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1. RESUMEN

Introduccioén: El cancer infantil ha ido adquiriendo mayor importancia en
la Salud Publica por su alta mortalidad y la falta de conocimientos respecto
a su etiologia. Gracias a los avances en el diagnodstico y tratamiento de la
enfermedad, actualmente se trata de aumentar la calidad de vida del nifo,
y para ello es necesario atender a la calidad de vida de los padres, ya que
son ellos la principal fuente de cuidados y apoyo para los nifios.

Objetivo Principal: Disefiar un Programa de Educacién Sanitaria dirigido a
padres de nifios con enfermedad oncoldgica ingresados en la Unidad de

Oncopediatria del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet de Zaragoza.

Metodologia: Se ha realizado una busqueda bibliografica en diferentes
bases de datos y paginas web. Se consultaron guias y libros facilitados en la

Unidad de Oncopediatria y en la Facultad de Ciencias de la Salud.

Conclusiones: La realizacion del Programa ha conllevado resultados
positivos en cuanto al aprendizaje de los padres sobre la enfermedad y los
cuidados del nifio oncolégico. Ademas se ha proporcionado apoyo
emocional, aumentando la calidad de vida y el bienestar de padres y por lo

tanto también de los nifos.

Palabras clave: “cancer infantil”, “oncologia pediatrica”, “padres-nifio-

n” A\Y n”n A\ /A\Y

cancer”, “cuidados oncopediatria”, “psicooncologia”, “programa educativo”.
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ABSTRACT

Introduction: Pediatric cancer has gained increasing importance in Public
Health due to its high mortality and lack of knowledge regarding its
etiology. Thanks to advances in the diagnosis and treatment of disease,
nowadays we talk about increasing the quality of life of the child, and for
this, it is necessary to take care of the quality of life of the parents, because

they are the main source of care and support for children.

Main Objective: Design a Health Education Program aimed at parents of
children with oncological disease admitted to the Unit Oncopediatrics of the
Child Hospital Miguel Servet in Zaragoza.

Methodology: We carried out a literature research in different databases
and websites. Guides and books, which were provided in Oncopediatrics

Unit and in the Faculty of Health Sciences, were consulted.

Conclusions: The implementation of the program has brought positive
results in learning of parents about the disease and the care of child cancer.
Besides emotional support has been provided increasing the quality of life

and well-being of parents and therefore also of children.

Key words: "“pediatric oncology”, “parents children cancer”, “pediatric

” \

cancer care” “pediatric oncology psychosocia

| ” \\
4

education program”.
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2. INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad crénica no transmisible (ECNT) cuya evolucion
y prondstico dependen de la etapa de presentacidon, pero con bases
bioldgicas comunes en todos los diferentes tipos (). Se define como un
grupo de enfermedades que presenta una produccion descontrolada de
células anormales denominadas “blastos”, produciéndose mas de las
necesarias y formandose de esta manera una masa o tumor ©%. Estas
células cancerosas pueden alcanzar el torrente sanguineo y el sistema
linfatico diseminandose de esta forma el cancer y generandose nuevos

tumores que constituira la metastasis .

Cuando esta enfermedad se da en la infancia hablamos de cancer infantil, el
cual ha ido adquiriendo mayor importancia por su alta mortalidad y la falta
de conocimientos sobre su etiologia. Las neoplasias en los nifios tienen
caracteristicas propias que lo diferencian del cancer de los adultos . El
cancer mas frecuente que afecta a los nifios es la leucemia, seguida por los
tumores del SNC, los linfomas, neuroblastomas, sarcomas renales, de

partes blandas y 6seos .

Debido al aumento experimentado en su frecuencia en los Ultimos afos, el
cancer infantil ha pasado a ser un problema de salud publica . A nivel
mundial, los estudios muestran que el cancer representa entre el 0,5% a
3% de la prevalencia entre los nifos, en comparacion con la poblacién
general con cancer ®, Esta enfermedad, en los paises desarrollados, supone
la segunda causa de muerte en nifios tras los accidentes. En Espafa
actualmente se diagnostican, segun los datos del Registro Nacional de
Tumores Infantiles (RNTI), 1400 nifios y adolescentes de cancer al ano (0-
18 afios). Asimismo, aproximadamente el 76% de los nifios diagnosticados

en nuestro pais se curan ©19,

En cuanto al diagndstico del cancer infantil, en casi todos los tumores se
consideran cuatro estadios, desde el I (tumor localizado) al IV (tumor con
metastasis a distancia). Los métodos diagndsticos mas frecuentemente
utilizados son el TAC, la RNM, la gamma-grafia ésea o de otros tejidos y la

biopsia, que determinaran qué tejido y qué drganos estan afectados .
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Para tratar la enfermedad, cada nifio tiene un método terapéutico
individualizado y adaptado exclusivamente para él. Segun sea su respuesta
al mismo, se podran decidir modificaciones o cambiar el plan
completamente. Las modalidades terapéuticas existentes son: la cirugia,
guimioterapia, radioterapia, inmunoterapia y trasplante de médula o de
progenitores hematopoyéticos %,

