutos. Durante toda la sesion se hara hincapié en la
importancia de la individualidad y especificidad de la enfermedad, ya que cada nifio es
diferente, por lo que con un mismo tratamiento pueden variar mucho en intensidad y en
presentacion los efectos secundarios. Los contenidos fundamentales ©® que se explicaran
acerca de ellos serén los siguientes:

- El aspecto nutricional: consecuencias de la malnutricion, soporte nutricional,
principales alimentos necesarios, pérdida de apetito, estrategias para combatirlos,
cambios en el sentido del gusto...

- Dolor de la boca, faringe, hipersensibilidad de encias, caries dental, boca seca:
importancia de la higiene bucal y consejos para evitarlos.

- Alteraciones gastrointestinales: nauseas y vomitos, estrefiimiento, diarrea, forma
de prevenirlos o como tratarlos.

- Alteracion de la imagen corporal y aspecto psicolégico. Centrandonos sobre todo
en la alopecia ya que es uno de los efectos secundarios méas traumaticos.

Se dejara un tiempo para la resolucion de dudas y expresion de propias experiencias
respecto alguno de los temas. Con la finalidad de afianzar los conocimientos utilizaremos
una cartulina la cual estara dividida en tres columnas: técnica diagnoéstica; tipo de
tratamiento; efecto secundario del tratamiento. Dejaremos sobre la mesa diferentes fichas
con los tipos de tratamiento, las técnicas los efectos secundarios e iremos pidiendo a cada
participante que coja una ficha de la mesa y la pegue en la columna que considere que es
la adecuada. Cada vez que se pega una ficha se pondra en comun si esta bien colocada y
en caso negativo se discutird en grupo la respuesta correcta.

Por ultimo, con el fin de fomentar la participacion activa de los miembros se propondra
la realizacion de otra actividad denominada grupo de discusién en el cual se pedira a los
participantes que se coloquen en circulo formando grupos de 3 personas y uno de 4. Se
repartird una papeleta con un tema de discusion, como, por ejemplo, alteraciones
gastrointestinales, alopecia, infecciones, dolor bucal... y se pedira que de cada una de las
situaciones identifiquen:
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- Como actuarian ante dicha situacion.

- Siconocen algun truco de actuacion.

- Posibles mitos.

- Porqué se ha podido producir.

- Qué provoca en nosotros la aparicion de esa situacion.

Una vez finalizado recordaremos la fecha y hora de la siguiente sesion y nos
despediremos.

42y 52 SESION: JUNTOS TAMBIEN EN CASA. COMO AFRONTAR LAS
DIFERENTES SITUACIONES.

Desarrollo:
Esta sesion se repartiré en dos dias consecutivos debido a que el temario a tratar es extenso

y asi se puede realizar de una forma mas dinamica. La sesion comenzara como la anterior,
realizando un cuestionario sobre el diagndstico, tratamiento, efectos secundarios de la
enfermedad y resolviendo cualquier duda que haya podido surgir en los dias anteriores.

Una vez realizado iniciaremos la sesion explicando que va a consistir en el cuidado ©“® en
casa de nuestro hijo, posibles complicaciones que pueden aparecer a largo plazo y como
se pueden prevenir desde casa. Los aspectos basicos que se han de tratar son:

Las infecciones v la higiene como forma de prevencion.

Las infecciones son una complicacion bastante frecuente ante el tratamiento con
quimioterapia ya que se reduce el nimero de glébulos blancos ®). Por lo que es importante
intentar evitar ciertas circunstancias que pueden favorecer la aparicion de infecciones,
algunas de ellas son: :52);

- Higiene estricta de manos. Antes de comer, durante la preparacion de la comida,
antes de entrar en contacto con nuestros hijos.

- Lavar bien la fruta y verdura. Descongelar los alimentos en el frigorifico. Cocer
bien alimentos como la carne, el pescado, los huevos.

- Evitar comida precocinada y restaurantes de comida rapida.

- Intentar evitar el contacto con personas con catarro, gripe...

- Higiene estricta de la cavidad bucal para evitar heridas. Limpieza de heridas.

- Estar atento a los indicios de fiebre enrojecimiento, dolor de cabeza, dolores en
general y piel caliente y acudir al médico.

Mejorar la alimentacién mediante el cuidado bucal. 52
- En caso de tener mal sabor de boca, pueden chupar caramelos de menta o limon.

- Ofrecer alimentos ricos en calorias y proteinas como leche, helados,
suplementos liquidos cuando su hijo no pueda comer lo suficiente.
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También ofrecer alimentos como sopas cremosas, quesos, puré de patatas,
macarrones con queso, yogur, huevos, natillas o flanes de facil masticacion.

Ofrecer alimentos frios y con pajita para evitar las heridas bucales.

Evitar las bebidas y comidas agrias, acidas y saladas, tales como zumos de frutas
citricas (naranja, limoén, lima), alimentos en escabeche, alimentos con tomate y
algunos caldos.

Evite alimentos de textura aspera o dura, tales como pan tostado seco, patatas
fritas, nueces, asi como frutas y vegetales crudos.

La prevencion de la malnutricién, soporte nutricional, tipos de alimentos necesarios

durante el tratamiento.

La nutricidn es una parte muy importante de la salud sobre todo en aquellos que requieren
una cantidad mayor de nutrientes para sobrellevar el tratamiento contra el cancer ¢, El
cancer y su tratamiento no solo afectan a la manera en la que el cuerpo tolera los alimentos
sino también a la capacidad que este tiene para emplearlos. Los nutrientes que cada nifio
necesita son diferentes ya que las necesidades nutricionales varian de unos casos a otros.

