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1. Resumen

Introduccioén: los cuidados paliativos pediatricos oncolégicos representan el cuidado integral
del nifo cuando su patologia oncolégica ya no permite mas lineas de tratamiento desde el
punto de vista curativo. En el propio cuidado integral, se debe incluir de forma indudable a los
familiares ya que favorece a la calidad asistencial del paciente, asi como se experimentara
una mejora en el afrontamiento del duelo futuro. Por tanto, este proyecto educativo tiene como
objetivo fundamental lograr que los padres o cuidadores principales sean capaces de llevar a
cabo pequefias técnicas de cuidado que precisan los pacientes, tanto durante su

hospitalizacion como en domicilio.

Metodologia: desarrollo de un proyecto educativo mediante cuatro sesiones semanales
donde participaran hasta 8 familiares de nifios con diagndstico oncoldgico recientemente

derivados a la unidad de cuidados paliativos del Hospital Universitario Infantil Nifio Jesus.

Objetivo: el objetivo fundamental del mismo sera aportar formacion de conocimientos,
técnicas y habilidades, que posteriormente podran llevar a cabo en sus familiares, lo cual
favorecera al desarrollo evolutivo del paciente y al afrontamiento de la enfermedad por parte
de los que le rodean. La implicacion para la practica enfermera sera el refuerzo activo hacia
los profesionales de enfermeria de la importancia de capacidad de didactica y formacion hacia

cualquier usuario sin ningun conocimiento en el area de salud.

Palabras clave: oncologia, pediatria, cuidados paliativos, enfermeria pediatrica.

Abstract

Introduction: pediatric oncological palliative care represents the comprehensive care of the
child when his or her oncological pathology no longer allows any more lines of treatment. In
the integral care itself, family members should undoubtedly be included, since it favors the
quality of the patient's care, as well as improving the coping with future grief. Therefore, the
main objective of this educational project is to ensure that parents or main caregivers are able
to carry out small care techniques required by patients, both during hospitalization and at

home.



Methodology: development of an educational project through four weekly sessions in which
up to 8 relatives of children with oncological diagnoses recently referred to the palliative care

unit of the Hospital Universitario Infantil Nifio Jesus will participate.

Objective: the main objective of the project will be to provide training in knowledge,
techniques, and skills, which can later be applied to their relatives, which will favor the patient's
evolutionary development and the coping of the disease by those around them. The implication
for the nursing practice will be the active reinforcement to the nursing professionals of the
importance of didactic and training capacity towards any user without any knowledge in the

health area.

Keywords: oncology, pediatrics, palliative care, pediatric nursing.



2. Presentacion

El diagndstico del cancer infantii es uno de los procesos que mas miedo e
incertidumbre puede causar en cualquier familia, pero si se le anade la derivacion del nifio a
la unidad de cuidados paliativos, donde ya no existen mas lineas de tratamiento que puedan

hacer nada por curar su enfermedad, se trata de un hecho desolador.

En todo proceso de cualquier enfermedad la familia juega un papel fundamental, pero cobra
(si cabe) aun mas importancia cuando hablamos de la edad pediatrica, donde el nifo
posiblemente no tenga la suficiente capacidad para expresarse de forma auténoma, ademas

de estar siempre acompanado de padres o familiares.

El siguiente proyecto surge de la necesidad que aparece en los padres de aportar cuidados a
sus hijos mas alla del habitual, realizando pequefas técnicas y formando parte del plan de
cuidados que se lleva a cabo en cada paciente, con el fin de mejorar su estado animico, donde
se sentiran parte del proceso y no apareceran sentimientos de culpabilidad futura donde

pensaran que podrian haber hecho mas por su familiar.

Desde mi perspectiva personal la cual me ha llevado a desarrollar este proyecto, durante los
4 anos de formacion he observado la importancia de la implicacién familiar en el plan de
cuidados, donde tienen muchisimo que aportarnos al personal sanitario, ya que suelen
ofrecernos informaciéon que precisamos y en ocasiones no tenemos otro método para la
obtencion de la misma, por tanto, en este caso aun mas, supondrian una enorme ayuda al

equipo de las unidades de oncohematologia y cuidados paliativos.

Por ultimo, destacar la importancia que tiene una buena normativa de cuidados paliativos,
donde resulte tan importante cuidar a lo largo de la vida de cualquier paciente, como en el

final de la misma.



3. Estado de la cuestion

3.1. Fundamentacion

Para llevar a cabo la realizacion del apartado del estado de la cuestion del presente
trabajo, se han utilizado multiples bases de datos de las cuales se han extraido el total de las
39 referencias bibliograficas que pueden observarse en la seccion bibliografia. Las
plataformas utilizadas fueron fundamentalmente PubMed, Scielo, Google Scholar, Dialnet.
Entre los términos mas utilizados para logar la busqueda fueron “pediatrics”, “nurses,

pediatric”, “oncology service”, “palliative care”, entre otros también descritos en la tabla 1.

Ademas, fueron utilizadas paginas web de instituciones como SECPAL, SEHOP y OMS.

Oncologia Servicio de oncologia en Oncology Service, Hospital
hospital
Oncologia Psicooncologia Psycho-Oncology
Cuidados paliativos Cuidados paliativos Palliative Care
Pediatria Pediatria Pediatrics
Pediatria Enfermeras pediatricas Nurses, Pediatric
Enfermeria pediatrica Enfermeria pediatrica Pediatric Nursing
Dolor oncoloégico Dolor en cancer Cancer Pain

Tabla 1. Términos de busqueda DeCS y MeSH. Elaboracion propia

3.1.1. Incidencia oncologia pediatrica

El cancer infantil supone un gran reto para el ambito de la enfermeria y cada vez adopta
mas importancia en pediatria. La oncologia pediatrica aparece de la necesidad de dar
respuesta a una enorme demanda de casos de nifios diagnosticados con patologias de origen

oncoldgico. (1)

Segun la OMS, la incidencia anual de nifios y adolescentes que se encuentran entre los 0 y

19 afos y padecen cancer, es de 400.000 nifios (2).

Gracias al analisis extraido del informe del Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI), la

incidencia registrada de tumores infantiles en nifios de 0 a 14 afios en Espafia entre los afios
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2000 y 2020, es de 8.571 casos, siendo su division por rango de edad expresada en la figura
1:(3)

Incidencia por rangos de edad

10-14 ANOS

5-9 ANOS | |

1-4 ANOS

0 ANOS

U!

o

50 100 150 200 250 300

Figura 1. Incidencia del cancer pediatrico por rangos de edad. Elaboracién propia a partir de (2)

Analizando el grafico observamos que el mayor nimero de casos registrados aparecen en los

rangos de edad mas bajos (primeros meses de vida).

Por otro lado, si realizamos una distincion entre sexos (teniendo en cuenta todos los tipos de

tumores), prevalece una leve mayoria de nifios varones respecto a nifias.

CASOS TOTALES POR SEXO (%)

Ninas
43%
Ninos
57%

Figura 2. Incidencia del cancer pediatrico segun sexos. Elaboracion propia a partir de (2)

3.1.2. Supervivencia

A pesar de que el cancer es una de las enfermedades mas agresivas que puede

padecer un nifio, el aumento de tecnologias y medios terapéuticos ha favorecido al aumento
8



de la supervivencia de todos ellos. Ademas, segun RETI, se estima que la supervivencia de

global oscila entre los 3 y 5 afos (3)

Los datos registrados en relacién con la supervivencia indudablemente varian en funcion del
tipo de diagndstico, ya que unos tumores resultan mas agresivos que otros, ademas de verse
influida del mismo modo por las posibilidades de investigacién y la cantidad de Ensayos
Clinicos disponibles (relacionada con la mayor o menor incidencia de un tipo de tumor) y en
consecuencia el mayor o menor numero de lineas de tratamiento de las que se dispone para

cada uno de ellos.

Por tanto, la supervivencia a 3 y 5 afios del diagnostico, entre los afios 2010-2017 (estudios
mas recientes proporcionados por RETI), teniendo en cuenta todos los tipos de tumores,

quedara descrita del siguiente modo:

% supervivencia 3 | % supervivencia 5
COHORTE B B
afnos afnos
2010-2015 5.975 85% 82%
2016-2017 2.082 87% -

Tabla 2. Supervivencia por numero de casos. Elaboracion propia a partir de (2)

Quedando por tanto reflejado que la supervivencia a los 3 y 5 afios es de un porcentaje muy
elevado y esperanzador, asi como ha aumentado en el ultimo cohorte de incidencia, el

porcentaje de supervivencia a los 3 afos.

3.1.3. Tipos de tumores

Dentro del término “cancer infantil” se engloban diferentes tipos de tumores. Por tanto,
es necesario establecer una clasificacion internacional para todos ellos, que queda reflejada

en la siguiente tabla establecida por el registro espafol de tumores infantiles (Tabla 3).

