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RESUMEN

Introduccion

El Cancer Infantil es definido como aquellos tumores de naturaleza maligna
originados en las edades comprendidas entre el nacimiento y los 14 afios. El
diagnodstico de esta enfermedad genera un impacto muy importante en la
vida de los pacientes y sus familiares, con numerosos cambios en el estilo
de vida. Por ello, es esencial que los padres tengan los conocimientos
adecuados para apoyar a sus hijos, ademas de una buena comunicacién

entre familiares y profesionales sanitarios.
Objetivo

Desarrollar un Programa de Educacion para la Salud liderado por
enfermeras del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet de Zaragoza,
dirigido a padres de pacientes oncoldgicos pediatricos con alta domiciliaria

proxima.
Metodologia

Se realizd en primer lugar una busqueda bibliografica en diferentes bases
de datos y paginas webs con el fin de conocer mas informacién acerca de la
oncologia infantil y sus cuidados; para después poder desarrollar el

programa de educacién acerca de los cuidados en el domicilio.
Conclusiones

El desarrollo del Programa de Educaciéon para la Salud supone un apoyo
fundamental para los padres en la transicién al domicilio, evaluando los
conocimientos y aportando aquellos necesarios para el correcto cuidado del

niflo, fomentando también la comunicacion con los profesionales sanitarios.
Palabras clave

“Cuidados de enfermeria”, “Psicooncologia”, “Enfermeria oncoldgica”,
“Enfermeria pediatrica”, “Calidad de vida”, “Neoplasias”, “Cuidadores”,

“Emociones”.



ABSTRACT

Introduction

The chilhood cancer is defined as those malignant tumors origined between
birth and 14 years. The diagnose at this disease generate an important
impact in the life of the patients and their families, with a lot of changes in
the lifestyle. For this reason, it is esencial that parents have the right skills
for support their kids, also a correct comunication between the family

members and the healtcare professionals.
Objectives

Develop a Healt Education Porgram liderated by nurses from the Hospital
Materno-Infantil Miguel Servet in Zaragoza, directed to oncological

children “s parents when they are discharged home.
Methodology

In first place, it was done a literature search in differents databases and
web pages for know more information about children’s oncology and their

nursing care; for develop a Health Education Program about home care.
Conclusions

The Health Education Program involves a very important support for parents
in the transition to home, evaluating and brings the necesary knowledge to
the correct care of oncological children, encourage too the comunication

with healtcare professionals.

Keywords
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“Nursing care”, “Psychooncology”, “"Oncology Nursing”, “Pediatric Nursing”,

“Quality of Life”, "Neoplasms”, “Caregivers”, “Emotions”.



1. INTRODUCCION
El Cancer infantil es definido, segun el Instituto Nacional del Cancer, como
aquellos tumores de naturaleza maligna que son originados en el tiempo
transcurrido desde el nacimiento hasta los 14 afios de edad. El desarrollo de
esta enfermedad se basa en el crecimiento rapido y anormal de
determinadas células que invaden d6rganos y sistemas; siendo, en el caso de
los nifios, diferente de la poblacién adulta ya que los tumores crecen mucho
mas rapida y agresivamente, debido a que las células tienen tendencia a ser

mas inmaduras en edades infantiles. (1, 2)

En Espaia, la incidencia en los ultimos 10 anos es de, aproximadamente,
1001 casos. Concretamente, en el afo 2022 fueron diagnosticados 951
casos nuevos (3). Esta enfermedad representa cerca de un 3% de los
tumores de la poblacién total y 4% de las enfermedades pediatricas.
Gracias a los avances en los tratamientos médicos, la tasa de supervivencia
ha aumentado, considerando asi al cancer infantil como una enfermedad
crénica con alta capacidad de recuperacion. Pese a ello, la tasa de

mortalidad es un 16,93% en los ultimos diez afios. (2-7)

Dentro de los diferentes tipos de cancer en la infancia, los mas frecuentes
son la leucemia, tumores del sistema nervioso central (SNC), linfomas y
sarcomas de huesos. En concreto, la leucemia es la forma principal,
representando la tercera parte de los casos totales, y los diferentes tumores
del SNC son la segunda forma de presentacién del cancer pediatrico. (1, 4,
8)

A pesar de lo mencionado anteriormente, no significa que no sea una
enfermedad que produzca elevado sufrimiento y consecuencias en la salud
del paciente y la familia. En el caso de los padres, el diagndstico provoca un
importante impacto emocional, igual que para sus hermanos y familiares.
Supone un gran cambio en el desarrollo de la vida diaria, acompafado de
un elevado nivel de estrés, miedo, incertidumbre y tristeza. Ademas, en
muchas ocasiones, los padres se ven obligados a dejar de lado su trabajo

para poder cuidar de su hijo enfermo. (2, 4, 6, 8, 10-13)

Por otro lado, los nifios no suelen ser informados del diagndstico, aunque

dependera de su edad y de cémo los padres tratan la situacion; sin
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embargo, saben que se encuentran enfermos. Ademads, el paciente
pediatrico, generalmente precisa ingresos hospitalarios largos, conviviendo
en un lugar extrafo con profesionales sanitarios desconocidos para él, lejos
de su familia y amigos, sometido a intervenciones y tratamientos que
pueden resultar dolorosos e invasivos, aparte de cambios en su estilo de

vida, causando estrés y disminucion de autoestima. (2, 9)

Por todo ello, es aconsejable que el nifio pueda llevar a cabo aquellas
actividades que realizaba anteriormente al diagnodstico, y pueda continuar
con su desarrollo intelectual, que resulta igual de importante. De esta
manera, se pretende que sientan el mayor bienestar y comodidad posible;

siendo acompanados y apoyados por sus padres. (2, 8, 14, 15)

