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Resumen

La adolescencia es un periodo de desarrollo en el que se producen cambios a nivel emocional,
psicolégico, social y fisico. El adolescente comienza a desarrollar una autonomia propia y una
busqueda de la identidad. La aparicion de una enfermedad oncohematolégica en esta edad

provoca un gran impacto a nivel psicosocial tanto en el adolescente como en la unidad familiar.

Encontramos una escasa informacion sobre la patologia oncohematoldgica en el adolescente,
su inclusion en estudios cientificos, su epidemiologia, su repercusion en la vida del paciente

y sus allegados y su adecuado abordaje.

Se propone la realizacion de una educacion para la salud impartida por enfermeria que conste
de cuatro sesiones. Ira dirigida al cuidador principal del adolescente con patologia
oncohematolégica, que habitualmente suele ser uno de los padres. El objetivo principal de la
formacion es la proporcion de herramientas necesarias para el afrontamiento y abordaje de la
nueva situacién, sobre todo a nivel psicoldgico y social; ademas de la adquisicion de
conocimientos adecuados acerca de esta patologia enmarcada en el grupo de edad
adolescente y sobre el tratamiento de la quimioterapia, junto con sus principales efectos

adversos.

Palabras clave: Neoplasias, Adolescente, Educacion, Padres, Quimioterapia



Abstract

Adolescence is a development period in which emotional, psychological, social, and physical
changes occur. Teenagers start developing their own autonomy and a personal search for
their own identity. The appearance of an oncohematological disease at this stage of life has a
great impact at a psychosocial level not only on the teenager but on the family unit, too.

There is a lack of information regarding oncohematological pathology in adolescents, its
inclusion in scientific studies, its epidemiology, its effects on the life of the patient and their

close family and in terms of an appropriate clinical approach.

A four-session health education project to be taught by nursing professionals is proposed. It
will be focused on the main caregiver of the adolescent with oncohematological pathology,
who is usually one of their parents. The main goal of the training is to provide the necessary
tools with which to face and deal with the new situation, above all at a psychological and social
level as well as to ensure the appropriate acquisition of knowledge about this disease in the
context of the adolescent age group and about chemotherapy treatment and its principal side

effects.

Key words: Neoplasms, Adolescent, Education, Parents, Drug Therapy



Presentacion

Durante mi formacién en enfermeria, he tratado con numerosos tipos de personas.
Independientemente de la causa por la que recibieran mis cuidados, los pacientes y sus
familias tienen diferentes formas de afrontamiento. Aun compartiendo la misma situacion, el

abordaje puede llegar a ser completamente diferente.

He podido observar que el trato con el paciente crénico conlleva una atencién continuada a lo
largo del tiempo, la cual hace necesaria una relaciébn basada en la confianza con dicho

paciente y con sus allegados, que supondra un proceso conjunto a lo largo del tiempo.

La rotacion de practicas que mas ha marcado mi trayectoria hasta ahora, tanto personal como
profesionalmente, ha sido en la unidad de Oncohematologia de Adolescentes en el Hospital
Universitario Gregorio Marafién. No solo por el equipo con el que comparti la experiencia, que
me hizo sentir como una mas; sino también por los pacientes y, sobre todo, por los padres.
Los mas cercanos a los pacientes también forman parte del proceso de enfermedad y
mayoritariamente, si se trata de un padre, que desempefie la funcién de cuidador principal de

su hijo, el cual padece una enfermedad.

He vivido situaciones muy complejas durante mi rotacion, con pacientes en diferentes estadios
de la enfermedad y con actitudes totalmente opuestas. Los procesos de enfermedades
cronicas van acomparfados de una carga psicoldgica de grandes dimensiones, tanto para los
propios pacientes como para los padres. La edad de la adolescencia para el padecimiento de
una enfermedad no es facil de asimilar, ya que usualmente no es comin y no es esperada a

estas edades.

A través de esta experiencia, pude ver la falta de ayuda existente para el afrontamiento por
parte de los padres de la nueva situacion que se les presenta en su vida y por eso, decidi

destinar mi trabajo de fin de grado a realizar un proyecto educativo para ellos.

Agradezco al equipo de Oncohematologia de adolescentes del Hospital Universitario Gregorio
Maranon por ensefiarme el significado del término “equipo” y por inspirarme para realizar este
proyecto. A mi tutor y a los profesionales de la salud que me han formado y aconsejado para
la elaboracién de este trabajo y han hecho de la enfermeria un gran mundo en el que quiero
seguir participando y descubriendo. A mis padres y a mi hermana por apoyarme a lo largo de

esta formacion y en mis decisiones diarias.



Estado de la cuestidn

Introduccion.

Para la realizacion de este apartado, se expondran desde los conceptos mas generales hasta
los mas especificos. Se comenzara hablando de la patologia del cancer en lineas generales
centrado en poblacion que abarca todas las edades, pasando por la poblacion pediatrica hasta
definirla y enmarcarla en adolescentes, el cual sera el rango de edad que se utilizara para
establecer el proyecto educativo. A su vez, se expondra el cancer a nivel mundial hasta

definirlo a nivel nacional en Espafa.

Por otra parte, se definira la adolescencia con sus principales caracteristicas, como etapa de
la vida a destacar en este proyecto. Y la problemética que se produce mayoritariamente en

estos usuarios cuando padecen enfermedades cronicas y especificamente, cancer.

Se expondran los cambios de rol que se originan en los padres con un hijo que padece una
enfermedad crénica u oncohematologica, abarcando la edad pediatrica y especificandose de

nuevo, en el hijo adolescente con cancer.

Por ultimo, se realizard una exposicion acerca del tratamiento contra el cancer mediante la
guimioterapia, exponiendo sus principales rasgos, funciones y efectos adversos relevantes en

esta edad.

Para la busqueda de informacion y estructuracién de este trabajo, se ha procedido a utilizar,
mediante el navegador web Google Chrome varias bases de datos y a su vez, dentro de éstas,

se han aplicado varios filtros para una basqueda mas eficaz.

Las plataformas utilizadas han sido varias bases de datos, tales como PubMed, Scielo, Google
Académico, ElSevier, Medline, ProQuest, JAMA Pediatrics, Library Genesis y Sci — Hub que
abarcan numerosas revistas cientificas y articulos sobre el tema escogido e informacién

relacionada con él.

Para la definicion de diferentes términos, la busqueda de informacidn acerca de ciertos temas
y la comprensién de la composicion de estos, se han utilizado varias paginas web oficiales

como:



Organizacion Mundial de la Salud / OMS, WHO | https://www.who.int/es
World Health Organization
Instituto Nacional del Cancer / INC, NCI https://www.cancer.gov/espanol
National Cancer Institute
Sociedad Espafiola de Oncologia Médica SEOM https://seom.org/
Registro Espafiol de Tumores Infantiles - RETI - SEHOP | https://www.uv.es/rnti/
Sociedad Espafiola de Hematologia 'y
Oncologia pediatricas
Hospital Universitario Gregorio Marafion https://www.comunidad.madrid/hospital/gre
goriomaranon/
Asociacion Espafiola Contra el Cancer AECC https://www.aecc.es/es

Tabla 1. P4ginas web de busqueda. Elaboracion propia (2020).

Respecto a los métodos para la busqueda de informacion en las bases de datos, se han

realizado a través de palabras claves, utilizando los términos Medical Subject Headings

(MeSH) y los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) en combinacion con los operadores

Booleanos.

DeCS

MeSH

Neoplasias

Neoplasms

Oncologia Médica

Medical Oncology

Adolescentes Adolescent
Padres Parents
Aprendizaje Learning

Educacion Education

Educaciéon en Enfermeria

Education, Nursing

Mortalidad Mortality
Prevalencia Prevalence
Epidemiologia Epidemiology

Psicooncologia

Psycho-Oncology

Impacto psicosocial

Psychosocial Impact

Quimioterapia

Drug Therapy

Tabla 2. Descriptores de busqueda empleados.

Elaboracién propia (2020).
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1. Cancer en lineas generales.

