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1. RESUMEN

Las personas que sufren un ciclo desadaptativo en cuanto al mantenimiento de
sus roles y rutinas de la vida diaria son susceptibles de tratamiento desde Terapia
Ocupacional. Esto ocurre en el caso de los nifios en un proceso oncoldgico. En
Espafia, existen pocos estudios acerca de los beneficios de la profesién en esta

patologia que, a su vez, engloba muchos mas procesos.

El objetivo del trabajo es, mediante un plan de intervencién hipotético, analizar
las opciones de la disciplina en el tratamiento de estos pacientes y la prevencion
de posibles secuelas propias de la enfermedad. En este sentido la terapia
ocupacional puede intervenir proporcionando estrategias y trabajando en las
adaptaciones de las actividades basicas de la vida diaria de un paciente de
oncologia infantil. Un objetivo transversal del proyecto consiste en ahondar en la
necesidad de considerar a un terapeuta ocupacional como profesional

indispensable en la atencién de niflos con cancer.

La metodologia de trabajo consistira en sesiones grupales con nifios oncoldgicos
en los que se trabajara desde el juego el mantenimiento de los roles y rutinas que
puedan afectarse como consecuencia de la enfermedad. Para realizar este trabajo
se utilizaran el Modelo de Ocupacidon Humana y el Modelo de Desempefio

Ocupacional y el Marco de Trabajo de la AOTA.

Palabras clave: Cancer, Infantil, Terapia Ocupacional.
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2. INTRODUCCION
El concepto cancer hace referencia a una gran cantidad de enfermedades
gue se diferencian en su etiologia, localizacién, tratamiento y prondstico, pero que
tiene como caracteristica comun el crecimiento descontrolado de células atipicas

gue se propagan a diferentes 6rganos y tejidos. (1)

En Espafia, se diagnostican al afio alrededor de 1600 casos de cancer infantil
y poblacién adolescente. Actualmente, la cifra de superacién de la enfermedad
ronda el 80% de los casos. (2) Aunque es considerado una enfermedad rara, el
cancer infantil sigue permaneciendo como la principal causa de muerte en la
infancia (3) (4) Por tasa de incidencia, el tipo de cancer mas frecuente en edad
pediatrica es la leucemia, seguido de los tumores del sistema nervioso central. En
el caso de los adolescentes, lo mas frecuente son los linfomas de Hodgkin, los

tumores dseos y los del sistema nervioso central. (5)

Aunque el paciente supere la enfermedad, se produce un gran impacto
psicoldgico en la familia y en el paciente cuando se diagnostica. Los tratamientos
suelen producir sintomas psicolégicos en los pacientes del mismo modo que lo

hacen los humerosos ingresos a los que se ven sometidos. (1)

Las secuelas de un nifio con cancer pueden ir tanto a nivel motor como
cognitivo en cualquier momento del proceso de la enfermedad, lo que resulta aun

mas problematico al ser sujetos que aun estan en desarrollo. (5)

La interrupcién en la vida académica que se deriva de los procesos de
hospitalizacién y aislamiento tiene consecuencias tanto a nivel de relaciones
sociales como del desempefio y adquisicion de actividades significativas. Por ello
se pone de manifiesto la necesidad de intervenciones que aborden el impacto
social, ademas de psicoldgico en el proceso de implantacion de la quimioterapia,
antes, durante y después. Existen dificultades a la hora de crear programas de
intervencion en este grupo de edad y con esta patologia. Los nifios poseen
unidades asistenciales pero los adolescentes (14-18 afos), son mayoritariamente
tratados en unidades asistenciales de oncologia de adultos. Asi pues, se demuestra
gue los adolescentes que reciben tratamiento en unidades pediatricas tienen una
tasa de recuperacion 30% mayor. Las limitaciones de desempeno que aparecen

como consecuencia de la enfermedad y la falta de actividades adecuadas en el
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caso de los adolescentes en unidades oncoldgicas de adultos pueden llevar a un

estado de deprivacion ocupacional. (6)

En Espafa, son muy pocos los estudios realizados que relacionan la terapia
ocupacional con los pacientes de oncologia pediatrica, aunque aumentan con el
paso de los afios. Esta intervencidn se centra en la mejora de la calidad de vida a
través del trabajo de las habilidades y patrones necesarios para que pueda
desempefiar adecuadamente las distintas ocupaciones, intentando reducir las
secuelas que se puedan producir a nivel fisico, cognitivo, psicosociales y/o

emocionales. (5)