A su vez, es importante, que los padres puedan continuar con el desarrollo
de la vida y tengan apoyo de familiares y amigos, evitando el aislamiento
social. Ademas, es necesaria una buena comunicacién entre los padres y
sanitarios que cuidan a su hijo, para ser asesorados y ayudados a entender
la enfermedad y el tratamiento, haciéndolos participes. Por esto, se sienten
ante un constante aprendizaje, no solo en el diagndstico, hospitalizacion y
tratamiento, sino también cuando finaliza el ingreso hospitalario y

comienzan una nueva etapa en el domicilio. (2, 6, 10-14)

Debido a ello, padres y cuidadores, deben recibir informacién y educacién
encaminada a cémo dirigirse a su hijo enfermo, cdémo tratarlo
emocionalmente y saber mantener el control ante una situacion dificil. Pero
también es importante que tengan conocimientos acerca de los cuidados
que deben realizarle, como, por ejemplo, el tratamiento del dolor, efectos
secundarios, el cuidado del reservorio y vias centrales, la nutricién y
ejercicio fisico..., donde la enfermeria cobra un papel especialmente
importante, ya no solo en la ensefianza aportada por estos profesionales,
sino también en el apoyo emocional a los familiares y a los propios
pacientes. (4, 8, 11, 16)



JUSTIFICACION

El cuidado de un nifio oncoldgico en el domicilio supone un gran cambio, por
lo que los padres necesitan recursos respecto a la enfermedad y los
cuidados que sus hijos necesitan, asi como informacion para la vuelta al
colegio (15, 17). Por ello, resulta importante el desarrollo de un Programa
de Educacién para la Salud dirigido a padres y cuidadores de nifos
oncoldgicos que se encuentren ingresados en el hospital, pero que

proximamente vayan a ser dados de alta al domicilio.

Con dicho programa se pretende ofrecer las directrices necesarias para que
los padres conozcan aquellos cuidados que van a necesitar sus hijos, asi
como saber actuar en situaciones de mayor estrés. Ademas, se ofrece como
un encuentro en el que los padres pueden presentar sus miedos y
desahogar sus sentimientos, para que los profesionales de enfermeria
puedan ofrecerles informacién acorde a sus preocupaciones. Asimismo, es
necesario realizar de nuevo la inclusién en lo que era su vida anterior, y que

puedan volver al colegio y continuar su desarrollo intelectual.

2. OBJETIVOS
Objetivo general: Desarrollar un Programa de Educacién para la Salud
liderado por enfermeras del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet de
Zaragoza, dirigido a padres de pacientes oncoldgicos pediatricos con alta

domiciliaria proxima.
Objetivos especificos:

e Evaluar los conocimientos de los padres acerca de la enfermedad y
los cuidados necesarios.

e Exponer y hacer participes a los padres en los cuidados que necesitan
sus hijos en el domicilio.

e Fomentar un ambiente seguro extra-hospitalario para los pacientes

pediatricos por parte de enfermeria.



3. METODOLOGIA

3.1. PLANIFICACION DEL PROYECTO: DIAGRAMA DE GANTT

Se realizé un Diagrama de Gantt para planificar el tiempo necesario para el

desarrollo y ejecucién del programa (Grafico 1). En color azul claro se

muestra el tiempo que se esperaba destinar, y en azul oscuro, el que

finalmente se empled.

Grafico 1: Diagrama de Gantt.
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Fuente: elaboracién propia.

3.2. BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Se realizd una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos, como

PubMed, Cuiden, Science Direct, Scielo, Dialnet y Google Académico.

Ademads, se ha consultado en paginas web como el Instituto Nacional del

Cancer, Asociacion Espanola contra el Cancer, Federacion Espanola de

Padres de Nifios con Cancer, OMS y NNNConsult.

Para ello, se han empleado diferentes términos MeSH como son: “Nursing

care”, “Psychooncology” y “Caregivers”; asi como descriptores de ciencias
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de la salud (DeCS): “Enfermeria oncoldgica”, “Enfermeria pediatrica”,

“Calidad de vida”, “Neoplasias”, “Cuidadores”, "Emociones”. (18, 19)

En cuanto a los criterios de inclusidon, se han empleado diferentes filtros

para la busqueda y seleccion de articulos; que han sido: acceso a texto

completo gratuito, idiomas espafiol e inglés, y ultimos diez anos. Ademas se

ha empleado el operador boleano AND. (Tabla 1)

Tabla 1:

Fuente

Pub
Med

Cuiden

Plus

Science
Direct

Busqueda bibliografica.

MeSH /
DeCS

“Nursing
care”
(MeSH)
“Psycho-
Oncology”
(MeSH)
“Caregivers”
(MeSH)

“Enfermeria
oncolégica”
(DeCS)
“Calidad de
vida” (DeCs)
“Neoplasias”
(DeCS)
“Cuidadores”
(DeCS)

Estrategia de

busqueda

“Nursing care”
AND “oncology
children”
“Psycho-
Oncology” AND
“pediatric”
“Caregivers”
AND “Peditric
cancer”
“Enfermeria

oncolégica”

“Calidad de
vida” AND

“neoplasias”

“Cuidadores”
AND “céncer
infantil”
“Cuidadores”
AND

“oncologia”

Articulos
encontra

dos

100

13

502

560

114

113

120

Articulos

revisados

10

Articulos
Selecciona-

dos

1
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Scielo “Enfermeria | “Enfermeria 50 5
pediatrica” pediatrica” AND
(DeCS) “neoplasias”
“Neoplasias”
(DeCS)
“Neoplasias” | “Neoplasias” 147 7
(DeCS) AND “nifio”
Dialnet | "Emociones” | "Emociones” 25 2
(DeCS) AND “niflos con
cancer”
“Oncologia 103 8 1
pediatrica”
Google | “"Cuidados de | “"Cuidados 14000 10 1
Acadé- | enfermeria” | cdncer infantil
mico (DeCS) en casa”

Fuente: elaboracién propia.

Por otro lado, para el disefio y realizacién de los Anexos ha sido empleado el

software Canva.