Segun la World Health Organization (WHOa, 2020) el cancer es “un proceso de crecimiento y
diseminacion incontrolados de células”. Puede desarrollarse en cualquier zona del cuerpo e
invadir el tejido adyacente. A su vez, se pueden desarrollar metéstasis en puntos remotos al

tumor en el cuerpo del individuo.

En relacion con lo anterior, segun el Instituto Nacional del Cancer (NCI, s.f.), la oncologia se
define como “una rama de la medicina que se especializa en el diagndstico y en el tratamiento

del cancer”.
1.1. Epidemiologia a nivel mundial

La incidencia del numero de tumores diagnosticados a nivel mundial va en aumento segun
pasan los afios. Las cifras expuestas por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM,
2019) comparan el numero de tumores diagnosticados en el afio 2012, en el que se estimaron
aproximadamente 14 millones de casos, frente a los datos de 2018 que registran alrededor

de 18.1 millones.

En el afio 2015 se registraron casi 9 millones de defunciones a causa de esta enfermedad
(WHO, 12 septiembre 2018).

Destacan los tipos con mayor incidencia mundial, de mayor a menor respectivamente: cancer

pulmonar, de mama, colorrectal, prostatico y gastrico (SEOM, 2019).

Tumores mas frecuentes a nivel mundial
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Gréfico 1. Elaboracion propia a partir de SEOM (2019).
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1.2. Epidemiologia a nivel nacional: Espafia

A nivel nacional en Espafia, respecto a la incidencia del cancer, se observa que existen
diferencias entre los individuos que padecen esta enfermedad, dependiendo del sexo al que
pertenezcan, de la edad actual, del tipo de patologia que padezcan, del lugar en el que se
estudie y de las comorbilidades existentes, entre otras (Galceran et al., 2017).

El cancer es una de las enfermedades que mas muertes causa en Espafia. Ocupa el segundo
lugar en causas de muerte en el pais por detras de las enfermedades del sistema circulatorio.
En cuanto a los varones, los tumores son la primera causa de muerte en los registros de 2018

y la segunda en mujeres (SEOM, 2019).

En el afio 2015, se estim0d la incidencia del cancer en Espafia y se expuso como resultado un
total de 248 mil casos nuevos de cancer invasivo. Destacando un nimero de casos
diagnosticados mayor en hombres, alrededor de 149 mil frente a 99 mil mujeres. Se
encuentran estadisticas pertenecientes a la Red Espafiola de Registros de Cancer
(REDECAN) (SEOM, 2019) en las que se expone que el numero total de tumores

diagnosticados en Espafia durante el afio 2019 aumenta hasta 277 mil casos.

Se describe que los canceres mas comunes en Espafa son el colorrectal en primer lugar,

seguido del de préstata, pulmén, mama y vejiga (SEOM, 2019; Galceran et al., 2017).

Respecto a la incidencia segun el sexo, en el sexo masculino se observa que en primer lugar
destaca el cancer de préstata, seguido del colorrectal, pulmonar y vejiga. En cambio, en el
sexo femenino, el primer puesto es ocupado por el cancer de mama, seguido del de colon -
recto, cuerpo uterino y pulmén. En relacion con el sexo de los usuarios, el riesgo de
padecimiento de cancer en hombres aumenta progresiva y proporcionalmente con la edad
(Galceran et al., 2017).

Canceres mas comunes segun sexo

Mujeres

Hombres
e

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Vejiga/ Cuerpo uterino Pulmén ® Colorrectal H Préstata/Mama

Gréfico 2. Elaboracion propia a partir de Galceran et al. (2017).
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2. Cancer infantil

Los tumores se registran en el afio 2018 como la primera causa de muerte en el grupo de
edad comprendido entre 1 y 14 afios segun la SEOM (2019).

La prediccion de casos nuevos de cancer en nifios con edad de entre 0 y 14 afios ha
aumentado progresivamente, viéndose reflejado en los estudios de 2010 en comparacion con
los datos de 1980 (Steliarova - Foucher et al., 2017)

La incidencia de cancer por afio en la infancia es de 150 casos por millon de habitantes

menores de 15 afios (Madero Lopez, 2015).

Se encuentran estadisticas que describen la existencia de aproximadamente 66 mil
supervivientes al cancer en usuarios hasta los 14 afios residentes en los Estados Unidos en
2019. A su vez, destacan cifras de 11 mil nifios recién diagnosticados durante ese afio (Miller
et al., 2019).

Respecto a Espafia, segun los Registros de Cancer infantil que cubren a aproximadamente el
40% de la poblacion infantil espafiola, se estima que la tasa bruta de incidencia infantil (edades
desde 0 a 14 afios), en el periodo que abarca desde el afio 2000 al 2013, es de 154 por millon

de nifios y niflas (Galceran et al., 2017).

Destacan varios tipos de tumores con mayor prevalencia en usuarios con edad comprendida
entre los 0 y los 19 afios, siendo los canceres mas comunes: la leucemia, el cancer en el

sistema nervioso central, los linfomas y los tumores sélidos (WHO, 2018, 28 septiembre).

3. Cancer en adolescentes

Se define adolescencia como “el periodo de crecimiento y desarrollo humano que se produce
después de la nifiez y antes de la edad adulta, entre los 10 y los 19 afios” (WHOb, 2020). Por
tanto, consideraremos por defecto, la nifiez como el periodo de edad que abarca desde el

nacimiento hasta los 10 afios.

Segun el Centro Nacional para la Informacién Biotecnolédgica (NCBI, s.f.) se describe que un

adolescente es aquel usuario que tiene una edad comprendida entre 13 y 18 afos.

12



En paralelo a esto, se encuentra que la Sociedad Americana de Salud y Medicina de la
Adolescencia (SAHM) enmarca la adolescencia dentro de los 10 afios hasta los 21, dividiendo
esta etapa en 3 fases. La primera fase abarcara desde los 10 a los 14 afos, la cual
correspondera a la adolescencia inicial; la segunda sera la adolescencia media que incluye
las edades de 15 a 17 y, por ultimo, la adolescencia tardia, considerada desde los 18 a los 21
afos (Guemes-Hidalgo, Cefial Gonzéalez- Fiero e Hidalgo Vicario, 2017).

La adolescencia es una etapa de la vida que supone muchos cambios y consiste en el
desarrollo de la autonomia propia del individuo y de la busqueda de la identidad. Se establece
gue se producen cambios a nivel psicoldgico, emocional, social y fisico. Si el adolescente
padece una patologia como es el caso del cancer, su situacion tendra mayor complicacién, ya
gue supondra una gran limitacién a nivel personal, social, profesional y tendr4 una gran

repercusion en la familia (Lorenzo Gonzélez y Madero Lépez, 2015).

Lorenzo Gonzalez y Madero Lopez (2015) exponen que la formacion de la capacidad
reproductiva y la identidad sexual son aspectos muy importantes que destacan en la etapa
adolescente y el impacto que puede causar un diagnostico y tratamiento frente al cancer en
un adolescente puede repercutir directamente en este aspecto, ya que se puede producir una

alteracion en la fertilidad en muchos casos y también en la funcién sexual.

En relacién con la sexualidad y la reproduccion, la disfuncion gonadal y la infertilidad suele
ser una preocupacion que desarrollan los pacientes y los padres, desencadenandose en

forma de angustia, ansiedad y miedo (van Dorp et al., 2018)

Respecto a la atencién de usuarios con cancer, se abordaran principalmente las necesidades
emocionales y de informacion que demandara el individuo. En cuanto al primer grupo,
destacara el afrontamiento contra la realidad de la situacién, el abordaje de la enfermedad, el
tratamiento, la muerte, la pérdida, entre otros; situaciones que conllevan mucha carga
psicolégica y que influyen directamente en el transcurso de la enfermedad del individuo

(Lorenzo Gonzalez y Madero Lopez, 2015).