(5,52)

Es importante comer una variedad de diferentes alimentos cada dia y se deben incluir

raciones de los distintos grupos de alimentos:

Frutas y vegetales: Vegetales crudos o hervidos, frutas y zumos proveen de
vitaminas y minerales que el cuerpo necesita ©2).

Alimentos proteicos ayudan al organismo a repararse y luchar contra la infeccién.
Entre estos alimentos se encuentra la carne, pescado, aves, huevos leche.(5?
Alimentos lacteos: estos productos son fuente de proteinas y vitaminas ademas de
calcio ®2,

Cereales ofrecen carbohidratos y vitaminas los cuales son una fuente importante
de energia. Alimentos que contienen cereales son el pan, la pasta, el arroz 2

Entre los beneficios de una buena alimentacién se encuentran;®?

Mejora la tolerancia del tratamiento y disminuye los efectos secundarios.
Acelerar el proceso de recuperacion.

Disminuir el riesgo de infeccion.

Aumentar la fuerza y la energia.

Mejorar la calidad de vida.

Aumentar la capacidad de crecimiento.

Respecto a la alimentacion ofreceremos a los padres el enlace de una pagina web llamado

choose my plate: https://www.choosemyplate.gov/ Esta pagina muestra como escoger

bien los alimentos para una alimentacion saludable. Divide los alimentos en cinco grupos
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principales: granos, verduras, frutas, productos lacteos y proteinas, ademas permite hacer
menus semanales, y saber qué tipos de alimentos ofrecen los nutrientes que nuestro hijo
necesita. ®

Disminucién de nauseas y vomitos, actuacion ante ellos ¢:52),
- Intentar que nuestro hijo beba agua poco a poco para recuperar las pérdidas. Los
liquidos que mejor sientan son los frios y claros (agua, té,). Intentar evitar los
liquidos y alimentos calientes.

- Ofrecer alimentos como galletas, palitos de pan, gelatina, cereales secos y pan
tostado simple.

- Evitar alimentos con olor fuerte, especias.

- Evitar alimentos dulces, con grasa, fritos o picantes, tales como tartas, patatas
fritas, alimentos fritos.

- Intentar esperar una hora para tumbarse después de las comidas evitando asi las
nauseas.

- Ofrecer alimentos simples, suaves y faciles de digerir. Las comidas como purés,
la sopa de pollo y fideos pueden tolerarse mejor que las comidas pesadas.

- Tras vomitar, asegurese de que el nifio enjuague su boca y que espere media
hora antes de ofrecer liquidos claros o hielos de sabor.

Prevencién de lesiones por alteraciones hemorrdgicas (neutropenia, leucopenia,

anemia). 52

El tratamiento contra el cancer, como la quimioterapia, puede producir un aumento en el

riesgo de sufrir hemorragias y moratones ya que se reduce el nimero de plaquetas de la
sangre. Estas células son las que ayudan a que esta se coagule y se detenga el sangrado
52 Algunas acciones para evitar los sangrados y los moratones son ©:
- Revisar que nuestro hijo se lave los dientes con suavidad con cepillos de cerdas
blandas.
- No dejar que ande descalzo por la casa.
- Evitar el uso de utensilios cortantes.
- Evitar deportes de contacto fisico.
- Ante una caida o herida, presionar fuerte sobre la zona y si no cede acudir al
médico.
- Ante la aparicion de nuevos moratones acudir al medico.

Mejorar los habitos de suefio.
Un buen habito de suefio es importante para mantener la salud fisica y mental. Por lo que

es importante favorecer la habituacion de un patron de suefio a nuestros hijos. ©2),
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- Debemos investigar en la causa que no permite a nuestro hijo conciliar el suefio,
en caso de ser los efectos secundarios del tratamiento debemos intentar actuar
sobre ellos.

- Las técnicas de relajacion pueden ser una ayuda para conciliar el suefio.

- Acostar a nuestro hijo s6lo cuando sienta suefio e intentar fomentar un ambiente
tranquilo, oscuro y que este comodo.

- Intentar no dejar ver la television o utilizar aparatos electronicos una hora antes
de dormir. No comer ni beber mucho justo antes de ir a la cama.

- Procurar no dejar dormir mucho durante el dia para aumentar las horas de suefio
por la noche.

Afectacion psicoldgica del paciente, evitar la sobreproteccion, disminucién de miedos y
preocupaciones mas frecuentes, importancia de la vuelta al colegio ©2.
La afectacion psicolégica del paciente es diferente en funcion de la edad, las

caracteristicas personales y de la familia. Los pacientes se encuentran sometidos a duros
tratamientos, a los sintomas de le enfermedad por lo que pasan por diversas fases: miedo,
soledad, depresion, ira... Es importante tener en cuenta la edad del paciente para asi saber
como actuar y como explicar la situacion en la que se encuentran ©2)

- Enlaedad infantil: Mediante cuentos infantiles.

- Enedad preescolar: Mediante historias, pequefios dialogos, juegos de roles...

- Enedad escolar: Explicacion mediante debates o didlogos.

- Adolescentes: Hablar de forma clara con ellos.