Asociados al tratamiento y/o enfermedad, los nifios oncoldgicos
experimentan sintomas fisicos y emocionales siendo los mas frecuentes
nauseas, vomitos, anemia, neutropenia, infeccion, fiebre y trastornos de la

imagen corporal como la pérdida de cabello ##*2),

Gracias a la investigacién sobre el cancer, se han aportado nuevas y
mejores opciones en el diagndstico y tratamiento del cancer infantil,
aumentando asi la supervivencia de estos pacientes. Por ello actualmente

se habla de mejora de la calidad de vida del nifio oncolégico ‘),

Sin embargo, para mejorar la calidad de vida, no sélo se debe atender a las
necesidades del nifo, sino también las de los padres, ya que el cancer
pediatrico es siempre una experiencia traumatica, inesperada vy
desestabilizadora para cualquier familia. Los problemas a los que tienen que
enfrentarse los padres, principales actores en el cuidado del nifio, son de
diferente naturaleza: emocionales, psicoldgicos, sociales y conyugales. Esta
enfermedad supone un gran reto. El futuro de la familia es incierto y los
padres deben encontrar fortaleza para salir adelante y adaptarse a la nueva

situacién, ya que son la principal fuente de apoyo (%141,

Durante el proceso de la enfermedad, la familia puede experimentar
diferentes sentimientos como la rabia, la impotencia, la frustracién, la
negacion, la culpabilidad propia o el intento de buscar un culpable. Ademas,
el desconocimiento del medio hospitalario, los cambios en el rol parenteral,
y la preocupacién por el nifio supone una experiencia muy estresante para
los padres, que se aferrardn a la esperanza y fortaleza para afrontar la
enfermedad. Todas estas reacciones son comprensibles, pero la situacion
puede empeorar si éstas impiden una actitud y afrontamiento positivo ante
el tratamiento y enfermedad, ya que estda comprobado que los padres

pueden pasar de ser figuras que proporcionan apoyo a incrementar el estrés
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del nifo, lo cual es un elemento predictivo en la respuesta del organismo al

tratamiento. (1619,

En la Ultima década, los equipos que cuidan al nifio con cancer, han
reconocido al cuidador/familiar como una persona que esta pasando por un
proceso doloroso y que necesita de auxilio y apoyo ?%. Datos mundiales
apuntan que programas educativos en los que se ofrezca, tanto informacion
detallada y completa sobre los cuidados que los padres deben proporcionar
a sus hijos, como apoyo psicosocial, son necesarios para ayudar a ambos a

lidiar con la enfermedad ©2Y,

Los profesionales de enfermeria tienen la responsabilidad de apoyar y
educar a pacientes y a familiares englobando los multiples aspectos de la
asistencia que forman un enfoque holistico del paciente con cancer, con el
fin de que obtengan un estado éptimo de salud. Todo esto tiene como fin
mejorar la calidad de vida y el bienestar de los pacientes oncoldgicos y de

su familia %229,
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3.0BJETIVOS

General: Disefar un Programa de Educacién para la Salud dirigido a padres
de nifos con enfermedad oncoldgica.

Especificos:

- Detectar mediante la revisién bibliografica cudles son los cuidados del
nifo oncoldgico que requieren aprendizaje por parte de los padres,
valorando la importancia que tiene la educacién para la salud.

- Identificar a través de la literatura estrategias de aprendizaje y
afrontamiento eficaces para los padres con el fin de combatir la
enfermedad.

- Potenciar la funcién docente de la enfermeria mediante el desarrollo

de programas de educacién para la salud.
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4. METODOLOGIA

El disefio del estudio se corresponde con un Programa de Educacién dirigido
a padres de nifios con cancer con la finalidad de educar y aportar
informacién sobre los cuidados basicos de la enfermedad que los padres
deben proporcionar al nifio a la vez que se les transmite apoyo emocional.
Para realizar dicho Programa de Educacion se ha realizado una busqueda
bibliografica con el fin de obtener datos e informacién sobre el tema.

Las herramientas utilizadas han sido diferentes bases de datos cientificas y
portales de difusidn cientifica, descritos brevemente a continuacion:

- Medline/Pubmed: base de datos de literatura biomédica profesional.

- Cuiden: base de datos bibliografica de la Fundacion Index que incluye
produccion cientifica sobre cuidados de salud en el espacio cientifico
Iberoamericano.

- Dialnet: portal de difusidon de produccién cientifica hispana de acceso
libre y gratuito, creada por la Universidad de La Rioja (Espana).

- Scielo: (Scientific Electronic Library Online) es una red de bibliotecas
electronicas con acceso abierto, libre y gratuito.