Por otra parte, el adolescente demandara informaciéon acerca de su situaciéon y proceso,
haciéndose participe de él. La enfermeria debe proporcionar una informaciéon acorde a la
situacion, potenciando asi la autonomia del usuario para que consiga tener un buen manejo
de su enfermedad (Akre, Ramelet, Berchtold y Suris, 2015; Lorenzo Gonzalez y Madero
Lépez, 2015).
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En un estudio reciente sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en
adolescentes con diferentes patologias crénicas (asma, cancer, obesidad y diabetes mellitus
tipo 1) en comparacién con adolescentes sanos, se pudo observar que este parametro varia
segun los diferentes factores, tales como socioeconémicos, demograficos, estilo de vida, etc.;
pero la patologia oncolégica tiene mayor repercusion negativa de forma significativa frente a
la calidad de vida presente en los otros casos (Mota et al., 2018).

Encontramos estudios que tratan sobre la adolescencia y los adultos jovenes, los cuales se
encuentran en un periodo de edad de entre 15 y 39 afios. Se destaca que el cancer es la
causa mas comun de muerte derivada de una enfermedad en edades adolescentes y adultos
jovenes en paises desarrollados (Barr, Ferrari, Ries, Whelan y Bleyer, 2016). A su vez, se ha
podido ver que la incidencia de cancer en este grupo de edad ha aumentado en estos ultimos
afos a pesar de las mejoras y avances en el ambito del cancer, a diferencia de en otros grupos

de edad, como la infancia o la adultez (Ketterl et al., 2019).

La incidencia por afio de cancer en adolescentes de edades comprendidas entre 15y 19 afios

es de 200 casos por millén de habitantes de esta edad (Madero Lopez, 2015).

En Espafia se diagnostican 1.300 casos de cancer en la infancia al afio, de los cuales tan solo
una tercera parte corresponde con diagndsticos de cancer en adolescentes con edad de entre

15 — 19 afos (Lorenzo Gonzalez y Madero Lopez, 2015).

El grupo de edad de entre 15 y 19 afios presenta una incidencia alta de diagnosticos de
linfomas, leucemias, tumores de células germinales y sarcomas, de mayor a menor incidencia

respectivamente (Steliarova - Foucher et al., 2017).

TIPOS DE CANCER MAS PREVALENTES EN
ADOLESCENTES

M Linfoma M Células germinales M Sarcoma

Gréfico 3. Elaboracion propia a partir de Madero Lopez (2015).
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Respecto a la incidencia de diagnoésticos relacionados con esta patologia, en los registros
revisados, se puede observar que se ha producido una curva ascendente, donde el nimero
de casos comenzo siendo menor en los registros de la década de 1980 — 1989, produciéndose
un ascenso progresivo hasta alcanzar su punto maximo en el periodo que abarca desde el
2010 al 2017 (RETI — SEHOP, 2018).

Casos registrados en los grupos de diagnéstico con mayores incidencias en poblacion de

adolescentes de edad comprendida entre 15 — 19 afios:

1980 1990 - | 2000 - | 2010 Total
1989 1999 2009 2017+
Tumores éseos 33 90 122 106 351
Linfomas 49 117 134 309
Tumores SNC 51 76 84 220
Leucemias y enf. mielodisplasicas 28 68 96 200
y mieloproliferativas
Sarcoma de tejido blanco (STB) 12 33 58 51 154
Total 71 251 441 471 1.234

*Ultimo periodo de tiempo abarca de 7 afios, en vez de 10 afios como corresponde en las

demas columnas.
Tabla 3. Elaboracién propia a partir de RETI — SEHOP (2018).

Casos totales registrados de adolescentes con patologia oncohematolégica (15 — 19 afios)
por cohorte por afio (1980 - 2017):

Casos totales

500

441 171
400
300 251
200
100 71
. [ ]

1880 - 1889 1990 - 1999 2000 - 2010 2010-2017*

Gréfico 4. Elaboracion propia a partir de RETI — SEHOP (2018).
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Casos totales registrados de adolescentes (15 - 19 afios) con las patologias
oncohematolégicas de mayor incidencia en esta edad en el periodo de tiempo abarcado entre
1980-2017:

400
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200
150
100
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0

Tumores éseos  Linfomas Tumores SNC  Leucemias

o

M Casos totales

Gréfico 5. Elaboracion propia a partir de RETI — SEHOP (2018).

Sobre los Estados Unidos, encontramos epidemiologia perteneciente al afio 2019. Se ha

establecido un diagnostico de cancer en casi 5 mil adolescentes (Miller et al., 2019).

4. Formacion enfermera para el trato de adolescentes con
cancer y su familia

La enfermera oncolégica pediatrica tiene la responsabilidad y funcion de participar en la
educacién para los padres gque tengan un hijo recién diagnosticado de cancer, junto con la

colaboracion de otros profesionales de la salud (Rodgers et al., 2018).

La enfermera en oncohematologia infantil actuara en dos areas: Unidad de Hospitalizacién y
Hospital de Dia, en funcién del tipo de paciente, situacion clinica, momento de la enfermedad
y tratamiento existente. En la Hospitalizacion, el rol asistencial de la enfermera comenzara
desde el inicio de diagnéstico y se incluiran los diferentes tipos de tratamientos que reciba el
usuario, junto con el periodo de mantenimiento del curso de la situacién hasta la fase terminal,
si asi ocurriera. Respecto al Hospital de Dia, se tratard de la asistencia en cuanto a
administracion de tratamientos y a realizaciéon de técnicas y procedimientos que no requieran

ingreso (Hospital Universitario Gregorio Marafién, 2017).
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Relacionado con esto, las enfermeras pertenecientes a estas unidades deben estar
entrenadas y formadas y, por consiguiente, conocer lo relacionado con la técnica y cuidados
de los accesos intravenosos para la administracion del tratamiento en adolescentes, como
puede ser a través de un port — a - cath, que sera un sistema de implante para un acceso
venoso (Mighten, 2019).

La experiencia que vive el adolescente y los cuidadores principales derivada de su
enfermedad tendré una gran carga de sufrimiento. Esta situacién debe estar acompafada por
profesionales expertos y formados que aborden la situacién desde el punto de vista adecuado.
Se puede observar que existe una comunicacion insuficiente entre profesionales de la salud
y usuarios, incluyendo dentro de esta descripcion a la familia. Por ello, la formacion de los
profesionales para el abordaje psicosocial es un aspecto imprescindible para un buen proceso
de enfermedad, atencién y cuidados durante el diagnoéstico, tratamiento, rehabilitacion y

curacién cuando sea posible (Feraco et al., 2016).

Encontramos escasez de recursos fisicos, tecnolégicos y humanos en la atencion enfermera.
La atencion a adolescentes es compleja, ya que sus necesidades son peculiares, por ello se
demanda la necesidad de la existencia de profesionales formados tanto en ambitos cientifico

— técnico, como en psicosociales (Souza y Oliveira, 2007).

5. Problematica de padres con hijos que padezcan patologias
cronicas u oncohematolégicas

La familia sera la base que produzca seguridad y dependencia por parte del adolescente,
pero, a su vez, éste buscara la autonomia y la independencia para la formacién de su identidad

personal (Lorenzo Gonzélez y Madero Lépez, 2015).

El diagndstico de una enfermedad como el cancer en un hijo, ocasionara un impacto muy
importante en el area familiar y personal. A nivel emocional desembocara en que los padres
se sientan abrumados por el dificil abordaje que se les plantea, generalmente por no haberse

visto en una situacion de esta tesitura nunca antes (Rodgers et al., 2018).

Los padres generalmente seran los cuidadores principales del hijo enfermo, por tanto, viviran
la enfermedad de una forma muy cercana, proporcionando atencién total en su descendiente.
Se manifestaran situaciones y sentimientos de ansiedad, estrés, miedo, angustia; les costara

asimilar y aceptar la situacion existente ya que su rol ha cambiado debido a esta situacion.
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Tendran que aprender a cuidar a sus hijos, a acompafarlos y a reconocer situaciones
ocasionadas por la enfermedad o por el tratamiento frente a ésta (Kohlsdorf y Costa Junior,
2012).