En la sesion se abordara: la sobreproteccion de los hijos, la culpabilidad, la negacién,
preocupaciones mas frecuentes, ofreciendo informacion para calmar la ansiedad gracias
al aprendizaje. La importancia de no dejar de lado a los hermanos ya que sufren la
enfermedad al igual que el resto de la familia, experimentando un cambio brusco del clima
emocional de la familia, aparecen diversos sentimientos mezclados, altamente
perturbadores, entre los que estan el temor, culpabilidad, miedo a enfermar, celos por la
falta de atencion, por lo que durante la sesion se hara referencia al papel de los hermanos
@,

La vuelta a la escuela @ es un tema importante ya que supone el final del tratamiento y
el principio de una etapa de readaptacion a la “normalidad”. Esta nueva situacion puede
provocar angustia por el recuerdo de la enfermedad, el miedo a la recaida, cambio en el
estilo de vida, sentirse menos apoyado por el personal sanitario, aparicion de
preocupacién por las consecuencias del tratamiento. Ante esta situacién podemos
aconsejar a los padres ciertas pautas de actuacion:

- Animar a mantener el contacto con sus amistades, aficiones...
- Mantener el contacto con el profesorado para elaborar técnicas juntos.
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- Revisar la evolucion de su hijo en la escuela por si aparecieran secuelas del
tratamiento.

- Plantearse la necesidad de apoyo domiciliario para fomentar una reincorporacion
positiva.

- Ayudar y animar a realizar las tareas escolares.

Control del dolor.

La experimentacion de dolor en pacientes oncoldgicos es muy frecuente como
consecuencia de la enfermedad, de los efectos secundarios del tratamiento, de
procedimientos clinicos invasores 0 como un aspecto del sufrimiento psicoldgico.

A los padres uno de los factores que mas les preocupa es que sus hijos sientan dolor, y
ante ello aparecen sentimientos de culpabilidad, inutilidad, miedo o descontrol
emocional. Mejorar los cuidados del nifio es beneficioso tanto para el paciente como la
familia disminuyendo estos sentimientos. ¢

Algunas técnicas para el afrontamiento del dolor mediante medidas no farmacoldgicas
son el uso de la imaginacion, el entrenamiento de la relajacion, retirar la atencion del foco
del dolor mediante la distraccion con juegos, mufiecos, cuentos... Estas técnicas también
pueden ser usadas mientras se realizan procedimientos invasivos medicos para calmar asi
la ansiedad. Por ello en esta sesion se va a ensefiar a los padres como poder mantener
distraido a su hijo- ©?

Es importante ensefiar a los padres las formas de medir la intensidad ©% del dolor en
funcion de la edad del paciente:

- Los recién nacidos (hasta un afio de edad): Disminuyen sus movimientos, estan
mas irritables, inquietos, sudorosos, no comen, sélo se calman en brazos de sus
padres...%

- Nifos entre 1y 3 afios: lloran més de lo normal, se mueven menos, se encuentran
inquietos, pueden indicar la localizacion del dolor, pero no son muy exactos. ¢4

- Nifos entre 3y 6 afios: Pueden localizar el dolor, pero puede que necesiten ayuda
mediante imagenes o sefializando la zona. La intensidad del dolor se puede
averiguar preguntando por el dolor de una escala del 1 al 10. ¢

- Nifios entre 6 y 12 afios: verbalizan e indican la intensidad del problema. %

- Adolescentes: Presentan reacciones similares a los adultos, problemas de suefio,
pérdida de apetito, evitar a la familia o a los amigos, intranquilidad...®?

Para ayudar a medir la intensidad del dolor ofreceremos a los padres dos escalas ¢9:
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Escala Wong-Baker:

Nimero de carita Dalor
0 Sin dolor
Duele sdlo un poco
Duele un poco mas
Duele atn mas
Duele mucho
Duele tanto como puedas imaginar

| e (D =

llustracion 8. Escala Wong- Baker. Extraida de “guia de préctica clinica para el manejo
del dolor en nifios con cancer”%

Escala numérica: Aunque no han sido validados, se recomiendan para valorar la
intensidad del dolor: No dolor (puntuacion = 0), dolor leve (puntuacion = 1-3),
dolor moderado (puntuacion = 4-6), dolor intenso (puntuacion = 7-10).

0 1 2 3 A4 5 6 7 B 9 10

Sin dolor Miaximo dolor

lHustracion 9. Escala numérica. Extraida de "guia de practica clinica para el manejo del dolor en
nifios con cancer”’>*

Para finalizar la sesion propondremos un juego llamado “role-playing”, el cual consiste

en la dramatizacion por parte de los miembros del grupo de alguna situacion. Se
prepararan papeles en los que se escribiran posibles situaciones a las que enfrentarnos en

casa: aparicion de caries, negacién a tomar la medicacion, negacion a tomar los

alimentos... EI fin de esta actividad es que dos padres interpreten la situacion y como
actuarian haciendo asi que el resto de padres desde fuera lo corrijan, o adquieran nuevas

técnicas de resolucién de problemas.

Se entregara a los padres un poster resumen de los cuidados en casa para que ellos lo

tengan siempre por si surgiera alguna duda. (Anexo 12)

Tras la exposicion de todos los efectos y como paliarlos en la primera sesion, realizaremos

en la segunda dos actividades para afianzar los conocimientos a parte del cuestionario:

Se propondra el andlisis de un problema mediante la regla de los seis sombreros
para pensar de Edward Bono 9. La actividad consiste en que cada persona tiene
un sombrero de un color y este significa una forma de observar la realidad a la
hora de tomar una decision.
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0]
0]

El sombrero azul significa que su papel es de moderador, es decir, es el
encargado de dirigir el pensamiento.

El sombrero rojo significa que debe guiarse por los sentimientos,
emociones o intuicion.

El sombrero amarillo significa que debe ser optimista.

El sombrero blanco significa que debe dar razones basadas en hechos, ser
neutral.

El sombrero negro significa que debe ser pesimista.

Por ultimo, el sombrero verde significa ser creativo.