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas

- Leucemias linfoides
- Leucemias mieloides agudas

- Enfermedades crénicas mieloproliferativas

- Sindrome mielodisplasico y otras enfermedades mieloproliferativas




Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales

- Linfomas de Hodgkin
- Linfomas no Hodgkin
- Linfoma de Burkitt

- Miscelanea de neoplasias linforeticulares

SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e infrespinales

- Ependimomas y tumores de plexos coroideos
- Astrocitomas
- Tumores embrionarios intracraneales e intraespinales

- Otfros gliomas

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas

- Neuroblastomas y ganglioneuroblastomas

Retinoblastomas

Tumores renales

- Nefroblastomas y otros tumores renales no epiteliales

- Carcinomas renales

Tumores hepaticos

- Hepatoblastomas y tumores mesenquemiales hepaticos

- Carcinomas hepaticos

Tumores 6seos

- Osteosarcomas
- Condrosarcomas

- Ewing y sarcomas 6seos relacionados

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraéseos

- Rabdomiosarcomas

- Fibrosarcomas, tumores de las vainas nerviosas periféricas y otras neoplasias

fibrosas

- Sarcoma de Kaposi

Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y neoplasias gonadales

- Tumores de células germinales intracraneales e intrespinales

- Tumores de células germinales extracraneales y extragonadales

- Tumores gonadales de células germinales

- Carcinomas gonadales

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas

- Carcinomas adrenocorticales

- Carcinomas tiroideos
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- Carcinomas nasofaringeos
- Melanomas malignos

- Carcinomas de piel

Tabla 3. Clasificacion Internacional para Cancer Infantil. Elaboracién propia a partir de (2)

3.1.4. Concepto cuidados paliativos pediatricos

La atencion paliativa tiene como fin proporcionar la mejora en la calidad de vida de
pacientes con patologias graves e incurables que resultan amenazantes para su vida.
Afortunadamente, en los ultimos afios han descendido las muertes infantiles, pero como se
ha analizado en apartados previos siguen siendo elevadas (4), y mas concretamente aquellas

derivadas del diagnéstico de cancer.

Por ello, es necesario la introduccién de cuidados paliativos en pediatria, que segun la OMS
fue definido como “el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y

prestacion de apoyo a la familia”. (5)

Histéricamente, para hablar de los cuidados paliativos pediatricos, nos debemos remontar a
los afios 60, donde en el St. Christopher’s Hospice de Inglaterra, se inaugurd una institucion
que proporcionaba cuidados a pacientes y a sus familias con prondstico de muerte temprana.
Fue en los afos 80 cuando dos hechos encaminaron hacia una nueva era los cuidados
paliativos pediatricos. El primero de ellos fue la nueva ordenacién sobre no reanimacion, la
cual desemboco en un debate ético y moral sobre las decisiones de los padres con respecto
a los hijos, asi como la determinacion de que personas debian ser candidatas para
proporcionarles dichos cuidados. El segundo evento fue el llamado “Baby Doe Rules”, donde
el bebé Doe nacié con una trisomia 21 y atresia esofagica y cuyos padres y médicos

decidieron no operarlo, obteniéndose una definicion mas clara del cuidado paliativo pediatrico.

(6)

Finalmente, en los afios 90 casi inicio de los 2000, se observdé que numerosos pacientes
pediatricos diagnosticados de cancer sufrian elevados sintomas de dificii manejo,
fundamentalmente dolor, disnea y fatiga, lo cual hacia sobresalir mas la importancia de los

cuidados paliativos pediatricos. (6)

Dado que en un elevado porcentaje las muertes pediatricas son de causa previsible, son
numerosos los nifios candidatos a ser derivados a las unidades de cuidados paliativos, donde

se les proporcionara el cuidado 6ptimo en el final de la vida. Ademas, es indudable las
11



numerosas diferencias que se presentan entre pacientes adultos y pediatricos, haciendo del

mismo modo, por tanto, que sean evidenciables las diferencias en los cuidados paliativos. (7)

Se han definido diferencias como el aumento de la imprevisibilidad de la duracién del proceso
de enfermedad, una mayor influencia del papel de la familia, donde son los padres los que
toman las decisiones en relacion con el paciente, el gran impacto emocional que se produce
tanto en familiares como en los propios profesionales, asi como un proceso de duelo mas
prolongado y complicado. (7) Por otro lado, es fundamental tener en cuenta que el ingreso
en cuidados paliativos genera una consecucion de necesidades por parte de los nifios, padres,

hermanos y profesionales sanitarios.

Las necesidades de los nifios seran expresadas en funcién de su edad, siendo los mas
adolescentes capaces de expresarlo directamente, y los mas pequefios a través de su actitud
o0 comportamientos, segun su estado de salud. Todos ellos experimentan una fase de miedo

e incertidumbre. (8)

Para los padres, supone enfrentarse a una situaciéon nueva de estrés, donde los profesionales
deben proporcionarles la seguridad y confianza en todo el proceso evolutivo del nifio. Los
hermanos deben enfrentarse a la separacion del mismo. Sera importante facilitar las visitas al

hospital (teniendo en cuenta siempre el estado de salud del nifio). (8)

Por udltimo, las necesidades de los profesionales sanitarios se enfocan hacia la capacidad de
adaptacion a la comunicacion de malas noticias, algo que puede generar estrés en el equipo,

el cual debe estar enormemente unido especialmente en unidades de este tipo. (8)

3.1.5. Cuidadores principales

El diagndstico y proceso evolutivo del cancer pediatrico supone una afectacion en la
esfera fisica y emocional de los cuidadores principales o primarios. (9) El cuidador primario
queda definido como aquel que se encuentra al cargo del cuidado integral de la persona,
manteniéndose en todo momento cerca o a disposicion de esta, jugando un papel fundamental
en el desarrollo de su proceso de enfermedad y evolucion, participando (y sobre todo en el
ambito de la pediatria) en la toma de decisiones que a su salud refieren, asi como en la

colaboracion constante de satisfaccion de las necesidades basicas de la persona. (10)

Los efectos derivados del impacto a la hora de recibir el diagndstico del nifio, asi como la
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posibilidad de un mal prondstico o incierto de la enfermedad, provocan de forma directa e
indudable una disminucion en la calidad de vida de los cuidadores principales. Pero bien es
cierto que, a través de la proporcion de una buena satisfaccion de las necesidades de estos,
como, por ejemplo, a través de programas para mejorar la calidad de vida de los cuidadores,
se ha incrementado notablemente la mejoria en la calidad de vida de los mismos. Es aqui el
momento de proporcionarle especial importancia al término necesidades de apoyo del
cuidador, aquellas necesidades que los cuidadores principales requieren en términos de
salud, y no son completamente solventadas (9), siendo aqui donde juega un papel
fundamental el equipo sanitario, y en concreto el equipo de enfermeria, donde en las unidades
de oncologia pediatrica deben estar especialmente sensibilizados a la hora de atender de
forma integral tanto a pacientes, como a familiares, y en especial identificar al cuidador
principal evitando las posibles consecuencias emocionales que puede suponer la carga de la

adaptacion a la nueva situacion ante la que se encuentran.

Se han observado numerosas necesidades insatisfechas en los cuidadores principales de
nifos diagnosticados de cancer, entre las cuales destacan preocupacion por el futuro donde
no obtenian las respuestas, ni sobre todo el apoyo que requerian, asi como necesidades
emocionales sin resolver. Bien es cierto que, en la mayoria de los casos sienten que las
necesidades médicas, y por tanto de salud para el nifio, habitualmente han sido

satisfactoriamente cubiertas. (9)

Por otro lado, fomentar la involucracién y participacion constante de los progenitores en el
cuidado diario llevado a cabo en nifios oncolégicos paliativos, asi como la toma de decisiones
en lo que al nifio respecta, se ha observado que proporciona a los cuidadores un aumento de
la sensacion de control de la situacion, donde al verse participes del proceso, podran sentirse
mas utiles y fomentara en un futuro a una mejor resolucion del duelo. Ademas, se ha apreciado
que la participacion activa del cuidado de los padres hacia el nifio favorece al bienestar del
nucleo familiar en su conjunto. Numerosos padres de nifios oncoldgicos en unidades de
paliativos han estimado que el hecho de recibir noticias por parte del profesional sanitario,
independientemente de que no fuesen las deseadas, pero tratadas con sinceridad y
honestidad, favorecian a la disminucion de frustracion, aumentando de forma exponencial la
calidad a la hora de tomar decisiones. Resulta indispensable que el cuidado de los pacientes

paliativos pediatricos también incluya a sus progenitores en el plan de cuidados. (11)

Ademas, el hecho de tener un nifio hospitalizado bajo el diagndstico de cancer fomenta el
descubrimiento de nuevas formas de amor hacia los hijos por parte de los progenitores. Se

estima que es una nueva forma de conocer a su hijo, donde se valora que el amor, es incluso
13



acompanar, estar ahi todo el tiempo. Algunos cuidadores también han expresado su miedo a
perder la conexidn entre hermanos, donde resultara fundamental el papel de enfermeria para
ayudarles a evitar que se lleve a cabo esta situacion, a través, por ejemplo, de las nuevas

tecnologias o permision de visitas a menudo. (12)

Resulta importante destacar la dificultad que se puede experimentar en los cuidadores
principales a la hora de llevar a cabo la crianza del hijo enfermo. Bien es cierto que, numerosos
padres han descrito lo siguiente: mediante la observacion del desarrollo de la enfermedad, y
la personalidad cambiante de sus hijos, han logrado estrategias de crianza, a través de
medidas como la vigilancia constante del nifio, donde serian capaces de estimar cambios en
su salud, estado mental, asi como mediante el uso del sentido intuitivo paterno. Utilizando,
por tanto, los medios mencionados, lograrian llevar a cabo una crianza de sus hijos de la
manera mas 6ptima y similar al modo en el que lo realizarian si su hijo se encontrase en su

hogar gozando de salud plena. (12)

A su vez, los familiares de nifios diagnosticados con cancer en unidades de paliativos cuentan
con el apoyo constante por parte de las mencionadas unidades, puesto que no solo se centran
en el ambito hospitalario, sino que van mucho mas alla, llegando a la asistencia domiciliaria,
donde se establece una relacion de comunicacion bidireccional por parte de progenitores y
profesional sanitario, que les permite mantener un adecuado seguimiento del nifio sin
necesidad de ingreso hospitalario. Muchos cuidadores han demostrado incertidumbre a la
hora de aceptar la derivacién de sus hijos a las unidades paliativas, pero bien es cierto que la
implementacion de la asistencia domiciliaria ha permitido que los padres sean mas receptivos
a ello. (13)