Los adolescentes con patologias cronicas y en especial el cancer, junto con sus padres,
tendran un alto riesgo de desarrollar problemas psicoldgicos y sociales. Por ello, un factor muy
importante en esta poblacion sera la prevencion desde el primer contacto, es decir, desde el
periodo que abarca las pruebas diagnésticas iniciales. Se debe procurar que los padres
desarrollen diversas habilidades, tales como el uso de relajacién y pensamientos positivos en
situaciones que les produzcan estrés, enfoque de la crianza y crecimiento de sus hijos como
positivos, aumento de conocimientos acerca del trato con sus hijos y sobre la enfermedad,
mantenimiento de comunicacion sobre la enfermedad de forma abierta y promocion de la
busqueda de ayuda y apoyo cuando sea necesario (Barakat, Marmer y Schwartz, 2010;

Douma, Scholten, Maurice-Stam y Grootenhuis, 2018).

La educacion que se proporcione a la familia acerca del abordaje de una nueva situacion que
se les presenta tras el diagnéstico de una enfermedad crénica de su hijo, sera un factor muy
importante para que exista una disminucion de la carga familiar, una buena estructuracién de
los roles y una mejora de la CVRS en el caso del usuario que padezca la patologia (Ernst et
al., 2017).

La formacidn acerca de los beneficios de la expresién de sentimientos y de la comunicacion,
permitira al cuidador principal adaptarse a su nuevo rol, saber establecer sus limites y el trato
adecuado con el usuario que padezca la enfermedad, produciendo asi, una mejora de la

calidad de vida general del cuidador (Waldron, Janke, Bechtel, Ramirez y Cohen, 2013).

6. Tratamiento contra el cancer: Quimioterapia

En la propuesta y durante el tratamiento contra el cancer pediatrico, los padres considerados
como cuidadores principales, sufriran un gran impacto psicosocial ocasionado por cambios en
su rutina, ver el sufrimiento y malestar de un hijo, vivir comportamientos inadecuados y
rechazos por parte del adolescente, problemas psicolégicos derivados de un afrontamiento

ineficaz de la situacién, entre otras (Kohlsdorf y Costa Junior, 2012).
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La adherencia al tratamiento por parte de los adolescentes suele ser bastante pobre, en
relacion con estudios realizados en poblacion infantil y en adultos. Esta situacion destaca
especialmente si se trata de administracion de tratamiento por via oral. Encontramos varios
factores como la falta de importancia que se le proporciona al tratamiento, la busqueda de la
normalidad y de la igualdad respecto a la gente de su edad, tratamientos complejos respecto
a la pauta establecida y costes (Hanghgj y Boisen, 2014).

Existen varios tipos de tratamiento frente al cancer que se estableceran en funcién del tipo de
cancer existente y del estadio en el que se encuentre el tumor. Destacan la cirugia, la
radioterapia y los tratamientos sistémicos. Dentro de este Ultimo grupo se incluyen la
guimioterapia, la terapia dirigida, la inmunoterapia y la terapia con hormonas (Miller et al.,
2019).

La quimioterapia tiene el objetivo de destruir las células que forman el tumor, ademas de
prevenir la multiplicacién, crecimiento y diseminacion de estas células cancerosas (Asociacion
Espafiola Contra el Cancer [AECC], 2018; Direccion General de Calidad, Acreditacion,

Evaluacion e Inspeccion de la Comunidad de Madrid, 2006).

En funcion del estado general del usuario, de las enfermedad actuales y previas, del tipo de
tumor, localizacion y fase de la enfermedad en la que se encuentre, se utilizard un farmaco u
otro (AECC, 2018).

Encontramos varias vias de administracion de quimioterapia, que seran administradas en un
centro hospitalario o en domicilio, segun sea el caso (AECC, 2018; Direccién General de

Calidad, Acreditacion, Evaluacién e Inspeccion de la Comunidad de Madrid, 2006):

e Viaoral

e Via parenteral:
o Via Intravenosa
o Viaintraarterial
o Viaintramuscular
o Viaintratecal.

e Viatdpica
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La accion del quimioterapico puede producir unos efectos adversos u otros, en funcién del

farmaco del que se trate:

Alteraciones gastrointestinales (AECC, 2018; De Chico, Castanheira y Garcia de Lima,
2010; Direccion General de Calidad, Acreditacion, Evaluacion e Inspeccion de la
Comunidad de Madrid, 2006; Nurgali y Abalo, 2018):

o Diarrea: dieta absoluta y pasadas unas horas se debe comenzar a ingerir
liquidos en pequefias cantidades. Si mejora, se recomienda la toma de
alimentos de facil digestion en pequefias cantidades.

o Estreflimiento: modificacion de la alimentacion, incluyendo alimentos ricos en
fibra junto con aumento del ejercicio fisico e ingesta abundante de liquidos.

o Nauseas y vomitos: favorecen la pérdida de apetito. Ingerir liquidos para evitar
pérdidas. Administracion de medicacion antiemética si fuera necesario. Intentar
no asociar los ciclos de quimioterapia y alteraciones gastrointestinales con

alimentos ni situaciones que estén relacionados con la alimentacion.

Alteraciones perceptivas (AECC, 2018; De Chico, Castanheira y Garcia de Lima,
2010): gusto, sabor amargo o metdlico. Causadas por agresion a las papilas
gustativas. Se recomendara que el individuo coma lo que le apetezca cuando le
apetezca. La preparacién de los alimentos, el aspecto y el olor seran factores
significativos para el aumento de apetito. A su vez, se destaca la importancia de la

realizacién de enjuagues tras cada comida y previos al suefio.

Mucositis oral o gastrointestinal (AECC, 2018; Direccion General de Calidad,
Acreditacion, Evaluacion e Inspeccién de la Comunidad de Madrid, 2006; Nurgali y
Abalo, 2018): inflamacién de la mucosa con ulceracion y dolor, y en ocasiones,
consiguiente alteracién en la absorcion de nutrientes en caso de Gl. Se podran pautar

farmacos antifingicos y se debe mantener una buena higiene bucodental.

Astenia (De Chico, Castanheira y Garcia de Lima, 2010; Direccién General de Calidad,
Acreditacion, Evaluacion e Inspeccién de la Comunidad de Madrid, 2006): fatiga fisica,
generalmente manifestada durante el tratamiento y posterior a él. Influye directamente
en la calidad de vida. Mantener un adecuado horario de suefio, descanso y reposo

durante el dia y ejercicio leve — moderado si fuera posible.
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Alopecia (AECC, 2018; De Chico, Castanheira y Garcia de Lima, 2010; Direccion
General de Calidad, Acreditacion, Evaluacion e Inspeccion de la Comunidad de
Madrid, 2006): caida del cabello en el cuero cabelludo y en otras partes del cuerpo
como pestarias, cejas, extremidades. Es un efecto secundario reversible ya que es

secundario al tratamiento. Produce un gran impacto en la imagen corporal.

Alteraciones cutaneas (AECC, 2018; De Chico, Castanheira y Garcia de Lima, 2010):
sequedad, prurito, eritema, fotosensibilidad. Se recomienda mantener la piel hidratada

y no exponerse directamente al sol.

Alteraciones hematolédgicas causadas por afectacion de la médula 6sea (AECC, 2018;
Direccion General de Calidad, Acreditacion, Evaluacién e Inspeccion de la Comunidad
de Madrid, 2006): descenso de los hematies, leucocitos y / o plaquetas, ocasionando
anemia, fatiga, mareo, infecciones por inmunosupresion, riesgo de hemorragias,

hematomas, entre otras.

Alteraciones neurolégicas (AECC, 2018; Nurgali y Abalo, 2018): lesiones que afectan
a nervios y pueden producir la aparicion de sintomas tales como pérdida de fuerza y

destreza, parestesias y falta de sensibilidad.

Alteraciones nefrourolégicas (AECC, 2018): la mayoria de los quimioterapicos se filtran
por el rifdn y se eliminan por orina, por tanto, puede ocurrir una agresion hacia estos

o6rganos. Se debe mantener una alta ingesta de liquidos.