- Elsevier/Science Direct: base de datos que contiene articulos de texto

completo y libros operada por la editorial anglo-holandesa Elsevier.
- Enfispo: base de datos de enfermeria, fisioterapia y podologia de la
Universidad Complutense de Madrid.
- Lilacs: base de datos que comprende la literatura cientifico-técnica en
salud, producida por autores latinoamericanos y del Caribe.
En ellos se han empleado las palabras clave: “cancer infantil”, “oncologia
pediatrica”, “padres-nifio-cancer”, “cuidados oncopediatria”,
“psicooncologia”, “programa educativo”, “pediatric oncology”, “parents
children cancer”, “education program”, “pediatric oncology psychosocial”.
Ademas se ha realizado una busqueda bibliografica en libros, al igual que se
han consultado Guias. Todo ello ha sido obtenido tanto en la Biblioteca de la
Facultad de Ciencias de la Salud como facilitadas en la Unidad de
Oncopediatria del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet de Zaragoza y a
través de paginas web como la de ASPANOA (Asociacién de Padres de Nifos
Oncoldgicos de Aragdn), o la de la Federacién Espaiola de Padres de Nifios

con Cancer.
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Resumen de la estrategia de bisqueda

FUENTES | LIMITACIONES | RESULTADOS RESULTADOS | RESULTADOS
DE ENCONTRADOS LEIDOS UTILIZADOS
DATOS
Pubmed/ | Texto Completo
Medline Gratuito 159 12 2
10 uUltimos afios (21,24)
Idioma: Inglés
Cuiden Texto Completo
10 dltimos afios 34 14 7
Idioma: (2,3,8,13,20,22,28)
Espafiol/Inglés
Dialnet Texto Completo 32 12 8
10 Ultimos afios (1,6,10,11,12,16,17,23)
Scielo Texto Completo
10 ultimos afos 8 6 3
Idioma:Espafiol/ (14,27,29)
Inglés
Elsevier/ | Texto Completo
Science 5 Ultimos afos 43 4 1
Direct ©)
Enfispo Texto Completo 8 3 1
10 Ultimos afios (18)
Lilacs Texto Completo
10 dltimos afios 29 9 3
Idioma:Espafiol/ (7,15,19)
Inglés
Libros Enfermeria Médico-Quirdrgica )
Nanda Internacional (23)
Pagina Aspanoa WWW.aspanoa.org/ (5, 26)
web Federacion Espafola de

Padres de Nifios con Cancer

www.cancerinfantil.org/

(30)

10
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5. DESARROLLO

Se va a disefar un Programa de Educacién para padres de nifios con cancer
gue estén o hayan estado ingresados en la Unidad de Oncopediatria del
Hospital Materno-Infantil Miguel Servet de Zaragoza, Aragdn.

5.1 Los diagndésticos de enfermeria que aparecen en el
presente trabajo son los siguientes:

e Conocimientos deficientes del cuidador del proceso de
enfermedad y procedimientos terapéuticos r/c falta de exposicidon
m/p expresion verbal de los padres.

e Ansiedad del cuidador r/c amenaza en el estado de salud m/p
sentirse angustiados.

e Riesgo de cansancio del rol del cuidador r/c falta de descanso,
duracion de la necesidad de los cuidados y curso impredecible de
la enfermedad.

e Conflicto del rol parental r/c cuidados domiciliarios de un nifio con
necesidades especiales m/p temor y expresion de sentimiento de

inadecuacion para satisfacer las necesidades del nifio (39,

5.2 Planificacidn del programa de formacion.

a) Objetivos del programa

o Afianzar conocimientos de los padres sobre la enfermedad.

o Instruir acerca de los cuidados basicos y posibles complicaciones
del tratamiento.

o Proporcionar apoyo emocional.

o Mejorar la calidad de vida de los padres y nifios con cancer dando
habilidades para combatir la enfermedad y generando actitudes

positivas.

b) Poblacion diana
Este programa va dirigido a cuidadores y padres que tengan algun
familiar infantil con enfermedad oncoldgica y que haya estado

ingresado en la planta de Oncopediatria recientemente.

11



Trabajo Fin de Grado Enfermeria | 2010-2014

c)

d)

Contexto social

Este Programa de Educacidon se va a desarrollar en la Unidad de
Oncopediatria, situada en la planta 32 del Hospital Materno-
Infantil Miguel Servet en Zaragoza. Independientemente del
sector sanitario al que se pertenezca, todos los niflos con cancer
de Aragon vy de algunas Comunidades Auténomas proximas son
atendidos en este servicio debido a las caracteristicas de la
enfermedad y la disponibilidad de los recursos necesarios para
tratarla. Por ello, nos encontraremos ante un grupo de poblacidon

heterogéneo.

Redes de apoyo

La red de apoyo principal con la que contaremos es la Asociacion
de Padres de Nifios Oncoldgicos de Aragén (ASPANOA) fundada
por la necesidad que las familias tenian de intercambiar
experiencias y sentimientos, apoyarse reciprocamente en el
problema comun y buscar salidas favorables en conjunto. También
se contara con el apoyo de la Federacion Espafiola de Padres de
Niflos con Cancer y la Asociacion Espafola contra el cancer
(AECCQC).