Se describe también una pregunta de investigacion con el fin de facilitar el
programa de salud, a partir de la cual se realiza la pregunta PICO (Patient
Intervention Comaparaison Outcomes) (ver Tabla 2) y un diagrama de

Ishikawa (ver Grafico 3). Dicha pregunta de investigacion es:

e “(Resulta eficaz la realizacién de un programa de educacién sanitario

dirigido a padres de nifios oncoldgicos al alta domiciliaria?”.
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Tabla 2: Pregunta PICO.

Paciente Padres o cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos que
van a ser dados de alta al domicilio.

Intervencion Educacion sanitaria acerca de los cuidados que estos pacientes
necesitan en el domicilio y que tienen que ser brindados por los
padres.

Comparacion Familiares que no han recibido educacién sanitaria o una
explicacion basica o sencilla de los cuidados que necesitan los
pacientes en el ambito domiciliario.

Resultados Aprendizaje y mejora de los cuidados ofertados por los padres
a los nifios enfermos, mejorando su calidad de vida.

Fuente: elaboracién propia.

Grafico 3: Diagrama de Ishikawa.
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Fuente: elaboracién propia.

12



3.3. DISENO DEL ESTUDIO

El disefio del estudio se centra en la realizacion de un Programa de

Educacion para la Salud, basado en aumentar el aprendizaje vy
conocimientos de los padres o cuidadores principales de pacientes
oncoldgicos pediatricos acerca de la enfermedad y cuidados derivados de

esta.

3.4. AMBITO
El ambito para desarrollar este programa donde se llevaran a cabo las
diferentes sesiones sera el Hospital Universitario Materno-Infantil Miguel
Servet de Zaragoza, perteneciente al Sector Zaragoza II del Servicio

Aragonés de Salud.

3.5. SUJETOS DE ESTUDIO

La poblacion diana a la que va dirigido dicho programa son los cuidadores

principales de los nifios oncoldgicos ingresados en el hospital.

Con el fin de concretar mas, se incluyeron en el estudio padres o cuidadores
de nifios oncoldgicos que se encuentran ingresados en el hospital con alta
domiciliaria proxima, y aquellos con diagndstico favorable con pronta

recuperacion.

Por otro lado, se excluyeron los padres o cuidadores cuyos hijos tengan una
patologia en estado grave o que no incluyan los criterios de inclusién
mencionados anteriormente. Ademds, no se contara con barreras
lingUisticas, ya que el programa, aparte de espafiol, sera traducido a los

idiomas inglés y francés.

3.6. DECLARACION DE INTERESES

La autora de este trabajo declara no tener conflictos de interés durante su

realizacion.
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4. DESARROLLO

4.1. DETERMINACION DE LOS OBJETIVOS DEL PROGRAMA

Los objetivos del programa son:

e Explicar los cuidados que los pacientes oncologicos pediatricos
necesitan en el domicilio.

e Proporcionar conocimientos con el fin de evitar complicaciones
relacionadas con el cuidado domiciliario.

e Identificar las principales inquietudes de los padres y establecer
seguridad y confianza acerca de los cuidados que ofrecen a sus hijos.

e Planear reincorporacién e inclusion de los pacientes oncoldgicos
pediatricos a sus actividades anteriores de la vida diaria.

e Fomentar la comunicacién entre profesionales sanitarios y cuidadores

principales.

4.2, VALORACION DEL ESTADO DE SALUD Y DETERMINACION DE
NECESIDADES.

El cancer afecta a numerosas familias alrededor de todo el mundo, por lo
que casi todas las personas del mundo viven de cerca la enfermedad. En el
caso del cancer infantil y adolescente, cada afo son diagnosticados

aproximadamente 1.500 nuevos casos en Espafa. (20, 21)

En la Comunidad Auténoma de Aragdén y segun datos aportados por el
Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI), la Unidad de Oncopediatria
e Inmunohematologia del Hospital Universitario Materno-Infantil Miguel

Servet asiste aproximadamente unos 40 casos al afio. (22)

Todas aquellas familias afectadas mostraran diferentes inquietudes y
miedos. Por ello, es importante conocer a los pacientes y las familias,
explicandoles todo aquello relacionado con la enfermedad, diagndstico,
cuidados y demas que sea necesario para su satisfaccién, cobrando especial

importancia la relacion enfermera-paciente-familiar.

De esta manera, para la realizacion del Programa de Educacion, se detectan
los siguientes problemas de salud mediante la taxonomia NANDA (Tabla 3,
4, 5). (23)

14



Tabla 3: Diagnosticos de enfermeria.

NANDA [00062] Riesgo de cansancio del rol del cuidador(a) r/c
alta domiciliaria con importantes necesidades de cuidado.

NOC [1803] Conocimiento: proceso de la enfermedad.
e [180302] Caracteristicas de la enfermedad. 2-4
e [180310] Signos y sintomas de complicaciones de la

enfermedad.1-4

[1212] Nivel de estrés.
e [121213] Inquietud.1-4
e [121221] Depresion.2-3

NIC [7370] Planificacién para el alta.

o Identificar la comprensién de los conocimientos o
habilidades necesarios por parte del paciente y del cuidador
principal para poner en practica después del alta.

e Desarrollar un plan que tenga en cuenta las necesidades de

cuidado, sociales y econdmicas del paciente.

[5520] Facilitar el aprendizaje.
e Establecer la informacién en una secuencia légica.
e Proporcionar folletos informativos, videos y recursos online

cuando sea adecuado.

Fuente: elaboracién propia mediante informacién extraida de NNNConsult.

(23)
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Tabla 4: Diagnosticos de enfermeria.

NANDA

NOC

NIC

[00161] Disposicion para mejorar los conocimientos

m/p expresa deseo de mejorar el aprendizaje.

[1833] Conocimiento: manejo del cancer.
e [183307] Signos y sintomas de recidivas.1-4
e [183321] Efectos fisicos del tratamiento del cancer.1-4

[1862] Conocimiento: manejo del estrés.
e [186224] Efectos sobre el estilo de vida.1-4
e [86206] Respuesta afectiva al estrés.2-4

[5602] Ensefianza: proceso de enfermedad.
e Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente
relacionado con el proceso de enfermedad especifico.

e Explorar recursos/apoyos posibles, segin cada caso.

