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1. Resumen:

La patologia crénica supone un distrés creciente en los jovenes que la padecen, con
intervenciones basadas en el mantenimiento de las funciones fisiol6gicas descuidando las
esferas psico-sociales requeridas para el desarrollo de las necesidades basicas de los
individuos, afadiendo las dificultades encontradas por la limitacion de los recursos
terapéuticos en mayores de edad, los factores de riesgo y complicaciones en el transcurso de
duelo por su nueva situacién funcional a su base crénica, encontramos un ambiente hostil en
la propia vida del paciente. Como objetivo general, se propone fomentar los factores de éxito
en el desarrollo del duelo y cumplimiento terapéutico, animando al gregarismo de personas
con situaciones similares y la apertura a la diversidad patoldgica para evitar enclaustramiento
en el propio diagndstico, asi como disminuir aguellas conductas de riesgo que propician
complicaciones subyacentes, a través de una metodologia de proyecto educativo pensado
para jévenes de 18 a 25 afios recién diagnosticados con algun tipo de condicién crénica; para
con ello, permitir una participacion activa de enfermeria como método de acercamiento al
paciente, con el fin de paliar la situacion inicial del diagnéstico y facilitar las herramientas para
la correcta instauracion de los cuidados propios de cada proceso patoldgico asi como los

recursos disponibles ante las posibles complicaciones que puedan surgir.

Palabras clave: Patologia crénica, duelo, afrontamiento, prevencion.



Abstract:

Chronic illnesses entail a growing distress between young people who suffer from it, with
interventions based on maintaining physiological functions, neglecting the psycho-social
environment required for the development of the basic needs of the individual, adding the
encountered difficulties for the limitation of therapeutic resources in adults, risk factors and
complications on the grieving process we encounter a hostile environment on the patient’s own
life. As general aiming, promotion of success factors on the grieving development and
therapeutic accomplishment as well as cheering gregariousness of people encountering
similar situations and the opening to diversity to avoid confinement on their own diagnosis are
proposed; as well as reducing risk factors, which favor underlying complications, using an
educational methodology for young adults between 18 and 25 years with a recent chronic
diagnosis, letting an active nursing participation as a way to approaching the patient, to palliate
the initial situation caused by the diagnosis and to ease the tools for the successful instauration
of the own caring of the pathological process as well as the available resources before the

possible complications that may happen.

Key words: Chronic pathology, grief, coping, prevention.



2. PRESENTACION

Uno de los momentos clave en el desarrollo de los jévenes es el paso a lo conocido como
edad adulta a los 18 afios, la apertura a un nuevo mundo de responsabilidades y deberes,

decisiones, libertades y un mayor individualismo.

A parte de este reconocimiento burocratico y legal del nuevo adulto, se produce un proceso
de transicién y reconocimiento como adolescente por parte de los servicios de salud,
delimitando la atencion y los recursos a una inclinacion mas paternalista ofreciendo un mayor
porcentaje de apoyo al colectivo pediatrico, provocando un abandono marcado en aquellas
personas que, por haber superado la mayoria de edad, son considerados adultos

perfectamente funcionales.

La realidad difiere de la concepcion social, hablamos de considerar globalmente a una
persona como competente y sin carencias o necesidades por haber superado una cifra de
edad, evidenciando la necesidad de reconocimiento del grupo de edad “joven adulto” de 18

a 25 afos.

Por otro lado, el padecimiento de una enfermedad crénica supone un impacto mayor de lo
considerado por parte de los servicios sanitarios, hablamos de una situacién patolégica de
rapida instauracion que se mantendra durante un periodo minimo de 6 meses pudiendo
perdurar toda la vida. Las caracteristicas de este tipo de patologias acarrean un suceder de
factores que pueden complicar la clinica de base al no tratar el afrontamiento del individuo y
sus mecanicas para lidiar con el estrés y la nueva situacién de vida, asi como las posibles
pautas de cuidado que deba mantener para garantizar su estado maximo de salud. Cualquier
pérdida en la vida trae consigo un duelo, una serie de fases que permiten a la persona

continuar con su vida de la mejor forma posible.

Teniendo en cuenta lo anterior, aquellas personas mayores de 18 afios, con un diagnéstico
cronico reciente, se sitian en un estado de abandono terapéutico en lo que a salud mental se
refiere, desamparados en el afrontamiento de su nueva situacion de vida y con el riesgo de

desarrollar un duelo complicado con mayores repercusiones vitales.

Por mi parte, habiendo lidiado con condiciones crénicas desde los 17 afios y habiendo sufrido
las consecuencias de las complicaciones derivadas del duelo por falta de recursos y
herramientas de afrontamiento una vez entrada la edad adulta, me siento en la postura de
utilizar este espacio para recoger los datos y el desarrollo de un proyecto que pueda romper
con la norma actual y abarcar la esfera mas personal del individuo con patologia crénica,

rehuyendo un sufrimiento evitable y sus potenciales complicaciones.
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3. ESTADO DE LA CUESTION

3.1 FUNDAMENTACION

Para la elaboracién Trabajo de Fin de Grado aqui presente, se ha recurrido a la utilizacién de

diversos recursos bibliogréficos, incluyendo idiomas tales como espafol, inglés y franceés.

En cuanto a los repositorios empleados, destacan las principales fuentes de estudio online
Elsevier, C17, PubMed, repositorios de la Universidad de Navarra y diversos articulos

incluidos en la biblioteca de la Universidad Pontificia de Comillas
Como terminologia de basqueda, se han empleado los siguientes tesauros y sus analogos

- MESH: Chronic, needs, Fear, engage, intervention, risk, social skills, factors in achievement,

outcome, young adults, illness, suffer, grief.
- DeCS: Cronico, duelo, recursos sociales, habilidades sociales, apoyo, incidencia.

- CISmEF: Maladie chronique, plateforme de transition, jeunes, accompagner.
3.2 JUSTIFICACION

3.2.1 CRONICIDAD. DEFINICION Y PREVALENCIA

Cronico, proveniente del griego Xpovog (Chronos, dios del tiempo), y es que la principal
caracteristica de este tipo de paciente es la lenta evolucién de la condiciéon, muchas veces sin

sintomatologia previa, de origen variable y con pérdida o alteracion funcional.

Hablamos de patologia crénica al referirnos a una determinada condicion fisiolégica donde
uno o mas elementos funcionan incorrecta o deficientemente, por un periodo minimo de 6

meses pudiéndose extender hasta el final de la vida.

Atendiendo al INE, el porcentaje poblacional entre 15 y 24 afios que padece algun tipo de
enfermedad cronica o de larga evaluacion se sitlla en 26% para los hombres y 30,5% para las
mujeres; esto quiere decir que la extrapolacion abarca un tercio de la poblacion general en

ese rango de edad (1).



3.2.1.1 CLASIFICACION

La diferenciacion de las enfermedades atiende a los sistemas comprometidos/causantes,

distinguiéndose 9 grupos generales dependiendo del origen y las consecuencias que la

patologia acarrea, las cuales quedan resumidas en la siguiente tabla (2).

CARDIOVASCULAR

ENDOCRINO

RESPIRATORIO

NEUROLOGICO

INFECCIOSO

RENAL

HEPATICO

SANGUINEO

AUTOINMUNE

Es el grupo principal, englobado tanto por el corazén como por los vasos
sanguineos. Se asientan como una de las principales causas de muerte a nivel
mundial.

La enfermedad crénica mas representativa. Si bien en muchas ocasiones es
tratable y curable, la duracién supera en la mayoria de los casos los 6 meses y
las consecuencias del tratamiento pueden extenderse de por vida. Desregulacion
de una o mas hormonas, con sus correspondientes implicaciones fisiolégicas, es
decir, las consecuencias tienen que ver con el funcionamiento incorrecto de un
organo productor o su homologo diana. Si bien la mayoria no son curables, se
caracterizan por centrar los esfuerzos en la suplementacion exdégena de la
hormona.

Se engloban como enfermedades cuyo origen sea en cualquier parte del tracto
respiratorio, normalmente son adquiridas por el estilo de vida (a nivel tardio) pero
pueden darse patologias de desarrollo precoz en la infancia como el asma o la
fibrosis quistica.

Se caracterizan por un lento desarrollo y la irreversibilidad de sus dafios. Engloba
cualquier tipo de afeccibn de origen nervioso (cerebro, médula, nervios,
producciéon de neurotransmisores...). Resultan incapacitantes y generan una
dependencia progresiva del paciente.

Se diferencian en su capacidad de transmisibilidad del proceso a otros individuos.
De origen virico o bacteriano, tienden a autolimitarse o ceder con la administracion
de farmacos, aunque pueden darse procesos complejos de contagio.

Afectacién del rifidn con incapacidad o dificultad de funcionamiento en la
depuracion de sangre filtrada a través del glomérulo y/o su posterior excrecion.
De factor adquirido o genético, mal funcionamiento o incapacidad de depuracion
de tdxicos, destaca la cirrosis hepatica.

Afectacién en la produccién de alguno de los componentes de la via sanguinea
(plasma, suero, gldbulos, albumina...) con sus correspondientes manifestaciones
y riesgos.

Trastornos caracterizados por el propio ataque del organismo por una mala

interpretacion de los anticuerpos. Provocan perdida de funcionamiento progresivo

Tabla 1. Clasificacion de patologias cronicas. Elaboracion propia a parir de: Pol Beltran R.

Enfermedades cronicas, tipos y caracteristicas. Medico+, Medicina General. 2020. Disponible

en: https://medicoplus.com/medicina-general/tipos-de-enfermedades-cronicas(3).



https://medicoplus.com/medicina-general/tipos-de-enfermedades-cronicas

3.2.1.2 ETIOPATOGENIA

Las enfermedades crénicas se caracterizan por ser multifactoriales y multicausales, es decir,
el elemento causal principal puede variar entre pacientes; asi como los diferentes factores

que pueden precipitar o favorecer la aparicion de la enfermedad.

Los factores causales tienen conformacion inmutable, determinados a nivel génico de
nacimiento. En este apartado encontrariamos enfermedades derivadas de la degeneracion

celular y sistémica originadas por la herencia genética del individuo, asi como la edad (2).

En cuanto a los factores de riesgo, son los elementos precipitantes que pueden desembocar
el debut del proceso patolégico. Se establecen las diferentes variables que interfieren en el

desarrollo de la enfermedad.

- Estilo de vida: Tales como dieta, téxicos, farmacos, trabajo, exposicién a sustancias,
actividad diaria.
Se trata de factores modificables.

- Socioeconémicos: Relacionados con el medio ambiente, el lugar de residencia y el
acceso a recursos salubres
Su modificacién es posible, aunque limitada al capital del individuo y la situacién

familiar.

En cualquier caso, de los 20 a 29 afos, los factores de riesgo predominantes son el
sedentarismo, el consumo de tabaco, la hipercolesterolemia, la hipertension arterial y la
obesidad, desbancando en mas de un 10% a enfermedades de desarrollo cronico como la

diabetes (0,7%) (4). En la siguiente tabla podemos observar el promedio de patologia cronica

segun edad y factor de riesgo, atendiendo a la poblacién mas joven.
20-39 aiios n- 40-49 aiios n- 50-59 aiios n-  60-70 aios

Factores de riesgo 759% 554% 817% n-95%
Obesidad 11,2 15,2 20,7 26,3 <0,01
Hipertension arterial 12,5 25,9 42,5 50,5 <0,01
Hipercolesterolemia 43,8 62,4 65,9 60,6 <0,01
Diabetes 0,7 3,3 5,7 17 <0,01
Hiperuricemia 3,7 4,3 5,2 5,3 NS
Tabaquismo 52,8 53,3 36,4 16,8 <0,01
Sedentarismo 83 81,6 83,6 74,7 NS
Promedio* +/- DE 2,1+/-1,0 2,5+/-1,1 2,6 +/-1,1 2,5+/-1,2 <0,01

* Factores de riesqo de enfermedades cronicas

Tabla 2: Prevalencia y promedio de factores de riesgo segun la edad. Elaboracion propia a
partir de: Encuesta Europea de Salud en Espafia 2020. INE-MSCBS(1)



3.2.1.3 CONSECUENCIAS Y NECESIDADES.

Dependiendo del area afectada del individuo, podemos diferenciar diferentes campos de

impacto y las consiguientes necesidades:
e« ECONOMICO

Una de las principales problematicas de la patologia cronica de larga evolucion no es el propio
declive (pues tiende a no ser acusado) sino las pequefias afectaciones fisicas y psicolégicas

que terminan por condicionar el desarrollo profesional y la fuente de ingresos del individuo.