Recursos materiales y humanos

Recursos materiales: se utilizard el aula docente del Hospital

Materno-Infantil Miguel Servet. Se necesitaran sillas con apoyo
para escribir, proyector, ordenador, pantalla blanca sobre la que
proyectar (facilitado todo ello por el Hospital), pen drive,

boligrafos y cuestionarios.

Recursos humanos: las sesiones serdn impartidas por una
enfermera con conocimientos sobre los aspectos fisicos, psiquicos
y emocionales de la enfermedad. Se contara con la ayuda de un
psicélogo y se dispondra de la ayuda de voluntarios que cuiden de

los nifios para que los padres puedan asistir al programa.

12
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f) Presupuesto

Cantidad Prescripcion Precio unidad Total
20 unidades Hoja inscripcion 0,06 cts. 1,20 €
40 unidades Boletin informativo 0,06 cts. 2,40 €
25 unidades Triptico 0,30 cts. 7,50 €
4 unidades Carteles DIN A3 1,20 € 4,80 €
45 unidades Encuestas 0,06 cts. 2,70 €
25 unidades Cuestionario 0,06 cts. 1,50 €

satisfaccion
25 unidades Boligrafos 0,25 cts. 6,25 €

6,25 horas Trabajo enfermera 50 €/h 312,50 €

1,25 horas Trabajo psicélogo 50 €/h 62,50 €
Total programa 401,35 €

g) Actividades

El programa “No estas solo, junto a ti lo conseguiremos” esta
pensado para presentarlo a un grupo de 15-20 personas, por lo
que los padres se deberan inscribir en una ficha facilitada en la
Unidad de Oncopediatria para asistir (Anexo I). Los cuidadores
seran informados de la existencia del programa en la Planta de
Oncopediatria y en la institucién de Aspanoa a través de boletines
informativos y carteles expuestos. Se desarrollaran cinco sesiones,
de 90 minutos cada una en horario de 16:30 a 18:00h los dias
9,10,11,12 y 13 de Junio en el Aula Docente del Hospital Materno-
Infantil Miguel Servet de Zaragoza, situada en la planta 32. Al
inicio del programa se entregara un triptico explicativo sobre las
actividades que se desarrollaran durante todas las sesiones
(Anexo II).

Las sesiones son resumidas brevemente a continuacion:

12 Sesion

Esta sesidén comenzara con la entrega de un triptico explicativo
(Anexo II), y una presentacién inicial por parte de la enfermera
que imparte el programa y de los padres que asistan, dandose a

conocer cada uno de ellos para crear un ambiente de confianza.

13
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A continuacion, los padres rellenardn un cuestionario acerca del
cancer infantil y sus cuidados para poder evaluar el nivel inicial de
sus conocimientos (Anexo III).

Posteriormente, se realizara la técnica de brainstorming acerca
del cancer infantil con el objetivo de dinamizar la sesion vy
fomentar la participacion de todos los padres.

Se continuara con la presentacion y explicacion de un Power Point
a través del cual explicaremos qué es el cancer infantil, los tipos
mas frecuentes que se dan en la infancia, los métodos
diagndsticos y los diferentes tipos de tratamiento oncoldgico. ©
Para finalizar, los asistentes visualizaran un cortometraje llamado
“Entrevista a padres de nifios con cancer” en el que cuentan
brevemente su experiencia. De esta manera intentamos que los
padres sientan que no estan solos ante la enfermedad.

Por ultimo, se dejard un periodo de tiempo para resolver vy
aclarar posibles dudas que les hayan podido surgir a los

asistentes sobre los conceptos expuestos en la presentacion.

23 Sesion

La segunda sesion consistird en una presentacién y explicacion de

un Power Point acerca de como se pueden enfrentar los padres a

los efectos secundarios mas frecuentes que surgen como

consecuencia del tratamiento del cancer infantil.

En primer lugar, enfatizaremos que cada nifio es diferente y no

todos experimentan los mismos efectos secundarios o incluso en

algunos niflos pueden no manifestarse.

En esta sesidn se trataran los siguientes temas:

- Nutricién y aspectos bucales del nifio oncoldgico: soporte
nutricional y tipos de alimentos necesarios, consecuencias de la
malnutricién, pérdida de apetito, dolores de boca y faringe,
cambios en el sentido del gusto, boca seca, cuidado dental y
caries dental.

- Nauseas, vémitos, diarreas, estrefiimiento y sugerencias de
como prevenirlos y tratarlos.

- Conservacion de la integridad de la piel y las mucosas.

14
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- Trastornos de la imagen corporal, centrandonos sobre todo en la
alopecia ya que es uno de los signos mas frecuentes y que mas
preocupa a los padres y a los nifios. (*7/13:24:29.30)

Finalmente, se aclararan dudas que hayan podido surgir durante

esta sesion.
32 Sesion
La siguiente sesidn consistirda en explicar a través de la

presentaciéon de un Power Point:

Los términos de neutropenia, leucopenia y anemia y la manera

en la que se manifiestan (hemorragias, palidez...).