[5618] Ensefianza: procedimiento/tratamiento.
e Reforzar la informacidon proporcionada por otros miembros
del equipo de cuidados, segun corresponda.
e Comentar la necesidad de medidas especiales durante el

procedimiento/tratamiento, segin corresponda.

Fuente: elaboracién propia mediante informacién extraida de NNNConsult.

(23)
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Tabla 5: Diagnodsticos de enfermeria.

NANDA

NOC

NIC

[00146] Ansiedad m/p nerviosismo r/c conflicto sobre los

objetivos vitales.

[3003] Satisfaccion del paciente/usuario: continuidad de

cuidados.

[300303] El paciente/familia estan incluidos en
planificacion de cuidados.2-5
[300321] El paciente/familia estd incluido en

planificacion del alta.2-5

[1300] Aceptacion: estado de salud.

los

[130008] Reconoce la realidad de la situacion de salud.2-4

[130016] Mantiene las relaciones.2-4

[5350] Disminucién del estrés por traslado.

Animar al individuo y a la familia a comentar

preocupaciones respecto al traslado.

las

Fomentar que el individuo/familia busque asesoramiento,

segun corresponda.

[5250] Apoyo en la toma de decisiones.

Facilitar la toma de decisiones en colaboracion.

Remitir a grupos de ayuda, segun corresponda.

Fuente: elaboracion propia mediante informacion extraida de NNNConsult.

(23)
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4.3. ESTIMACION DE RECURSOS DISPONIBLES.

El Programa de Educacién serd impartido en un aula docente del Hospital

Universitario Materno-Infantil Miguel Servet, en el horario que los nifios
invierten en la escuela del hospital, para aprovechar ese tiempo que los

padres no se encuentran con sus hijos.

Por otro lado, se necesitan también otros recursos materiales, como
ordenadores, proyector e infografia, y para la realizacién y desarrollo del
programa, se dispone de enfermeras pediatricas, ademas de contar con

recomendaciones de otros profesionales también pertenecientes al servicio.

4.4, ESTABLECIMIENTO DE PRIORIDADES.

Desde enfermeria, resulta fundamental el acompafiamiento y ensefianza de

conocimientos a los pacientes y familiares, para calmar su ansiedad e
inquietudes y ayudarles a sobrellevar la situacién (16). Por tanto, se
demuestra la necesidad de disponer con diferentes programas prevencién y

educacion sanitaria.

Concretamente, este programa se centrara en la educacién y capacitacion
de padres o cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos con alta
domiciliaria proxima, aumentando los conocimientos sobre la enfermedad y
los cuidados, afectaciones, dispositivos que puedan portar, medicaciones y
efectos secundarios. Asi como también prevenir posibles complicaciones,

incrementar su bienestar y permitir su inclusién de nuevo.

4.5, ASIGNACION DE RECURSOS NECESARIOS PARA REALIZAR LAS
ACTIVIDADES.

En relacion a los recursos necesarios para el desarrollo del programa se

encuentran los recursos humanos y materiales.

En cuanto a los recursos humanos, se cuenta con el personal de Enfermeria,
siendo necesarias dos enfermeras del Servicio de Oncopediatria del Hospital
Materno-Infantil Miguel Servet. También se contard con informacién y

ayuda aportada por el personal médico del servicio y de psicologos
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especializados. Ademads, en la segunda sesién estardn presentes una

psicdloga y una trabajadora social, y en la tercera, una enfermera escolar.

En segundo lugar, como recursos materiales se contara con una sala de
docencia del hospital, con equipos informaticos (ordenador y proyector),
reservada para el desarrollo de las sesiones, ademas de un maniqui y
material sanitario para la puesta en practica. También se contard con
posters divulgativos del programa (Anexo 1) repartidos en diferentes
lugares del hospital; con tripticos informativos con los aspectos esenciales
de las sesiones (Anexo 2 y 3); encuestas de conocimientos, ofrecidas en la
primera y ultima sesién para de contrastar los resultados y una encuesta de

satisfaccion una vez finalizado.

El aforo maximo sera de 14 asistentes, siendo preferible que acudan ambos

padres, siendo asi un total de 7 familias.

En la Tabla 6 se muestran detalladamente los recursos empleados en el

desarrollo del programa con el presupuesto.
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Tabla 6: Recursos necesarios.

RECURSOS UNIDADES PRECIO POR | PRECIO TOTAL
UNIDAD

RECURSOS MATERIALES
Sala del hospital |1 - -
Proyector 1 - -
Ordenador 1 - -
Poster 30 0,05 1,5
divulgativo
Folleto 14 0,05 0,7
informativo para
los asistentes
Folleto con | 14 0,05 0,7
informacion
relevante
Cuestionario de | 14 x 2 0,02 0,56
conocimientos
Encuesta de | 14 0,02 0,28
satisfaccion
Maniqui 7 - -
RECURSOS PERSONALES
Enfermera de | 2 enfermeras en | 50 €/ hora 700
pediatria cada sesiébn x 6

horas y 30

minutos
Psicéloga 1 x 2:30 horas 50 € / hora 125
(invitada)
Trabajadora 1 x 2:30 horas 50 € / hora 125
social (invitada)
Enfermera 1 x 2:30 horas 50 € / hora 125
escolar
(invitada)
TOTAL 1078,74 €

Fuente: elaboracién propia.
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4.6. DIFUSION DEL PROGRAMA.

La difusiéon del programa se realizard, en primer lugar, comunicandolo a

todos los profesionales sanitarios pertenecientes al servicio de

Oncopediatria del hospital, para ayudar a divulgarlo.

También serd comunicado mediante el correo corporativo y la Intranet, para
gue sea conocido por mas profesionales, como enfermeras y pediatras de
atencidon primaria, quienes cobraran especial importancia cuando el nifo
esté en el domicilio. Ademas, se repartiran tripticos informativos y posters

en el hospital.