Se achacan mayores tasas de desempleo por dificultades asociadas a la enfermedad, mayor
absentismo laboral y una jubilacién anticipada; que, conjugado con un sufrimiento espiritual
por anticipacion a una muerte prematura, dificultades del dia a dia y mayor aislamiento social,
provocan una disminucion del nivel econdmico, asi como un incremento en post de favorecer

su rehabilitacién y/o acomodar su actividad diaria a las propias limitaciones (5).

En la siguiente figura se puede observar un diagrama de flujo relacionando el impacto de la
cronicidad con el gasto estatal destinado, asi como el aumento del gasto poblacional para

lograr mantener el cumplimiento terapéutico.

Higher dependency ratio

o e T el Riminishediaboupprodictivity Low (stagnated) economic
senteeism, disabili arly z w (stagnated)
Chronic diseases retirement. Lower GDP per Capita growth deepening poverty and inequality

Reduced access to factors of production

Diminished health Depleted |ifetime expectations. R )
Increased consumption and reduced savings

Increased social rate of time preference and investment in physical capital

May ultimately discourage foreign direct investment in country

Figura 1: Impacto econémico de la patologia crénica. Elaboracion propia a partir de: Dele A.,
Anderson S., An estimation of the economic impact of chronic noncommunicable diseases in
selected countries (internet). Washington, EEUU; World Health Organization, Department of
chronic diseases and health promotion (CHP). 2016. ISBN 978-92-75-11905-1 (4).

Los gastos estatales e individuales estdn directamente relacionados con los planes de
intervencion precoz. Un sistema sanitario centrado en la prevencion de los factores de riesgo
modificables supone una disminucion significativa del gasto anual del sistema nacional de
salud, pues aproximadamente un 77% del dinero invertido en planes de sanidad, es utilizado

para paliar los efectos de las patologias cronicas (4).
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e BIOPSICOSOCIAL

Si bien podria asociarse al parrafo anterior, la conciencia de enfermedad juega un papel
crucial en el devenir del proceso patolégico, y es que el mero hecho de saber que hay algin
tipo de incapacidad fisiolégica en el organismo, induce a conductas de desadaptacién y

compensacion por parte de la persona.

En torno al 15% de la poblacion con patologia crénica muestra conductas de mala gestion

emocional motivadas por un diagnéstico de progresiva evolucion.

Predominan las tendencias de aislamiento o de excesiva socializacién con el fin de paliar la
carga mental de la enfermedad; el desarrollo de trastornos emocionales como depresion y/o
ansiedad coadyuvada con manifestaciones fisicas, incremento de la toma de medicacion y

posible pauta de alivio emocional, propiciando individuos polimedicados a temprana edad (6).

A esto se le suman diversas complicaciones y necesidades en que el equipo de enfermeria

debe intervenir (7):

- Problemas relacionados con la imagen corporal, favorecer la verbalizacion y expresion
de juicios y opiniones. Informar acerca de posibles efectos del tratamiento, valorar su
impacto.

Un proceso patoldgico cronico se correlaciona con disminucion significativa de
autoestima (8), lo que a su vez influye en el desarrollo normal de la salud mental del
individuo, favoreciendo aparicion de cuadros depresivos y ansiosos.

- Favorecer su independencia, poner el foco en la informacién a transmitir. Resolver
dudas y cuestiones acerca del proceso de enfermedad, toma de control sobre
sintomas y tratamiento, desarrollar técnicas de control del estrés y efectos adversos

- Instar al desarrollo social sano, mantenimiento de la red social y su ampliacion.
Favorecer actividades de ocio en compafiia de sus similares (8).

- Tratar las causas de un posible incumplimiento terapéutico, valorar la raiz del problema

y tratarlo en la medida de las competencias de enfermeria.

El padecimiento de una enfermedad crénica afecta a diversos campos del individuo, ademas
de la desadaptacion por el paso de un estado “sano” a “enfermo”. Un estudio llevado a cabo
por Acta Pediatrica en Alemania en un muestreo con pacientes de 15 a 30 afios con foco en
edades previas a los 19 afios demuestra el retardo significativo en el devenir de “los 3 hitos

del desarrollo del individuo”: Psicosocial, psicosexual y autonomia (9).

11



3.2.2 EL DUELO

Hablamos de duelo como una acepcion social relacionada con la pérdida de seres vinculantes,
sin embargo, el foco de atencion no esta situado en “qué” se pierde sino en la pérdida en si

misma.

El proceso de afrontamiento mental de asumir que, en determinadas ocasiones, el cuerpo no
responde como deberia a una temprana edad, y que, de ese momento en adelante, sera
responsabilidad del individuo favorecer el correcto funcionamiento fisiolégico y que su

actividad diaria y relacional se vera sesgada respecto al de sus allegados.

Expone la fragilidad de la vida humana y antepone una situacion de desamparo generalizado,
como indica Torralba. Se evidencia la fragilidad y vulnerabilidad a temprana edad y se torna
la vida como algo finito en un periodo vital donde las preocupaciones no son tan
trascendentales. Quedan 4 necesidades principales en el tratamiento del duelo como algo
eficaz (10):

- Aceptar la realidad
- Expresar dolor y emociones
- Adaptarse al medio con pérdida de funcion

- Recolocar la pérdida y continuar.

Conocida la necesidad en el proceso de afrontamiento, se pueden detallar los diferentes

indicadores patolégicos y procesos subyacentes que dificulten el proceso.

3.2.2.1 FACTORES ETIOLOGICOS

Hablamos de factores etiol6gicos como aquellos indicativos de pronéstico y gravedad, tienen
su origen en el diagnéstico inicial. Cada patologia tiene su curva de desarrollo, con sus
potenciales problemas, riesgos y dificultades, asi como pronéstico de la enfermedad o

recursos para paliar sus consecuencias (11).

No se trata de un impacto objetivo, pues el origen del proceso patolégico y su evolucion y
complicacién no pueden ser interpretados sin tener en cuenta la valoracion del individuo, sus
mecanismos en el manejo de la patologia, gestion de la nueva situacion y antecedentes

personales.

Sin embargo, esta situacion de base debe tener en cuenta el ambito psicosocial del individuo,
el cual se entiende como parte del aspecto conductual y social del individuo, influido por su
propia capacidad mental, experiencias pasadas, ambiente, estado de salud e interpretacion;

pudiéndose matizar 5 aspectos principales a tener en cuenta (12):

12



1. Nivel de conocimiento de la enfermedad y evaluacion propia. La capacidad cognitiva,
el nivel de competencias mentales para asumir e interpretar la informacion.
Interpretacién de la situacién por parte del ambiente social cercano.

Habilidades personales y red solida de apoyo

Experiencias previas y antecedentes

o kM 0D

Ideologias y capacidad de afrontamiento.

3.2.2.2 MECANISMOS DE AFRONTAMIENTO

El duelo abarca una serie de procesos normales, general en todos los individuos y
comprendido en 5 fases establecidas por Kibler-Ross. Su transcurso sano permite a las

personas asimilar la nueva situacion y su adaptacion (13).

Cabe destacar que no hay una linealidad en la evolucién y que el paso de una etapa a otra no
significa su completa superacion, pueden darse movimientos de regresion y saltos entre los

escalones.

Negacion: En este apartado entran las emociones de evitacion, confusion, shock, miedo y

elacion.
Ira: Frustracion, irritacion y ansiedad.

Ambos escenarios requieren principalmente de la informacion y comunicacion con los

responsables de la salud. Elaboracion y exploracién de prondsticos, y tratamientos.

Negociacion: Dificultad para encontrar significado, buscar similares, hablar de la situacion
personal. Supone el punto de inflexion mas bajo del duelo, una llamada a la ayuda externa

para favorecer el afrontamiento.

Depresién: Hastio, desamparo, hostilidad y evitacion. La etapa emocionalmente mas
demandante, las necesidades espirituales del individuo indican la necesidad de una fuente de

guia y direccion para propiciar el dltimo escalén.

Aceptacién: Explorar nuevas opciones, elaboracion de un nuevo plan de vida, superacion.
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3.2.2.3 NECESIDADES

Dispuestos los pasados puntos, se pueden identificar una serie de requisitos a cumplir con el

fin de cubrir las necesidades de las personas en proceso de afrontamiento, los cuales son:

- Oportunidad de hablar e identificar pensamientos y valoraciones del proceso de

enfermedad (14).

- Espacio para expresion de emociones como enfado, tristeza, miedo, culpabilidad.

- Ayuda para entender las emociones y reacciones en un ambiente sin juicios.

- Involucrar en la toma de decisiones terapéuticas.

- Relaciones basadas en el amor y la confianza (15).

- Seguridad para establecer limites y expectativas.

- Asegurar el reconocimiento del dolor y pérdida del individuo.

- Monitorizacién del progreso y valoracion de apoyo adicional.

En este cuadro se presenta la correcta relacion entre profesionales y pacientes segun lo

recogido por el testimonio de pacientes con patologias crénicas:

Confianza y buena comunicacion.

Seguimiento y correcta transmision de la

informacion.

Confidencialidad

Transmitir la  informacion pertinente,

garantizar el compromiso con el paciente.

Incluir a la familia

Si el paciente lo permite, favorecer la relacién

de cuidado y confianza.

Centrar el cuidado en el paciente

Dividir cuerpo-mente, centrar cuidados en la

patologia sin olvidar lo espiritual.

Retenciéon de informacion

Valorar la informacion transmisible y el estado

del paciente.

Tabla 3: Relacién sanitario-paciente. Elaboracion propia a partir de: Ramirez-Luna CE,

Martinez-Marquez MC, Vieyra-Chacon JR, Alcorta-Garza A. Grief elaboration of a patient with

a diagnosis of advanced colon adenocarcinoma—A case study. Medicina Universitaria 2014

/10/01;16(65):171-176. (16).
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3.2.3 DUELOS PATOLOGICOS

La importancia del duelo reside en la capacidad del individuo para afrontarlo. Un abordaje
correcto permite la ordenacién de la nueva situacion y la continuacion de la actividad diaria.

Sin embargo, este puede truncarse y dar lugar a diferentes escenarios desadaptativos (16).

Dee Marques fue el primer psicélogo que identificé diferentes tipos de afrontamiento

dependiendo del impacto, el sufrimiento provocado y su duracion (17).

ANTICIPADO:

Reaccion patoldgica de anticipacion al generar una creencia de desamparo generalizado

previo a un diagnostico o confirmacion.

Caracterizado por ansiedad ante la posibilidad de padecer una determinada condicion y sus
correspondientes consecuencias y la busqueda de informacién en fuentes y recursos no

verificados, retroalimentando el nerviosismo y la hipocondria (17).

RETRASADO:

La experiencia del duelo se desencadena posterior al diagnostico, normalmente a los 6-12
meses desde el inicio.
El individuo afectado, consciente o inconscientemente evita el conocimiento de su situacion,
el afrontamiento o las consecuencias de este, suprimiendo de esta forma la reaccion

emocional hasta la aparicion de los sintomas.

COMPLICADOQ:

Propuesto por Prigerson, denominado cominmente como duelo de larga duracion. Se

establece 6 meses después de la perdida inicial y se extiende en el tiempo.

Se trata de un duelo patolégico y complicado reconocido en CIE-11 y DSM-5. Suele traer
asociado sentimientos de profunda tristeza y desamparo, depresion, ansiedad e incapacidad

para establecer vinculos sociales y un estilo de vida funcional (18).

DESAUTORIZADO:

Invalidacién del dolor o sufrimiento percibido por el individuo, puede darse por la propia
sociedad, la interpretacion del nacleo social y la perpetuacion de creencias que favorecen el

retraimiento emocional y la complicacion de los sintomas.