Resulta por tanto imprescindible destacar la importancia del papel que juegan los cuidadores
principales en la hospitalizacion a domicilio, puesto que son ellos los que van a llevar a cabo
la mayor parte del dia el cuidado del nifio, siendo por tanto necesaria una educacion para la
salud para padres con hijos paliativos en domicilio, donde llevaran a cabo técnicas de cuidado
complejas, acorde a las necesidades del nifio. Se ha observado que, mediante una
intervencion educativa, los conocimientos y habilidades aumentan en formas
considerablemente altas, algo que beneficiara de forma indudable en el proceso evolutivo del
paciente. Asi mismo, se considera muy ventajoso que nos encontramos ante cuidadores muy
activos, siempre dispuestos a aprender a cuidar mejor de su hijo. (14) Por tanto, se considera
fundamental fomentar el aumento de la educacion para padres con hijos oncoldgicos en las

unidades de paliativos. (15)
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3.1.6. Impacto de la pérdida del nifo (el duelo)

El impacto que supone para los padres la pérdida de un nifio por cancer conlleva una
carga emocional tanto individual, como familiar y social, que va mucho mas alla del momento
del fallecimiento. (16) La muerte de un hijo puede suponer la aparicion en los progenitores de
sentimientos como fracaso o una enorme culpabilidad, llegando incluso a inhabilitar suefios o
proyectos de futuro que se habian establecido los padres en los cuales se involucraba al nifio
y sienten que ya no podran llevar a cabo tras su pérdida. (17) El duelo habitualmente no se
inicia con la pérdida del nifio, sino mucho antes, por tanto, carencias en la proporcion de los

cuidados paliativos pueden suponer un duelo complicado. (18)

Para la gran mayoria de padres, el sufrimiento experimentado por sus hijos durante el proceso
de enfermedad, donde aparecian los principales sintomas relacionados con el final de la vida
en pacientes oncolégicos (tales como dolor, disnea, fatiga o miedo), se convierte en un
sufrimiento presente después de haber ocurrido el fallecimiento del hijo, donde consideran
que no fue capaz de disfrutar sus afos de vida, por la incapacitacion ocasionada por la
sintomatologia que estaba experimentando. Por tanto, la calidad de vida que llevo el nifio
durante su enfermedad determina directamente el sufrimiento que experimentaran los padres

a largo plazo. (16)

Un factor muy importante que destacar es el hecho de que habitualmente la cuidadora
principal es la madre, la cual favorecera a la mejora en los ultimos dias de vida del hijo,
influyendo por tanto en el duelo de ambos progenitores, donde la madre tendra una mejor
adaptacion al mismo, y un notable empeoramiento por parte del padre, donde, por tanto, es
fundamental incluir al progenitor paterno en los cuidados paliativos. Es muy importante para

los padres sentir que hicieron todo lo posible por el bienestar integro de su hijo. (16)

Ademas, las emociones que los padres experimentan fluctian con el paso del tiempo, cuando
logran la adaptacion a la situacion, pero las mas destacables en los momentos iniciales son
un dolor profundo, frustracion, culpa, tristeza, negacion... aunque la gran mayoria de estudios

estiman que el dolor experimentado por la pérdida de un hijo por cancer no cesa nunca. (16)

Se han establecido una serie de factores para una buena resolucion del duelo. Uno de los
principales, es el mantenimiento del vinculo de los padres con el nifio fallecido, el cual puede
llegar a hacerse mas estrecho compartiendo historias y recuerdos del nifio, mediante el
mantenimiento de objetos personales, o incluso llegando a realizar actividades que quedaron

pendientes hacer con su hijo y a el mismo le hubiese gustado hacer. Ademas, resulta clave
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reconocer las buenas acciones hacia su hijo en vida, para evitar la aparicion de posibles

sentimientos de culpabilidad. (18)

Indudablemente, un buen ambiente social es otro factor clave para una buena resolucién del
duelo, llegando incluso a ser recomendable la asistencia de los progenitores a grupos de
apoyo donde podran compartir sus experiencias con otros padres de hijos fallecidos por
cancer, apoyandose a seguir, pero manteniendo vivo el recuerdo de todos ellos. Resultan muy

utiles a la hora de sentirse consolados e identificados. (18)

El impacto que produce la pérdida de un nifio, como bien se ha analizado afectara
fundamentalmente a su circulo mas cercano, pero es un error negar que también produce un
impacto emocional en el profesional sanitario que lo ha acompafiado en todo su proceso.
Resulta fundamental la adquisicion de conocimientos y habilidades, para acompafar,
escuchar activamente y empatizar con los padres tras la pérdida, haciendo por demas lo que

harian por si mismos. (17)

3.1.7. Afrontamiento del niio

El diagnostico del cancer en edades pediatricas supone un reto afadido para
familiares y profesional sanitario: informar al paciente. No debemos dudar que por el hecho
de encontrarnos ante edades donde no tienen la misma capacidad de comprension que un
adulto, no son capaces de enterarse que su vida y su estado fisico van a experimentar grandes
cambios. Se ha observado que una mayor cantidad de informacion, adaptada a su edad y sus
conocimientos, supondra una enorme ayuda a la hora de sobrellevar su diagndstico y proceso
asociado a la misma. Asi mismo, hay evidencia que demuestra que el hecho de que los nifios
participen, en la medida de lo posible, en las decisiones que a ellos respectan, resulta muy
beneficioso a la par que sirve de aprendizaje sobre su enfermedad. La enfermeria juega un
papel esencial en este aspecto, donde se convierten en traductoras de informaciéon compleja.
(19)

Pacientes y familiares supervivientes al cancer infantil, han estimado que la mejor opcién para
comunicar la noticia del diagnoéstico es al inicio de la enfermedad. Incluir activamente a los
nifos en las conversaciones médicas sobre su estado de salud y lineas de tratamiento,
requiere habilidades de comunicacién y empatia por parte de los profesionales sanitarios, para

los cuales supone un gran reto. (20)

16



Los pacientes pediatricos oncologicos, van experimentando diferentes etapas de
conocimiento durante el trascurso de su enfermedad, por tanto, debemos proporcionar, como
profesionales sanitarios informacion adecuada a cada uno de ellos. Asi mismo, se ha
establecido un proceso para aplicar de forma individual a cada paciente a la hora de llevar a
cabo la educacion con lo que a su enfermedad respecta, adecuada a su edad y conocimientos:
(21)

Evaluacion de los

recursos cognitivos
de los pacientes

Andlisis de la Exploracion de las
comprension y expectativas de

explicacion del contenido iileate 6o
educativo por parte de conocimiento de los

los pacientes pacientes

Anadlisis de los factores
que afectan a los
recursos cognitivos y las Respuesta a las

expectativas de 5
conocimiento de los expectativas de

pacientes durante el conocimiento
trayecto de la
enfermedad

Figura 3. Etapas del conocimiento. Elaboracion propia a partir de (21)

El impacto que puede suponer en el nifio el diagnéstico de cancer y la comunicacion al mismo
de dicha noticia indudablemente afectara a su area fisica y emocional, pero también se vera
reflejado en factores de su vida cotidiana, como pueden ser el rendimiento escolar o trastornos
del suefio. (22,23)

A pesar de que la gran mayoria de ellos no requieren de hospitalizacién constante durante el
trascurso de la enfermedad, la aparicion de efectos secundarios tipicos de los tratamientos
oncoldgicos contribuia a la falta de asistencia de ellos a las escuelas, asi como la incapacidad
de realizacion de ciertas actividades recreativas llevadas a cabo en los colegios. Asi mismo,
el proceso de enfermedad de un nifio oncoldgico llega a afectar incluso a la rutina escolar de
los hermanos, donde los padres deben compaginar los diferentes horarios con los dias de
tratamiento del paciente. El coste que supone a los pacientes pediatricos oncolégicos
académicamente es como resulta evidente, conocimientos y habilidades inferiores a los de

sus compafieros, asi como incapacidad de concentracion e incluso desinterés escolar. (23)
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3.1.8. Variables que afectan al desarrollo de la enfermedad y adaptacién del

nino

- Clowns

El concepto clowns de hospital nace de la tradicional técnica teatral del clown. Aquellos
que lo llevan a cabo, son artistas con capacidad plena para desarrollar su trabajo en el entorno
sanitario, convirtiéndose en una combinacion entre artista y trabador de la salud. El objetivo
principal de los clowns de hospital es favorecer un ambiente donde prime el bienestar
mejorando, en la medida de lo posible y siempre teniendo en cuenta las circunstancias, el
estado de animo de los pacientes y sus cuidadores. (24) Ademas, se encuentra en auge el
pensamiento de que los clowns de hospital desarrollan un papel fundamental en la asistencia
sanitaria, asi como en la mejoria de sintomas de los pacientes, llegando incluso a producir

disminucion en la aparicion de estrés y ansiedad en los nifios pediatricos ingresados. (25)

Puesto que hay evidencia sobre la eficacia de los clowns de hospital en las unidades de
cuidados paliativos pediatricos, la percepcién de los profesionales sanitarios respecto a los
mismos es notablemente favorable, llegando incluso a considerarles como un miembro mas

del equipo interdisciplinar de salud. (24)

Por tanto, aquellos estudios que se han realizado sobre la eficacia terapéutica de los clowns
de hospital han obtenido resultados muy favorables sobre la evolucion de los pacientes

pediatricos hospitalizados. (25)

- Juego terapéutico

Es un hecho que la hospitalizacion pediatrica supone un enorme impacto emocional
sobre los nifios. Por ello, se han implementado las técnicas de juego terapéutico en hospitales
para hacer mas facil y llevadera su estancia en las unidades. (26) El juego terapéutico se
considera un instrumento fundamental para enfrentar la hospitalizacion, donde pueden
aparecer sentimientos como ansiedad, miedo o dolor. Incluir la terapia de juego en el plan de
cuidados del nifio, garantiza una atencion integral donde se tienen en cuenta todos los
aspectos que afectan al trascurso de su enfermedad. (27,28) Ademas, el equipo de
enfermeria posee un papel esencial en el juego terapéutico, donde desarrollaran, a través del

juego, habilidades sociales, emocionales y conductuales en los nifios. (29)
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Se ha demostrado que los nifios hospitalizados puntian en altos niveles de ansiedad en el
momento del ingreso, algo que influye negativamente en el desarrollo evolutivo de su
enfermedad, ademas de presentar respuestas emocionales negativas hacia los profesionales
de la salud derivado de su elevado nivel de ansiedad, y cémo la aplicacién del juego
terapéutico mejoraba de manera exponencial la situacién emocional del nifio, quedando por
tanto subrayada la importancia de la implementacion del juego en los hospitales para una

atencion integral del paciente con una mejora en su calidad de vida. (26)

Igualmente, se han establecido cuatro usos del juego terapéutico en oncologia pediatrica: (30)

- Utilizar el juego para obtener y dar informacién. Obtener datos fundamentales sobre

el paciente, obviando su diagnostico, sintomas o prondstico, centrandose en sus
gustos, habilidades de relacién con otros nifios, preocupaciones y miedos.