Aqguellos nifios que sufren cdncer muestran diversas caracteristicas que
influyen en su desarrollo psicomotor. Aquellos factores se pueden diferenciar entre
los que son originados a causa de la enfermedad misma, como puede ser dolor de
huesos, sangrado de la nariz (epistaxis) o anemia, aquellos que son causados por
el tratamiento como el encamamiento, aislamiento o malestar general, o bien
factores psicosociales, como la sobreproteccion o la pérdida de relaciones sociales.
En concordancia con algunos estudios, estos problemas derivan en dificultades en
el desempefio de actividades de la vida diaria y de participacién social. (7) La
afectacién de las secuelas depende de la edad del paciente, siendo en los nifios lo
mas habitual, la ansiedad y la separacién de los padres, y en los adolescentes, la
negacién y rechazo a la enfermedad y el tratamiento. Ademas, todo esto puede
derivar en la pérdida de aspectos de la vida cotidiana como las relaciones sociales,
baja autoestima, a causa de los efectos de la medicacién o la incertidumbre por el
futuro. (8)

La actuacidn del terapeuta ocupacional con niflos en procesos oncoldgicos,
no se centra en un solo estadio de la enfermedad, sino que en cualquier momento

del proceso puede aportar beneficios a la calidad de vida del paciente.

Es necesario incluir programas de Terapia Ocupacional que trabajen, a
través del juego, la reduccion de los efectos de la hospitalizacién a la que se ve
sometido un nifio con cancer. Ademas, el terapeuta ocupacional puede trabajar,
desde la prevencién de los efectos del tratamiento, mediante la evaluacion y la

adaptacidn necesaria para la situacion que se presenta. (9)
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Un terapeuta ocupacional puede analizar y evaluar el desarrollo ocupacional
infantil. Los objetivos del tratamiento desde la disciplina se basan en mantener,
estimular y rehabilitar componentes ocupacionales para promover la funcionalidad
en pacientes pediatricos. También se plantean trabajar sobre el manejo del dolor,
evitar la fatiga, la prevencidon secuelas y adaptacion a las actividades que se

realizaban con anterioridad a los cambios que se han producido.

En el trabajo con la familia, en el que el terapeuta ocupacional también
puede intervenir, se enfoca una intervencion desde la aceptacién de Ila
enfermedad, manejo de posibles secuelas, y sobrellevar la experiencia del dolor,

igualmente, si es necesario, asumir el proceso terminal del paciente.

El terapeuta ocupacional puede disefiar intervenciones basadas en el juego
que facilitan la participacidn del nifio en el tratamiento, la integridad mental de los
nifos que estan en el hospital, reorientacién en el dia a dia y la expresién de
sentimientos y sensaciones. Ademas, es un incentivo positivo en la creacion de la

relacién terapéutica entre el nifo, la familia y el terapeuta.

Otra de las funciones que puede desempefar es el asesoramiento y
entrenamiento en productos de apoyo que suplan las posibles limitaciones que se
hayan podido ocasionar como consecuencia de la enfermedad o del tratamiento.
(10)

Willard y Spackman definen el rol como “serie de expectativas, derechos y
responsabilidades en referencia con la conducta socialmente acordada para una
posicion o estatus especifico en un grupo o sociedad”. Asi mismo, se define rutina
como “tipo de habitos de orden complejas que implican la secuencia y la
combinacion de procesos, procedimientos, pasos u ocupaciones y que provee
estructura en la vida diaria”. (11) Ambos se ven afectados tras el diagndstico de

neoplasia.

Una tasa del 75% de los nifios que superan un cancer padecen al menos
una secuela tras el tratamiento incluyéndose problemas psicosociales y un
empeoramiento de la calidad de vida en relacién con la salud. Para evitar esta
disminucion en el funcionamiento psicosocial y estas secuelas son necesarias mas
intervenciones psicosociales con pacientes en tratamiento y aquellos que lo han

superado. Aunque se lleven a cabo las intervenciones psicosociales en los nifios
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con cancer, poco se sabe de su viabilidad y solo unos pocos hablan de su
efectividad. (12)

MODELOS Y MARCOS DE REFERENCIA

En este trabajo se han utilizados dos modelos de referencia como son el
modelo de Ocupacién Humana y el Modelo del Comportamiento Ocupacional. El
Modelo de Ocupacion Humana es el que, segun diversos estudios, mas han
utilizado los terapeutas ocupacionales en su practica clinica. Este modelo se
fundamenta en centrar la intervencién sobre el paciente, sus ocupaciones y sus
necesidades, proporcionando una vision holistica de la persona. Ademas, brinda
una base sélida para la formulacion de objetivos y por consecuencia un

razonamiento para la intervencion. (13)

El modelo del comportamiento ocupacional también considera a la persona
como un ser ocupacional como en el caso del modelo de Ocupaciéon Humana. Se
valora la historia personal del paciente y cémo influye en su desempefio
ocupacional, ademas de introducir la premisa de adaptar la actividad al individuo
y no en sentido contrario. Uno de sus postulados fundamentales es el uso del juego
para el desarrollo y mantenimiento de habilidades para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria a través del continuum exploracidon-competencia-logro

a través del cual se gradua la actividad y las intervenciones. (14)