Alteraciones en la fertilidad y en la sexualidad (AECC, 2018): se puede producir
disminucion de libido, junto con trastornos de la menstruacion y amenorrea en mujeres
y dificultad para el mantenimiento de la ereccibn en hombres. A su vez, la
guimioterapia puede producir esterilidad temporal o permanente, aspecto que puede

tener gran repercusion en el adolescente con cancer.
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Justificacion.

La oncohematologia es un mundo en constante investigacion en el que aun hay muchas areas
desconocidas. Segun la edad del individuo, se desarrollardn unas u otras patologias. Por
consiguiente, encontramos que el mayor porcentaje de estas enfermedades ocurren en la

etapa adulta, pero algunas de ellas ocurren en la infancia y adolescencia.

Las necesidades de los adolescentes seran muy diferentes a las de un nifio y a las de un
adulto (Lorenzo Gonzalez y Madero Lopez, 2015). Por ello, para su estudio, abordaje,
establecimiento de plan de cuidados, objetivos y seguimiento, se deberia estudiar y valorar

por grupos de edad.

Encontramos pocos datos publicados acerca de la prevalencia, incidencia, supervivencia y
abordaje del cancer de adolescentes. En este grupo de edad, por tanto, hallamos un gran
vacio en cuanto a registros y, por consiguiente, sera dificil estudiar la epidemiologia de esta
patologia enmarcada en la edad especifica del adolescente por falta de inclusion de estos
individuos en los ensayos clinicos (Lorenzo Gonzalez y Madero Lopez, 2015; Madero Lopez,
2015).

En los estudios existentes, los cortes de edad aplicados no definen la adolescencia, ya que
en muchos de ellos se incluye a este grupo de individuos en la edad pediatrica, en otros se
enmarca en la edad adulta y, por ultimo, en algunos podemos observar que se definen como
adultos jovenes, en un punto intermedio que incluye desde la adolescencia hasta la adultez

temprana (Madero Lépez, 2015).

Se expone y estudia la posibilidad de realizar un proyecto educativo aplicado a esta poblacion
y atodo lo que le rodea. Tras hacer un repaso acerca de las carencias existentes relacionadas
con esta probleméatica, se encuentran varios, pero se valora con mayor importancia la
necesidad de ayuda y orientacién hacia los padres de adolescentes que acaban de ser
diagnosticados con cancer. No se han encontrado programas de formacion especificamente

disefiados para padres o cuidadores principales de adolescentes con patologia crénica.
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Proyecto educativo

1. Poblacién diana: Criterios de Inclusiéon

Los criterios de inclusion de la poblacion diana incluyen un perfil que debe cumplir el usuario
al que va destinada la educacion: se tratara de alguno de los padres o del cuidador principal
de un adolescente que:

e Tenga una edad comprendida entre 14 y 19 afios

e Se encuentre diagnosticado de la patologia oncohematoldgica dentro de los ultimos
3 - 6 meses

e El tratamiento de eleccion para combatir su patologia oncoldgica sea la quimioterapia
o haya comenzado ya el tratamiento quimioterapico, habiendo completado como
maximo 3 ciclos

e Seguimiento de la enfermedad oncohematolégica actual llevado en la Unidad 4A de
Oncohematologia de Adolescentes del Hospital Universitario Gregorio Marafion (la

unidad tiene criterios de inclusién de 14-19 afios)

Para la adecuada organizacion de la poblacion a la que va destinada dicho proyecto, se
estableceran grupos de maximo 12 usuarios por grupo para que el trabajo sea mas
individualizado, pero que, a la vez, se puedan compartir diferentes opiniones y puntos de vista

de forma honesta y el establecimiento de relaciones en confianza sea mas facil de crear.

Los participantes se repartiran en dos grupos. Uno de los grupos se impartira en horario de

mafiana y otro de tarde, pudiéndose adaptar asi a la vida familiar y laboral de cada individuo.

En la sesién 2, colaboraran padres cuyos hijos hayan tenido un proceso canceroso en el
adolescente (entre los 12 y 20 afios) y que hayan recibido quimioterapia como tratamiento,

habiendo sido este efectivo.
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2. Captacion de la poblacion diana:

El método de captacion se realizar4 de forma visual mediante un péster (ver Anexo 1). Se
publicaran varias copias localizadas en la Unidad 4A de Oncohematologia de Adolescentes
del Hospital Universitario Gregorio Marafion:

e Puerta principal de entrada a la unidad
e Sala comun destinada para pacientes
e Sala comun destinada para padres

e Control de enfermeria

En caso de que los padres/ cuidadores principales estuvieran interesados, se apuntarian en
una lista localizada en el control de enfermeria. De esa forma se podria recopilar la
informacion relevante para el establecimiento de diferentes grupos y horarios mejor adaptados

a los participantes.

Como se ha resefiado en el apartado 1, en la sesion 2 del taller, se pretende contar con la
participacién de padres o cuidadores principales que cumplan los criterios de inclusion
expuestos anteriormente. La captacién de este tipo de poblacion se realizara mediante el
envio de correos electronicos o por llamada telefénica. En el pdster encontraremos un

apartado que informara de la asistencia de estos colaboradores.

Se podra reforzar la captacién de la poblacién diana también a través de los contactos

proporcionados por los usuarios al hospital, bien via email o por llamada telefénica.

Ademas de plantear la posibilidad a la familia por comunicacién oral cuando se tenga contacto

con ellos por revisiones periddicas o ingresos.

3. Objetivos educativos:

A partir de los objetivos educativos, se pretende establecer unos fines especificos en relacion
con el tema tratado y que sean posibles dentro de las caracteristicas de la educacion y del

grupo al que va a ser aplicado.

Estos objetivos se encuentran inscritos como parte del proceso ensefianza — aprendizaje, el
cual debe ser significativo y evaluable sobre los objetivos establecidos. Esto quiere decir que,
tras la educacion para la salud (EPS), se deberd contemplar que los participantes son capaces

de realizar actos que anteriormente no eran capaces de cumplir eficazmente.
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3.1. Objetivos Generales

o Proporcionar a los padres/cuidadores principales de adolescentes herramientas
necesarias para el afrontamiento de la nueva situacion, principalmente en el &mbito
psicosocial.

o Propiciar a los padres / cuidadores de pacientes adolescentes conocimientos
adecuados sobre el tratamiento con quimioterapia y de sus principales efectos

adversos.
3.2. Objetivos Especificos

Se pueden encontrar 3 tipos de objetivos, dependiendo si estan relacionados con el area

cognitiva, con el de habilidades o con la afectiva.

= Objetivos de conocimiento:

o Acabado el curso los participantes seran capaces de definir el papel de la
enfermeria y comprender las intervenciones que pueden llevar a cabo con el
paciente y con sus allegados.

o ldentificar los problemas psicolégicos que se desarrollan con mas frecuencia

en adolescentes con este tipo de patologia.

= Objetivos de habilidades:
o Demostrar ser capaces de identificar y afrontar los principales efectos adversos
de la quimioterapia.
o Manifestar una CVRS adecuada.

o Exponer la capacitacion para el cuidado de su hijo.

= Objetivos de actitudes o emocionales:
o Expresar sus sentimientos y preocupaciones acerca del impacto que causa en
sus vidas la enfermedad de su hijo

o Afirmar un adecuado abordaje y control de sus emociones propias
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4. Contenidos:

Los contenidos se dispondran ordenadamente en 4 sesiones, las cuales estaran relacionadas
entre si y seran consecutivas, teniendo presente los conocimientos, aprendizajes e

impresiones adquiridos en la sesion anterior para la exposicion de la siguiente.

= Sesibn 1.
o Presentacion del grupo e interaccion entre los miembros (ver Anexo 3)

o Exposicién de cronograma existente

e}

Qué es la adolescencia

o El adolescente con patologia crénica: el cancer

=> Sesion 2.
o Problemas psicosociales en el adolescente

o Problemas psicosociales en el adolescente con cancer

** Colaboracion de padres / cuidadores principales de adolescentes que se han curado
de una enfermedad oncohematoldgica tratada con quimioterapia y han vivido el

proceso de enfermedad

=> Sesion 3:
o Mejores métodos de afrontamiento para el abordaje de la nueva situacion

= Sesibn 4.
o Quimioterapia
= Quées
= Principales efectos adversos
o Evaluacién de talleres educativos:
= Contenidos del curso

= Satisfaccién general del curso y valoracién de los educadores
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5. Sesiones:

Se estudia la realizacion de una EPS con las siguientes caracteristicas:

e Cuatro sesiones en total.