- Utilizar el juego para facilitar la expresion de sentimientos internos. Permitir
mediante el juego, la libre expresion del nifio de como se siente ante los cambios que
esta experimentando su vida.

- Utilizacion del juego para revelar conflictos inconscientes. Lograr a través del juego
el manifiesto por parte del nifio de sintomas como ansiedad o temor que desconoce
que esta experimentando.

- Uso del juego para favorecer una adaptacion y resolucion de problemas.

Favorecer a una adaptacion optima del nifio a todo el proceso a través del juego.

Ademas, existen estudios respecto a la eficacia de la realidad virtual para reducir los niveles
de ansiedad y dolor a la hora de realizar técnicas invasivas oncolégicas, como por ejemplo

puncién del catéter, lo cual ha resultado muy eficaz en el control de ambos sintomas. (31)

- Deporte

Cada vez es mas creciente el interés que esta surgiendo alrededor de la eficacia de la
actividad fisica en oncologia pediatrica. Los estudios realizados en nifios con cancer que
realizaban actividad fisica demostraron una buena adherencia ademas de notable mejoria en
su estado de salud. Por el contrario, se ha demostrado que una inactividad fisica puede llegar

a incrementar los efectos secundarios. (32,33)

Asimismo, se ha observado la falta de implantacion de gimnasios o salas deportivas en los
hospitales, ya que en la mayor parte de ellos se llevan a cabo actividad fisica con los nifios

oncoldgicos en las habitaciones, algo que puede limitar considerablemente la capacidad de
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los profesionales del deporte para desarrollar los ejercicios adecuados. (33)

- Sedacion paliativa

La sedacion paliativa queda definida como la utilizacién de uno o mas farmacos con el
objetivo de disminuir el nivel de conciencia del paciente aliviando de tal modo el sufrimiento
resultante de su enfermedad terminal. Los sintomas mas frecuentes que aparecen para que

un paciente pediatrico sea candidato a sedacioén paliativa, son dolor, disnea y agitacion. (34)

La sedacion paliativa, y mas aun en pacientes pediatricos, se debe utilizar como ultimo
recurso, cuando ya no sean posible mas lineas de tratamiento para aliviar el sufrimiento
refractario. Ademas, se ha observado que la mayor parte de pacientes pediatricos que
requieren de sedacion paliativa, habituan a ser pacientes oncoldgicos, ya que son los que mas

tienden a sufrir los sintomas agénicos como dolor y disnea. (35)

De igual manera, la sedacion paliativa pediatrica requiere una mirada mas humana si cabe,
que en la poblacion adulta, donde se deben tener cuenta de forma holistica factores como
una mayor importancia de la familia, entrando en juego una implicacién emocional y
dificultades en el duelo futuro, asi como aparicion de conflictos éticos y legislativos en los

profesionales a la hora de llevar a cabo la mencionada practica. (36)

- Musicoterapia

La musicoterapia se utiliza en multiples circunstancias como tratamiento adyuvante
para la ansiedad y el estrés, sintomas importantes en el paciente pediatrico, los cuales pueden
llegar a incluso retrasar el tratamiento y recuperacion. (37) La distraccion en la pediatria, es
uno de los enfoques mas utilizados como medida para aliviar el dolor, y es aqui donde entra

en juego la musicoterapia. (38)

Se ha demostrado en multiples ocasiones, que la musica resulta muy eficaz en la disminucion
del estrés pediatrico a la hora de la realizaciéon de técnicas dolorosas, sea un cateterismo
cardiaco, venopuncion (procedimiento ante el que presentan estrés antes y durante de la

realizacion del mismo), asi como aquel ocasionado por la hospitalizacion. (39)
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3.2. Justificacion

El cancer infantil es una de las principales causas de muerte en esta etapa. A pesar
de que en las ultimas décadas han aumentado las lineas de tratamiento, lo cual resulta muy
esperanzador proporcionando un alto porcentaje de curas, siguen falleciendo nifios a causa
de la enfermedad. Es aqui donde surge la necesidad de aparicién de cuidados paliativos

pediatricos para garantizar un buen cuidado al final de la vida a pacientes y familiares. (11)

Es en el proceso del diagnéstico de la enfermedad, asi como de la derivacion del nifio a las
unidades de cuidados paliativos cuando ya no hay mas opciones de tratamiento para el
paciente, cuando deben aparecer con especial atencion las necesidades de apoyo a los
cuidadores principales, haciendo que formen parte de forma holistica del plan de cuidados del
paciente, donde ya no solo se tenga en cuenta el tratamiento de sus sintomas refractarios,
sino los problemas psicolégicos que pueden estar apareciendo, asi como los de sus
familiares. Se han descrito diferentes reacciones que han experimentado los padres de nifios
oncoldégicos a lo largo de todo el proceso, destacando fundamentalmente sentimientos de
culpa y tristeza, momento donde debe entrar en juego el papel mas humano por parte del

equipo, haciendo frente a las necesidades que los cuidadores pueden estar experimentando.

(9)

Por tanto, el presente trabajo surge de las necesidades observadas a lo largo del estado de
la cuestion, donde los familiares juegan una posicion clave en todo el proceso evolutivo del
nifio. Asi mismo, se ha observado que un aumento en los conocimientos sobre el abordaje de
técnicas o cuidados por parte de los cuidadores principales ha supuesto mejoras en el plan
de cuidados del nifio, destacando la importancia de que los padres adquieran dichos
conocimientos. El hecho de que los padres sean capaces de participar en los cuidados a sus
hijos ha llegado incluso a disminuir los niveles de culpabilidad, puesto que han sido capaces

de hacer todo lo posible durante el final de la vida de su hijo. (11)

Bien es cierto que para que los cuidadores obtengan dichos conocimientos de forma 6ptima
y al nivel de calidad asistencial que merecen todos los pacientes, surge la necesidad de
creacion de un proyecto educativo para padres con nifios hospitalizados en las unidades de
cuidados paliativos, para lograr la adquisicion completa de conocimientos, técnicas e

informacion relevante a todo lo que vaya requiriendo el estado de salud de todos sus hijos.
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4. Metodologia

4.1. Poblacion y captacion

4.1.1. Poblacion diana

La poblacion a la que va dirigida el proyecto que se va a desarrollar son los padres (o
cuidadores principales) de los nifios con diagnésticos oncolégicos que por su situacion de final
de vida seran derivados a las unidades de paliativos pediatricos. Como bien se ha indicado
previamente, se considera imprescindible tener en cuenta a los padres en el proceso evolutivo
de los pacientes pediatricos, destacando la importancia de hacerles participes en la
realizacién de técnicas y cuidados que se llevan a cabo, tanto en vida, donde los nifios pueden
ser derivados a sus domicilios temporalmente y de forma habitual son portadores de vias
centrales, sondas, etcétera y requeriran cuidados especificos, como después de su ida, lo
cual ha demostrado que una participacion activa de los padres en el plan de cuidados del
nifo, favorecera a una mejor adaptacion al duelo disminuyendo sentimientos de culpabilidad

(entre otros).

Las sesiones para impartir se llevaran a cabo en el Hospital Universitario Nifio Jesus, el cual
cuenta con una de las unidades de paliativos pediatricos mas importantes del pais, y que se
encuentra dotado de 5 camas de las cuales entre 3 a 4 suelen estar destinadas a pacientes
oncoldégicos. Por tanto, seran destinados a grupos de 6 a 8 padres/cuidadores principales,
donde exclusivamente se permitira acudir a dos personas puesto que grupos mas numerosos
podrian perjudicar el proceso de formacion. Ademas, tendran lugar en el Aula Duquesa,
espacio del que dispone el hospital perfectamente dotado para impartir formacién a grupos de

personas reducidos.

- Criterios de inclusion

o Cuidadores principales/padres de nifios con diagndéstico oncolédgico derivados
a las unidades de cuidados paliativos pediatricos.

o Cuidadores principales/padres de nifios oncoldgicos hospitalizados en la
unidad de cuidados paliativos.

o Cuidadores principales/padres de niflos con atencién paliativa domiciliaria con
posibilidad de capacitacion para llevar a cabo técnicas y cuidados domiciliarios
que precise el nifio.

o Cuidadores principales/padres de nifios oncoldgicos paliativos sin formacion en
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ambito sanitario.

- Criterios de exclusion
o Cuidadores principales/padres de nifios con diagndstico no oncoldgico
derivados a las unidades de cuidados paliativos pediatricos.
o Cuidadores principales/padres de nifilos oncoldgicos paliativos con carrera
profesional sanitaria.
o Cuidadores principales/padres de nifios oncoldgicos paliativos con problemas

para poder llevar a cabo un cuidado mas exhaustivo.