- Riesgo de infecciones: evitar exposiciones a situaciones de
riesgo, recogida de muestras para diagndstico, aparicion de
signos como fiebre y malestar y medidas para aliviar éstos.

- Riesgo de caidas y heridas.
- Dolor y medidas para manejarlo. ¢7:13:24:28,29)
Posteriormente, se instruird a los padres acerca de los farmacos
mas frecuentemente utilizados y se les educard sobre su
administracion realizdndose de manera practica mediante
material facilitado en la Planta de Oncopediatria. Se les ensenara
desde aquellos farmacos usados para el manejo del dolor, fiebre,
inflamacién o infeccidon que sean administrados por via oral hasta
los factores estimulantes de colonias administrados por via
subcutanea.

La sesidn finalizard con un periodo de tiempo para la resolucion

de dudas y aclaraciones que les hayan podido surgir a los padres.

42 Sesidon

Este dia contaremos con la ayuda de un profesional de psicologia,
ya que la sesidn consistird en dar consejos psicolégicos y apoyo
emocional a los padres. Mediante el didlogo y la técnica de la
lluvia de ideas los padres compartiran experiencias y formas para
enfrentarse a ellas y superarlas. Se hablaran sobre los temas de:
- Educacién del nino enfermo, tanto en casa, como en el aula del

hospital y la vuelta al colegio.

15
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- Necesidad de diversidon, juego, entretenimiento y socializacién,
sobre todo con otros nifios enfermos y con los hermanos.

- Estrategias de afrontamiento emocionales para los padres para
superar el miedo, la ansiedad, el estrés, la tristeza, la
culpabilidad... Es positivo que los padres expresen sus
sentimientos, compartan experiencias y busquen soluciones en
conjunto para adaptarse a la situacion.

- Importancia de busqueda de apoyo emocional en la familia y
amigos, en el equipo de atencion socio-sanitaria y en diversas
instituciones o asociaciones que luchan contra el cancer. ©:2427)

Se finalizara con la visualizacién del video motivador “Cancer

infantil, 5 verdades que hay que saber”.

52 Sesidn

En la Ultima de las sesiones de este programa, se visualizara un
documental denominado “Cdancer, cuando las victimas son los
ninos” en el cual ninos y padres comparten sus experiencias.
Posteriormente se realizara la misma encuesta efectuada al inicio
del programa sobre el nivel de conocimientos de los padres
acerca de la enfermedad (Anexo III).Y por ultimo, rellenaran un
cuestionario para valorar el nivel de satisfaccion respecto al

programa de autocuidados (Anexo IV).

16
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12 SESION
Contenido Objetivos Especificos Técnica Didactica COMO Material Didactico Tiempo
Tematico QUE PARA QUE
Presentacion Dar confianza y crear un Cada participante dirda su nombre en - 10 minutos
inicial ambiente participativo voz alta y el diagndstico de su hijo.
Evaluar el nivel de Se distribuira un cuestionario que los
Encuesta inicial conocimientos iniciales de los padres deberan rellenar de forma Fotocopias de las
del programa padres sobre el cancer individual segun sus conocimientos. encuestas y boligrafos 10 minutos
infantil.
Técnica de Poner en comun diferentes Se realizaran preguntas abiertas que
Brainstorming conocimientos y opiniones los asistentes contestaran de forma - 20 minutos
sobre la enfermedad. ordenada y voluntaria.
Exposicion Informar a los padres sobre el  Presentacién y explicaciéon a través  Ordenador, proyector,
informativa cancer infantil, tipos, de un Power Point. pen-drive. 30 minutos
diagndstico y tratamiento.
Visualizacion de Dar apoyo emocional y Presentacion del video “Entrevista a Ordenador, proyector,
video motivar. padres de niflos con cancer” y wi-fi 10 minutos
preguntas sobre lo que les ha
sugerido.
Resolucion de Aclarar preguntas y Preguntas sobre los conceptos
dudas conceptos. expuestos en la charla informativa. - 10 minutos
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23 SESION
Contenido Objetivos Especificos Técnica Didactica Material Tiempo
Exposicion Educar a los padres sobre los  Presentacion y explicacion de un Power Point de: Ordenador,
informativa efectos secundarios mas -Nutricion y cuidados bucodentales. proyector, 80 minutos
frecuentes del tratamiento del -Nauseas, vomitos, diarrea, estrefimiento. pen-drive.
cancer infantil y como -Conservacion integridad piel y mucosas.
enfrentarse a ellos. -Trastornos de la imagen corporal y alopecia.
Resolucion de Aclarar preguntas y conceptos.  Preguntas sobre los conceptos expuestos en la - 10 minutos
dudas sesion.
33 SESION
Contenido Objetivos Especificos Técnica Didactica Material Tiempo
Exposicion Educar a los padres sobre  Presentacién y explicacion de un Power Point de:
. . . . . . . Ordenador,
informativa los efectos secundarios mas -Neutropenia, leucopenia, anemia y formas de
. . o . . proyector,
frecuentes del tratamiento manifestacion: hemorragias, palidez... o drive 60 minutos
. . . , . . . . . -drive.
del cancer infantil y como -Riesgo de infecciones y manejo de fiebre. P
enfrentarse a ellos. -Riesgo de caidas y heridas.
-Dolor y medidas para manejarlo.
Practica sobre Instruir a los padres sobre Explicacidon oral y practica de los farmacos mas Farmacos,
.. .. . . - . L, o 20 minutos
administracion los farmacos mas utilizados frecuentes y forma correcta de administracion. jeringas y
de farmacos y cédmo administrarlos. agujas.
Resolucion dudas Aclarar preguntas. Preguntas sobre los conceptos expuestos. - 10 minutos
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42 SESION
Contenido Objetivos Especificos Técnica Didactica Material Tiempo
Exposicion Educar a los padres sobre  Explicacién oral y técnica de Brainstormig de:
informativa aspectos psicoldgicos y dar -Educacidn del nino y necesidad de diversion. i 70 minutos
apoyo emocional. -Estrategias de afrontamiento emocionales.
-Busqueda apoyo emocional familia y amigos.
Visualizacion de Dar apoyo emocional y Presentacion del video “Cancer infantil, 5 Ordenador,
video motivar. verdades que hay que saber” y preguntas proyector, 10 minutos
sobre lo que les ha sugerido. wi-fi
Resolucion dudas Aclarar preguntas. Preguntas sobre los conceptos expuestos. - 10 minutos
53 SESION
Contenido Objetivos Especificos Técnica Didactica Material Tiempo
Visualizacion de Dar apoyo emocional y Presentacion del video “Cancer, cuando las Ordenador,
video. motivar. victimas son los niflos” y preguntas sobre lo proyector, 10 minutos
que les ha sugerido. wi-fi.
Encuestas Evaluar nivel conocimientos Se distribuiran unos cuestionarios que los Fotocopias de
conocimiento y finales y grado de padres deberan rellenar de forma individual las encuestas 15 minutos