El problema propuesto sera: He llegado al hospital y encuentro a mi hijo muy

desanimado sin ganas de hacer nada y no quiere tomar la medicacion por que le
duele la garganta. Quiero animarle, pero me encuentro muy triste y desanimado

desde que el médico nos dijo que tendriamos que pasar varios dias mas aqui.

- También se realizara otro ejercicio para fomentar la resolucion de problemas y

toma de decisiones V). Para ello pediremos que se dividan en grupos y se dara a
cada grupo una situacion diferente. Previo a repartir los problemas explicaremos

una secuencia de pasos antes de la toma de decisiones®>):

o

O O O

Lo primero que debemos hacer es tranquilizarnos.

Identificar el problema, es decir, definirlo.

Plantear varias soluciones que puedan resolver el problema.

Relacionar las soluciones con sus posibles consecuencias.

Tomar una decisién seleccionando la que se aproximen mas al objetivo
que queremos lograr.

Si elegimos una solucion cuyo resultado no es el esperado podemos poner
en marcha otra de las soluciones propuestas.

Los problemas propuestos seran 3:

- Estoy en el hospital con mi hijo y me llaman del colegio, mi otro hijo se ha metido

en lios.

- Estamos en casa y de repente mi hijo empieza a tener muchas nauseas y diarrea.
- Mi hijo tiene mucho dolor, no es capaz de conciliar el suefio, no quiere realizar
actividades con su hermano o con nosotros. Ademas, ha perdido el apetito.

En esta segunda parte de la sesion expondremos a los padres estrategias para la

comunicacion con sus hijos, la manera de trasmitirles informacion, seguridad en las
situaciones dificiles... y hablaremos sobre los tipos de duelo y coémo afrontarlo en el caso

de que se llegara a esa situacion.

Para facilitar la comunicacion de los padres con sus hijos propondremos varios juegos

para que ellos desarrollen en sus casas o en el hospital con sus hijos:
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- Realizacion de un puzzle: Daremos a los padres la idea de comprar o hacer ellos
un puzzle con 15 piezas. Cada pieza tendra una temética y estaran divididas en

tres colores. La idea es que en funcidn de como se encuentre nuestro hijo ese dia
elijamos una pieza de un determinado color, asi durante 15 dias seguidos.

Por ejemplo, el verde como el color de la familia, en ella se pueden hacer
actividades como excursiones, cambiar la rutina un dia, expresion de los
sentimientos, recordar a los amigos de colegio y escribirles una carta, realizar una
actividad que el nifio elija como medio de distraccion...

El rojo como el color de los sintomas, practicaremos las técnicas para evitar los
efectos secundarios, pedir que nos ayude en la cocina si ese dia tiene falta de
apetito, técnica de relajacion ante el dolor, explicacion mediante cuentos los
medicamentos y porqué tiene que tomarlos...

El color amarillo tendré que ver con la psicologia de nuestro hijo, es decir, los dias
que esta mas deprimido, los dias que no tiene energia, técnicas de descanso,
actividades para animar a nuestro hijo....

Jwf
e

lustracién 10. Disefio de ejemplo posible actividad. Elaboracién propia.

- Realizacion de un péster con puntos positivos y negativos. Esta actividad lo que
pretende es reforzar las acciones positivas de nuestro hijo e intentar eliminar las

negativas. En caso de tener un hermano podemos elaborarlo para los dos. Consite
en coger una cartulina y dividirla en tantas columnas como actividades se nos
ocurran, por ejemplo, tomar la medicacién, descansar bien, hacer los deberes,
ayudar a mama en la comida, lavarme bien las manos y lo dientes, de forma que
cada vez que realiza alguna de las

actividades  pondremos  una

pegatina positiva y cuando no se

realice pondremos un punto

negativo. Cuando llegue a un e "
nimero de puntos positivos Honorie

fijados se recompensara a su hijo _

con lo que él quiera, siempre y ;e .M“mm

llustracion 11. Disefio de posible actividad para padres. Elaboracion propia.

~ A4~



Universidad deValladolid

cuando sea algo para toda la familia, una excursion, ver una pelicula todos
juntos...

Terminada la sesion presentaremos a una familia invitada que contara su experiencia y
como afrontd la nueva situacion de forma positiva y eficaz. Esta familia intentara dar una
serie de consejos sobre como actuaron ellos y ciertas estrategias que en su caso
funcionaron. Se pretende de esta forma que todo el grupo interactle intentando resolver
dudas entre ellos, poniendo en comun sus experiencias y fomentando el apoyo mutuo de
las familias.

62 SESION: APOYO, MOTIVACION Y RELAJACION.

Desarrollo:
Al comienzo se repartird un cuestionario a las familias sobre las sesiones anteriores: el

cuidado en casa, y se dara un pequefio tiempo para resolver las dudas que hayan podido
surgir desde los ultimos dias.

Una vez recogido el cuestionario se procederd a la presentacion del profesional de
psicologia el cual tomara las riendas de esta Gltima sesion.

En ella se pretende realizar una educacion psicoldgica y un apoyo emocional a todas las
familias. Se desarrollaran temas como consejos sobre la informacion y comunicacién con
los profesionales sanitarios, la necesidad de normalizacion de la vida del nifio, necesidad
del juego, la importancia de tener un punto de apoyo, el manejo del cansancio y del estrés,
las largas esperas y estancias en el hospital...

Una vez finalizada la primera parte de la sesion continuaremos con la explicacion y
realizacion de la técnica de relajacion. Indicaremos a los padres que esta técnica la pueden
realizar en cualquier momento y que es una buena actividad a realizar con sus hijos.

- Comenzaremos colocando la sala de forma que quede espacio para estirar todas
las colchonetas y que los padres puedan tumbarse.