4.1.2. Captacion

La captacion de los familiares se llevara a cabo mediante las unidades de
oncohematologia (San lldefonso) y cuidados paliativos (Santa Monica) del Hospital

Universitario Nifio Jesus. Los meétodos utilizados para la misma seran:

- Captacion directa: comunicacion de forma directa por parte del equipo de enfermeria
a los padres/cuidadores principales cuando asistan a consulta o se encuentren
hospitalizados de que se impartiran sesiones educativas, animandolos y fomentando

su participacién activa en las mismas.

- Carteles: se colocaran carteres divulgativos tipo poéster en las unidades de
oncohematologia y paliativos del centro previamente mencionado, en lugares visibles

y con acceso a la poblacién diana, muy visuales para captar su atencion. (Anexo 1).

- Triptico informativo: seran entregados por parte de enfermeria a aquellos padres
que cumplan el requisito de inclusion para el proyecto, asi como seran colocados en
lugares accesibles para todos ellos, junto a los carteles divulgativos, en la recepcién

del hospital, control de ambas unidades, etcétera. (Anexo 2).

- Formulario de inscripcion: se entregara junto a los tripticos informativos y sera
utilizado parar llevar un control estimado de cuantos participantes asistiran a las
sesiones y asi de tal modo poder organizarlas en funcién del numero de personas.
(Anexo 3). Ademas, posteriormente se les proporcionara a aquellos que previamente

se habian inscrito, un comunicado de confirmacién de asistencia (Anexo 4)
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4.2. Objetivos

4.2.1. Objetivo general

El objetivo principal de este proyecto educativo sera el logro por parte de los padres o
cuidadores principales del nifio enfermo de conocimientos y capacidad de desarrollo de
técnicas y cuidados que puedan precisar los pacientes tanto en domicilio como durante su
estancia hospitalaria, haciéndoles de tal modo participes del cuidado de ellos, algo que

mejorara su calidad de vida, asi como un mejor afrontamiento del duelo futuro.

4.2.2. Objetivos especificos

- Area cognitiva: el area cognitiva comprende aquellos objetivos relacionados con el
conocimiento, con el saber. Los asistentes a las sesiones sabran:
o Adquirir conocimientos sobre cuidados basicos que pueden precisar los
pacientes a lo largo del proceso de su enfermedad.
o Conocer los principales signos de alarma que pueden aparecer relacionados
con la patologia oncologica.

o Conocimientos sobre el cuidado y mantenimiento de vias centrales.

- Area de habilidades: el area de habilidades esta relacionada con aquellos objetivos
que hacen referencia al saber hacer. Los asistentes sabran hacer:
o Demostrar habilidad en el reconocimiento y técnica de cambio de apésitos
cuando precise.
o Realizar curas de vias centrales.
o Demostrar capacidad de actuacion e identificacion ante signos de alarma o de

infeccion.

- Area afectiva: los objetivos que se relacionan con el area afectiva son aquellos que
hacen referencia al saber ser y saber estar. Los asistentes sabran ser/estar:
o Compartir las dudas que les surjan a lo largo de las sesiones
o Expresar sus emociones y compartirlas con otros participantes para que de tal
modo puedan sentirse comprendidos y arropados.
o Mostraran motivaciéon para el aprendizaje y puesta en marcha de las técnicas.

o Compartir las complicaciones que han aparecido durante el aprendizaje.
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4.3. Contenidos

SESION 1 — TEORICA

o Concepto cuidados paliativos pediatricos

o Acercamiento a las fases que se pueden ir experimentando a lo largo del proceso
de adaptacion a la nueva situacion
o Impacto que puede aparecer en el nifio los huevos cambios

o Fases del duelo

SESION 2 — TEORICA

o Conceptos basicos sobre vias centrales

o Conceptos basicos sobre apésitos mas utilizados

o Administracion de medicacion via subcutanea

o Reconocimiento precoz de signos y sintomas de infeccion y actuacion ante ellos
SESION 3 — PRACTICA

o Puesta en practica y desarrollo de los contenidos previos

SESION 4 - CIERRE

o Sintesis y refuerzo final sobre lo aprendido durante las sesiones

o Andlisis sobre las sensaciones y expectativas posteriores a las sesiones.

4.4. Sesiones, técnicas de trabajo y utilizacion de materiales

4.4.1. Cronograma general

El proyecto se desarrollara a lo largo de 4 sesiones de 2 horas de duracién cada una
de ellas. Las 4 estan dividas en funcion de los contenidos a impartir, siendo la primera de ellas
la parte mas tedrico-afectiva, donde se pondra en practica por tanto el area afectiva, la
segunda sesién abordara temas mas propiamente teéricos donde entrara en juego el area de
conocimientos o cognitiva, siendo la tercera sesién donde podran poner en practica lo
aprendido en la segunda sesion, por tanto, sera aqui donde se pondra en manifiesto el area
de habilidades. Finalmente, en la cuarta sesion se hara una sintesis final de todo lo aprendido

y cierre del proyecto.

Se planificaran las clases con dos grupos, uno de mafana y otro de tarde en funcion de la

disponibilidad de cada uno de los participantes, la cual habran indicado en el cuestionario
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previo de inscripcion. El inicio de estas sera a partir del 25 de septiembre de 2023,
comenzando lunes y miércoles para el turno de tarde (16:00 a 18:00), y martes y jueves para
el turno de mafiana (11:00 a 13:00).

GRUPO DE MANANA GRUPO DE TARDE
(11:00 — 13:00) (16:00 — 18:00)
Primera sesion 26/09/2023 25/09/2023
Segunda sesion 28/09/2023 27/09/2023
Tercera sesion 03/10/2023 02/10/2023
Cuarta sesion 05/10/2023 04/10/2023

4.4.2. Numero de participantes

Los grupos estaran formados por un maximo de 8 padres/cuidadores principales, con
posibilidad de imparticion de sesiones futuras en caso de existir mucha demanda a la hora de

la inscripcioén. Por tanto, estara destinado a 8 familias distintas.

4.4.3. Docentes

Las sesiones seran impartidas por dos Diplomados Universitarios de Enfermeria con
especialidad en pediatria, uno de ellos que trabajador de la unidad de oncologia pediatrica
San lldefonso, y el otro trabajador de la unidad de cuidados paliativos Santa Monica. Al
tratarse de dos turnos diferentes, sera un total de cuatro profesionales los que llevaran a cabo
el desarrollo del curso. Ademas, en la primera sesion mas afectiva se contara con la
colaboracién de una psicéloga del centro para tratar mas a fondo temas respecto al duelo y

las fases del mismo.

4.4.4. Lugar de celebracion

Las sesiones seran realizadas en el Aula Duquesa del Hospital Universitario Nifio
Jesus, situado en la planta baja del mismo. Se trata de un espacio habilitado para impartir
todo tipo de cursos, ya que dispone de gran parte de los recursos materiales que haran falta

para el desarrollo de las sesiones, asi como espacio suficiente para que pueda haber una
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buena distribucion de los participantes, ademas de permitir cambios en el mobiliario para el

desarrollo de las sesiones practicas.

4.4.5. Sesiones
A continuacién, se expondran los contenidos a impartir en cada una de las sesiones,

asi como el tiempo dedicado a cada una de ellas y materiales y recursos para el desarrollo de

las mismas:
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Primera sesion: teodrica.

CONTENIDOS

OBJETIVOS

TECNICAS

TIEMPO

RECURSOS

Presentacion

- Presentacion de los docentes

- Presentacion de los participantes

Técnica de iniciacion grupal: técnica
del ovillo. Mediante el uso de un ovillo,
los participantes (de dos en dos, o uno
en caso de solo ser un familiar) se
pasaran el ovillo unos a otros
presentandose y exponiendo
brevemente que esperaran de los

talleres.

15 minutos

Recursos humanos:
dos profesionales de
enfermeria explicando la
dinamica.

Recursos materiales:

o Ouvillo de lana.

CUESTIONARIO PRE-TEST (10 minutos) (Anexo 5)

Cuidados
paliativos
pediatricos:

concepto

Aproximacion a los participantes del
concepto fundamental que constituyen los
cuidados paliativos pediatricos, asi como
los principales cuidados que obtendran los
pacientes una vez sean derivados a la
misma, técnicas para aliviar dolor y la
importancia del no encarnizamiento

terapéutico.

Técnica expositiva: leccidon con

discusion.

20 minutos

Recursos humanos: un
profesional de
enfermeria trabajador en
la unidad de cuidados
paliativos.
Recursos materiales:

o Ordenador

o Proyector

o Presentacion




Fases

Exposicion de las fases que pueden ir
experimentando a lo largo del proceso,

desde una ira inicial y negacion de la

Técnica expositiva: charla
participativa. Se permitira a los

participantes que expongan, si asi lo

Recursos humanos:
dos profesionales de
enfermeria

Recursos materiales:

afrontamiento de | noticia a la que se enfrentan, hasta una desean, en qué fase consideran que 25 minutos Ordenad
o rdenador
la nueva situacion | fase final de adaptacion donde lograran se encuentran y que esperan hacer P )
. . o Proyector
adaptarse y lograr acompanar de forma para llegar a la fase final de N
_ o ) . o Presentacion
correcta al paciente en su viaje de ida. aceptacion.
Recursos humanos:
. _ profesional de
Analisis sobre el impacto que puede ] )
5 enfermeria trabajador en
suceder en el nifio el afrontarse a nuevos _ .
. . - o . la unidad de cuidados
. cambios, asi como educacion para Técnica expositiva: charla . o
Impacto del niiho 20 minutos paliativos.

organizar una despedida como el paciente
guste, en el caso de que haya familiares

que asi lo deseen.

participativa.