Su mayor riesgo es la propia culpabilidad, la negacién externa del sufrimiento ajeno que evita

la busqueda de ayuda por negarse su propio dolor.
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3.2.4 FACTORES DE EXITO

Se emplea el marco conceptual de Ontario, Canada, como elemento representativo de los
objetivos del proceso de afrontamiento crénico por su posibilidad de extrapolar resultados al
Sistema Nacional de Salud por resultar ser una cobertura similar a la espafiola. Un correcto
afrontamiento en cronicidad se va a ver afectado por factores previamente mencionados,

donde cada ambiente presenta su propio papel a desempeiiar (19).

Entendemos como soporte social un campo extenso y multifactorial de la relacion humana, y
es que cualquier interaccion con el medio (no siempre tangible) supone un impacto en la

persona en si misma, autoestima y mentalidad (20).

- Uno de los grandes pilares es la sociedad, donde la economia y el sistema sanitario
resultan clave en el desarrollo del duelo:

- Un sistema sanitario accesible y publico, favorece el seguimiento de todos los
individuos (con factores de riesgo o no) para evitar la aparicion o la temprana deteccién
de la patologia, disminuyendo su impacto y severidad o facilitando las medidas
sanitarias y tratamientos a instaurar.

- Un ambiente de soporte. Instauracién de amistades sanas, red sélida de apoyo familia
basada en empatia y conocimiento de la situacion (21).

- Clima comunitario, reinsercién del individuo con nuevas limitaciones en actividades

reconfortantes, encuentro con personas en situaciones similares.

Sin embargo, el desempefio de la patologia y su aceptacion se ve directamente afectada por
el marco de actuacion de los profesionales de la salud y su temprana intervencion con el fin

de evitar el proceso patoldgico.

- Garantizar que el paciente permanece informado y consciente de su situacion, factores
de empeoramiento, autogestion y control de patologia.

- Ayuda en la toma de decisiones, favorecer la autonomia sin olvidar la responsabilidad
para con el individuo a la hora de la orientacién.

- Favorecer medios de aprendizaje basados en evidencia cientifica para generar interés,

investigacion propia y testimonios de similares (22).

En la siguiente figura, se observa la interseccionalidad entre el nicleo de apoyo, las
instituciones sanitarias y la comunidad, estableciendo la correcta relacion entre diferentes

elementos para lograr una mayor insercién en el plano social.
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Figura 2: Marco de Ontario. Elaboracién propia a partir de: Ministry of Health and long-term

care. Preventing and managing chronic disease, Ontario’s Framework. Ontario, Canada. 2007.

https://www.health.gov.on.ca/en/pro/programs/cdpm/pdf/framework full.pdf (22).

3.2.5 HERRAMIENTAS DE DETECCION PRECOZ

Uno de los puntos clave para evitar el desarrollo de un posible duelo patoldgico es identificar

los factores de riesgo y detonantes precozmente (23).

Para ello, contamos con una serie de escalas centradas en la patologia crénica que permiten

medir diferentes esferas y su afrontamiento en el padecimiento cronico.

Escala Kessler de distrés psicoldgico (K10):

Medicidn de estrés y depresion en las pasadas 4 semanas, sus resultados son extrapolables

significativamente en individuos mayores de 12 afios

WHO-5, indice de Bienestar de la OMS:

Medicién emocional del bienestar en las pasadas 2 semanas, resultados bajos son indicativos

de depresién en individuos desde 13 afios.

Escala Connor Davidson de Resiliencia 2 (CD-RISC2):

Los items se basan en el pasado mes, en una escala de 5 puntos cualitativa originalmente

desarrollada como cohorte de adultos, pero factible en personas de 10 a 18 afios.
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Escala multidimensional de apoyo social percibido (MSPSS) (24):

12 items que permiten medir la disponibilidad y adecuacién emocional e instrumental en 3
esferas (familiar, amigos y personas cercanas). Se pueden calcular subescalas en lo que a
las diferentes esferas se refiere, evidenciando las areas de mayor apoyo percibido por el

paciente.
“Locus” sanitario multidimensional de control (MHLC):

18 items que reflejan las creencias de la persona en relacion con su estado de salud

determinado por sus propias acciones (opuesto a "suerte”) y al control personal.
Escala breve de percepcién (brief IPQ):

Valora el estado cognitivo y emocional en representacion de la enfermedad, la valoracion
personal de su estado general y psicologico en relacion con un proceso patoldgico

subyacente.

El uso de recursos estandarizados permite evaluar de forma individual en todas las esferas
del paciente, favoreciendo una valoracién integra y la comparacion/extrapolacion de datos
para futuros estudios, asi como la implicacion del individuo y valoracion de la efectividad de
las intervenciones pre y post (25).
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3.2.6 RECURSOS TERAPEUTICOS Y TECNOLOGICOS

La asociacion entre el padecimiento de una enfermedad crénica y el desarrollo de la patologia
mental estan estrechamente relacionados con el afrontamiento de la primera. Las emociones
de comparacion, auto-culpabilidad, pérdida de autoestima, negacién de ayuda por no creer
en el merecimiento, produce desamparo en el futuro, las creencias de carga personal que

desembocan en estrés y ansiedad, dificultando el devenir de la vida activo y sano (26).
La estrategia general debera estar delimitada en dos grandes timings

1. Momento del diagnéstico: Acufiado desde el primer contacto con el individuo y su
patologia, las primeras 2 semanas tras conocer la condicion. Trabajar en
verbalizacion, auto-gestion, herramientas de afrontamiento precoz. Valorar red de
apoyo.

2. Post-diagnostico: Si ya han pasado mas de 4 semanas desde la comunicacion de
la patologia y no ha habido sesién clinica de ningun tipo. Valorar el impacto de la
noticia, repercusiones en actividad y pensamiento diario. Transcurso del duelo por

si hubiera categorizacion patoldgica.

Las conductas de retraimiento y falta de cuidado, se ven respaldadas por los sintomas de una
drepesion exponencial, que retroalimenta la sensacion de inutilidad en cuidar de la propia
vida, dificultando nuevamente el transcurso correcto y esfuerzos por llevar a cabo el dia a dia
(27).

Si se es incapaz de abordar el afrontamiento crénico desde su diagndstico, se debera
sospechar de las posibles consecuencias en salud mental para comprender la naturaleza de

las acciones y razonamientos del individuo.

La propia presencia de una patologia cronica en si misma, pende al individuo en un hilo de
ambivalencia continuo donde el concepto salud-enfermedad se vuelve ambiguo: actividades
socio-recreativas que resultan positivas para la salud mental, pueden suponer un impacto
negativo sobre la salud de la persona, la constante preocupacion por su salud dificulta las

relaciones, la sensacion de carga social y los sentimientos de culpa (28).

Sin embargo, se ha registrado un descenso en las emociones negativas y aumento en la salud
mental al compaginar nuevas actividades ludicas perfectamente compatibles con el curso de
la enfermedad y el establecimiento de nuevos roles sociales con personas con un espectro
similar de enfermedad, el gregarismo y la sensacién de pertenencia al grupo potenciando

habilidades sociales y asertivas (26).
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En la siguiente figura, se establece la retroalimentacion de diferentes mecanismos de
evitacion y complicaciones que potencian los sintomas depresivos, los cuales terminan por

complicar el proceso patolégico de base.

Vicious Circle
Patient-related factors: Grief and hopelessness Exceptions:
- - about the future - Chronic disease is normalized
i g:galcrrrlxgglj?:);: ?:lfg‘cgyn;t):isr:ig? - Self-regulation protects mood
- History of relationships with Discomfort and stress about 1 Treatn;ent o opp(l);t Uiikysa
attachment and authority figures symptoms and treatment PuSane carnm e
- Healthy vs unhealthy habits

Contextorelated factors Chronic condition -
symptoms and treatment

- Supportive vs hindering family interactions

- Collaborative vs unproductive alliance with professionals
- Family history and beliefs regarding chronic diseases

- Availability of community networks

( Self-care loses its meaning ) Exceptions:

( Lower energy and willpower for treatment ) - Self-disciplined person with
long-standing depression continues
to adhere despite mood problems

( Self-neglect hinders self-care behaviors )

( Lower trust on health professionals )

Emotional distress worsens or triggers
physical suptoms

Figura 3: Correlacion duelo-depresién. Elaboracion propia a partir de: Herrera, P. A., Campos-
Romero, S., Szabo, W., Martinez, P., Guajardo, V., & Rojas, G. (2021). Understanding the
Relationship between Depression and Chronic Diseases Such as Diabetes and Hypertension:
A Grounded Theory Study. International journal of environmental research and public
health, 18(22), 12130. https://doi.org/10.3390/ijerph182212130 (26).

Dinamizacién de las sesiones mediante el uso de las nuevas tecnologias como método de
atencion y socializacién. Se trata de una metodologia costo-eficiente de facil accesibilidad con

multiple funcionalidad y utilizacion.

Permite un acercamiento entre paciente y profesional sin recurrir a la via personal, mayor
facilidad a la hora de control de sintomas y mejora en las dinAmicas sociales; asi como una
posible puesta en comun junto a personas con condiciones parecidas, monitorizacion del
estado de &nimo, recursos en salud mental y evitacion del retraimiento y sufrimiento aislado
(29).

Centrar esfuerzos en prevenir manifestaciones agudas de problemas de salud mental,
favorecer la socializacién de los individuos y garantizar una red de apoyo profesional con

posibilidad de solicitud de ayuda en caso de urgencia.
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Gestionar recursos para expresion de sentimientos y pensamientos, monitorizacion y
valoraciéon de la informacion recabada para anteponer duelos patoldgicos y facilitar la

aceptacion y afrontamiento (27).

3.2.3 CIERRE

Existe la tendencia médica de evasidn en cuanto a la transmision de informacion en pacientes
jévenes (30), la creencia general de no poder gestionar las noticias o evitar conversaciones
con tematicas relacionadas a las nuevas limitaciones, posibles prondsticos o el nuevo estilo
de vida a adoptar. Este tipo de conductas limita la confianza de la relacion médico-paciente
(31) y un posterior abandono y pérdida del control sobre el individuo, con sus correspondientes
consecuencias médicas y psicoldgicas; asi como la correcta transicion del individuo pediatrico
a adulto una vez se cumplen los 21 afos (32), pues segun las estadisticas espafiolas la
atencion a partir de la adolescencia se vuelve deficiente y provoca la pérdida del individuo en

el sistema sanitario, dificultando el control de sintomas, factores de riesgo y prevencion.

En el siguiente diagrama encontramos las diferentes metodologias que se deberian emplear
en el paso de adolescencia a la edad adulta para asegurar un seguimiento médico y evitar las

situaciones de abandono por parte de los profesionales sanitarios.

Discutir plan de transicion Dotar de las herramientas necesarias Evaluar la capacitacion del paciente Desanollo del plan de transicién Paso del paciente y documentos Confirmar lafinalizacion

12-14 afios 14-18 afios 14-18 afios 14-18 aflos 18-21 affos 3-6 meses tras la transicién

,.7 RS
S

T
Principios de la transicién ‘ Seguimiento de la transicién ‘ ‘ Aptitudes para la transicion Planificacion de la transicién Transicién atencion médica Finde latransicién |5

u 4 0

Figura 3: Plataforma de transicion pediatrica. Elaboracion propia a partir de: M.A Salmeron,
J. Casas Rivero, F. Guerrero. Problemas de salud en la adolescencia. Patologia crénica y
transicion. Pediatr Integral 2017; XXI (4): 245-253. 2021 Sociedad Espafiola de PEDIATRIA
Extrahospitalaria y Atencion Primaria (SEPEAP) (32).

Este modelo de transicion ha sido desarrollado en el Reino Unido teniendo en cuenta la
calidad de atencién percibida por las familias en lo que al trato con el paciente joven se refiere.
Los resultados obtenidos reafirmaban la necesidad de un modelo basado en la madurez
mental y capacidad de autogestion mas alla de la edad cronolégica, con incremento en la
calidad de vida directamente relacionado con su autosuficiencia, que a su vez se liga con la
disminucién del gasto publico categorizandolo como un “gasto de futuro” por la OCDE

registrando un 3% de inversion (33).
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Es la idiosincrasia cronica que recoge las caracteristicas expuestas que precipitan la
complicacién de los procesos mentales y patoldgicos, los gastos publicos y el sufrimiento
individual y colectivo de un grupo considerable de personas a tener en cuenta, que podrian
ser amortiguados mediante la intervencion colectiva con el fin de acotar la poblacion mediante
el uso de lo denominado “plataformas de transicion” (33), que permiten adecuar el paso de
individuo sano a enfermo, abordando sus necesidades y personalizando los cuidados; y que
a su vez evidencia la necesidad de un modelo de trabajo con la poblacion de condiciones

cronicas.