- Enlo que las familias se colocan apagaremos la luz de la sala y pondremos el CD
de relajacion.

- Indicaremos a los participantes que se tumben de la forma que se encuentren mas
comodos, que se quiten los cinturones o todas aquellas cosas que le aprieten.

- Con una voz suave Yy tranquila los indicaremos que cierren los ojos, que dejen la
mente en blanco, que disfruten de la tranquilidad. Iniciaremos la relajacién
respirando de forma lenta, profunda y regular. Se tomara el aire por la nariz
lentamente, sintiendo como se baja hacia el abdomen, contaremos hasta cuatro y
lo expulsaremos por la boca muy lentamente. Repetiremos esta respiracion

durante unos minutos hasta sentir nuestro cuerpo relajado.
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- Continuaremos, imaginando una situacion relajante, cada persona la que quiera,
un descampado, una playa... Nos centraremos en esa imagen durante unos
minutos, fijando la atencidn en los aspectos que componen esa imagen.

- Notaremos como cada parte de nuestro cuerpo cada vez se hace mas pesada,
centraremos la atencion en los pies notando como pesan y luego se relajan,
pasamos a las piernas, las manos, los brazos, el abdomen, el cuello y por ultimo,
la cabeza, manteniendo las respiraciones profundas, regulares y ritmicas.

- Mantendremos durante unos minutos silencio para aumentar el grado de
relajacion, después comenzaremos a despertar cada parte de nuestro cuerpo
empezando por los pies hasta la cabeza. Nos iremos levantando tranquilamente y
daremos por finalizada la sesion de relajacion.

Guias que seran ofrecidas:
“Guia de apoyo para padres” 1
“Educar a nifios y nifias con cancer. Guia para la familia y el profesorado”.?
CD escuchado:
- https://www.youtube.com/watch?v=XSpEh4VUy88

72 SESION: CLAUSURA Y EVALUACION DEL PROGRAMA.
Desarrollo:
Para comenzar la sesion se pasard el mismo cuestionario de la primera con el fin de

observar el aumento de los conocimientos tras las diferentes sesiones.

A continuacion, se dejara un tiempo para resolver posibles dudas que surjan y se repartira
un cuestionario para evaluar la satisfaccion con el programa.

Por ultimo, se celebrara una pequefia reunién con café y algun dulce, en el que se
fomentara la charla entre los participantes, las experiencias y sentimientos que han
aflorado tras el programa, lo que mas les ha gustado y lo que menos, lo que han
aprendido...

También se abrira la caja de los deseos que se realizé el primer dia, se entregara a cada
participante y se pedird que lo lean el alto explicando el porqué de ese deseo si se ha
cumplido.

Nos despediremos, recalcaremos la importancia de intentar mantener el contacto porque
“Juntos Somos Mas Fuertes” y recordaremos que siempre se puede mantener el contacto
mediante la pagina web ante cualquier duda o necesidad.
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ANEXO 7. EVALUACION DE LA ESTRUCTURA.

El cuestionario que se presenta a continuaciéon es anénimo y voluntario. Le
agradeceriamos que respondiera las siguientes preguntas para poder evaluar y mejorar la

estructura de la sesion que ha sido desarrollada.

Responda a las siguientes preguntas rodeando el nimero correspondiente.

1 2 3 4 5
Deficiente Regular Buena Muy buena Excelente
1. Los contenidos que han sido tratados han cubierto sus expectativas. 1 2 3 4 5
El _profesional conoce el tema desarrollado, ha despertado interés y ha fomentado la 1 2 3 4 5
unién del grupo.
3. Lametodologia se ha adecuado a los contenidos de la sesion. 1 2 3 4 5
4. El tiempo de la sesién ha sido el adecuado. 1 2 3 4 5
5. Los medios audiovisuales, la pagina web, el aula es el adecuado. 1 2 3 4 5
6. Las dindmicas grupales han sido satisfactorias. 1 2 3 4 5

Comentarios:
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ANEXO 8. EVALUACION DE LA SATISFACCION.

El cuestionario que se presenta a continuaciéon es anénimo y voluntario. Le
agradeceriamos que respondiera las siguientes preguntas para poder evaluar y mejorar el
programa que ha sido desarrollado. Lo que se pretende es conocer la opinion y el grado
de satisfaccion que tienen sobre el programa, los profesionales, los temas tratados con el
fin Unico de mejorar para futuros talleres.

Responda a las siguientes preguntas rodeando el nimero correspondiente.

1

2 3

4

5

Totalmente en Ni en desacuerdo ni en
En desacuerdo En acuerdo
desacuerdo acuerdo.

Totalmente de

acuerdo.

¢Considera que los contenidos del programa han cubierto sus expectativas?

¢Los contenidos han sido profundizados como esperaba?

¢La organizacion de las sesiones le ha parecido correcta?

¢Considera Utiles las materias desarrolladas en el programa?

¢Le han parecido buenos los medios audiovisuales empleados?

[ I e [ =V SN SN
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¢Las técnicas de paciente activo, tela de arafia, role-playing, han sido bien
utilizadas?

[EEN

N

ol

¢La duracion de las clases ha sido la adecuada?

¢El nlimero de sesiones ha sido elevado?

¢La documentacion entregada ha sido suficiente?

10.

El aula, los materiales, el mobiliario han ayudado a facilitar el proceso.

11.

La atencion de los profesionales ha sido la adecuada.

12.

Los profesionales han demostrado conocimientos sobre el tema desarrollado.

13.

Los profesionales han satisfecho sus necesidades.

14.

El contacto con los profesionales via informatica ha sido eficiente:

15.

Los profesionales han sido capaces de motivar y despertar interés.

16.