Recursos materiales:
o Ordenador
o Proyector

o Presentacion
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Fases del duelo

Aproximacion y analisis de las principales
fases del duelo que podran experimentar
en un futuro llegado el momento del

mismo.

Técnica expositiva: leccidon con

discusion.

20 minutos

Recursos humanos:
profesional de psicologia
trabajador en la unidad
de cuidados paliativos.
Recursos materiales:

o Ordenador

o Proyector

o Presentacion

CUESTIONARIO POST-TEST (10 minutos) (Anexo 5) y entrega de

soluciones (Anexo 6)
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- Segunda sesion: teodrica.

CONTENIDOS OBJETIVOS TECNICAS TIEMPO RECURSOS
Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria
Recursos materiales:

o Ordenador
o Proyector
Exposicion de los principales tipos o Presentacién
s e de vias centrales utilizadas y Técnica expositiva: leccion 30 minutos o Catéter Hickman
técnicas de cuidado y cura de las con discusion. o Reservorio subcutaneo
mismas. o Catéter PICC
o Guantes estériles, gasas,
clorhexidina, apositos de
fijacion.
o Entrega informacion escrita

para aplicar a la practica.
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Recursos humanos: dos

profesionales de enfermeria

Recursos materiales:

o o _ o . . o Ordenador
o Exposicion de los principales tipos Técnica expositiva: leccion .
Apésitos o . . - 20 minutos o Proyector
de apdsitos utilizados y empleo de con discusion. N
o Presentacion
cada uno de ellos. o
o Apésitos
o Entrega documentacion escrita
para aplicar a la practica.
Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria
Recursos materiales:
Exposicion de las principales o Ordenador
. ventajas y posibles inconvenientes . . o Proyector
Manejo sonda Técnica expositiva: charla . .
o que pueden aparecer en el uso del L 25 minutos. o Presentacion
nasogastrica . o ) participativa. o
sondaje nasogastrico, asi como o Sonda nasogastrica
comprobar su correcta colocacion. o Jeringa 10ml
o Estetoscopio
o Entrega documentacion escrita

para aplicar a la practica
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Administracion

Analisis de los farmacos que se

administraran por via subcutanea,

Técnica expositiva: charla

Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria.
Recursos materiales:

o Ordenador

o Proyector

medicacién ] o L 20 minutos. .
i asi como exposicion de la forma participativa. o Presentacion
subcutanea o - _ L
correcta de administracion de esta. o Jeringas de medicacion
subcutanea
o Entrega documentacion escrita
para aplicar a la practica
Exposicion de los principales Recursos humanos: dos
factores de riesgo para la aparicion profesionales de enfermeria.
Principales signos | de infeccién en vias centrales, asi Técnica expositiva: leccion 20 minut Recursos materiales:
minutos

de infeccion

como principales signos y
sintomas de presencia de infeccion

local.

con discusion.

o Ordenador
o Proyector

o Presentacion

Cierre de la sesion y entrega de documentacion complementaria (5

minutos) (Anexo 7)
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- Tercera sesion: practica.

CONTENIDOS OBJETIVOS TECNICAS TIEMPO RECURSOS
Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria.

L Breve repaso a la formacion . . L . Recursos materiales:
Repaso inicial _ _ _ . Técnica expositiva: charla participativa. 15 minutos
impartida en la primera sesion. o Ordenador
o Proyector
o Presentacion
Técnica de desarrollo de habilidades:
o . ) . Recursos humanos: dos
o o ejercicios. Se le proporcionara a cada asistente _
Practica de la técnica correcta o ] profesionales de enfermeria y los
o N unos guantes estériles y se los colocaran. . _
Guantes estériles | para la colocacion de guantes 20 minutos asistentes.

estériles.

Revisado por parte de los profesionales de

enfermeria para comprobar su correcta

realizacion.

Recursos materiales:

o Guantes estériles
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Practica de realizacion de curas

de vias centrales que

Técnica de desarrollo de habilidades: juego
de roles. Tres asistentes de forma voluntaria se
les colocara los principales tipos de vias
centrales que se van a encontrar (reservorio,

Hickman y PICC) y el resto del grupo decidira

Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria y los
asistentes.

Recursos materiales:

o Catéter Hickman

Vias centrales _ ] en grupos de dos (preferiblemente de diferentes | 30 minutos o Reservorio subcutaneo
posteriormente llevaran a cabo - . . ]
_ familias, para fomentar la interaccion entre o Catéter PICC
con los pacientes. o o .
participantes) como realizarian la cura con el o Guantes estériles, gasas,
material proporcionado y los pasos a seguir. clorhexidina, apésitos de
Todo ello supervisado por los profesionales de fijacion.
enfermeria para evaluar el trabajo realizado.
Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria y los
asistentes.
Técnica de desarrollo de habilidades: Recursos materiales:
ejercicios. Mediante la utilizaciéon de un maniqui o Maniqui de simulacion
S Comprobacion de una correcta | sondado, se introducira aire por el puerto de o Sonda nasogastrica
colocacion de sonda alimentacién y lograran escuchar a través del 20 minutos

nasogastrica

nasogastrica.

estetoscopio como sonaria al introducirlo para
comprobar su correcta colocacion. Sera

comprobado por los profesionales de enfermeria

o Estetoscopio

o Jeringa 10ml
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Medicacion

subcutanea

Realizacion de administracion

de medicacion subcutanea.

Técnica de desarrollo de habilidades:

ejercicios. Sobre el maniqui de simulacién

podran administrar medicacion via subcutanea.

Supervisado por los profesionales de

enfermeria.

25 minutos

Recursos humanos: dos
profesionales de enfermeria y los
asistentes.
Recursos materiales:

o Maniqui de simulacion

o Jeringas de medicacion

subcutanea
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- Cuarta sesion: cierre.

CONTENIDOS OBJETIVOS TECNICAS TIEMPO RECURSOS
Recursos humanos: dos
Analisis de lo aprendido durante el profesionales de enfermeria y los
curso, reflexiones de los familiares asistentes
respecto a como se han sentido. Técnica de analisis: discusion.
Se ira nombrando aleatoriamente
Andlisis Se establecera como el momento a participantes para que 1 hora
para resolver cualquier duda que poniéndose de pie expongan
les haya quedado, asi como para como se han sentido en cada una
compartir experiencias que de las sesiones.
consideren que pueden ser utiles
para los demas participantes.
Recursos humanos: dos
Cierre Despedida por parte de los 30 minutos profesionales de enfermeria y los

docentes y de los participantes.

asistentes

Cuestionario de satisfaccion (Anexo 8) y “Como me he

sentido” (Anexo 9) (30 minutos)
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4.5. Evaluacion

La evaluacién es un proceso que debe formar parte del proyecto educativo para

cuantificar en que grado se han cumplido los objetivos esperados.

4.5.1. Evaluacion de la estructura y el proceso

En referencia a la estructura y proceso del proyecto se valoraran los siguientes items:

- Respecto al numero de asistentes se realizara una evaluacion cuantitativa a través de
la comparativa entre la Hoja de inscripcion (Anexo 3) donde la poblacion diana
interesada se inscribiria previamente, y el Cuestionario de confirmacion de asistencia
(Anexo 4), confirmando a través del mismo que las personas previamente inscritas
asistirian al curso, pudiendo observarse asi si la captacion ha sido idonea manteniendo

en mismo numero de personas inscritas a la hora de iniciar el proyecto.

- Para evaluar la adecuacioén de la programacion (cumplimentacion de fechas, horarios,
nimero de sesiones, idoneidad de los contenidos y técnicas, etc.), se les
proporcionara a los asistentes un Cuestionario de satisfaccion (Anexo 8) realizandose

a través de este una evaluacion cualitativa sobre la calidad proporcionada en el curso.

4.5.2. Evaluacion de los resultados

La evaluacioén de los resultados se realizara en base a los objetivos educativos en las
tres areas fundamentales de aprendizaje: conocimiento, habilidad y actitud, las cuales se

evaluaran al finalizar al taller (corto plazo) y a medio/largo plazo.

- Evaluacion a corto plazo

o Area cognitiva: el area cognitiva hace referencia a los conocimientos adquiridos por
los participantes, los cuales se podran evaluar de forma cuantitativa mediante la
entrega de un Cuestionario pre-post taller (Anexo 5) en la primera sesion, el cual
realizaran antes y después de la misma entregandoles las Soluciones (Anexo 6) al
haberlo finalizado para poder evaluar en que grado han mejorado sus conocimientos
sobre la materia.

o Area afectiva: el area afectiva persigue evaluar las emociones y sensaciones



experimentadas por los participantes a lo largo del proyecto, para lo cual se ha
elaborado el Cuestionario “como me he sentido” (Anexo 9) el cual se entregara en la
ultima sesion donde seran capaces de hacer una reflexion final sobre su experiencia

personal.

o Area de habilidades: el area de habilidades consta de la capacidad de los
participantes para llevar a cabo los conocimientos que se les han impartido durante
las sesiones. Para logar la evaluacion de la misma, se ha desarrollado un Cuestionario
de evaluacion de competencias (Anexo 10) que los decentes deberan utilizar en la
tercera sesion (practica) a través de la observacion directa de los participantes

mientras desarrollan las actividades practicas planteadas.

- Evaluacion a medio/largo plazo

Para evaluar en que grado se han mantenido los conocimientos impartidos en el
tiempo, al finalizar la cuarta sesion se les proporcionara un cuestionario de evaluacion a
medio/largo plazo (Anexo 11) que deberan rellenar al mes de finalizar y a los 6 meses (por

tanto, se les entregara por duplicado).
El objetivo de esta evaluacion se considera fundamental, puesto que demuestra la calidad de

lo impartido, ya que, si ha sido idéneo, se mantendran en el tiempo los conocimientos y

practicas, siendo lo que realmente se espera del proyecto.
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6. Anexos

Anexo 1. Cartel divulgativo

SKPII(IYE(}T(I EDUCATIVO DEDICADO
A PADRES DE NINOS
ONCOLOGIGOS PALIATIVOS

25 SEPTIEMBRE 2023 - 05 OCTUBRE 2023

Segioneg gemanaleg ~ mopana 9 forde

;DONDE?: AULA DUQUESA HOSPITAL INFANTIL
UNIVERSITARIO NINO JESUS

PREGUNTE AL PERSONAL DE LR UNIDAD
PARA MAS INFORMACION

S
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Anexo 2. Triptico informativo

¢QUIENES SOM0S?

PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL EQUIPO DE
ONCOHEMATOLOGIA Y CUIDADOS PALIATIVOS DEL HOSPITAL
INFANTIL UNIVERSITARIO NINO JESUS

Qo

¢CUAL ES EL OBJETIVO DEL PROYECTO?

EL OBJETIVO PRINCIPAL DE ESTE PROYECTO EDUCATIVO SERA
EL LOGRO POR PARTE DE LOS PADRES O CUIDADORES
PRINCIPALES DEL NINO ENFERMO DE CONOCIMIENTOS Y
CAPACIDAD DE DESARROLLO DE TECNICAS Y CUIDADOS QUE
PUEDAN PRECISAR LOS PACIENTES TANTO EN DOMICILIO
COMO DURANTE SU ESTANCIA HOSPITALARIA, HACIENDOLES
DE TAL MODO PARTICIPES DEL CUIDADO DE ELLOS, ALGO QUE
MEJORARA SU CALIDAD DE VIDA, ASi COMO UN MEJOR

AFRONTAMIENTO DEL DUELO FUTURO.

3 ESCUELA
‘ DE ENFERMERIA

COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS
.

4 Hospital Infantil Universitario

sawvacs NINO JesUs

CONTENIDOS

PRIMERA SESION

CONCEPTO CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
ACERCAMIENTO A LAS FASES QUE SE PUEDEN IR
EXPERIMENTANDO A LO LARGO DEL PROCESO DE
ADAPTACION A LA NUEVA SITUACION

IMPACTO QUE PUEDE APARECER EN EL NINO LOS
NUEVOS CAMBIO

FASES DEL DUELO

SEGUNDA SESION

CONCEPTOS BASICOS SOBRE VIAS CENTRALES
CONCEPTOS BASICOS SOBRE APOSITOS MAS
UTILIZADOS

ADMINISTRACION DE MEDICACION VIA
SUBCUTANEA

RECONOCIMIENTO PRECOZ DE SIGNOS Y
SINTOMAS DE INFECCION Y ACTUACION ANTE
ELLOS

PROYECTO EDUGATIVO DEDICADO
A PADRES DE NINOS
ONCOLOGICOS PALIATIVOS

25 SEPTIEMBRE 2023 - 05 OCTUBRE 2023

Segioncy gemavialeg = maiona Y Torde

¢DONDE?: AULA DUQUESA HOSPITAL INFANTIL
UNIVERSITARIO NINO JESUS

PREGUNTE AL PERSONAL DE LA UNIDAD
PARA MAS INFORMACION

CONTENIDOS

TERCERA SESION

* PUESTA EN PRACTICA Y DESARROLLO DE LOS
CONTENIDOS PREVIOS

CUARTA SESION

» SINTESIS Y REFUERZO FINAL SOBRE LO
APRENDIDO DURANTE LAS SESIONES

* ANALISIS SOBRE LAS SENSACIONES Y
EXPECTATIVAS POSTERIORES A LAS SESIONES.
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Anexo 3. Hoja de inscripcién

“«E Hospital Infantil Universitario ESCUELA \“,,
Nifio J 5 DE ENFERMERIA WY
sauavacid ININO JESUS COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS
*
DATOS DEL PACIENTE
NOMBRE APELLIDOS
FECHA DE NACIMIENTO
DATOS ASISTENTE 1
NOMBRE APELLIDOS
VINCULO CON EL
PACIENTE
DNI CORREO ELECTRONICO
DIRECCION CODIGO POSTAL
TELEFONO TELEFONO 2
DATOS ASISTENTE 2
NOMBRE APELLIDOS
VINCULO CON EL
PACIENTE
DNI CORREO ELECTRONICO
DIRECCION CODIGO POSTAL
TELEFONO TELEFONO 2
DISPONIBILIDAD HORARIA
TURNO DE MANANA TURNO DE TARDE
Firma asistente 1 Firma asistente 2
En Madrid a de de 20
Los datos proporcionados son de caracter confidencial y seran utilizados unica y exclusivamente para llevar a cabo el proyecto educativo.
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Anexo 4. Cuestionario confirmacion asistencia.

‘qm Hospital Infantil Universitario ESCUELA %é?

- ' DE ENFERMERIA
suvess NINO Jesus COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

FORMULARIO CONFIRMACION ASISTENCIA AL TALLER

Estimado (Sr./Sra.) ,

Nos ponemos en contacto con usted para confirmarle la realizacién de las sesiones del proyecto
educativo dedicado a padres/cuidadores principales con nifios oncoldgicos paliativos, donde
previamente se habia inscrito.

Le informamos que las sesiones tendran lugar en el Aula Duquesa del Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus, situada en la planta baja del edificio.

El horario sera el siguiente, y acorde con sus preferencias asistira en el turno de
(manana/tarde).

GRUPO DE MANANA GRUPO DE TARDE
(11:00 — 13:00) (16:00 — 18:00)

Primera sesion 26/09/2023 25/09/2023

Segunda sesién 28/09/2023 27/09/2023

Tercera sesion 03/10/2023 02/10/2023

Cuarta sesion 05/10/2023 04/10/2023

Atentamente,

Fatima Villarta Navarro

Le rogamos en caso de no poder asistir, se ponga en contacto con los profesionales de enfermeria de la
unidad de oncohematologia o cuidados paliativos del Hospital Universitario Nifio Jesus.
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Anexo 5. Cuestionario pre-post taller.

*«#M Hospital Infantil Universitario ESCUELA *tﬁ
. Nifio Jestis DE ENFERMERIA W
SaludMadrid COMILLAS ' Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DI0S

UNVERSIDAD PONISICA

*

iBienvenido al taller!

A continuacién, respondera a 7 preguntas tipo test con los conocimientos que posee actualmente
relacionados con los temas que se impartiran en la sesién de hoy. No se preocupe por no saberlo,
se trata de un cuestionario que se repetira al finalizar la sesién para evaluar en qué grado han
mejorado sus conocimientos al haber realizado el curso.

Por tanto, el presente documento se les entregara dos veces, pudiendo comparar las respuestas
pre y post taller.

Las preguntas disponen de 4 opciones de respuesta sin penalizacién por fallos. Seran
respondidas al final del documento en la tabla habilitada para ello marcando con una X la opcién
escogida.

Dispone de 10 minutos para su realizacion.

Gracias por su colaboracién

1. Los cuidados paliativos pediatricos...

Pretenden mejorar la calidad de vida del paciente
Buscan el no encarnizamiento terapéutico

Uno de sus principales fines es aliviar sintomas
Todas son correctas

apow

2. La derivacion de un paciente a cuidados paliativos tiene en cuenta a:

a. Exclusivamente al paciente
b. Paciente y su patologia

c. Paciente, familia y entorno
d. Ninguna es correcta

3. El cambio que supone en mi afrontarme a la nueva situacion puede afectar a:

a. Aumentaré el rendimiento en mi trabajo
b. Mejorara mi estado de animo

c. Puedo notar cambios bruscos en mi humor
d. Ninguna es correcta

4. Para favorecer la adaptacion del nifio a los cambios a los que se afrontara, debo:

a. Tratarlo con normalidad, acompanando y permitiendo realizar, en la medida de lo
posible, todas las actividades que le apetecia hacer antes del diagndstico de la
enfermedad y no pudo por su situacién de hospitalizacion o tratamiento.

b. No responderle a sus dudas o inquietudes
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c. Evitar hacer todo tipo de actividades ludicas que le apetezcan, ya que puede
empeorar su estado
d. Aislarle de sus hermanos/primos para que no sufran

. La primera fase que se experimenta en un duelo es:

a. Ira

b. Negociacion
c. Aceptacion
d. Negacion

. Considero que participar en el cuidado del paciente, realizando técnicas para las
cuales puedo ser formado, supondra:

a. Una mejora en el paciente

b. Una mejora en mi

c. Una mejora en el paciente y en el duelo futuro
d. Todas son correctas

. Si el nifio es consciente de la situacion y desea despedirse de sus seres queridos,
debo:

Permitirselo

Negarselo, pues puede ser muy doloroso para todos ellos
Ninguna es correcta

Ay B son correctas

aooTw
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RESPUESTAS PRE-SESION

N° DE
PREGUNTA

OPCION A

OPCION B

OPCION C

OPCION D

RESPUESTAS POST-SESION

N° DE
PREGUNTA

OPCION A

OPCION B

OPCION C

OPCION D
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Anexo 6. Soluciones cuestionario pre-post taller

SOLUCIONES
N° DE OPCION A OPCION B OPCION C OPCION D

PREGUNTA

1 X

2 X

3 X

4 X

5 X

6 X

7 X
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Anexo 7. Documentacion complementaria

4 Hospital Infantil Universitario

DOCUMENTACION PARA APLICAR A

SaludMadrid N i ﬁ O J esa S

CURA VIiAS

CENTRALES

Material:

- Campo estéril

- Guantes estériles
- Gasas estériles

- Ap6sito estéril

- Clorhexidina al 1%

Pasos a seguir:

- Lavado de manos

- Preparacion del campo estéril

- Levantar apésito previo

- Colocacion de guantes estériles

- Con ayuda de otro familiar o profesional de
enfermeria, aplicar clorhexidina sobre gasas
estériles

- Limpiar zona de puncién de dentro hacia
fuera, intentando eliminar restos hematicos
en caso de presentarlos por riesgo de
infeccion.