4.7. DETERMINACION DE LAS ACTIVIDADES Y ELECCION DE LA
METODOLOGIA DE INTERVENCION.,

En primer lugar, se determinaran las actividades a realizar en el programa:

e Evaluar el nivel de conocimientos de los asistentes, mediante la
cumplimentacion de la encuesta de conocimientos en la sesién inicial
y en la final.

e Ofrecer informacién detallada sobre los cuidados que necesitan los
pacientes oncologicos pediatricos en el hogar; asi como los
dispositivos que pueden portar y cuidados derivados de estos.

e Dar pautas acerca de la alimentacion y ejercicio fisico que puedan
desarrollar los pacientes.

e Informar sobre la reincorporacion a actividades escolares y de
desarrollo intelectual.

e Tratar el estado emocional de los asistentes, ya que son quienes
ofertan los cuidados a sus hijos, por lo que los profesionales deben
conocer su estado emocional e inquietudes principales.

e Resolucién de dudas de los asistentes y facilitar el contacto de
asociaciones.

e Encuesta de satisfaccion a la finalizacion del programa, agradeciendo

la asistencia en momentos complicados para padres y cuidadores.
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Ademas, queda determinada la metodologia a seguir:

e Identificacion de los puntos clave a tratar en las sesiones para que
los asistentes obtengan la maxima informacién acerca de los
cuidados y necesidades de los pacientes oncoldgicos.

e Seleccionar a los profesionales de enfermeria que participaran en el
programa; ademas del diverso personal sanitario y/o socio-sanitario
gue también intervendra.

e Los asistentes a las sesiones seran captados mediante el servicio
hospitalario.

e Delimitacién del tiempo empleado en el desarrollo de las sesiones.

e Reserva del espacio y material requerido para la implantacién de las
sesiones.

e Elaboracion de los materiales didacticos que seran empleados en las

sesiones.

4.8. FASES DEL PROGRAMA
El programa de educacion para la salud consta de tres diferentes fases.

La primera fase o de elaboracién, es aquella en la que se detecta el
problema de salud y cdmo afecta a la vida de los pacientes y familiares. Se
pondra en comun en el servicio del hospital para el conocimiento de todos y
aportacién de ideas; ademas de seleccionar a los profesionales de
enfermeria que participen en el desarrollo del programa. Se realizan
busquedas bibliograficas para obtener mas informacién, se determinan los

objetivos del programa vy las actividades a realizar.

Después, en la segunda fase, dirigida a los padres o cuidadores, se realizara
la captacion de asistentes en el hospital, ofreciéndoles informacion de lo que

se tratara en el programa y de las fechas de realizacion.

En la tercera fase o de desarrollo, se lleva a cabo la implementacion de las
sesiones por parte del personal de enfermeria a los asistentes con el fin de

conseguir los objetivos propuestos.
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4.9. EVALUACION DEL PROGRAMA.

La evaluacién del programa se realizara mediante dos métodos diferentes.

En primer lugar, se encuentra la encuesta de conocimientos (Anexo 4), que

serad repartida en la sesidn inicial y en la ultima, siendo utilizadas como

Indicador de Proceso (Tabla 7), pudiendo evaluar si el programa es eficaz,

mediante los conocimientos que deberian haber sido adquiridos por los

asistentes durante las sesiones.

Tabla 7: Indicador de proceso.

PARAMETROS

Indicador

Dimension

Descripcion

Justificacion

Aclaracion de términos

Responsable de
recogida

Frecuencia de recogida

Tipo de indicador

Estandar

INDICADOR DE EVALUACION

Participacion de los cuidadores principales en el
programa de educacion del Hospital Materno-Infantil
Miguel Servet.

Participacion.

Numerador: N° de cuidadores que acuden a las
sesiones del Programa de Educacion

Denominador: NO© total de cuidadores de nifios en el
servicio de oncologia pediatrica del Hospital.

Valorar el interés y preocupaciéon de los padres o
cuidadores principales acerca de los cuidados que
requieren los nifos oncolégicos en el domicilio.

Los asistentes participaran en este indicador
mediante la cumplimentacion de la encuesta de
conocimientos previos.

Enfermeras encargadas del disefio del programa.

Al finalizar la primera y la Gltima sesién del programa
de educacioén.

Indicador de proceso.

Se espera que el grado de satisfacciéon sea >90% en

los asistentes al programa de educacién para la salud.

Fuente: elaboracién propia.
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El segundo método sera una encuesta de satisfaccion repartida a todos los

asistentes al finalizar la ultima sesion (Anexo 5), empleada a modo de

Indicador de Evaluacion (Tabla 8). Se pretende que expresen sus opiniones,

sensaciones y sugerencias acerca del programa actual o futuros que se

puedan desarrollar, evaluando la percepcidon por parte de los asistentes del

programa, y si ha cumplido sus expectativas.

Tabla 8: Indicador de evaluacion/resultado.

PARAMETROS

Indicador

Dimension

Descripcion

Justificacion

Aclaracion de términos

Responsable de
recogida

Frecuencia de recogida
Tipo de indicador

Estandar

INDICADOR DE EVALUACION

Grado de Satisfaccion del cuidador principal con el
Programa de Educacién para la salud.

Satisfaccién.

Numerador: N© de cuidadores con grado de
satisfaccion de 4 o 5 con la informacidén recibida en el
programa de Educaciéon para la salud impartido en el
Hospital Materno-Infantil Miguel Servet.
Denominador: NO© total de cuidadores de nifios en el
servicio de oncologia pediatrica del Hospital.

Valorar la informacién adquirida por los asistentes al
programa y conocer si ha sido de utilidad para
proyectos futuros.

Los asistentes participaran en este indicador
mediante la cumplimentacion de la encuesta de
satisfaccion.

Enfermeras encargadas del disefio del programa.

Al terminar del programa de educacion.
Indicador de resultado.
Se espera que el grado de satisfaccion sea >90% en

los asistentes al programa de educacion para la salud.