¢ Considera haberse sentido confortable durante el curso?

17.

¢Le gustaria participar en otro programa similar?

18.

Recomendaria este programa a otras personas en su situacion.

19.

Como puntuaria el programa siendo el 5 la maxima puntuacion.

PrlRr|lRr|RPr|IP|IRP|IP|IRP|RP|RP|R|FR,|R
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W W W W|WwWwwwwl wlwlw(lw| Ww | wlwlw|lw|w
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20.

¢Qué cambiaria, afiadiria, mejoraria del programa?
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ANEXO 9. CUESTIONARIOS.
¢QUE CONOCEMOS DE LA ENFERMEDAD?

Se trata de un cuestionario que nos ayudara para tener constancia de los conocimientos
previos al desarrollo del programa de tal manera que se pueda evaluar al final del mismo
su eficacia. Asi mismo, nos permitira saber en qué puntos debemos hacer mas énfasis.

Nombre y Apellidos:

Parentesco con el familiar enfermo:

Diagnostico del familiar:

Ocupacion:

Por favor, responda la respuesta que considere correcta redondeandola con un circulo:

1. ¢Sabria definir que es el cancer?
a. Si.
b. No.
c. No lo sé exactamente.
2. Seleccione la causa del cancer infantil.
a. No se conoce.
b. Estilo de vida.
c. Hereditaria.
3. ¢Cuéles son los tipos de cancer mas frecuente en la edad pediatrica?
a. Los mismos que en los adultos.
b. Leucemia.
c. Tumores del SNC.
4. (Cree que el cancer infantil es una enfermedad contagiosa?

a. Si.
b. No.
c. Nolosé.

5. Seleccione la respuesta correcta:
a. El tratamiento de los diferentes canceres infantil es siempre igual.
b. EIl cancer infantil tiene mas efectos secundarios a largo plazo.
c. Ladeteccion del cancer es més dificil en la edad adulta.
6. Algunas de las técnicas diagnosticas mas utilizadas son:
a. Anélisis clinicos.
b. Radiografias, resonancias...
c. Ambas son ciertas.
7. La quimioterapia puede administrase por via:
a. Oral.
b. Por via intravenosa.
c. Ambas son correctas.
8. Laradioterapia:
a. Puede tener fines paliativos.
b. Es muy utilizada en pediatria.
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c. No es peligrosa si se realiza sobre zonas de crecimiento.
9. ¢Conoce la duracion de los diferentes tratamientos a los que es sometido su hijo?
a. Si.
b. No.
c. Depende del tratamiento.
10. A la hora de evitar las caries infantiles, ;cual de estos cuidados es mas
importante?
a. Higiene bucal.
b. Controlar los alimentos que ingiere.
c. Ninguna de las anteriores es correcta.
11. ;Cuadl cree que es el efecto secundario mas traumatico para su hijo?
a. Alopecia.
b. Nauseas y vomitos.
c. Infecciones.
12. ¢ Qué tipo de alimentos no deben tomar los pacientes de cancer?
a. Productos lacteos.
b. Proteinas.
c. Los pacientes deben comer variedad de diferentes alimentos cada dia.
13. ¢Cual es uno de los efectos secundarios tardios mas importantes?
a. Pérdida de peso.
b. Problemas de memoria, problemas psicoldgicos...
c. Alopecia.
14. ;Conoce a las personas que se encuentra tratando a su hijo?
a. Meédicos y enfermeras
b. Psicologos, trabajadores, sociales y voluntarios.
c. Ninguna de las dos con ciertas.
d. Ay bson correctas.
15. ¢Realiza alguna técnica de relajacion o comunica sus preocupaciones a sus
familiares o personas cercanas?
a. Conozco técnicas, pero no las realizo y prefiero no hablar con la gente.
b. Si realizo técnicas de relajacion y mantengo la comunicacion con mi
familia.
16. Considera que desde el diagndstico de la enfermedad ha cambiado la relacién
con su hijo:
a. Si. El diagnostico ha producido un gran cambio.
b. No.
c. Si, pero no se ha producido un gran cambio.
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CUESTIONARIO SOBRE QUE ES EL CANCER Y QUE TIPOS DE CANCER
EXISTEN.

Se trata de un cuestionario que nos ayudara a evaluar la eficacia del taller desarrollado en
la sesion anterior. Por favor, rodee con un circulo la respuesta que considere correcta.

Nombre y Apellidos:

1. El céncer infantil:
a. Esunaafeccion rara que ocupa del 1 al 5 % de los canceres humanos.
b. Es la segunda causa de muerte infantil.
c. Se origina por un conjunto de células neoplasicas que el sistema
regulador de nuestro organismo elimina.
d. Todas las anteriores son correctas.
2. Sefiale la respuesta INCORRECTA:
a. En adultos son mas frecuentes el cancer de colon, mama, préstata.
b. El tratamiento en el cancer infantil depende de las caracteristicas del
cancer, del paciente.
c. Larespuesta al tratamiento es peor en la edad infantil que en la adulta.
d. El cancer se detecta mas dificilmente en la edad infantil.
3. El tipo de cancer infantil mas frecuente en menores de 5 afos es:
a. Tumores del SNC.
b. Linfomas.
c. Leucemias.
d. Neuroblastomas.
4. El tipo de cancer infantil més frecuente en mayores de 14 afios es:
a. Tumores del SNC.
b. Linfomas.
c. Leucemias.
d. Neuroblastomas.
5. Las enfermedades hematoldgicas:
a. Engloban las leucemias y los linfomas.
b. La leucemia se origina a partir de células inmaduras de la médula.
c. Los linfomas se desarrollan a partir del sistema linfatico.
d. Todas son ciertas.
6. Respecto a los linfomas:
a. El sistema linfatico se encuentra en el bazo, higado, amigdalas, intestino
delgado, estomago...
b. Existen los linfomas llamados Hodgkin y los no Hodgkin.
c. No existen los linfomas Ilamados Hodgkin y los no Hodgkin.
d. Ay B son correctos.
7. Los tumores:
a. Pueden ser benignos o malignos.
b. Siempre son malignos.
c. Siempre son benignos.
d. No son ni benignos ni malignos.
8. El tumor de Wilms:
a. Tumor renal mas frecuente en la edad pediatrica.
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b. Asociado a anomalias genitourinarias.
c. Esun tipo de tumor solido.
d. Todas son correctas.
9. Respecto a los sarcomas 0seos.
a. Existen dos tipos de tumores malignos diferentes.
b. Los tumores se llamen de Ewing y osteosarcoma.
c. Ay Dbsonincorrectas.
d. Ay b son correctas.