satisfaccion

satisfaccion con el programa

segun sus conocimientos y criterios.

y boligrafos.
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h) Cronograma

Marzo | Abril | Mayo Junio Julio | Responsable
M| X| J
Recopilacion Enfermera
Informacion
Planificacion Enfermera
Publicidad Enfermera
Sesion 1: Enfermera
Ensefanza sobre
el cancer infantil
Sesion 2: Educar Enfermera
sobre cuidados
del nifio con
cancer
Sesion 3: Educar Enfermera

sobre cuidados

del nino con

cancer
Sesion 4. Enfermera vy
Estrategias de profesional
afrontamiento y psicologia
apoyo emocional
Sesion 5: Enfermera
Visualizacion
video motivador
Evaluacion Enfermera

5.3 Evaluacion

Para evaluar el resultado de este programa de autocuidados para

padres de niflos con cancer, se proporcionara una misma encuesta

para evaluar los conocimientos de los asistentes tanto al principio

como al final del programa (Anexo III). Ademas, se evaluara el

grado de satisfaccién de los padres con el desarrollo del programa

a través de un cuestionario en el cual podran sugerir posibles

mejoras que consideren adecuadas (Anexo IV).

20




Trabajo Fin de Grado Enfermeria | 2010-2014

6. CONCLUSIONES

Tras la realizacién de una revision bibliografia acerca del tema y la

elaboracién del proyecto sobre el Programa de Educacién para la Salud

dirigido a padres de nifios con enfermedad oncoldgica se puede concluir

que:

El Programa de Educacién para la Salud es una herramienta muy
eficaz para proporcionar informacion acerca de la enfermedad, los
métodos diagnosticos, los diferentes tipos de tratamiento existentes a
seguir y sus efectos secundarios.

Ademas sirve para aumentar y reforzar la habilidad de cuidado de los
padres de nifios con cancer y, por lo tanto, disminuir posibles
complicaciones.

Puesto que la mayor parte de los cuidadores presentan altos niveles
de ansiedad, estrés, angustia y tristeza, este programa resulta util
porque a la vez de educarles también les brinda apoyo asistencial,
emocional y motivacional con el fin de que no se sientan en soledad
ante la enfermedad.

Todo esto conlleva un aumento de la calidad de vida y bienestar de
los padres y como consecuencia de los propios nifios ya que los
padres son la principal fuente de cuidados y apoyo.

Gracias al disefio y desarrollo de Programas de Educacién para la

Salud se destaca la funcion docente de la Enfermeria.
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8. ANEXOS

ANEXO I: Ficha de inscripcion.