Fuente: elaboracién propia.
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4.10. IMPLEMENTACION Y DESARROLLO.

Las actividades descritas anteriormente se dividiran en tres sesiones en el

desarrollo del programa.

Sesion 1: Cuidados de enfermeria en el domicilio (Tabla 9)

En primer lugar, se realizarda una presentacion de los profesionales de
enfermeria encargados del programa, para que los asistentes los conozcan
y se sientan mas cercanos y comodos. Esta sesidn sera la mas extensa, ya

que se hace la primera toma de contacto y diversas explicaciones.

Después de las presentaciones, los asistentes rellenaran el formulario de
conocimientos iniciales para conocer el nivel de conocimientos previos de

los que parten los asistentes (ver Anexo 4).

Posteriormente, con apoyo de material tecnoldgico, se iniciara una
explicacion acerca de la enfermedad oncoldgica pediatrica, de como afecta a
la vida diaria y a los familiares. Después, se pedirad la colaboracién de los
asistentes para que, mediante una lluvia de ideas, se comiencen a tratar los
cuidados y necesidades especiales que necesitan los nifios en el domicilio.
De esta manera, se pasara a explicar los cuidados que estos pacientes

necesitan en el hogar y como es necesario que sean brindados.

Se explicaran pautas de alimentacion a seguir y ejercicio fisico que pueden
practicar. Pero también hablaran del cuidado de la piel, la boca, etc.
Ademas, se explicara en profundidad la medicacion y la importancia de

seguir las recomendaciones y pautas correctamente.

Por otro lado, se mostraran los dispositivos que pueden portar los nifios
durante el proceso de la enfermedad, como son las sondas nasogastricas,
catéteres venosos centrales,... explicando también los cuidados de dichos
dispositivos, y cuando deben acudir al centro sanitario para su
mantenimiento. También se explicaran los signos y sintomas de alerta,
infeccién, qué hacer cuando tienen fiebre, cudndo deben acudir a urgencias,

etc.
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Tras la parte tedrica, se contard con un periodo de tiempo en el que los
padres puedan practicar lo explicado anteriormente con mufiecos y material

sanitario, para aumentar su seguridad y resolver dudas surgidas mediante
la practica.
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Tabla 9: Carta descriptiva Sesion 1.

SESION 1: CUIDADOS DE ENFERMERIA EN EL DOMICILIO

OBJETIVO

ACTIVIDAD

Presentacion

Conocimientos

iniciales

Explicacion de
la enfermedad
y los cuidados

en el hogar

Puesta en

practica

e Explicar los cuidados que los pacientes oncoldgicos
pediatricos necesitan en el domicilio.
e Proporcionar conocimientos con el fin de evitar

complicaciones relacionadas con el cuidado domiciliario.

CONTENIDO
de

las enfermeras vy

Presentacion

toma de contacto
con los asistentes.
Rellenar
formulario de
conocimientos
iniciales.

Se realizara una
explicacion basica
de la enfermedad
y se continuara
con la informacion
de

necesarios,

los cuidados
los
dispositivos  que
portan los
pacientes y los
signos de alarma.
Los asistentes,

con ayuda de unos

mufecos,
realizaran las
actividades de

cuidado explicadas
por las

enfermeras.

Fuente: elaboracién propia.

RECURSOS | METODOLOGIA | TIEMPO

Charla informativa | 15
minutos

Formulario Formulario 15

en papel minutos

entregado

por las

enfermeras

Ordenador, Lluvia de ideas 90

proyector minutos

Mufiecos vy | Realizacién de | 30

material actividades minutos

sanitario
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Sesion 2: Expresando sentimientos (Anexo 6)

Mediante una mesa redonda, los asistentes expresaran sus miedos,
inquietudes y sentimientos sobre la enfermedad de sus hijos y lo tratado en
la sesidon anterior. Se contard con la presencia de una psicéloga y

trabajadora social, para poder tratar mas emocionalmente el tema.

Ademas, se hablara de las diferentes emociones que han sentido a lo largo
de todo el proceso desde el conocimiento del diagnostico, y aquellas que

puedan surgirles en un futuro.

La trabajadora social expondrd los recursos y ayudas a las que pueden
optar los padres y/o cuidadores de estos nifios para llevar a cabo los

cuidados domiciliarios y los dispositivos que necesiten.

Por ultimo, se empleara la Escala de Ansiedad y Depresidon de Goldberg
(EADG) (24), para medir el nivel de depresion y ansiedad de los padres, con
el fin de que, en caso de que exista, puedan ser tratados con ayuda

adecuada.

Sesion 3: Reincorporacion del nifio a las actividades anteriores
(Anexo 7)

En la ultima sesion, se tratara la importancia de la reincorporacion al colegio
y a las actividades de la vida diaria. Se contara con una enfermera escolar,
quien se encargara de explicar a los padres la importancia de la educacion,

y como abordar este tema con el nifo.

Se explicarad la actuacién que deberian seguir los padres cuando los nifios
estén cerca de la reincorporacién al colegio. Es importante que se pongan
en contacto con este y asi, entre familiares, profesores y enfermera escolar,
se facilite el regreso de los nifos a las actividades académicas. Ademas, se

entregara un triptico con la informacion resumida de las sesiones (Anexo 3).

En los ultimos 20 minutos de sesidén, se entregard el formulario de
conocimientos que fue entregado en la primera sesion, para ver el progreso

de los asistentes. Ademas, se entregara la encuesta de satisfaccion, para
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saber si ha sido de utilidad, y como mejorar en vista a proximas ediciones

(ver Anexos 4y 5).
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5. CONCLUSIONES
Tras la busqueda bibliografica se demostré que la enfermedad oncoldgica en
el paciente pediatrico genera un gran cambio e impacto en la vida de los

pacientes, familia y entorno.

La elaboracion del presente programa de educacion prepara a los padres
para la transicion al domicilio con el nifio enfermo. Se evalla la informacién
con la que cuentan inicialmente, y se ofrecen las pautas y conocimientos
basicos acerca de la enfermedad y cuidados que necesitan estos nifos en el

domicilio, reforzando asi sus capacidades.