¢ Una sesién por cada semana consecutiva para cada grupo correspondiente. Es decir,
la duracion de la EPS tendra lugar durante un mes.

e Cada sesion tendra una duracion de 90 minutos, aunque puede variar dependiendo
de los objetivos establecidos y de las técnicas pedagdgicas empleadas.

e Lapoblacién a la que va dirigida se organizara en dos grupos de 12 personas maximo,
uno con horario de mafiana y otro de tarde.

e Existencia de un grupo con horario de mafiana y otro de tarde. Las sesiones que
correspondan a la mafiana y a la tarde se realizaran coordinadas e impartidas por el
mismo profesional en diferentes dias de la semana fijados en cada grupo. El contenido
tratado en la sesion de horario matinal sera el mismo correspondiente a la sesion de
la tarde.

e El establecimiento de los dias fijos para tanto el grupo de mafiana como de tarde, se
realizara tras la recopilacion de datos de preferencia de horario de los asistentes, para

asi, poder abarcar el nimero mayor de poblacién y formarlos eficaz y adecuadamente.

6. Técnicas pedagogicas o de trabajo utilizadas:

¢ Dinamica por parejas: exposicion de items propuestos por parejas, contestando
primero un miembro de la pareja y el otro escuchando y viceversa. Tras la
conversacion, cada parte de la pareja explicara a los demas participantes del grupo (si
asi se indica), lo que le ha contestado su comparniero.

¢ Investigacion en aula: tormenta de ideas (brainstorming): se proponen ideas con la
colaboracién de todos los participantes sobre un tema concreto. Se apuntan en una
lista visible al grupo y después se relacionan, interpretan y estudian.

e Técnica expositivo — magistral: leccién con discusion. Se pretende la organizaciéon de
los diferentes conceptos e informacién en forma de exposicién, junto con la aplicacion
de ellos de forma correcta en los ambitos correspondientes.

e Técnica de analisis: mediante discusion o coloquio. Se expondra y se discutira sobre

un tema concreto.
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Técnica de desarrollo de habilidades: Dramatizacion / Rol play junto con debriefing
tras la interpretacion.

Evaluaciones: método feedback o debriefing. Repaso e intercambio de informacion
acerca de una simulacion elaborada sobre un tema especifico, remarcando lo que se
ha realizado adecuadamente y los aspectos que se deben mejorar. A su vez, también
se explicaran las emociones que han surgido en esta simulacion. El fin de este método
es que cuando se presente una situacion similar, se conozca la forma de actuacion
adecuada.

Cuestionario para evaluacion final sobre la satisfaccién general del curso, para la
evaluacion de los ponentes y sobre los conocimientos adquiridos por parte de los

participantes.

Materiales:

Ponentes:
o Una enfermera con formacién en oncohematologia de adolescentes y
pertenencia a la unidad superior a 3 meses
o Una psicdloga con formacion en trato de padres con hijos que padezcan
enfermedades cronicas
Colaboradores: Padres / cuidadores principales de adolescentes que hayan sufrido
una enfermedad oncohematoldgica y hayan sido tratados con guimioterapia, teniendo
un resultado exitoso de la misma (Se requerira su presencia en la sesién 2).
Aula de docencia propia del hospital
Sillas con colocacién en semicirculo
Pizarra con tizas o rotuladores
Proyector (necesario para la sesion 1y 4) y fondo liso donde proyectar con claridad
Plantilla de triptico informativo (ver Anexo 2) con contenidos acerca de la EPS que se
va a llevar a cabo, junto con un espacio destinado a anotaciones propias del
participante, a su vez con la proporcidon de un boligrafo durante las sesiones. Se
proporcionard un triptico impreso a cada participante en la primera sesion.
Ver Anexos 3y 4: cuestionarios para dinamicas por grupos. Se proporcionara una hoja
impresa a cada pareja en las sesiones correspondientes.
Ver Anexos 6 y 7: evaluaciones para participantes acerca de los contenidos y

satisfaccion general del curso junto con valoracién de los profesionales implicados.
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8. Evaluacion:

8.1. Evaluacién de la estructuray el proceso

Evaluaremos la estructura y el proceso desde dos puntos de vista: por un lado, recopilaremos
informacion recibida de los participantes y, por otro lado, los educadores realizardn una

autoevaluacion de la educacion impartida.

Mediante el método pedagdégico de debriefing junto con una evaluacion elaborada como guia
(ver Anexo 5), se realizard una valoracion de las sesiones impartidas y la consiguiente
modificacion de éstas si fuera necesario por parte de los profesionales. Este método se llevara
a cabo entre los educadores: la enfermera y el psicélogo, los cuales habran impartido en
conjunto todas las sesiones. En el estudio de la EPS se incluira la valoracion por parte de los
realizadores del curso del nUmero de participantes, asistencia y participacion de los mismos,
captacion de la poblacion diana, calidad de los educadores, horarios y lugar de intervencion,
namero de sesiones, métodos pedagoégicos utilizados y contenidos expuestos, recursos y

materiales empleados en funcién de los objetivos establecidos.

A su vez, al finalizar la sesion 4, la cual es la Gltima sesion, se pasara una pequefia evaluacion
en formato de cuestionario anénimo acerca del contenido expuesto durante el taller (ver Anexo
6). En conjunto con esto, también se proporcionara a los participantes otra evaluacién acerca
de la exposicion y manejo de los ponentes y de su satisfaccion en relacion con el curso al que

han acudido (ver Anexo 7).

Este tipo de evaluaciones se tendran en cuenta para la proxima realizacion de la EPS, siendo
todos los aspectos evaluados, valorados y se tendrd en cuenta la opinién de los receptores,

cambiando y adaptando en la medida de lo posible, las nuevas modificaciones.
8.2. Evaluacion de resultados

Se estudiara en profundidad el cumplimiento de cada objetivo propuesto. En el caso de que
no se haya producido el cumplimiento de manera adecuada, se valoraran las dificultades
existentes para su consecucion, las posibles mejoras enmarcadas en un futuro préximo y las
prevenciones para que esta situacibn no se repita. Por consiguiente, se permitira la

modificacion de diferentes rasgos, si fuera necesario, con el fin de mejorar la EPS.
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9. Limitaciones del proyecto

Se han encontrado varias limitaciones en la realizacion del proyecto:

- Limitacién de la poblaciéon diana: el proyecto se encuentra disefiado para que su
realizacion se lleve a cabo en el Hospital Universitario Gregorio Marafion, el cual
cuenta con una unidad de oncohematologia, especifica de adolescentes. Este
proyecto se podria enmarcar en otros hospitales, siempre y cuando contaran con este
tipo de unidad especifica para este grupo de edad, aspecto que en la actualidad se
encuentra en desarrollo, ya que no destaca gran numero de unidades que cumplan
estas caracteristicas.

- Limitacién de la poblacién familiar a la que se pretende abordar: el proyecto se
encuentra enfocado para la educaciéon del cuidador principal del adolescente que
padece patologia oncohematolégica, que en general suele ser uno de los padres.
Dejando a un lado al resto de componentes de la familia, como pueden ser hermanos
u otros familiares que convivan con el paciente y sufran una repercusion en sus vidas
derivada de la situacion.

- Dificultad de la captacion de la poblacion diana: el abordaje psicosocial es un ambito
muy complicado de afrontar. Se tiene una idea de que la salud psicoldgica es inferior
a la salud fisica y, por consiguiente, se tiende a tratar la enfermedad, enfocandose en
lo fisico, dejando aislado los aspectos psicoldgicos y sociales, los cuales se
encuentran directamente relacionados y son necesarios para un adecuado
afrontamiento de la situacion.