- Colocar apésito esteéril.

LA PRACTICA EN LA PROXIMA
SESION

ESCUELA 6’
DE ENFERMERIA ¢/
COMILLAS | Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS
>
CAMBIO DE APOSITO
Material: Pasos a seguir:

- Guantes estériles
- Ap6sito estéril

- Lavado de manos

- Apertura de guantes estériles y de forma
estéril depositar el apdsito sobre ellos.

- Retirada del apésito previo

- Colocacion de guantes estériles

- Colocacién de nuevo apésito

MANEJO SONDA NASOGASTRICA
Material: Pasos a seguir:
- Estetoscopio - Lavado de manos
- Jeringa 10ml - Colocacion de guantes
- Guantes - Apertura del puerto de alimentacion.

- Colocacion de estetoscopio en parte alta
del estémago (localizar apéndice xifoides)

- Introducir aire en el puerto de alimentacién
apretando el émbolo de la jeringa.

- Debera escuchar el aire al entrar al
estémago.

- Podra también, en muy pequenas dosis,
aspirar por la jeringa para visualizar si refluye
contenido gastrico.

ADMINISTRACION

DE MEDICACION SUBCUTANEA

Material:

- Jeringa y aguja
subcutanea

- Guantes

- Gasas

- Clorhexidina al 1%

Pasos a seguir:

- Lavado de manos

- Colocacién de guantes

- Desinfeccién de la zona de puncién

- Introducir la aguja en un angulo de 90°

- Administrar medicacién empujando del
émbolo de la jeringa

- Retirar la aguja y desechar en contenedor
amarillo




Anexo 8. Cuestionario de satisfaccion

g . . - P ESCUELA
‘l: Ho_s~p|tal Infan’tll Universitario DE ENFERMERIA \:2
sauavesis NINO JesUus COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

UNIVERSDAD PONTIFICIA

*

CUESTIONARIO DE SATISFACCION

Con el objetivo de mejorar el proyecto para posibles ediciones futuras, le rogamos conteste con la
mayor honestidad. El cuestionario sera completamente anénimo, su unico fin es la aceptacién de
mejoras y sugerencias.

Responda marcando cada uno de los circulos en funcién de aquel que se ajuste mas a su
opinién, siendo el 1 la puntuacién mas baja y el 4 la mas alta.

Gracias por su participacion

CONTENIDO 1 2 3 4
El temario que se ha impartido durante las sesiones es asequible 9] 9] 0 0
Los contenidos fueron apropiados para lograr los objetivos 9] 9] (9] 0)
Considera que los contenidos son adecuados a la duracién del curso 9] 9] 9] 0]
Ha existido una correlacién entre la formacioén practica y la teérica (o) (o) (o) 0)
El material entregado ha sido suficiente para el desarrollo del curso 9] 9] 9] 9)
Valoracién global del contenido impartido 9] 9] 9] 0]

DOCENTES 1 2 3 4
Las clases han sido bien preparadas 9] 9] 9] 0
Las explicaciones son claras 9] 9] (0] 0]
Los medios didacticos estan actualizados 9] 9] 9] 0]
Los docentes conocen el temario y saben aplicarlo a la practica 9] 9] 9] 0]
Amabilidad/disponibilidad 9] 9] (o) 0
Valoracién global de los docentes 9] 9] 9] 0]




AMBIENTE FISICO

Equipamiento e instalaciones

La iluminacién y el sonido de la sala fue

Espacio fisico (ubicacién en el centro)

¢ De qué manera se cumplié el horario?

O| Ol O O

Ol Ol 0|l O]

Ol O|0O| O »

O| O| O O] »

VALORACION GLOBAL

El curso ha estado bien organizado (informacién, cumplimiento de
fechas y horarios...)

El nimero de participantes ha sido adecuado para el desarrollo del
curso

Los contenidos del curso han respondido a mis necesidades

El horario impuesto ha favorecido a la asistencia al curso

El material entregado ha sido suficiente para el desarrollo del curso

Valoracién global del curso

0| 0| 0| 0| 0| O

Ol 0| O0|0O|0O| O] »

Ol Ol 0O|0O|0O| O =

O| Ol O| O| Of O »
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Anexo 9. Cuestionario “como me he sentido”

“E Hospital Infantil Universitario ESCUELA a‘g
K Nlﬁo JeSl’lS DE ENFERMERIA O
bt COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

UNVERSIDAD PONTSICIA

-

CUESTIONARIO “COMO ME HE SENTIDO”

El fin de este cuestionario sera hacerle reflexionar sobre como se ha sentido en diferentes
situaciones que se han experimentado a lo largo de las 4 sesiones.

Tratara de, en 2-3 lineas expresar de forma libre como se ha sentido en cada una de ellas, con el
objetivo de valorar las actitudes que han desarrollado en cada usuario las técnicas utilizadas
durante el curso.

Dispone de 20 minutos para su realizacion

Gracias por su participaciéon

1. ¢Siento que lo aprendido ha sido util para mi situacion actual?

2. ¢Considero que lo aprendido durante el curso mejorara el desarrollo evolutivo de
mi familiar?

3. ¢Me he sentido bien cuando he aplicado la teoria a la practica?
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5. ¢Me he sentido comodo al hablar de mi experiencia con otras personas ajenas a
mi?

7. En general, ;estoy satisfecho con el desarrollo del curso?
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Anexo 10. Cuestionario de evaluacion de competencias

. . . . o ESCUELA
qm Ho_sletaI Infan,tll Universitario DE ENFERMERIA \;g
sawaveeia NINO JesUs COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

uuuuu SDAD PONTIFIOA

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE COMPETENCIAS

NOMBRE PARTICIPANTE

APELLIDOS PARTICIPANTE

FECHA/TURNO

NOMBRE DOCENTE

APELLIDOS DOCENTE

DNI

OBSERVACIONES

Evalle las competencias sefialando con un circulo el numero correspondiente al texto que mas
ajustado considere al participante, siendo el 0 como NO EVALUABLE, el 1 la puntuacién mas
bajay el 5 la mas alta.
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ITEM: ACTITUDES

PUNTUACION

El participante muestra una participacion activa en las

actividades propuestas. 1 2 3 4 5
El participante utiliza la autocritica en cada practica que
realiza. 1 2 3 4 S
El participante demuestra interés por aprender lo que se le 1 2 3 4 5§
propone a lo largo de la sesion.
El participante se mostraba participativo, manteniendo una 1 2 3 4 5
buena relacion con los demas participantes.
El participante logra motivar a los que le rodean. 1 2 3 4 5
El participante se muestra respetuoso con los docentes y 1 2 3 4 5§
otros participantes.

ITEM: HABILIDADES PUNTUACION
El participante es capaz de identificar de forma adecuada y
auténoma el material que debe emplearse para cada 1 2 3 4 5
técnica.
El participante detecta de forma auténoma las 1 2 3 4 5§
necesidades que puede presentar su familiar.
El participante demuestra conocimientos sobre las
técnicas que debe desarrollar en cada uno de los casos 1 2 3 4 5
que se pueden presentar.
El participante muestra dominio a la hora de desarrollar las
técnicas. 1 2 3 4 5
El participante busca fomentar su propio aprendizaje 1 2 3 4 5
El participante reflexiona sobre sus evaluaciones y se 1 2 3 4 5
plantea lineas de mejora.
El participante es capaz de explicar por qué esta llevando
a cabo la practica a realizar y en qué momentos debe 1 2 3 4 5
realizarla.
El paciente muestra destreza a la hora de los 1 2 3 4 5§

procedimientos basicos de seguridad.
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ITEM: CONOCIMIENTOS

PUNTUACION

El participante muestra capacidad para aplicar la teoria a
la practica.

El participante muestra haber integrado los conocimientos
previamente impartidos.

El participante conoce los signos y sintomas de alarma y
es capaz de expresarlos verbalmente.

El participante muestra habilidades en reconocer cuando
debe realizar un cambio de apésito.

El participante conoce los planos de administraciéon de
medicacién subcutanea.

El participante es capaz de reconocer los diferentes tipos
de catéteres.

El participante sabe diferenciar una sonda nasogastrica.

El participante sabe expresar verbalmente los pasos a
seguir a la hora de realizar una cura de una via central.

1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
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Anexo 11. Cuestionario medio-largo plazo

. : — - ESCUELA
‘r‘ﬂ Hospital Infantil Universitario DE ENFERMERIA g@g
sawavesic NINO Jesus COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

*

CUESTIONARIO EVALUACION MEDIO/LARGO PLAZO

Estimado Sr. Sra.

Con el objetivo de evaluar en que grado se han integrado los conocimientos impartidos a lo largo
del tiempo, le proporcionamos el siguiente cuestionario.

Se debera cumplimentar al mes y a los 6 meses de la finalizacién del curso, y deberan ser
enviado a la siguiente direccién de correo: proyectoeducativo@salud.madrid.org

Indique el momento en el que realiza la evaluacion

e Almes

e Alos 6 meses

Gracias por su colaboracion

1. ¢Considera que ha sido capaz de forma auténoma de aplicar a la practica lo que
aprendio6 en el curso?
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2. (Considera que ha sido util la formacion impartida?

3. Alahorade llevar a cabo la practica, ¢siente que falté algo de formacion?

4. ;Considera que los medios proporcionados fueron suficientes y realistas para
poder ejecutar posteriormente las técnicas que ha precisado su familiar?

5. ¢Considera que las explicaciones de los docentes fueron lo suficientemente claras
como para poder recordarlas en el tiempo sin necesidad de acudir a otras fuentes
de conocimiento?
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7. ¢(Recomendaria el curso a otros familiares?
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