Todo ello resulta importante porque un cuidado ineficaz en el nifio podria
causar graves complicaciones que se pueden evitar mediante la inclusidon en
el programa de educacién, consiguiendo que los pacientes en el domicilio se

encuentren tan seguros como en el hospital.

Se fomenta igualmente, la comunicacién entre los familiares de los
pacientes y los profesionales de enfermeria, consiguiendo que sean un
referente, generando confianza y viendo a los enfermeros como un punto

de apoyo y seguridad en su situacion.
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7. ANEXOS

Anexo 1: Péster divulgativo.

N4

NOS VAMOS A CASA...

Programa de Educacion para la
Salud para padres de ninos con

cancer

Programa creado con el fin de ayudar y apoyar a los
cuidadores de ninos con cancer que tienen prevista el alta
domiciliaria proxima.

Hospital Materno-

@ Infantil Miguel
o } PIDE Servet

‘.'w AYUDA SI 12,19 y 26 de Septiembre

—7. LO Impartido por enfermeras

NEC[SHAS del Servicio de Oncopediatria
P
y Hematologia del Hospital

) :
Q/ 3 sesiones, %

>

donde se trataran temas:

» Cuidados que necesitan los
pacientes en el domicilio.
* Aspectos emocionales.

“ * Reincorporacion al colegio.
=

Fuente: elaboracién propia.
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Anexo 2: Triptico informativo del programa.

;0ué hacer? ¥

Sesion 3: iV
- - v -
Reincorporacion a las Vv d
»
actividades anteriores. cuanao
« (COmo va 2 ser la vuelta a nos vamOS‘
casa?
o (Como va a sar ks vuelta al 9
a casa?
« Planificar regreso y
actividades academicas con
el colegio
+ Repaso de 1as anteriores Programa de Educacion
sesiones. para la Salud dirigido a
+ Resolucian de dudas padres de nifios
>
Preguantanos para mas oncologicos.
Contare n | =7 ok : - .ﬁ
NLaremos Con |8 presencss ge una |nr

enferrmess escoler

Miguel Servet

Enfermaeras del Servicio de
Qncopediatria

=0

Hospltal Materno-Infantil J

Sesion 1:

£Qué vamos a hacer? Cuidados de Sesién 2: o
ZEn qué consiste? enfermeriaenel up"mesaiemos.
domicilio. Sents

cQué es el cancer infantif?
Culdados especiales que
necesitan los pacentes

Sentimientos que se
pedidtncos. pueden expresar
JQué pasa cuando me dan el

LComo afecta a mi vida la
alta? enfermedad de mi hijo?

» Culdados que se necesitan en el o cCOmMO va a influir s v Vv
domicilio cuidado? vYvev
» Alimentacion y ejercicio o ;Lo haré bien? vvey

+ Medicaciones y « Apoya psicoldgico

12,19 y 26 de Septiembre, adiministracson « Dudas de a sesion antenor
» Dispositives gque pueden « Recursos y ayudas a los que
portar  (sondas, catéteres pueden acceder
centrales.) y sus culdados.
o Puesta en practica do los Contaramas con o presencia de una
conocimiontos. psicologa especializada y una trabajadora

. social

Dirigido a padres y
culdadores
principales de los
pacientes.

Fuente: elaboracion propia.
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Anexo 3: Triptico con informacion relevante del programa.

VVELTA AL COLE

La suspersiim de la asistencin al colegio
debido al ingreso hosptalaric genera uns
variacidn en ol ritmo de aprendizaje de las
nifioa

Este pueds generar dificultades futuras en
les nifiss, depandiendo du b sdad en li qua
aen ol diagnontico,

Los centros educativos tienen que estar al
corriente da la situacion del alimno y
ayudaries sn el proceso hespitalario y
cuando vuelven a lag aulas

JQUE ES EL CANCER

INFANTIL?

€1 Cancer Infantil ey defimido
como sxqueilos  tumores de
naturaleza maligna. otiginados
en el transcursc de tiempo
entre ol nacimiento y los 14
anos de edad.

;COMO AFECTA A
NVESTRAS VIDAS?

€l diagnidstica  de  esta
enfermedad genara un gran
impacto en la vida da loa
pacientes y an s de los padres
y demaa familiares, Ademas de
epinodion de ansiedad y estris,
incertidumbre y miedo.

Fuente: elaboracién propia.
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LA VVETLAA
CASA

€l alta domiciliaria gensra
también gran incertidumbre y
miedo on (os padres y familiares.

Datos importantes en la vuelts al
domicitio familiar:

* Seguimisnto y continuidad de
mvisiones  par  parte  del
personal midico y anfermere
del haupital

Importante [a presencia del
Pediatra y de Enfermeras de
Pediatria del Centro de Salud
para Continuidad de
Cuidados

Tratamiento adecuads del
dolor,

¢ Importancia de ssguimiento
deol tratamiento,

Cuidado
dispositivos  gue

enfermero de

puodan
portar los pacientes.

CaNCER
INFANTIL Y
VUVELTA A CASA

Servicio de Oncopediatria,

Hospital Materno-Infantil
Miguel Servet

PAVUTAS ALIMENTACION
La desnutricion estd muy presente en
los pacienter wncolegicos, pudiendo
originar un impacto negative en los
resultados del tratamiento.

Loz pacientzs susten wxperimantar
alteraciones del gusto, camblo de
apetita, lesiones en la bocu...

En detwrminadas ocasiones, hay que

suplie L dexnutricion con

alimentacian anteral o parenteral,
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Anexo 4: Encuesta de conocimientos.

Test de conocimientos acerca de la patologia y sus cuidados.

1. ¢Qué es el cancer infantil?

2. ¢Consideras que es complicado el cuidado de un paciente oncoldgico
pediatrico en el domicilio?
a) Verdadero
b) Falso

3. ¢Qué dispositivos pueden portar los pacientes oncoldgicos para la
administracion de tratamiento?
a) Catéter venoso central.
b) Reservorio
c) PICC.
d) Cualquiera de ellos puede servir para la administracion de

tratamiento.