El objetivo de estudio e intervencién es garantizar la cobertura de las esferas fisiologicas y
psicolégicas en el proceso de enfermedad del individuo, garantizar la gestiéon personal y
emocional, los conocimientos sobre la patologia y los cuidados necesarios para su correcta
evolucién/reinsercién en actividades diarias y a su vez, evitar el abandono terapéutico y la

sensacion de desercion médica una vez se reinstaura la vida.

Por todo ello, se entrega el presente trabajo, el cual recoge una serie de talleres con el objetivo
de aumentar los factores de éxito y disminuir los de riesgo en el proceso del duelo en
individuos diagnosticados con patologia crénica a modo de educaciéon para la salud y

prevencion.
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4. METODOLOGIA

4.1 POBLACION Y CAPTACION

4.1.1 POBLACION DIANA

El objetivo poblacional queda centrado en el momento de transicion al sistema de salud adulto,

con origen pediatrico, en el Sistema Nacional de Salud.

Quedarian incluidos individuos de entre 18 a 24 afios (segun intervalo de edad que recoge el
INE (1) con patologia crénica diagnosticada en un periodo previo de 60 dias cuya
circunstancia vaya a perdurar un minimo de 10 afios, no comprometa gravemente su
esperanza de vida y tengan algun tipo de intervencion enfermera asociada y/o medicacion

prescrita.

De esta manera, se excluirian pacientes cuyas edades no queden comprendidas entre los 18
y 24 afios, cuyo diagnostico hubiera sido posterior a los 60 dias y su situacion tenga posible
curacion en los préximos 10 afios; asi como no precisen de intervencién enfermera ni
medicacién pautada. Quedardn también excluidos individuos con diagndsticos cuyo

pronostico de vida se vea gravemente reducido como minimo a los proximos 5 o 10 afios
4.1.2 CAPTACION

Se abogara por “el método de busca activa”

Uno de los principales puntos de captacion, sera el propio centro de salud. Se realizara un
listado de los pacientes en la franja determinada (18-24 afios) y se filtrara por patologia,
aquellos con un pronéstico superior a los 10 afios, con algun tipo de intervencion enfermera
o medicacién quedaran incluidos en el programa. Recibirdn una notificacion y el triptico de la

iniciativa via correo postal, con la forma de contacto para garantizar su asistencia. ANEXO 1

Se propondra a los centros de estudios superiores y universidades, la colocacion de carteles
y tripticos informativos para facilitar el conocimiento e inscripcion de aquellos pacientes que
cursen estudios. La direccion del centro estara informada acerca de la forma de contacto con

el programa, asi como la informacién se dispondré en el reverso del triptico.

Se comunicara y repartiran tripticos en los centros hospitalarios de referencia para asegurar
una intervenciéon temprana dentro del rango de inclusion, favoreciendo el contacto dentro de
los primeros dias de diagnéstico, asi como formacion a los profesionales acerca del proyecto

para asegurar la colaboracion bidireccional.
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5. OBJETIVOS

Atendiendo a los enunciados de los diferentes objetivos y el grado de concrecion de estos,
encontramos diferentes modalidades que permiten al presente proyecto, la distincion de

finalidades mas amplias y los pasos a seguir de manera sucinta.
5.1 OBJETIVOS GENERALES

Favorecer el afrontamiento eficaz a través de conocimientos, estrategias emocionales
y socializacion con el fin de evitar las complicaciones que la desadaptacion de un

duelo pueda originar.
5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Los diferentes objetivos a cumplir quedaran divididos en 3 grupos dependiendo del

area cubierta.

CONOCIMIENTO

= Los participantes conoceran las normas basicas operativas del grupo.

= Reconoceran a los individuos que conforman el grupo, asi como a los
profesionales que desarrollan la dinamica.

= Conoceran los diferentes recursos publicos que la comunidad oferta
para garantizar su apoyo Yy reinsercién social.

= |dentificaran los patrones de un duelo eficaz.

= Reconoceran los posibles signos de un duelo patoldgico.

= |dentificaran su ndcleo de apoyo y su fuente de confort mas préximo.

= Se informaran mutuamente acerca de su patologia y seran
conocedores de la situacion cronica de los miembros del grupo.

= Seran informados de las diferentes fuentes fiables de investigacion.

HABILIDADES

= Comunicaran sus emociones respecto a la patologia y su prondostico,
asi como las dificultades encontradas.

= Realizaran sus respectivas pautas y cuidados correctamente.

= Manejaran la plataforma online de apoyo y mantendran contacto con
profesionales e intervenidos.

= Serén capaces de identificar fuentes desconocidas y bulos no fiables.
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EMOCIONAL

Aumentaran su consideracién en cuanto a su propia funcionalidad.
Evitardn enclaustrardn sus emociones ni propiciaran conductas de
aislamiento.

Valoraran su patologia como algo adjetivo no denominador.
Generaran algun sentimiento positivo en cuanto a su autopercepcion.

Aumentaran su consideracioén en cuanto a su validez social.
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6. CONTENIDO

6.1 LISTADO

Patologia cronica: principios basicos sobre las enfermedades de larga
evolucion.

Repercusion social y personal: mecanismos de defensa, normalizacion
de conductas desadaptadas.

Tipos de afrontamiento: duelos sanos y patoldgicos

Estrategias y herramientas de afrontamiento, habilidades sociales,
evitacion del aislamiento, reconocimiento de emociones e
introspeccion.

Autoconcepto: Verbalizacibn de preocupaciones, estado actual,
pensamientos criticos sobre uno mismo, plan de futuro.

Comunicacion de emociones: Recursos para hablar de la propia
patologia, del prondstico, limitaciones y puesta en practica durante las
sesiones.

Validacion de uno mismo: Eliminar el autoconcepto de carga social,
favorecer pensamientos de auto inclusion, identificar actividades
reconfortantes y elementos positivos de uno mismo.

Recursos de acompafiamiento: Lugares de apoyo, grupos tematicos,
inclusién de red social, apoyo psicolégico adaptado a los recursos
economicos.

Recursos de investigacion: Proporcionar fuentes fiables de informacién,
recursos web, comunidades digitales, foros de dudas sobre la propia
patologia.

Evaluacion de los intervenidos.
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6.2 SESIONES, TECNICAS DE TRABAJO Y UTILIZACION DE
MATERIALES

= Numero de sesiones: 5 jornadas.

= Duracién total: 8 horas.

= Periodicidad: Semanal

= Numero de participantes: 8-10.

= Docentes: 3 docentes: 2 docentes, 1 observador

= Lugar: Centro cultural de la localidad.

= Actividades entre sesiones: Apertura de foro de la iniciativa, formato notebook.
Apartado de notas personales, opcién a comunicacion con los miembros del grupo,
opcion a biografia publica.
Se abrira semanalmente un pequefio apartado de reflexibn acerca de la
intervencion, dispondra de un apartado test a rellenar y/o pregunta abierta sin limite.
Uno de los apartados debera ser rellenado con el fin de evaluar la situacién de cada
individuo, posible observacion precoz de duelo patolégico, dificultades en el aula,

problemas de adaptacion o situaciones clinicamente limites para los intervenidos.
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7. SESIONES

7.1 PRIMERA SESION

ANEXO 2. Objetivo principal: Presentacion del taller y los integrantes, asi como un primer

acercamiento a las generalidades de la patologia crénica.

Exposicién tedrica:

Presentacion del proyecto y de los docentes, establecer un primer contacto con los asistentes,
explicar los objetivos y las normas del grupo. Resolver dudas y preocupaciones de cara a las

presentaciones individuales.

Terminada la presentacion, se entregara un primer formulario a rellenar con el fin de recoger
los datos actuales de los participantes y conocer su estado base y percepciones relacionadas
con su diagnostico, el cual servira como comparativa al concluir el ciclo para comparar los

resultados previos al taller y al final. ANEXO 3

A su vez, se entregara el documento para cesion de datos y registro de los alumnos en el foro

con su propio usuario. ANEXO 4

Dindmica de grupo:

Similar al juego de ¢Quién es quién? Se colocaran los integrantes en un circulo de manera
que puedan verse unos a otros. El objetivo es proyectar el nombre en la pizarra y preguntar a
los docentes por caracteristicas de la persona hasta un maximo de 7 cuestiones (evitamos de

esta forma que todo el mundo haga preguntas y no haya descartes por no participar.

Presentacion de los integrantes

Cada persona debera introducirse al grupo aportando diferentes datos que €l mismo crea

conveniente apoyandose en la rabrica propuesta por los docentes.
Nombre y edad.
Actividades que disfrutan, caracteristicas curiosas/divertidas, estudios o trabajo.

Animar a que expliguen en que consiste su patologia sin llegar a ejercer gran presion. El

objetivo es ir trabajando las verbalizaciones a lo largo de las sesiones.
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Dindmica de grupo: tormenta de ideas

Los integrantes deben sugerir conceptos relacionados con su concepto de patologia crénica,
limitaciones, ideas de la sociedad, vision de futuro, emociones, pérdidas, etc. Los docentes

se han de asegurar que todo el mundo patrticipa

Prestar especial atencion a que integrante sugiere cada palabra, identificar los pensamientos

0 criticas mas negativos para identificar cargas personales.

La dinamica termina cuando no queden mas ideas. Después, se identificaran las palabras con
las que mas se sientan representados y se analizaran. Desmentir posibles mitos de la
patologia crénica, autolimitaciones, conductas precipitantes de baja autoestima, carga social

y soledad. Fundamentar el autocuidado y el cumplimiento terapéutico.

Exposicién tedrica

Se entregaran las claves de acceso individuales de la direccién web para garantizar el acceso
de todos, asi como explicacion de los diferentes apartados y recursos de los que disponen
por participar en el proyecto, iniciativas sociales, incentivos relacionales y fuentes
bibliogréficas fiables. Animar a acceder al apartado web desde sus dispositivos en el taller

para favorecer el aprendizaje visual a la par que la explicacion.

Propuesta de tarea semanal:

Rellenar el cuestionario base y/o la pregunta abierta: ¢ Has aprendido algo nuevo acerca de
la patologia crénica? ¢ Como te sientes respecto a ti mismo tras la primera sesién? ¢ Tienes
intencidon de busqueda acerca de la patologia crénica? ¢Cdémo te impacta tratar el tema
publicamente? ANEXO 5

En base a las respuestas, ambos docentes deberan deliberar y anticipar posibles

complicaciones en el duelo o la percepcion personal de los participantes.
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7.2 SEGUNDA SESION

ANEXO 6. Objetivo principal: Establecer las diferencias entre idolatria y aspiraciones,

asi como delimitar objetivos conseguibles como fuente de inspiracion.
Exposicion

Presentacion breve en formato digital que introduzca conceptos como el valor, las metas, y

los componentes afectivos y emocionales.

Dindmica por grupos:

Seran los ponentes los encargados de dividir el grupo, evitando de esta forma incomodidad a

la hora de solicitar entrada y asegurando la participacion de todos.

Se repartira un folio por grupo y deberan anotar un concepto relacionado con la motivacion
(una rutina, un valor, algo que quieran incorporar en su dia a dia, lo que identifican como
motivacion...) y a su lado, una persona que consideren que representa ese concepto (familia,
deportista, musico...) y por qué (que acciones o declaraciones del personaje les hace pensar

€s0)

Andlisis de resultados:

Al tratarse de edades comprendidas entre 18 y 25, es muy probable que los referentes de
varios integrantes sean los mismos, y muchos de los conceptos que conectan con la

motivacion, coincidan.

El objetivo de la actividad es desmitificar los fenémenos de red social basados en un éxito
absoluto, millonario y con unos objetivos mas que inalcanzables que terminan por producir el

efecto contrario a la motivacion

Investigacion en el aula:

Intervenir sobre el concepto de motivacion aplicado a la patologia cronica.

Entregar una cuartilla de papel donde deberdn anotar un objetivo personal realista relacionado
con su patologia y el medio para conseguirlo, obstaculos actuales y posibles dificultades que

se podrian plantear.