NOmMbre Yy ApellidOs: ...
NOMDIE del NIAO/@ i e e e e e eereeee e
Asistira:

Madre Padre
Diagndstico del NIRO/@:....ccui it
Teléfono de CONtACLO:.....ceciiicieee e .
] Yool T o SRR
PObIaCiON ..o C.Pl o
NACIONAIAAA ...
Zaragoza, a........... de............ de 2014 Firma del asistente:

En cooperacion con:

nin(s con cancer «

Federacion Espariola de Padres

"aeCC

Contra el Cdncer

S = | I u d Hospital Universitario

ASPANGA m— sericio sragonts MIGUE! Servet
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ANEXO II: Triptico
Educacion, diversion y
entretenimiento

Las necesidades escolares,
familiares y sociales del nifio con
cancer son las mismas que las de

otros nifios. La escuela y la

educacion deben estar actualmente
integradas en el tratamiento del

cancer infantil.

La primera ocupacion del nifio es el
juego, la diversion y la
socializacién. Cuando les
ofrecemos esto, se contribuye a
una mejora del estado de salud y

de la calidad de vida de los nifios.

Apoyo emocional

Esta enfermedad supone un gran
reto. Los padres se enfrentan a
problemas emocionales,
psicoldgicos y sociales. El futuro de
la familia es incierto y los padres
deben encontrar fortaleza para
salir adelante y adaptarse a la

nueva situacion.

Es necesario adoptar una actitud y
afrontamiento positivo ante la
enfermedad, ya que los padres

influyen en el estado de animo de

los nifos.

..because kids can't
fight cancer alone.

Para mas informacion:

WWWwW.aspanoa.org

www.cancerinfantil.org

WWW.a€ecCC.es

Programa de

Educacion para la
Salud
"NO ESTAS SOLO”

Apoyo a padres de nifios y

adolescentes con cancer.
39 Planta Hospital Infantil Miguel
Servet. Servicio de Oncopediatria

En colaboracion con:

— S a I u d Hospital Universitario

Asociacion de Padres de Nifios ——er ( n aragonés M’gue Servet

Oncoldgicos de Aragén Dl (o

nin(s con cancer  «

Federacion Espaiola de Padres

"aecCcC

Contra el Cancer
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El cancer se define como un grupo
de enfermedades que presenta una
produccion descontrolada de
células anormales denominadas
"blastos”, produciéndose mas de
las necesarias y formandose de

esta manera una masa o tumor.

En Espaha se diagnostican 1400
nifios y adolescentes de cancer al
afno (0-18 afos), de los cuales el

76% aproximadamente se curan.

Los métodos diagndsticos
utilizados mas frecuentemente
son: TAC, RNM, la gamma-grafia

O0sea o de otros tejidos y la biopsia.

Las modalidades terapéuticas son:

cirugia, quimioterapia, radioterapia,
inmunoterapia y trasplante de médula

o de progenitores hematopoyéticos.

Todos los nifos con cancer
experimentan sintomas fisicos y
emocionales asociados a la

enfermedad y/o tratamiento.

Crecimiento
tumora|
0de ganglios

o e |

) sin Causas,

SIGNOS DE ALERTA PARA EL
CANCER INFANTIL

TR N ‘..,»a«v- ¥ [\
07| Fe0|
Prdia Dojor de ) A
P e el e G
3 Vo5 X
por 3 maiana,
o PO VRS i ad

Los mas frecuentes son: nauseas,
vémitos, anemia, neutropenia,
infeccion, fiebre y trastornos de la
imagen corporal como la pérdida

de cabello.

Los padres son la principal fuente
de apoyo para los nifios, ya que
éstos son las figuras encargadas

de cuidarle.

Sin embargo, ésaben los padres de
los nifilos oncoldgicos la manera
correcta de administrar los
cuidados?

En este programa educaremos
sobre el manejo de los siguientes
temas:

- Nutricién y aspectos bucales.

- Nauseas, vomitos, diarreas,
estrefiimiento.

- Conservacion de la integridad
de la piel y mucosas.

- Trastornos de la imagen
corporal (alopecia).

- Neutropenia, leucopenia,
anemia.

- Riesgo de infecciones.

- Riesgo de caidas y heridas.

- Dolor.

- Administracion de farmacos
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ANEXO III: Cuestionario para evaluacion de conocimientos.

Este cuestionario es totalmente voluntario. Por favor,

responda las

siguientes preguntas rodeando aquellas que crea que son correctas:

Género madre/padre:

Edad madre/padre:

Ocupacion madre/padre:

Diagnostico y edad del niflo/adolescente:
Fecha:

1. éConoce la enfermedad de cancer infantil?

Si.
No.
Sélo he escuchado algo sobre ella.

No sabe/No contesta.

2. ¢Cree que se puede contagiar?

Si.
No.
En algunos casos.

No sabe/No contesta.

3. éCree que se puede heredar?

Si.
No.
En algunos casos.

No sabe/No contesta.

4. iSabe cuadles son los estudios diagnodsticos

realizar o que se le practican a su hijo?

Si, todos.
No, ninguno.
Sélo algunos.