CUESTIONARIO SOBRE EL TRATAMIENTO, DIAGNOSTICO Y EFECTOS
SECUNDARIOS DE LA ENFERMEDAD.

Se trata de un cuestionario que nos ayudara a evaluar la eficacia del taller desarrollado en
la sesion anterior. Por favor, rodee con un circulo la respuesta que considere correcta.

Nombre y Apellidos:

1. Los avances en el tratamiento:
a. Enlos dltimos 20 afios han aumentado la tasa de supervivencia por
encima de los 5 afios.
b. Su objetivo principal es desarrollar estrategias que minimicen la
toxicidad terapéutica.
c. Hadisminuido la mortalidad en un 5%.
d. Todas son correctas.
2. Laquimioterapia:
a. Puede ser adyuvante, combinada y de rescate.
b. La quimioterapia combinada es en la que se administran dos farmacos
juntos.
c. Todas son correctas.
d. Lacesincorrecta.
3. Laradioterapia:
a. Hay que tener atencion a los efectos secundarios.
b. En los ultimos afios se han producido grandes avances que permiten la
radiacion exacta de la zona afectada.
c. Puede utilizarse con fines paliativos.
d. Todas son correctas.
4. Lacirugia:
a. Es menos utilizada.
b. Es utilizada para el estudio del tumor.
c. Antes de la existencia de la quimioterapia y radioterapia era el Gnico
tratamiento de tumores sélidos.
d. Todas son correctas.
5. El trasplante:
a. Consiste en cambiar células de la medula 6sea enfermas por otras sanas.
b. Existen los trasplantes alogénicos y autélogos.
c. El trasplante autélogo procede de un donante compatible.
d. Ay B son ciertas.
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La malnutricion puede producir...
a. Unaumento de las infecciones.
b. Aumenta el efecto de la quimioterapia en nuestro hijo.
c. No produce ningun tipo de alteracion en la vida de nuestro hijo.
d. Ninguna es cierta.
¢Qué podemos hacer para evitar las infecciones con la alimentacion?
a. Lavar las verduras y frutas.
b. Lavarme las manos antes de jugar con nuestro hijo.
c. Ninguna de las anteriores.
d. Todas son correctas.
Respecto a la alopecia...
a. Es el efecto secundario que mas afecta a los adolescentes.
b. No es un efecto secundario importante.
c. Se produce por la quimioterapia.
d. Ay Cson ciertas.

La radioterapia puede producir sequedad de boca ¢Cudl piensa que es la mejor

forma para aliviarla?
a. Elegir alimentos frios.
b. Beber mucha agua.
c. Elegir alimentos liquidos.
d. Todas son correctas.

10. A la hora de prevenir los efectos secundarios psicolégicos...
a. Lacomunicacion debe estar basada en la capacidad para la escucha

activa.
b. Debemos informar a nuestro hijo para que comprenda a lo que se
enfrenta.
Ninguna es correcta
d. Todas son correctas.

o

CUESTIONARIO SOBRE COMO AFRONTAR LAS DIFERENTES

SITUACIONES.

Se trata de un cuestionario que nos ayudara a evaluar la eficacia del taller desarrollado en
la sesion anterior. Por favor, rodee con un circulo la respuesta que considere correcta.

Nombre y Apellidos:

1. Un efecto secundario muy frecuente es el dolor de boca y faringe, ¢qué cree que

debera hacer?
a. Evitar alimentos como citricos en zumo, pifia, picante.
b. Intentar que coma alimentos consistentes en vez de blandos.
c. Cortar los alimentos en trozos grandes
d. Ninguna de las anteriores es cierta.