Dar pie a resolucion de dudas si no consiguen solucionar la dinamica.

30



Andlisis de resultados

Anotamos los resultados en la pizarra.

Esta disposicion global de los conceptos de compafieros con patologias diferentes dara ideas
a los integrantes del grupo en la resolucién de futuros o actuales problemas. A generar una
actitud resolutiva basada en la diversidad de problemas sin centrar el punto de mira en la

carga personal.

Fin de la sesién y actividad online.

Se rellenara el cuestionario base y/o la pregunta abierta: ¢Qué idea tenia acerca de mi
situacién previa intervencion? ¢Ha cambiado mi pensamiento acerca de la idea de
motivacién? ¢ Estaba coaccionado con el concepto de la motivacion exitosa de las redes

sociales? ¢ Puedo hacer méas cosas de las que pensaba? ANEXO 7

Los docentes analizaran las respuestas. El objetivo es que los intervenidos planteen objetivos
viables en su vida, partiendo de la base de la afectacién crénica, la cual puede ser interpretada

como limite social, académico y laboral.

Sentar las bases de un dominio propio de la vida y su circunstancia, observando las posibles

resoluciones a diferentes problemas sin caer en sentimientos de carga y culpabilizacion

31



7.3 TERCERA SESION

ANEXO 8: Objetivo principal: conocer la necesidad de socializacién y delimitar unared

de apoyo sdlida.

Exposicién tedrica:

Socializacion y red de apoyo.

Exposicion PowerPoint en el aula. Explicar las bases de la necesidad de relacion del ser
humano y las consecuencias del aislamiento. Identificar el sustento social actual de cada uno,

con una base firme que en ocasiones puede no estar constituido por familia.

Sentar las bases de diferentes tipos de apego y mantenimiento de relacién social y su
influencia respecto al devenir patolégico de origen, desadaptacion relacional y complicaciones

en el modelo bio-psico-social.

Andlisis de caso:

Los profesionales dividiran por grupos, a cada uno se le entregara un caso relacionado con el
duelo y los diferentes elementos sociales de apoyo (familia, amigos, clase, actividades). Cada
grupo expondra el caso que se le ha presentado de tal forma que el resto de los asistentes
debera identificar si el protagonista del caso posee o0 no las herramientas necesarias para
cubrir sus necesidades de socializacién o si corre el riesgo de perpetuar conductas de

aislamiento, en ese caso, se aportaran ideas para reducir el impacto negativo. ANEXO 9

Exposicién tedrica:

Se tratara un analisis del psicélogo Eric Berne (34) sobre la transaccionalidad del ser humano

a modo de teoria para su posterior puesta en practica en el aula.

Se explicara una técnica de identificacion del pensamiento en 3 variables padre-adulto-nifio.
Se trata de una metaférica forma de division de las formas de razonamiento y toma de
decisiones que establece un equilibrio entre el fondo mas infantil (el disfrute, la impulsividad)
y la autoridad (la responsabilidad y seriedad) posicionando en un punto intermedio (el adulto),
el cual satisface todas las necesidades y permite el correcto desarrollo de la funcionalidad

social.

Andlisis en el aula:

Se dispondré por grupos hechos por los docentes y se entregardn tarjetas con frases y
situaciones que los asistentes deberan clasificar segun crean si lo dice la parte de padre,
adulto o niflo. ANEXO 10
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Una vez clasificados, deberan poner una alternativa a la versién padre-nifio para transformarlo

en un razonamiento y decisién propia del caracter adulto.

Fin de la sesién y actividad online:

Se rellenara el cuestionario base y/o la pregunta abierta: ¢Qué personas componen mi red
basica de apoyo? ¢Considero que son un apoyo consistente? ¢Soy capaz de reconocer
cuando necesito ayuda y pedirla? ¢ Equilibro mis actividades de ocio y responsabilidades?
ANEXO 11

Los profesionales valoraran las respuestas para determinar si los asistentes poseen una red
de apoyo lo suficientemente estable como para mantener su base social y evitar los indicios
de retraimiento social con posible aislamiento, uno de los factores de riesgo en pacientes con

patologia crénica que puede desembocar en clinica subyacente a la preliminar.
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7.4 CUARTA SESION

ANEXO 12. Objetivo principal: Ubicar los diferentes recursos sanitarios y sociales, asi

como conocer los diferentes campos de actuacién enfermera.

Gamificacion de la teoria.

Mediante el uso de plataforma "WOCLAP”, se abrira una pagina de acceso libre mediante
enlace para colocar las diferentes palabras que le sugieran la idea de enfermeria.

Con el mismo principio, dispondran de un nuevo espacio en blanco para reflejar los diferentes

campos de intervencion de la enfermeria.

Una vez recogidas todas las ideas, la plataforma revelara las palabras mas repetidas,

extrapolandolas a la clase como la representacion social de la enfermeria en Espafia.

El objetivo de esta actividad es conocer las percepciones sociales de la figura del enfermero
y desmentirlas de tal forma que pase a ser un elemento de apoyo y una figura referente en el

cuidado de los integrantes.

Exposicién tedrica:

Explicaciéon de los principios de la enfermeria, su labor asistencial, clinica y preventiva,
asociada a los riesgos del duelo patoldgico y su evitacion. Presentar la profesién como la
puerta de entrada para el autocuidado y la derivacibn a otros posibles recursos como

medicina, trabajo social, psicologia, etc.

Dinamica en el aula:

Se empleara la actividad de “el pueblo”. De esta forma, se repartirdn personajes a modo de
role-play en el que se presentara un problema. Cada participante representara un papel y

tratara de ejercer su jurisdiccién proponiendo soluciones a los problemas planteados.

El objetivo es diversificar la toma de decisiones, establecer un pensamiento multifocal que sea
capaz de identificar posibles soluciones para un unico problema, favoreciendo la gestion de

potenciales complicaciones futuras. ANEXO 13

Presentacion de actividad de la semana:

Al tratarse de la penultima sesion, los siguientes dias deberan realizar la tarea mandataria

semanal y una actividad extra con la que concluira el ciclo.

Se rellenara el cuestionario base y/o la pregunta abierta: ¢ Ha cambiado la percepcion original

con respecto a la figura y labores del enfermero? ¢Sientes que alguno de los recursos
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terapéuticos expuestos serd (til de aqui a los préximos 6 meses? ¢ Podrias solicitar ayuda al

recurso especifico? ANEXO 14

El equipo docente evaluara los diferentes testimonios y los afiadir4 al seguimiento semanal
con el fin de detectar aquellos integrantes con mayor posibilidad de tener un duelo complicado
para de esta forma, intervenir precozmente y evitar un empeoramiento significativamente

patoldgico.

Actividad de fin de ciclo:

Los usuarios deberan escribir una memoria (sin extensibn minima o maxima) que recoja los

diferentes aspectos:

- Qué patologia cronica padece.

- Como afecta eso a su calidad de vida, adaptaciones que ha tenido que llevar a cabo.

- Emociones al momento del diagnéstico.

- Emociones transcurridas varios dias de reflexion.

- Motivo por el que aceptaste participar en el proyecto.

- Primeras sensaciones.

- Aspectos sociales: Integrante con quién mas afinidad sientas, quién te ha motivado
mas.

- ¢ Qué te llevas del taller?

- Comentarios a docentes o al grupo de caracter abierto.

Incidir en que el objetivo del escrito es presentarlo de forma abierta al resto de integrantes del

grupo para compartir personalmente, la reflexion personal y el motivo de asistencia.

Sin embargo, habra flexibilidad en cuanto a la parte oral. Si algin miembro carece de la
confianza suficiente o le supone un esfuerzo coadyuvado con ansiedad o malestar
clinicamente significativo, podra redactar el texto marcando los apartados que no quiera que

sean compartidos y serd leido por los docentes tratando de mantener el anonimato.
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7.5 QUINTA SESION

ANEXO 15. Objetivo principal: Cierre del ciclo y valoracion de verbalizacion y

razonamiento.

Exposicién tedrica:

Ambos docentes intervendran mediante un PowerPoint haciendo un resumen de las jornadas
previas a modo de recopilacion general del contenido para posteriormente, agradecer a los
participantes su participacién, dedicacién y esfuerzo para atender a los talleres y dar paso a

la lectura de testimonios.

Exposicién de ensayos:

El orden de lecturas tratara de ser a demanda. Si no hubiera voluntarios para establecer el

orden inicial, se realizara un sorteo randomizado de asignacion numérica.

Cada individuo leera su escrito de la forma més confortable posible. Si bien algun integrante
decide no realizar su lectura abiertamente y confia en pasar el testigo a otro compafiero o

docente, se respetara su decision.

Al finalizar cada lectura, los moderadores incitaran a la ovacion individual de las exposiciones
con objetivo de prestar apoyo, agradecer y felicitar el trabajo y la vulnerabilidad de los

ponentes.
Ein

Se explicard el funcionamiento del foro comunitario, pues deberan rellenar el formulario para
conocer el grado de satisfaccion y la aportacion del taller en sus vidas, asi como un apartado

de sugerencias para préximas ediciones.

Terminada la actividad final, se premiara a todos los asistentes con un diploma simbdlico de
la edicion del taller correspondiente. En él constaran los datos del receptor, las firmas de

ambos docentes y una dedicatoria personal a modo de recuerdo y motivacion. ANEXO 16

Sera entonces cuando se entregue el tltimo formulario en formato fisico en el que los alumnos
deberan rellenar partiendo de su introspeccion acerca de su estado una vez completado el
taller. ANEXO 17. EIl objetivo es tener una base de estudio que compare con el primer
formulario recogido el primer dia. A su vez, se permitira el uso del chat grupal durante las

proximas 2 semanas con el fin de incitar a los asistentes a mantener la relacion con sus pares.

36



8. EVALUACION

8.1 ESTRUCTURA Y PROCESO

La valoracién de la efectividad del taller vendrd diferenciada por dos grandes grupos

dependiendo del tiempo a estudiar y el &rea de aprendizaje

e Valoracién a corto plazo:

Area emocional:

Este &mbito permite obtener resultados en lo que a autopercepcion y salud mental se refiere.
Al tratarse de una patologia de largo desarrollo y perduracion, la capacidad de autoconcepto

e introspeccién para ser conscientes de su estado y recurrir a los recursos presentados.

Para ello, las diferentes preguntas y cuestionarios semanales supondran la via principal de
exteriorizacibn de emociones sin ser objetivo de juicio por parte de los compaferos,

estableciendo una relacion de ayuda con los docentes.

Las diferentes técnicas de organizacion grupal favoreceran la formacién de nuevos lazos de

amistad y apertura a relaciones sociales.

Area cognitiva:

Es el campo mas trabajado en las exposiciones de los profesionales. Tiene como objetivo
principal establecer conocimientos y técnicas de afrontamiento positivas para de esta forma,

garantizar que disponen de una serie de herramientas una vez terminen los talleres.

Ademas, la apertura a diferentes vias de investigacién permitira incitar a la busqueda de la
propia patologia asegurando la veracidad de los escritos mediante las bibliografias, asi como
la presentacion de posibles factores de riesgo y conductas que pueden inclinar a

complicaciones propias de la patologia o el duelo.

Por ultimo, los diferentes conocimientos sobre los profesionales sanitarios mas alla de los
médicos, favorecera la busqueda de recursos con el profesional pertinente, acotando las

intervenciones y dinamizando la atencion necesaria.

Area de habilidades:

Las destrezas adquiridas en el taller tienen relacién con las diferentes herramientas de

introspeccién que ayudaran a los asistentes a conocerse a si mismos y ser capaces de evaluar
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su estado de salud y mental con el fin de tomar medidas si identifican cualquier tipo de posible

alteracion.

Las diferentes dinAmicas empleadas, ayudardn en el razonamiento y toma de decisiones
(como la dinamica transaccional) para poder utilizarlo en el dia a dia, asi como aquellas
habilidades de socializacién que garanticen una pertenencia al grupo y la necesidad de

gregarismo para lograr la integracién en el campo social.