No sabe/ No contesta.

necesarios a
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. ¢Conoce los diferentes tipos de tratamiento existentes para el
cancer infantil?
e Si, todos.
e No, ninguno.
e Solo los he oido nombrar.
e No sabe/No contesta.
. ¢Conoce la duracion del tratamiento a seguir para su hijo/a?
e Si, depende del tipo de tratamiento elegido.
e Si, 3 anos.
e No.
e No sabe/No contesta.
. éSabe cuales son los efectos secundarios del tratamiento?
e Si, mi hijo ha experimentado ciertos signos y sintomas.
e No, los desconozco.
e Solo los he oido nombrar.
e No sabe/No contesta.
. éSabe como enfrentarse a los diversos efectos secundarios
que puedan surgir como consecuencia del tratamiento?
e Si, tengo cierta experiencia.
¢ No, no tengo experiencia.
e Solo algunos de ellos de forma basica.
e No sabe/No contesta.
. éToma en cuenta a la familia y amigos para ayudarle a
resolver sus problemas?
e Si, siempre.
e No, nunca.
e Solo a veces, cuando considero que es necesario.

e No sabe/ No contesta.

10. (Tiene alguna estrategia o realiza alguna actividad para

controlar el estrés, la angustia y la ansiedad?
e Si.
e No.
e Solo cuando estoy acompafiado.

e No sabe/No contesta.
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11. ¢Habla de la enfermedad y sus sentimientos con otras
personas?
e Si, siempre que puedo.
e No, lo intento evitar.
e Solo en algunas ocasiones.
e No sabe/No contesta.
12. iHan cambiado sus sentimientos ante su hijo antes de la
enfermedad a ahora que esta enfermo?
e Si, muestro sentimientos de autoproteccion.
e Si, le animo a que sea mas independiente y participe en su

autocuidado.

No, igual que antes.

No sabe/No contesta.

13. <¢Han cambiado su forma de vida y rutinas familiares?

Si, he notado grandes cambios.

Si, pero los cambios han sido ligeros.

No, nada.

No sabe/No contesta.

14. ¢Conoce quienes forman parte del equipo multidisciplinar
que los atiende?
e Si, todos.
¢ No, ninguno.
e Médicos y enfermeras.
¢ No sabe/No contesta
15. ¢Conoce los servicios que les puede proporcionar el hospital
y las distintas asociaciones?
e Si, los he usado en alguna ocasion.
e No, nunca he tenido que hacer uso de ellos.
e Soblo he oido nombrar alguno de ellos.
e No sabe/No contesta.
Encuesta basada en la guia de valoracion del Modelo AFASINCA (23)

-~

En cooperacion con: ninC:,s con cancer

[P TN Federacion Espaiiola de Padres
ASPANGA ?

Asociockdn do Fodres de Ninos
Orcologicos de Arngon

Miguel Servet

taecc saludiz

31



Trabajo Fin de Grado Enfermeria | 2010-2014

ANEXO IV: Cuestionario de satisfaccion con el programa.

Para mejorar futuras sesiones, le agradeceriamos su colaboracién
respondiendo a las siguientes cuestiones de forma voluntaria.

- Género:
- Edad:
- Fecha:

Lea atentamente las siguientes preguntas y conteste la respuesta
marcando la casilla que usted elija con una X.
Se solicita responder al cuestionario teniendo en cuenta que las respuestas
se valoran de 1 a 5 segun el siguiente criterio:

1 2 3 4 5
Muy en En Indiferente De acuerdo Muy de
desacuerdo desacuerdo acuerdo
Algunas
Nunca Casi nunca veces A menudo Siempre

1. ¢Considera que los contenidos del programa “No estds solo” han
cumplido con sus expectativas?

15 2 363 4 53

2. ¢El contenido de las sesiones le ha proporcionado informacién
adecuada?

107 2 1 360 4 J 53

3. ¢éLos materiales para el desarrollo del programa han sido adecuados?

1659 > O 30 4 5 O

4. ¢La duracion de las sesiones ha sido adecuada?

13 2 O 3 4 [ s O
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. De no ser asi, ¢éha encontrado corta la extensidon de las sesiones?

1O > O 3 4] 5 O

. ¢0 tal vez han sido demasiado largas?

10 2 O 3 4 5 O

. ¢En general esta satisfecho/a con este programa?

1] 2 0 3 [ 4 5 O3

. ¢Los profesionales que han desarrollado las sesiones muestran un
dominio adecuado de los contenidos impartidos y actitud adecuada?

1[0 2 O 3 4+ 3 s O

. ¢Recomendaria usted a otra persona asistir a este programa
educativo?

15 2> O 3 O 4 O s &

10. Finalmente le agradeceriamos que nos hiciera llegar sus sugerencias

y comentarios para poder mejorar en el futuro:

Gracias por su colaboracion.

En cooperacion con: (=) aeCC nm "Js COI'I cancer

Contra el Cincer Federacion Espafiola de Padres

;l‘fil d Hospital Universitario
§Eum Miguel Servet

Bl de salud

Asociacion de Padres de Ninos
Oncoldgicos de Aragén
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