- Cualificacion y formacién de los profesionales sanitarios que desempefian el taller:
seria necesario que los profesionales que impartieran la educacion para la salud
poseyeran formacion relacionada con la patologia oncohematolégica, el desarrollo en
el adolescente, el abordaje psicoldgico y social, métodos pedagogicos de educacion,
entre otros.

- Se debe tener en cuenta la aceptacion de la peticion de realizacion del proyecto por
parte de la direccion del hospital y del servicio de oncohematologia de adolescentes.

- Materiales o financiacién insuficiente: aunque los costes del proyecto no son elevados,
la necesidad de un espacio y ciertos materiales para la imparticién de las sesiones es
posible que no se encuentre en disposicién del hospital, lugar donde se pretende

realizar el proyecto.
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Sesion 1

Recursos humanos

Una enfermera y un psicélogo

Duracion

90 minutos

Contenidos

Presentacion del grupo e interaccién entre los miembros

Duracion: 20 minutos

Objetivo: Crear una relacion entre los participantes

Técnica: Dinamica por parejas

Material: Aula, sillas, preguntas para la presentacion por parejas impreso (ver Anexo 3)

Exposicién de cronograma

Duracion: 20 minutos

Objetivo: Conocimientos acerca de la organizacion de la EPS

Técnica: Expositivo — magistral

Material: Aula, sillas, triptico informativo (ver Anexo 2)

Qué es la adolescencia

Duracion: 25 minutos

Objetivo: Crear reflexion e intercambio de informacion acerca de la adolescencia

Técnica: Lluvia de ideas y posterior reflexion acerca del concepto adolescencia

Material: Aula con sillas colocadas en semicirculo, pizarra, tizas / rotuladores

El adolescente con patologia crénica

Objetivo: Conocimientos sobre la patologia crénica en el adolescente: el cancer en el adolescente

Duracion: 25 minutos

Técnica: expositivo — magistral junto con anélisis mediante discusién o coloquio

Material: Aula, sillas en semicirculo, proyector
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Sesion 2

Recursos Una enfermera y un psic6logo

humanos
Colaboradores: padres/ cuidadores principales de adolescentes que han padecido una enfermedad oncohematolégica y se hayan sometido a

tratamiento con quimioterapia con resultado efectivo.

Duracion 90 minutos

Contenidos | Problemética psicosocial en el adolescente

Duracion: 45 minutos

Obijetivo: Identificacion de los problemas habituales en la adolescencia

Técnica: Lluvia de ideas sobre el tema y posterior debate y reflexion

Material: Aula con sillas colocadas en semicirculo, pizarra, tizas / rotuladores

Problemas psicosociales del adolescente con patologia crénica: el cancer

Duracion: 45 minutos

Objetivo: Expresién de sentimientos y preocupaciones acerca de la situacion relacionada con su hijo adolescente enfermo

Técnica: Dinamica por parejas: una pareja de asistentes interactuando con al menos un colaborador (ver Anexo 4)

Material: Aula con sillas
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Sesiéon 3

Recursos Una enfermera y un psic6logo

humanos

Duracion 90 minutos

Contenidos | Mejores métodos de afrontamiento para el abordaje de la nueva situacién: Primera parte

Duracion: 45 min

Objetivo: Comprension de los métodos existentes para el afrontamiento de la situacion

Técnica: Expositivo — magistral

Material: Aula con sillas colocadas en semicirculo, proyector.

Segunda parte

Duracion: 45 min

Obijetivo: Interpretacion y comprension del rol de paciente y de cuidador principal

Técnicas:

- Dramatizacién / Rol play: un participante actuara como padre y otro como adolescente con patologia oncohematolégica, en diferentes
situaciones que se dan en el dia a dia.
- Debriefing

Material: Aula con sillas colocadas en semicirculo
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Sesion 4

Recursos humanos

Una enfermera y un psicélogo

Duracion

90 minutos

Contenidos

Quimioterapia:
e Quées
e Principales efectos adversos

Duracion: 60 minutos

Objetivo: Conocimientos sobre el tratamiento e identificacion de los posibles efectos adversos

Técnica:
- Lluvia de ideas en relacién con la quimioterapia

- Expositivo — magistral sobre el tema tratado

Material: aula con sillas colocadas es semicirculo, pizarra, tizas / rotuladores, proyector.

Evaluaciéon de talleres educativos:
e Personal sanitario
e Contenidos del curso

Duracion: 30 minutos

Objetivo: Conocer las opiniones y mejoras respecto al taller realizado

Técnica: Cuestionario

Material: Aula, sillas, mesas, boligrafos, cuestionarios anénimos sobre contenidos y satisfaccion general del curso (ver Anexo 6y 7)
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10. Cronograma:

Octubre — Diciembre, 2019

Enero — Marzo, 2020

Abril, 2020

Mayo, 2020

-Busqueda bibliografica sobre la
informacién existente sobre la
oncohematologia en adolescentes.

- Recopilacion de datos e interpretacion
de éstos.

-Valoracién de contenidos abordados y
carencias existentes en el tema
estudiado.

- Eleccion de la elaboracién de un
proyecto educativo para los cuidadores
principales de adolescentes con
patologia oncohematolégica.

-Estudio acerca de proyectos
educativos ya existentes que
tengan relacién con la

propuesta

-Elaboracion de las pautas a
seguir del proyecto educativo y
creacion de éste

- Planificacion

Junio — Agosto, 2020

Septiembre, 2020

Octubre, 2020

Noviembre — Diciembre,
2020

-Propuesta legal para la preparacion,
desarrollo y desempefio del proyecto en
un centro hospitalario especifico

- Captacion de personal para impartirlo
gue cumpla criterios de inclusién

-Captacion de poblacién diana a la que
se dirige la EPS

- Periodo de inscripcién

-EPS impartida en el Hospital
Universitario Gregorio

Marafién

-Andlisis de resultados del curso
-Autoevaluacién y
modificaciones en funcién de

resultados
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Anexo 1: Poster de EPS

Elaboracion propia (2020):

TALLER PARA PADRES DE ADOLESCENTES
CON PATOLOGIA ONCOHEMATOLOGICA

9

¢Para quién? ¢Quién lo imparte?

Padres de pacientes pertenecientes Enfermera de la unidad
a la unidad 4A de Oncohematologia y psicologo.
de adolescentes

En la segunda sesion asisitiran padres de pacientes *
de la unidad que hayan sido tratados con quimioterapia.

:Por qué voy a asistir? ;Para qué?

:Sobre qué temas hablaremos?
:Qué es la adolescencia?

:Qué es el cancer en adolescentes?
:Como puedo afrontar la situacion?
:Como me siento? ;Como deberia sentirme?
:Como puedo cuidar y ayudar a mi hijo?
;Qué es la quimioterapia?

Para mas informacién consulte en el control de enfermeria
Miércoles 7, 14, 21y 28 de Octubre de 2020
Horario de manana: 10:30 - 12h
Horario de tarde: 16:30 - 18h
Aula docente de la unidad 4C en el Hospital Universitario Gregorio Marainén
(Edificio de Maternidad-Infantil) Calle O " Donnell, 48, 28009, Madrid.

Unidad 4° Oncohematologia de adolesentes. 915882426 ciudadospadres@gregorio.com




Anexo 2: Plantilla de triptico con contenidos principales

Elaboracion propia (2020):

¢ CoOmo puedo afrontar la
situacion que acaba de TALLER PARA PADRES
aparecer en mi vida? DE ADOLESCENTES

Hospital Universitario Gregorio Marafién

5 ( .“”“) ‘)”(.‘1“ 1 lH(f ar a mi Calle de O'Donnell, 48, 28000 Madrid CON pATOLOGiA
i Ly ; Aula docente, Unidad 4C ONCOHEMATOLOGICA

hijo?