Ademas, la importancia de la externalizacion y verbalizacion del proceso patolégico como

objetivo primario para facilitar la aceptacion del duelo instaurado y su repercusion.

e Valoracion alargo plazo:

Teniendo los usuarios registrados en el foro docente, se enviar4 un mensaje via email con el
objetivo de conocer el estado general de los participantes, su opinién una vez asentados los
conceptos impartidos en el taller y el grado de satisfaccion una vez pasados 5 meses desde

el final del proyecto.

La intencion de esto es dar un espacio a la reflexion y puesta en préctica lo tratado en los
talleres para futuras intervenciones o ediciones de taller, asi como el analisis del logro de

objetivos.

8.2 RESULTADOS

La medicion de resultados vendra de la mano de 4 aspectos principales:

e Actividades en la plataforma. Test o pregunta.

El apartado test permitira mantener una mayor objetividad cuantificable por el sumatorio de
una codificacion numérica del 0 al 5, siendo 0 la menor puntuacién y 5 el maximo con una

metodologia cualitativa.

Utilizaremos una rabrica de puntuacion para delimitar 3 campos que permitiran objetivar las
emociones y percepciones de los intervenidos. Cada taller tendr& su propio cuestionario con
el fin de evaluar la efectividad de la jornada comprobando si los conceptos impartidos han

sido integrados correctamente.

La posibilidad de eleccién favorecerda el cumplimiento de las tareas, pues si la tematica
semanal supone estrés, desagrado o dificultad a la hora de realizar una redaccion formal, el

formato test asegurara tener al menos un modelo de evaluacion.

El objetivo no debe ir enfocado a una transformacion radical del razonamiento o percepcion

personal, sino a una adquisicion de conocimientos y habilidades que permitan conocer su
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situacion actual, los recursos de los que disponen, evitacion de mecanismos de defensa

patolégicos y capacidad introspectiva para detectar complicaciones.

Para la eleccién de las preguntas y creacion de la rabrica, se han disefiado varios modelos
test basandose en las pruebas CD-RISC (35) MSPSS (36) y Brief IPQ (37). Se evaluard el
riesgo de duelo patoldgico basado en los 4 items trabajados a lo largo de las jornadas
ofertando al individuo un seguimiento mas exhaustivo en atencion primaria con el fin de

prevenir complicaciones subyacentes al diagnostico. ANEXO 18

En cuanto a las preguntas abiertas, se optard por una metodologia cualitativa, centrada en
una codificacién de los items de las pruebas previamente nombradas de forma que los

docentes valoren el grado de riesgo a partir de la redaccion abierta de los alumnos ANEXO
19

e Memoriafinal del taller.

Corresponde a uno de los objetivos principales del taller, la verbalizacion de la situacion y
percepcion personal a la vez que potenciar las habilidades de introspeccion y
autoconocimiento. La capacidad de identificar en uno mismo ideas, emociones disruptivas,
evolucion del pensamiento y autocuidado servird como potenciador en los indicadores de
salud y protector en sus factores de riesgo, ya sean por incumplimiento terapéutico o duelo

patoldgico.

La utilizacién de sendos recursos, tanto escrito como oral en un formato cualitativo, permite
proceder con dos metodologias diferentes para la consecucién del mismo objetivo, transcribir

en palabras las ideas, conceptos y emociones arraigados a raiz del diagnéstico.

Se valorara la capacidad del alumnado para verbalizar aspectos relacionados con la patologia

y la confianza en la exposicién como indicador de efectividad del proyecto propuesto.

e Cuestionario inicial y final.

Utilizando la metodologia de evaluacion pre y post conseguimos una primera recepcion de la
informacion sin el sesgo de participacion en el taller, asi como una valoracion inicial del estado

del individuo en lo que a patologia y afrontamiento se refiere.

Partiendo de un cuestionario base, al obtener una valoracién posterior al taller, podremos
cuantificar el impacto de este sobre el propio individuo, las relaciones sociales, el nexo familiar
y el grupo anteponiendo la consecucién de los objetivos previamente descritos como factores
de proteccion ante las complicaciones que el duelo y la patologia crénica pueda causar una

vez finalice el taller.
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La mediciébn se cimentar4 en una rubrica de los principales aspectos discutidos en las
sesiones segun se determine el grado en que los objetivos hayan sido conseguidos y la

comparacion entre el estado base y el estado actual del individuo de forma cualitativa.

En este campo incluiremos también la valoracion a los 5 meses de la finalizacion del taller,
para evaluar con mayor detenimiento si las técnicas y recursos desarrollados son de utilidad

en el dia a dia de las personas.

e Valoracién de los docentes

Se recogera en formato de pregunta cualitativa abierta en el foro del curso, en la cual los
alumnos podran redactar libremente sus opiniones relacionadas con el transcurrir del taller,
diferentes dinamicas, enfoques de los profesionales y sugerencias de cara a préximas

ediciones.
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ANEXO1

iMUY SENCILLO!

Tan solo tendréis que enviar un correo a
tallerdecuidadoscronicos@saludmad.es
indicando nombre, edad y vuestra situacion
actual

Si precisas mas informacion, no dudes en
acercarte a tu centro de salud.

Las sesiones se realizaran
semanalmente en horario de tarde
Cada ftaller tendrd una duracion
estimada de 1 hora y 30 minutos

1 sEs0M Presentacion
2% sesion La motivacion

3% sFsON Soclalizacion
4°ses0M | Recursos sanitarios
52 SESION

Despedida y cierre

¢Recien diagnosticado con alguna patologia
cronica? (Te estd costando enfrentar tus
nuevas barreras? ;Sientes que eres el unico
al que le ha pasado y que eres gafe?

iNada mas lejos de la realidad! La palologia
cronica es mas habitual de lo que parece y
con los cuidados correctos puede
convertirse en algo que te apote, una
cualidad mas de ti, otro tema de
conversacién, una nueva vocacion en la
vida.. iLas posibilidades son infinitas!

Sl guieres conocer a mas gente como tu.
sentirte apoyadao y comprendido, aprender
nuevas cosas sobre tiy tu situacion, ayudarte
a ti mismo a asimilar este nuevo proceso, 0
simplemente pasar un rato con nosctros, no
lo dudes y apuntate

Puedes encontrarnos en el centro de salud
para pedir informacion o mandarnos un mail.
Las sesiones se celebraran en el centro
civico de [a localidad, en un espacio seguro
anti COVID-1g con ventilacion natural Asi que
como dicen las madres "Ponte chaqueta, que
va a hacer frig"

52 o gy = | 4

ESCUELA ‘é‘

DE ENFERMERIA O

COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS
»*

CONTENIDOS

Primera sesion

Segunda sesion

ACOMPANAMIENTO

COMUNICACION

Tercera sesion

iTe has parado a pensar si tu alrededor
son ‘rals"? 4O sabes detectar a un
autentico  fake™? Este tercer dia
hablaremos sobre la red de apoyo. la
familair y los amigos, las habilidades
para mantener un equilibrio entre la
diversion y la obligacion

Cuarta sesion

Este cuarto dia, nosotros jugamos en
casa Los interventores aprovechamos y
0s llevamos a nuestro terrenc de juego,
la salud, los recursos y los profesionales
sanitarios (aungue parezca mentira, ir de
blanco no te convierte en medice)

Quinta sesion

Dia de despedidas y sorpresas. Con esta
ultima sesion finalizamos el transcurso
de los talleres. Sabemos que nos vas a
echar de menos, asi que levaremos
algun que otro pafuelite.
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ANEXO 2

CONTENIDO TIEMPO METODOLOGIA RECURSOS
Técnica expositiva. Se trata de una presentacion inicial acerca de los objetivos PowerPoint,
PRESENTACION 15 minutos principales del taller, normas, comprorrjlso y act|t.ud de cara al buen desarrollo .de este. Ordenador, Pr.oyector y
A su vez, ambos docentes se presentaran con los integrantes del grupo favoreciendo la receptor de imagen
primera apertura personal. (pantalla o pared)
PRIMERA Técnica analitica que sera de utilidad al finalizar las jornadas programadas. Gracias a él, Formulario de inicio y
. conoceremos las ideas y pensamientos originales de los participantes, asi como sus consentimiento de
ENCUESTA DE 15 minutos . . o, L -
. posibles antecedentes, desadaptaciones e inclinacidn a desarrollo de complicaciones cesion de datos.
VALORACION . ,
del afrontamiento. Boligrafos
Técnica de desarrollo de habilidades. Mediante la gamificacién de una actividad PowerPoint,
DINAMICA DE 30 minutos innovadora, conseguiremos disminuir la presidon de grupo en cuanto a las Ordenador, Proyectory
GRUPO presentaciones, dando pie a la siguiente actividad habiendo trabajado aspectos receptor de imagen
personales. (pantalla o pared)
Técnica expositiva llevada a cabo por los asistentes mediante la cual deberdn presentar
PRESENTACION . los aspectos propuestos por los docentes al resto de los asistentes. Con ello, . ,
20 minutos . - . . . Folios y boligrafos
INDIVIDUAL trataremos de encontrar posibles similitudes en los intervenidos que den pie a nuevas
relaciones y una activacion de la pertenencia al grupo.
, . - , .. . . PowerPoint,
RECURSOS Técnica expositiva. Se daran las pautas principales de manejo del foro, las diferentes
. : . . Ordenador, Proyectory
ONLINE Y . herramientas de las que los alumnos disponen, las areas de trabajo, el contacto con .
20 minutos . . . receptor de imagen
REGISTRO otros alumnos o con docentes y la posibilidad de acceder a diferentes repositorios de I A~
SEMANAL informacidn online de caracter oficial. P P o
claves de los usuarios
Técnica expositiva de pregunta abierta. El profesional dard las pautas de la primera PowerPoint,
TAREA DE LA . tarea a presentar con el plazo de una semana. Se plantea un formato de tipo test que Ordenador, Proyectory
10 minutos L. s . e .
SEMANA permitira la evaluacién del individuo mediante una rubrica numérica o un formato de

pregunta abierta.

receptor de imagen
(pantalla o pared)
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ANEXO3

FORMULARIO DE INICIO DE
TALLER

NOMBRE:.. o svmmmns APELLID® :cunumemsessas

El objetivo de la recogida de datos inicial es permitir al equipo de valoracion
tener una base sobre la que evaluar la evolucion de los asistentes previa
intervencion, para con ello, compararlo con los datos recogidos una vez hayan
terminado las sesiones.

Para una mayor exactitud en la recogida de datos, rogamos a los participantes
contestar con la mayor veracidad posible.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningun tipo de diagndstico, asi que responde con tranquilidad.

BLOQUE A

1. Me siento motivado con el proyecto
OO0 OO OOW;5

2. Me encuentro a gusto con la idea del taller
L0 QL QOS5

3. Siento que puedo manejar los cuidados propuestos

000 OO O O5

4. Siento que dispongo de la informacion suficiente respecto a mi
diagnéstico

00O OO O Os5

5. Siento que dispongo de la informacién suficiente respecto a los
servicios disponibles
00 O QOS5

6. Me siento apoyado por mi familia
00O OO O O5

7. Me siento apoyado por mis amigos
00O OO O O5

8. Me han informado acerca de mi situacion previamente
00O OO O Os5

9. Soy capaz de solicitar ayuda si la necesito

0 QL O Os

48



BLOQUE B

10. Siento miedo sobre la tematica de la cronicidad
0OO OO O O5

11.Siento que mi diagnostico ha afectado mi futuro académico/laboral
(L0 QO L Qs

12.Me siento clinicamente abandonado

HEISRERIGEREN ]
13.Me siento limitado
00O OO O O5
14.Soy capaz de hablar normalmente sobre mi situacién
000 OO O O5
15. Exponer mi condicién me produce vergiienza
O Q CQ O Cs5

16. Siento que mi situacion actual es una carga a mi alrededor

000 OO O Os5
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ANEXO4

AUTORIZACION DE CESION
DE DATOS

Don Interventor 1: es el Responsable del tratamiento

de los datos personales del Interesado y le informa de que estos datos se trataran de
conformidad

con lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679, de 27 de abril (GDPR), y la Ley Organica
3/2018,

de 5 de diciembre (LOPDGDD), por lo que se le facilita la siguiente informacion del
tratamiento:

- Fines y legitimacidn del tratamiento: mantener una relacion profesional (por interés legitimo
del

responsable, art. 6.1.f GDPR) y envio de comunicaciones de productos o servicios (con el
consentimiento del interesado, art. 6.1.a GDPR).