4. ¢(Todos estos dispositivos anteriores necesitan un manejo y cuidados
especiales?
a) Verdadero.
b) Falso.

5. ¢Qué es una sonda nasogastrica?

a) Es un dispositivo que se introduce por la nariz y pasa por garganta
y eséfago hasta llegar al estdmago, empleada para nutricion y
administracion de farmacos.

b) Es un dispositivo introducido por la boca, pasando por garganta
que llega hasta el estdmago.

c) Es un dispositivo que se emplea Unicamente para nutricidon
enteral; no se puede emplear en la administracién de medicacion.

d) Se emplea para dar nutricién parenteral.
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6. El apoyo psicolégico puede resultar importante en el proceso de la
enfermedad, tanto para el paciente como para los cuidadores y
familiares cercanos.

a) Verdadero.
b) Falso.

7. ¢Puede resultar complicada la reincorporacion de los nifios
oncoldgicos al colegio?
a) Verdadero.
b) Falso.

8. ¢éHay que tratar los aspectos emocionales con los pacientes?
a) Si, en funcion de la edad del paciente existen diferentes formas.
b) Puedes hacerlo, aunque no estas obligado.
c) Es indiferente.

d) No, no son importantes.

Fuente: elaboracién propia.
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Anexo 5: Encuesta de satisfaccion.
Seleccione la opcidon que corresponda a su nivel de satisfaccion, teniendo en

cuenta que el numero 1 indica la puntuaciéon minima y el 5, la maxima:

1. ¢Ha resultado de utilidad la informacidon aportada en el programa de

educacion?
1 2 3 4 5

2. (Consideras que has aprendido gracias al Programa de Educacién para la
Salud?

1 2 3 4 5

3. {Te consideras con mas conocimientos para poder realizar los cuidados

gue el nifio oncoldgico necesita en el domicilio?
1 2 3 4 5

4. ¢Conoces los cuidados minimos de los dispositivos que pueden portar los

pacientes oncoldgicos?
1 2 3 4 5

5. éConoces las pautas de alimentacidon, mediacidn, ejercicio para tu hijo?
1 2 3 4 5

6. ¢Sabrias actuar en una situacion de estrés o de emergencia?
1 2 3 4 5

7. ¢Has sido informado acerca de grupos de apoyo o asociaciones a las que

puedes recurrir en caso de necesitar ayuda?
1 2 3 4 5

8. iLas enfermeras te han ayudado durante las dudas que he tenido en el

programa de formacion?

1 2 3 4 5
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9. ¢Consideras que el tiempo dedicado ha sido el adecuado?
1 2 3 4 5

10. ¢(Recomendarias el programa a otros padres o cuidadores en una

situacion similar?

A continuacién, si lo desea, nos puede indicar las sugerencias que

considere:

Fuente: elaboracidn propia
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Anexo 6: Carta Descriptiva Sesion 2.

SESION 2: EXPRESANDO SENTIMIENTOS.

OBJETIVO

ACTIVIDAD
Expresar

sentimientos

Recursos

Escala de
Ansiedad vy

Depresion

e Identificar

las principales

inquietudes de

los padres vy

establecer seguridad y confianza acerca de los cuidados que

ofrecen a sus hijos.

e Fomentar la comunicacion entre profesionales sanitarios y

cuidadores principales.

CONTENIDO
Los asistentes
expresaran sus

miedos e inquietudes
acerca de la
enfermedad vy lo
tratado en la sesién
anterior.

Se resolveran las
dudas y se volvera a
realizar la explicacion
Si es necesario.

Se les ofrecera a los
padres aquellos
recursos a los que
pueden optar; en
relacion a ayudas en
el cuidado 0
econdmicas. Ademas,
se les nombrara las
diferentes
asociaciones que
ofrecen ayuda.

Se les realizara a los
asistentes una escala
para conocer el nivel
de ansiedad y

depresion.

Fuente: elaboracién propia.

RECURSOS
Psicéloga
enfermeras
encargadas
del

programa

Trabajadora
social y
enfermeras.
Informacion
proporciona-

da de interés

Escala
Ansiedad vy
Depresion de | escala
Goldberg

y | Mesa redonda

Charla

informativa

de | Realizacién

METODOLOGIA

Y

puntuacion de la

TIEMPO
90

minutos

20

minutos

10

minutos
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Anexo 7: Carta Descriptiva Sesion 3.
REINCORPORACION DEL NINO A LAS ACTIVIDADES

SESION 3:
ANTERIORES.

OBJETIVO

ACTIVIDAD
Explicacion

de las pautas
a seguir en la
vuelta al

colegio

Expresar

sentimientos

Conocimiento
s tras el

programa

Satisfaccidn
tras el

programa

Planear reincorporacion e inclusion de los pacientes oncoldgicos

pediatricos a sus actividades anteriores de la vida diaria.
RECURSOS | METODOLOGIA | TIEMPO

CONTENIDO
Se les explicara a los
padres las pautas a

seguir junto a los
profesores del colegio
para conseguir la
reincorporacion de los
ninos enfermos a las
actividades

académicas.

Los padres expresaran
las inquietudes
surgidas a raiz de esta
sesion y las anteriores.
Se realizara una charla
grupal en la que se
resuelvan entre todos.
Rellenar formulario de
conocimientos para
ver su progreso en el

programa.

Cumplimentar

encuesta de
satisfaccion para
conocer el grado de

aceptabilidad por los
asistentes y posibles

mejoras.

Fuente: elaboracién propia.

Enfermera
escolar y
triptico

informativo

Enfermeras
del

programa

Formulario
en papel
entregado
por las
enfermeras
Encuesta en
papel
entregada
por las

enfermeras

Charla

informativa

Mesa redonda

Formulario

Encuesta

satisfaccion

de

1 hora

40

minutos

10

minutos

10

minutos
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