% TGED, i 1
,Queé es la adolescencia? } ] N

Unidad 4A: Oncohematologia de adolescentes |
(,’( N 16 65 ;‘!! cancer? 01 588 24 26 | cuidadospadres@gregonio.com
¢ www padresyadol
¢,Que es el cancer en
adolescentes?
Miércoles 7, 14, 21, 28 de octubre de 2020

Quées la gt terapia?
¢, Qué es la guimioterapia S O

=» Horario de tarde: 16.30 — 18h

CONTENIDOS

» Qué es la adolescencia

* Mejores métodos de

« El adolescente con
afrontamiento para el

 abordaje de la nueva “Lo que importa no es lo
S SRUBLIER que nos haga el destino
OneNEIDICgCR sino lo que nosotros
hagamos de él”

Q « Problemaética psicolégica y A Florence Nightingale -

patologia crénica: la

enfermedad

social en el adolescente x » Quimioterapia: qué es y sus

: : rincipales efectos
Problemas psicosociales wincy

secundarios
del adolescente con

patologia crénica: el

cancer




Anexo 3: Sesién 1. Presentacion de participantes por parejas
Elaboracion propia (2020):
Realice estas preguntas a su compafero:

- ¢Coémo te llamas?

- ¢Cuantos hijos tienes?

- ¢Cuantos afos tiene tu hijo, el cual es paciente de esta unidad?
- ¢Qué es lo que mas le gusta hacer a tu hijo adolescente?

- ¢Qué es lo que mas os gusta hacer en familia?

Anexo 4: Sesion 2. Interaccion con colaboradores
Elaboracion propia (2020):
Realice estas preguntas junto con su compafiero al colaborador:

- ¢Como se llama?

- ¢ Cuantos afios tenia su hijo adolescente cuando fue diagnosticado de la enfermedad
oncohematologica que padecié?

- ¢Como se sintié en un principio?

- ¢Recibié algun tipo de ayuda / curso para sobrellevar la situacién?

- ¢ Qué comportamientos tuvo su hijo?

- ¢Qué impacto causoé en la dinAmica familiar?

- ¢Como es la relacién con su hijo en la actualidad?
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Anexo 5: Evaluacion por parte de los educadores
Elaboracion propia (2020):
Sefiale en relacion con cada apartado con una x:

- Poblacion diana:

- Numero de asistentes

o Asistencia a cada sesién

o Participacion

ADECUADO

00 0O

INADECUADO

00 0O

O DS IV A ON S, ..ttt e e

- Captacion de la poblacion diana

0
0

O DS IV A ON S, ettt e

- Horarios y fechas

0

0

(0] 0111 V7= (o110 4 [T S

- Contenidos

0
0

(0] 017 4V7= o101 4 [<Y= S

- NUmero de sesiones

0

0

(0] 017 4V7= (o3 10] 4 [<Y= ST

- Técnicas pedagdgicas

0
0

(076] 0101510171 [0 1=

- Materiales

0
0

(0] o111 V7 (o310 4 [T S

- Lugar de intervencién

0
0

(0] 01114V (o310 ] 1 [T S
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Anexo 6: Sesion 4: Evaluacion tipo cuestionario anénimo destinado a los
participantes del curso acerca de los contenidos expuestos y calidad de las

diferentes sesiones.
Elaboracion propia (2020):
Conteste con la mayor sinceridad posible:

- ¢Coémo se ha sentido durante las sesiones?

- ¢Ha podido asistir a todas las sesiones? Si su respuesta es no, ¢puede indicar las

causas de sus ausencias?

Gracias por su asistencia.
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Anexo 7: Sesion 4: Evaluacién de los ponentes y satisfaccion general del curso

mediante valoracién numérica.

Elaboracion propia (2020):

Rellene con una cruz todos los apartados con la mayor sinceridad posible:

Excelente

Muy
bueno

Bueno

Regular

Deficiente

Cumplimiento de sus expectativas

Horario

Lugar de reunion

Organizacion

Contenido tedrico

Contenido practico y dinamicas

Claridad en la exposicion

Participacion

Experto en el tema

Valoracion global de los ponentes

Valoracion global de las dinamicas

Valoracion global del curso

Gracias por su asistencia.
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Anexo 8: Sobrecarga del cuidador principal: escala de Zarit

Elaboracion propia a partir de Zarit, Orr y Zarit (1985):

Cuestion Puntuacion

1 | ¢Piensas que tu familiar te pide méas ayuda de la que realmente necesita?

2 | ¢Piensas que debido al tiempo que dedicas a tu familiar no tienes suficiente
tiempo para ti?

3 | ¢ Te sientes agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de tu familiar con
otras responsabilidades (familia, trabajo)?

4 | ¢Sientes verglenza por la conducta de tu familiar?

5 | ¢ Te sientes enfadado cuando estas cerca de tu familiar?

6 | ¢Piensas que el cuidar de tu familiar afecta negativamente a la relacion que
tienes con otros miembros de tu familia?

7 | ¢ Tienes miedo por el futuro de tu familiar?

8 | ¢Piensas que tu familiar depende de ti?

9 | ¢Te sientes tenso cuando estas cerca de tu familiar?

10 | ¢Piensas que tu salud ha empeorado debido a tener que cuidar de tu familiar?

11 | ¢Piensas que no tienes tanta intimidad como te gustaria debido al cuidado de
tu familiar?

12 | ¢Piensas que tu vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener
gue cuidar de tu familiar?

13 | ¢ Te sientes incdmodo por distanciarte de tus amistades debido al cuidado de
tu familiar?

14 | ¢Piensas que tu familia te considera a ti la Gnica persona que le puede cuidar?

15 | ¢Piensas que no tienes suficientes ingresos econémicos para los gastos de
cuidar a tu familiar, ademas de tus otros gastos?

16 | ¢Piensas que no seras capaz de cuidar a tu familiar por mucho mas tiempo?

17 | ¢Sientes que has perdido el control de tu vida desde que comenzé la
enfermedad de tu familiar?

18 | ¢ Desearias poder dejar el cuidado de tu familiar a otra persona?

19 | ¢ Te sientes indeciso sobre qué hacer con tu familiar?

20 | ¢ Piensas que deberias hacer mas por tu familiar?

21 | ¢ Piensas que podrias cuidar mejor a tu familiar?

22 | Globalmente, ¢qué grado de “carga” experimentas por el hecho de cuidar a tu

familiar?

TOTAL

Cada posible respuesta se valora segun la puntuacién de cada item: Puntuaciéon maxima de

88 puntos. Se considera “no sobrecarga” una puntuacion < 46 y “sobrecarga intensa” > 56.

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Rara vez 1
Algunas veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4
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Anexo 9: Peticion de realizacion del proyecto educativo a la Direccion del
hospital:

Estimado Sr./ Sra. director/a del Hospital Universitario Gregorio Marafién, ubicado en la calle
O’ Donnell, nimero 48, en Madrid:

Se dirige a Usted la presente Patricia Pérez Dominguez, estudiante de 4° curso del Grado de
Enfermeria de la promocion 2016 — 2020 de la Universidad Pontificia de Comillas.

Debido a la demanda del Trabajo Fin de Grado, he llevado a cabo una exhaustiva y amplia
busqueda bibliografica sobre el tema de padres con hijos adolescentes que padecen una
patologia oncohematoldgica. He estimado que hay un déficit en la capacidad de afrontamiento
de la situacion por parte del cuidador principal, el cual suele ser al menos uno de los padres.
Se consideraria conveniente desarrollar un programa formativo dirigido a esta poblacién, con
el fin de que se puedan proporcionar conocimientos y destrezas necesarias para el

afrontamiento de lo que supone la nueva situacién en sus vidas.

Por todo lo anterior, solicito la aprobacion de la Direccion del Hospital Universitario Gregorio
Marafion y del Servicio de Oncohematologia de Adolescentes perteneciente a este hospital,
para la realizacién del proyecto formativo titulado: Educacion para padres de adolescentes
con patologia oncohematolégica, en las fechas correspondientes al mes de octubre de 2020,

en los dias 7, 14, 21 y 28, en horario de mafana y tarde.
Atentamente:
Fdo. Patricia Pérez Dominguez

Estudiante de 4° Curso de Enfermeria de la Universidad Pontificia de Comillas.
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