Criterios de conservacion de los datos: se conservaran durante no mas tiempo del necesario
para

mantener el fin del tratamiento o mientras existan prescripciones legales que dictaminen su
custodia y cuando ya no sea necesario para ello, se suprimiran con medidas de seguridad
adecuadas para garantizar el anonimato de los datos o la destruccidn total de los mismos.
Comunicacion de los datos: no se comunicaran los datos a terceros, salvo obligacion legal.
Derechos que asisten al Interesado:

- Derecho a retirar el consentimiento en cualquier momento.

- Derecho de acceso, rectificacion, portabilidad y supresion de sus datos y de limitacion u
oposicion a su tratamiento.

- Derecho a presentar una reclamacion ante la Autoridad de control.

NOMBRE

APELLIDOS

DIRECCION

POBLACION

NUMERO DE TELEFONO

CORREO ELECTRONICO

Autorizo a INTERVENTOR 1 a registrar mi usuario en la plataforma especifica atendiendo a los
criterios de proteccion de datos recogidos legalmente.

s []

NO [ ] Firma del interesado

En Madrid, a [DIA] de [MES] de 20xx
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ANEXO5

FORMULARIO PRIMERA
SESION

NUMERO DE ALUMNO

Rellena el documento sobre la tematica tratada en la pasada sesion haciendo
click en el recuadro que creas conveniente. Al finalizar, pulsa en enviar.

Recuerda que puedes elegir el formato a entregar entre TIPO TEST o
PREGUNTA ABIERTA. Puedes rellenar ambos si lo prefieres.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningun tipo de diagndstico, asi que responde con tranquilidad.

BLOQUE A

0 Siento que la sesion me ha aportado
00O OO O Os5

1 Me he sentido cémodo presentandome
L0 OO OS5

2 Siento que hay buen ambiente
00O OO O Os5

3 Me siento identificado con lo expuesto en el aula
00O OO O Os5

4 Tenia ideas preconcebidas erroneas
00O OO O Os5

5 Tengo intencion de seguir investigando
000 OO O 0Os5

6 Me resulta comodo que se hable de mi condicién en el aula
QL O O0Os

7 Sien una conversacion sale el tema, me siento comodo
00O OO O Os5

8 Sé explicar en qué consiste mi situacion

000 OO O Os5
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BLOQUE B

9 Me preocupa la larga evolucién de mi patologia
000 OO O Os5

10 Me preocupa la adherencia a los cuidados propuestos
UYL LU

11 Mi patologia me supone mucha carga emocional
g O L5

12. Siento que no tengo el control de mi vida
000 OO O Os5

13. Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad

000 OO OOS5

PREGUNTA ABIERTA

¢Has aprendido algo nuevo acerca de la patologia crénica? ;Cémo te
sientes respecto a ti mismo tras la primera sesion? ¢Tienes intencion de
busqueda acerca de la patologia crénica? ;Cémo te impacta tratar el
tema publicamente?

Tet/ee {Zglll’ SH I"ﬁ_‘[f?/lf.ff{l. eee

ENVIAR =X
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ANEXO 6

CONTENIDO TIEMPO METODOLOGIA RECURSOS
< .. . , . P . . . PowerPoint, Ordenador,
PRESENTACION DE . Técnica expositiva. Se podran en conocimiento términos bdsicos relacionados con la
10 minutos L , . . ‘o L Proyector y receptor de
APERTURA motivacion, asi como sus componentes con el objetivo de dar pie al préximo ejercicio. .
imagen (pantalla o pared)
Técnica de analisis por grupos. La separacion por grupos facilitara la puesta en comun de lo
DINAMICA POR gue cada individuo considera como referente en lo que a motivacion se refiere, facilitando la PowerPoint, Ordenador,
GRUPOS Y . relacién y posible didlogo entre alumnos aumentando socializacidn e intereses comunes. Proyector y receptor de
< 40 minutos . . e . . . .
ANALISIS DE Durante el analisis de resultados se identificaran aquellas percepciones insostenibles e imagen (pantalla o pared),
RESULTADOS insanas en cuanto a trabajo, esfuerzo y dedicacion para sentar las bases a la propuesta de folios y boligrafos.
objetivos alcanzables y los medios para obtenerlos.
EXPOSICION Técnica expositiva por parte de docentes. Se integrara el concepto de motivacién-logro-meta
SOBRE con lo socialmente concebido como "éxito" y 'motivacion'. Se trata de establecer una red PowerPoint, Ordenador,
MOTIVACION Y 20 minutos segura de desarrollo en los participantes de manera que aspiren a objetivos conseguibles sin Proyector y receptor de
PATOLOGIA el sesgo de lo mediatico, ademas de establecer un equilibrio valorando su patologia crénica imagen (pantalla o pared)
CRONICA sin interpretarla como un obstaculo, sino como una caracteristica a tener en cuenta.
Técnica de andlisis individual en la que los asistentes deberan responder a preguntas
planteando su futuro teniendo en consideracidn las dificultades que puedan darse con su
VALORACION . cronicidad. Creando escenarios de complicaciones potenciales podemos adelantar , .
10 minutos . . L ., Boligrafos y folios.
INDIVIDUAL herramientas y razonamientos base que sustenten desde el inicio la adaptaciény
cumplimientos terapéuticos como rutina y no como obligacidn, asi como la evitacién de un
posible duelo patoldgico.
EXPOSICION DE : . - . - -
10 minutos Técnica expositiva. Se daran las pautas de la tarea con fecha limite la siguiente semana.

TAREA SEMANAL
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ANEXO7

FORMULARIO SEGUNDA
SESION

NUMERO DE ALUMNO

Rellena el documento sobre la tematica tratada en la pasada sesion haciendo
click en el recuadro que creas conveniente. Al finalizar, pulsa en enviar.

Recuerda que puedes elegir el formato a entregar entre TIPO TEST o
PREGUNTA ABIERTA. Puedes rellenar ambos si lo prefieres.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningun tipo de diagnodstico, asi que responde con tranquilidad.

BLOQUE A

0 Me siento motivado respecto a la semana pasada
00O OO O O5

1 Soy capaz de diferenciar idolos de aspiraciones
00O OO O Os5

2 Soy capaz de esforzarme en lo que me gusta
000 OO O Os5

3 Soy consciente del efecto de las redes sociales
00O OO O Os5

4 Me siento fuerte por superar adversidades
00O OO OO

5 Tengo objetivos conseguibles
00O OO O O5

6 Me produce malestar no poder dar el maximo
L0 W L O35

7 Tengo referentes idealizados
00O OO O Os5

8 Soy consciente de mis limitaciones

00O OO O Os5
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BLOQUE B

9 Siento que rindo menos que el resto
00O OO O O5

10 Tiendo a compararme
0O OO OGS

11 Me siento inferior respecto al resto
00O OO O O5

12 Me siento en un punto muerto de la vida
00O OO O O5

13 Siento que estoy muy limitado

00O OO O Os5

PREGUNTA ABIERTA

¢Qué idea tenia acerca de mi situacion previa intervencion? ¢Ha cambiado mi
pensamiento acerca de la idea de motivacion? ¢Estaba coaccionado con el
concepto de la motivacion exitosa de las redes sociales? ;Puedo hacer mas
cosas de las que pensaba?

Tet/ee ﬂql{l’ S 7‘€.§P/l€.ffﬂ. “ee

ENVIAR =><
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ANEXO 8

CONTENIDO TIEMPO METODOLOGIA RECURSOS
. - . e . P Point, Ordenador,
PRESENTACION . Exposicion tedrica sobre la necesidad de socializacién del ser humano, haciendo Sl g S . .
p 15 minutos . ., . . . e Proyector y receptor de imagen
TEORICA hincapié en la importancia de la identificacion de la red estable de apoyo.
(pantalla o pared)
ANALISIS EN EL 30 minutos Andlisis de caso practico por grupos, fomentar la identificacion de conductas y Casos practicos preparados
AULA situaciones que perpetuan el aislamiento social y sus posibles soluciones. previamente
< .. .. e . , ., PowerPoint, Ordenador,
PRESENTACION . Exposicion tedrica sobre el analisis transaccional como método de evaluacién y toma de W ! .
p 20 minutos .. L . . Proyector y receptor de imagen
TEORICA decisiones para establecer el correcto equilibrio en cuanto a responsabilidad y disfrute.
(pantalla o pared)
ANALISIS EN EL 30 minutos Andlisis de tarjetas con diferentes citas, las cuales se deben clasificar dependiendo el Tarjetas con citas, folios,
AULA tipo de razonamiento y posibles alternativas para mayor flexibilidad de las decisiones. boligrafos.
TAREA DE LA . .. .
SEMANA 10 minutos Expositivo. Se daran pautas para la entrega de la tarea semanal.
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ANEXO 9

Mariano tiene 22 afios y es un ciudadano | Maria tiene 19 afos, es jugadora de voleibol desde hace

de origen peruano (desde hace 6 meses | mas de 6 afios, pero a raiz de una lesién tuvo que

gue se mudé a Coslada él solo) abandonar los campos de juego 11 meses. En el transcurso
de ese tiempo, comenzd a ganar peso de forma muy

Hace 6 semanas fue diagnosticado con .
agresiva.

colitis ulcerosa (una patologia
autoinmune que provoca sangrados | Achacando la ganancia a la falta de movilidad, una vez se
anales) y utiliza enemas rectales todas las | recuperé volvié a hacer ejercicio intensivamente, pero la
noches. bascula seguia marcando niumeros notablemente elevados.

Sus compafieros de universidad van a | Por preocupaciéon acerca de su estado, su madre decidio
celebrar la Semana Santa en una casa | pedir cita en atencion primaria y la analitica reveld

rural, por lo que Mariano debera llevar sus | hipotiroidismo autoinmune (una condicion caracterizada
medicaciones y tiene miedo sobre las | entre otras cosas, por bajos niveles de energia y mal
posibles preguntas, comentarios 0 | metabolismo energético con ganancia de peso)

sospechas de sus pares. L
P P Sus padres le ayudan a recordar que tome la medicacion

Sus compafieros no saben acerca de su | cada mafiana antes del desayuno y su hermano la
patologia, pero hacen bromas acerca de | acompafia a pasear para promover la pérdida de grasa, sin
las “lavativas anales”, por lo que Mariano | embargo, su entrenador no le deja reintegrarse en el equipo
tiene miedo de apuntarse a la salida y no | por no cumplir con las medidas fisicas necesarias. Sus
sabe si seria mejor quedarse en su piso. comparieras de equipo insisten en que la seguiran

_ _ esperando.
Juan tiene 21 afios, esta estudiando

ingenieria informatica y es nadador en su | Maria ha perdido la motivacion con el voleibol, no sabe si
tiempo libre, es algo que ‘le divierte y abandonar el deporte y la medicacion ya que ahora no tiene
descarga los nervios”. un objetivo para conseguir.

Sin embargo, hace 2 meses le diagnosticaron diabetes tipo 1 (patologia caracterizada por alteraciones en
el consumo de azucar por parte de las células). Ha acudido a sus consultas con la enfermera y realiza su
control de glucemia e insulina diariamente.

Desde que comenzo a llevar su medidor de glucosa inalambrico en el hombro, sus comparieros de clase
y de piscina bromean con que “es un robot”, “lleva microchips” y “hace sonar las alarmas del
aeropuerto”, por lo que trata de taparlo con manga larga aun cuando hace calor y ha dejado de ir a la
piscina por verglenza

Su mejor amigo dice que no se preocupe, que nadie se fija en el dispositivo y que es mas normal de lo
que parece, como Juan no hace caso, su amigo simplemente le dice “que no se ralle mas”

Juan conoci6 a una chica de fiesta y decidieron conocerse. Conforme se acerca el dia de la cita, Juan ha
empezado a coger distancia con la chica por miedo a lo que pueda pensar, pues él no le ha dicho nada
acerca de su diabetes, asi que duda si cancelar el plan para que la chica pueda encontrar “a alguien
normal’.
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ANEXO 10

LA UNIVERSIDAD ES
PARA ESTUDIAR, NO _________________________________________________ :

. . CAMBIA ESA
.~ PARA IR DE FIESTA .
e | CARA DE PENA

.....................................................................