2. Con respecto a las nauseas:

a. Limitaremos los liquidos durante las comidas.
b. Ofreceremos a nuestro hijo alimentos grasos.
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c. Intentaremos que nuestro hijo coma pequefias cantidades de comida
frecuentemente y despacio.
d. Ay cson ciertas.
3. Durante el tratamiento es normal que nuestro hijo sienta cansancio...
a. Debemos animarle a que siga realizando las actividades que antes
realizaba.
b. Debemos animarle a descansar lo maximo posible y a dejar aquellas
actividades que no pueda realizar.
c. Debemos animarle a realizar descansos breves, como las siestas.
d. By C son ciertas.
4. Respecto a la diarrea:
a. Daremos alimentos como lacteos, café, alimentos grasos...
b. Ofrecer alimentos como manzana, pechuga de pavo, huevo cocido...
c. Ofrecer abundantes liquidos durante el dia para reponer las perdidas. (si)
d. By Cson ciertas.
5. Con respecto al estrefiimiento:
a. Dar abundantes liquidos a nuestro hijo.
b. Ofrecer alimentos como las naranjas, el kiwi, la pera, alcachofas,
guisantes...
c. Hacer ejercicio de manera regular.
d. Todas son ciertas.
6. Para mejorar la alimentacion cuando nuestro hijo tenga llagas o Ulceras
bucales...
a. Ofreceremos a nuestro hijo alimentos calientes.
b. Evitaremos alimentos secos, especias fuertes, o sabores muy acidos,
amargos o dulces.
Intentaremos que nuestro hijo beba poca agua.
d. Aconsejaremos a nuestro hijo que si le duele no se realice la higiene
bucal.
7. Si nuestro hijo nos dice que siente la boca seca...
a. Ofreceremos caramelos duros para chupar o chicles.
b. Ofrecer leche.
c. Ofrecer repetitivamente liquidos.
d. Ay Cson ciertas.
8. Con respecto a la falta de apetito:
a. Intentar utilizar platos grandes con raciones pequerias.
b. No afadir miel, nata, leche, queso... a las comidas.
c. Ofrecer suplementos liquidos, zumos, batidos de frutas, leche...
d. Ay Cson ciertas.
9. Respecto a la toma de medicacion:
a. Debemos explicarle el porqué se la tiene que tomar.
b. Debemos encontrar la forma de que se la tome sin explicarle el porqué.
c. Demos recalcar el esfuerzo y recompensar a nuestro hijo.
d. Ay Cson ciertas.
10. En ocasiones puede aparecer alteraciones del gusto:
a. Enjuagar la boca con soluciones alcohodlicas antes de comer.
b. Sustituir la carne roja por la de aves, pescado, huevos, y queso.

o
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c. Ofrecer los alimentos preferidos.
d. By C son ciertas.
11. Respecto a nauseas y vomitos:
a. Elegir alimentos secos, como son las galletas, tostadas...
b. Comer lentamente, masticando bien los alimentos.
c. Intentar no ofrecer los alimentos preferidos, para evitar futuros rechazos.
d. Todas son ciertas.

ANEXO. CUESTIONARIO SOBRE LA SESION APOYO, MOTIVACION Y
RELAJACION.

Se trata de un cuestionario que nos ayudara a evaluar la eficacia del taller desarrollado en
la sesidn anterior. Por favor, rodee con un circulo la respuesta que considere correcta.

Nombre y Apellidos:

1. ¢Enalguna ocasion habia acudido a un taller de apoyo emocional?
a. Si.
b. No.
2. ¢Cree que este taller ha servido para sentirse identificado con otros
participantes?
a. Si.
b. No.
3. ¢Ha podido expresar sus sentimientos?
a. Si.
b. No.
4. (Cree que, tras este taller, se siente con mas fuerzas para afrontar la situacion?
a. Si.
b. No.
5. Con este taller, ¢ha podido afianzar una nueva red de apoyo emocional?
a. Si.
b. No.
6. ¢Enalgin momento habia realizado alguna técnica de relajacion?
a. Si.
b. No.
7. Si las habia realizado, ¢las ha utilizado en algiin momento?
a. Si, en muchas ocasiones.
b. No.
c. Enalguna ocasion.
8. ¢Cree que son Utiles las técnicas que han sido empleadas y ensefiadas en el
taller?
a. Si.
b. No.
9. ¢Le gustaria conocer nuevas técnicas de relajacion?
a. Si
b. No.
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10. ¢ Le recomendaria estos talleres a otras personas?
a. Si
b. No
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El linfomia de
Hodgkin.

SIGNOS DE ALERTA
DEL CANCER IN FATILA :

Ellinfoma de no
Hodgkin,

i

lHustracion 12. Disefio de posible power - point primera sesion. Elaboracion propia.
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ANEXO 11. ACTIVIDAD SOBRE MITOS DEL CANCER.
CANCER INCURABLE: Cada vez

existen mas tratamientos contra el
cancer, la prevalencia de cancer ha Verdadero Falso

aumentado pero la morbilidad ha
disminuido.

Verdadero " Falso
CANCER CONTAGIOSO: El A 4

cancer se produce por una mutacion Existen alimentos contra el cancer

de las células, por lo que no puede Verdadero Falso
contagiarse de unas personas a otras. :

ALIMENTOS CONTRA EL Verdadero Falso
CANCER: Algunos alimentos o
habitos de vida saludable pueden tener Verdadero e

un efecto positivo en la prevencion del — "'

cancer, pero no son contra el cancer. I ——

MISMO TRATAMIENTO: El D .
. ] . erdadero Falso

tratamiento esta personalizado hacia la &

persona, en  funcibn de  sus

caracteristicas y las de su tumor en

general.

Verdadero Falso

Verdadero Falso

EL AZUCAR: El azlcar es la fuente de !'lustracion 13. Disefio de posible actividad “mitos del cancer”. Elaboracion
. . ropia.

glucosa que sirve como energia a las "

células de nuestro organismo, el azlcar es necesario en una dosis correcta.

CANCER HEREDITARIO: Por lo general el cancer no es hereditario, s6lo en casos muy
especificos es hereditario.

ONDAS DEL MICROONDAS: No hay ninguna demostracion cientifica al respecto de
este tema.

CIRUGIA: La cirugia no produce que se expanda el tumor, a veces se puede pensar eso

porque después de la cirugia el estado del paciente es peor. Pero por norma general la
extirpacion del tumor es la primera accion.
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ANEXO 12. CUADRO RESUMEN DE LOS CUIDADOS EN CASA.
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PROBLEMAS ER LA
CONIEA

M EURCLEGICOS.

lustracion 14. Disefio cartel para ofrecer a los padres. Elaboracion propia.