~ VOYALMEDICOY
 DESAYUNO ALLA, AST

__MEAPETECE MAS | ~ TODOSME |

MIRAN MAL

 SALGO UN RATO Y ME
 VUELVO PARA TOMAR !
| LA PASTILLA '

........................................................................

ESTO ES
IMPOSIBLE

—_—_————— e —

ASI| ES LA VIDA,
ES LO QUE HAY

__________________________________
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ANEXO 11

FORMULARIO TERCERA
SESION

NUMERO DE ALUMNO

Rellena el documento sobre la tematica tratada en la pasada sesion haciendo
click en el recuadro que creas conveniente. Al finalizar, pulsa en enviar.

Recuerda que puedes elegir el formato a entregar entre TIPO TEST o
PREGUNTA ABIERTA. Puedes rellenar ambos si lo prefieres.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningun tipo de diagnodstico, ast que responde con tranquilidad.

BLOQUE A

0 Tengo una buena red familiar
000 OO O Os5

1 Tengo una buena red social
00 OQ ©O35

2 Identifico los elementos del buen apoyo
000 OO O O5

3 Me siento merecedor de un nucleo social
000 OO O O5

4 Siento que aporto al grupo
000 QO O Os5

5 Integro actividades de recreacién y responsabilidad
Q) O QO3

6 Conozco los problemas derivados del aislamiento
000 OO O O5

7 Identifico cuando me siento solo
000 OO O O5

8 Soy capaz de pedir ayuda

000 OO OOs5
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BLOQUE B

9 Siento que mi patologia me frena socialmente
000 OO O Os5

10 Siento que no tengo gente con quien compartir mis logros
000 OO O 05

11 Me da vergiienza que me pregunten sobre mi condicién
gOQ O 0 QOS5

12 No siento apoyo en mi toma de decisiones

000 OO O O5

PREGUNTA ABIERTA

Qué personas componen mi red basica de apoyo? :Considero que son un
apoyo consistente? ;Soy capaz de reconocer cuando necesito ayuda y pedirla?
sEquilibro mis actividades de ocio y responsabilidades?

d )

Tef/ee ﬂqﬂl’ SH I"&pﬁlf&f[l. e

ENVIAR =><
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ANEXO 12

CONTENIDO

INVESTIGACION
EN EL AULA

TIEMPO

10 minutos

METODOLOGIA

Gamificacion de tormenta de ideas mediante plataforma digital de acceso por
enlace. Obtendremos una visidn de las ideas preconcebidas a nivel social en lo que
a enfermeria se refiere, para de esta forma asentar conceptos y desmentir otros.

RECURSOS

PowerPoint, Ordenador,
Proyector y receptor de imagen
(pantalla o pared), acceso red.

PRESENTACION
TEORICA

20 minutos

Exposicion con soporte digital centrado en la figura de la enfermera en el plano
social y comunitario. El objetivo es posicionar la figura de la enfermera como
profesional de la salud a quién acudir diferenciando las diferentes areas de
actuacién

PowerPoint, Ordenador,
Proyector y receptor de imagen
(pantalla o pared)

ROLE-PLAYING

40 minutos

Dinamica de "el pueblo". Se repartiran diferentes papeles de responsables en la
gestion de un pueblo espafiol. Cada individuo aportara ideas para la solucién del
problema propuesto delimitado por el campo de actuacidn que le hayan asignado

Caso preparado, tarjetas de
participantes

TAREA DE FIN DE
CICLO

20 minutos

Exposicion tedrica sobre la realizacidon de la memoria final del taller. Cada
integrante recogera su reflexion personal sobre el transcurrir del ciclo, la
perspectiva de salud-enfermedad actual, el impacto del proyecto y cambios
producidos.

61




ANEXO 13

ALCALDE

MINISTRO
DE

ECONOMIA

JOVEN
CURA
OPOSICION

MINISTRO
D)=
SANIDAD

MINISTRO
D)=
IGUALDAD
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ANEXO14

FORMULARIO CUARTA SESION

Rellena el documento sobre la tematica tratada en la pasada sesion haciendo
click en el recuadro que creas conveniente. Al finalizar, pulsa en enviar.

Recuerda que puedes elegir el formato a entregar entre TIPO TEST o

NUMERO DE ALUMNO

PREGUNTA ABIERTA. Puedes rellenar ambos st lo prefieres.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningln tipo de diagndstico, asi que responde con tranquilidad.

BLOQUE A

0 Ha cambiado mi percepcion acerca de la enfermeria
00O OO O Os5

1 Reconozco los principales campos de actuacién enfermeros
000 OO O O5

2 Identifico los diferentes profesionales de la salud
gL O O O5

3 Delimito la intervencion de cada profesional de la salud
000 OO O O5

4 Podria solicitar ayuda al profesional correspondiente
00O OO O Os5

5 Podria solicitar ayuda al profesional correspondiente
000 OO O O5

6 Conozco los mecanismos de acceso a sanidad
gL OQ L Q35

7 Siento que los recursos propuestos me podrian resultar utiles
00O OO O O5

8 De aqui a 6 meses, utilizaré alguno de los recursos propuestos
00O OO O Os5

9 Me siento apoyado por los recursos sanitarios.

000 OO0 O 0O5
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PREGUNTA ABIERTA

¢Ha cambiado la percepcidn original con respecto a la figura y labores del
enfermero? ¢Sientes que alguno de los recursos terapéuticos expuestos serd
util de aqui a los préximos 6 meses? ;Podrias solicitar ayuda al recurso
especifico

Teclee aqui su respuesta. ...

ENVIAR =<
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ANEXO 15

CONTENIDO TIEMPO METODOLOGIA RECURSOS
PRESENTACION DE Exposicidn analitica. Se dotara de un espacio reflexivo para ambos docentes, quienes PowerPoint, Ordenador,
EIN DE JORNADAS 10 minutos recopilaran sus sensaciones respecto al taller, alumnos, objetivos cumplidos y el esfuerzo Proyector y receptor de imagen

para conseguirlos. (pantalla o pared)
E ici | 2 I I i I . El objeti
PRESENTACIONES DEL . xpo‘sm'ones orales de f:aracter pgrsqrja de cada unp de‘ 0s mlgmbros de ,grupo objetivo Memoria escrita previamente por
50 minutos principal es conseguir la verbalizacion de la experiencia y su impacto, asi como factores
ALUMNADO . - los alumnos.
clinicamente relevantes y proceso patoldgico.
PRESENTACION DE . Exposicidn sobre la entrega del ultimo trabajo del foro el cual permitira la recogida del grado .. . .
10 minutos . ., . " - Soporte digital si precisa.
FIN DE FORO de satisfaccion y sugerencias para proximas ediciones
Se procederd a la entrega y cumplimentacién del Ultimo cuestionario fisico. En su recogida, .
. , ) e . Diplomas preparados,
CIERRE DEL TALLER 15 minutos se entregarad el diploma del taller a modo de recompensa y felicitacién personal del equipo

moderador.

cuestionario, boligrafos.
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ANEXO 16

DIPLOMA

CERTIFICA QUE:

[NOMBRE DEL ALUMNO)]

Ha finalizado con éxito la [NUmero de edicion] edicion del taller de
patologia crénica

[DIA] DE [MES] DE 20XX

INTERVENTOR 1 INTERVENTOR 2
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ANEXO 17

FORMULARIO DE FINAL DE
TALLER

NOMBRE.................. APELLIDO .. cuivunssimsmsmsn

El objetivo de la recogida de datos final es permitir al equipo de valoraciéon
tener una base sobre la que evaluar la evolucion de los asistentes posterior a la
intervencion, para con ello, compararlo con los datos recogidos inicialmente.

Lee atentamente las preguntas y marca la casilla correspondiente teniendo en
cuenta 0 muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo. Los resultados recogidos no
pretender ser ningun tipo de diagndstico, asi que responde con tranquilidad.

Para una mayor exactitud en la recogida de datos, rogamos a los participantes
contestar con la mayor veracidad posible.

0 Mis miedos sobre la cronicidad han disminuido
00O OO O O5
1 Me stento en control de mi situaciéon
00O OO OO
2 Dispongo de las herramientas sobre los recursos disponibles
Q0 LU QOS5
3 Dispongo de las herramientas sobre los recursos disponibles
00O OO O O5
4 Sé dénde solicitar ayuda
00O OO O Os5
5 El concepto del tiempo me agobia
00O OO O Os5
6 Me siento respaldado por mi familia
00 Q) TS5
7 Me siento respaldado por mis amigos
00O OO O O5
8 Me siento respaldado por los profesionales de enfermeria
00O OO O Os5
9 Me siento socialmente integrado
00O OO O Os5

10 Me percibo como una carga social y familiar

0100 OO WOS5
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11 Tengo motivacion para la realizacion de actividades
000 OO O Os5

12 Hablo abiertamente de mi condicion
00O OO O O5

13 Conozco mis verdaderos limites
00O OO O O5

14 Siento que mi condicion me define
Q0 QO O3S

15 Me siento respaldado por los profesionales de enfermeria
00O OO O Os5

16 Este taller me ha aportado mas de lo esperado
00O OO O O5

17 Los interventores han resultado dinamicos y amenos
00O OO O Os5

18 Las actividades propuestas estaban adaptadas
00O OO O Os5

19 Me he sentido incluido en todo momento
00O OO O Os5

20 Me llevo relaciones positivas
00O OO O Os5

21 Recomendaria este taller

000 OO O Os5

¢Te gustaria aportar algo mas sobre el taller para proximas ediciones?
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ANEXO 18

Bloque A:

Bloque B:

Ponderaciones
0 = Factor de riesgo
5= Factor de proteccion

0 = Factor de proteccidn g = Zi=?w _ 1X;Bloque B n=total de preguntas
. i= .,
5 = Factor de riesgo 5n 2 5n X= puntuacion
i= nimero de la pregunta

Rubrica de evaluacion

I 40% 6% 8 100%

Riesgo alto Riesgo medio Estable Riesgo Bajo Sin riesgo
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ANEXO 19

FACTOR DE INDIFERENTE NO SABE/NO

FACTOR DE RIESGO “
PROTECCION CONTESTA

PREGUNTA 1

CONFIANZA EN UNO MISMO
SER FUERTE, NO RENDIRSE, ESFORZARSE

COMPRENSION DE LA ENFERMEDAD
HABLAR DE LA ENFERMEDAD
VERBALIZACION DE LA SITUACION
RELACIONARLO CON HUMOR
INVESTIGACION Y BUSQUEADA DE

PREGUNTA 2

DEPRESION/ANSIEDAD AL PENSAR EN EL DIA
CREENCIA DE CONSECUENCIAS VITALES FAT.
ESTRES POR EL TIEMPO DE DURACION
MANTENER EL CONTROL DE LA VIDA
ESFUERZO EN OBJETIVOS

ORGULLO EN LO LOGRADO

ADAPTACION AL CAMBIO

IDEAS Y ASPIRACIONES VITALES
REFERENTES CON SITUACIONES SIMILARES
LIMITACION VITAL

REFERENTES DE IDOLATRIA

PREGUNTA 3

MANTENIMIENTO DE RELACIONES SEGURAY
ALTERACION AL HABLAR DEL TEMA
ANSIEDAD AL HABLAR DEL TEMA
CAPACIDAD DE EXPLICAR LA SITUACION
POSIBILIDAD DE AYUDA FAMILIAR
POSIBILIDAD DE AYUDA EN AMISTAD
AYUDA EN TOMA DE DECISIONES
COMPARIA EN EL DISFRUTE

SOCIALIZACION

PREGUNTA 4

AUMENTO DEL CONOCIMIENTO

AYUDA EN LA APERTURA SOCIAL
RECONOCIMIENTO DE RECURSOS
CAPACIDAD DE SOLICITAR AYUDA
CAPACIDAD DE LIDIAR CON LA SITUACION
SENTIMIENTO DE FORTALEZA
SENTIMIENTO DE ORGULLO

SENTIMIENTO DE UTILIDAD DE LA ACTIVIDA

EACTOR DE O0<FP<?2 FACTOR 0<FR<1
PROTECCION ST{2 < FP < 3 DE SI{1<FR<?2

FP=FACTOR DE RIESGO
PROTECCION FP =3 FR=FACTOR FR > 2
DE RIESGO
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