La intervencion estd disenada para llevarse a cabo siguiendo el Marco de
Trabajo para la practica de la Terapia Ocupacional. Se busca el apoyo a la salud y
la participacién de los nifios en su vida diaria, basandola en la ocupacion. El
proceso de implementacidn que detalla el Marco de Trabajo pasa por una

evaluacion inicial, una intervencion y un analisis de los resultados. (15)
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JUSTIFICACION

Tal y como se expone anteriormente, existen muy pocos estudios que
hablen del trabajo del terapeuta ocupacional en el area de oncologia infantil. Se
realiza el presente trabajo para explorar las opciones de tratamiento y la posible

implementacion de un tratamiento grupal a este colectivo.

La justificacion de este trabajo versa en planificar un plan de intervencion
acorde a las caracteristicas y estudios mencionados previamente que pueda
demostrar la efectividad de esta intervencién y detectar las posibles necesidades
del colectivo. Ademas de perseguir el objetivo de prevenir las posibles secuelas

fisicas que deriven de la enfermedad.

Otro objetivo del presente trabajo pasa por ampliar conocimientos acerca
de la poblacién con esta patologia, debido a que el cancer infantil constituye la

primera causa de muerte en niflos en Espafa.
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3. OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL

Realizar un programa de Terapia Ocupacional para recuperar y/o mantener los
roles y rutinas en ninos con diagndstico de cancer dentro del ambiente hospitalario

mediante el juego.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Conseguir progresivamente la mayor autonomia en la realizacidon de los
roles y rutinas.

- Desarrollar una reestructuracion positiva de roles y rutinas en pacientes
ingresados en plantas de oncologia pediatrica.

- Estimular la realizacion de determinadas actividades que se han visto

alteradas a causa de la enfermedad.
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4. METODOLOGIA
REVISION BIBLIOGRAFICA

Para la realizacién del protocolo de intervencidon se llevd a cabo una
busqueda bibliografica en varias fases. En primer lugar, se realizé en buscadores
de gran alcance (Alcorze, Google académico...) para delimitar el tema del trabajo
y la existencia de evidencia cientifica del tema. Después de obtener una idea
general acerca del tema, se realiza una busqueda bibliografica mas profunda en
bases de datos (PubMed, Biblioteca Chrocaine Plus, OT Seeker, Dialnet, Psycolnfo,

ISOC, Alcorze...), libros, revistas y paginas web.

En la busqueda se han utilizado las palabras clave: “Terapia Ocupacional”,
“Oncologia pediatrica”, “Cuidados Paliativos en Cancer”, “Childhood cancer”,

“Pediatric Cancer”, “Cancer Paliative Cares”

FASES DEL PLAN DE INTERVENCION

A la hora de realizar el plan de intervencion se sigue el esquema del proceso
del Marco de Trabajo para la Practica de la Terapia Ocupacional; evaluacion,

intervencion y resultados.

Al ser un programa de intervencion destinado a niflos oncoldgicos en
procesos hospitalarios, el tratamiento deberia prolongarse durante el tiempo en el
que los pacientes estén ingresados. Este programa se centra en un periodo de 3
meses que comprenderan 12 sesiones (1 sesién semanal). En las primeras 2
sesiones se llevara a cabo la evaluacion inicial de los participantes, durante las 8
siguientes se realizara la intervencion y las 2 sesiones restantes se dedicaran a la

evaluacion de los resultados. Las sesiones duraran aproximadamente 1 hora.

La poblacién a la que va dirigida el programa son nifios de edades
comprendidas entre los 6 y los 13 afos que estén en procesos de tratamiento
hospitalario con un diagndstico de cancer infantil. El grupo estard compuesto por
un minimo de 3 nifos y un maximo de 6. Ademas de cumplir los requisitos de edad
y diagndstico, serd necesario que no tengan diagndstico de alguna otra patologia
grave previa y que el médico no lo considere contraproducente. Ademas, se
contara siempre con la autorizacion del padre/madre/tutor legal para la

participacion en el programa.
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Tabla 1. Cronograma de las fases de la intervencién (15)

1. Perfil

» ) Ocupacional
Fase 1 Evaluacion (2 sesiones)

2. Analisis del
desempeio

ocupacional

1. Planificacion de
la intervencion.

2. Aplicacion de la

Fase 2 Intervencién (8 ) »
intervencion.

sesiones)
3. Revisién de la

intervencion.

Fase 3 Resultados (2 sesiones)

10
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5. DESARROLLO [I]

FASE 1: EVALUACION.
Objetivos:

- Evaluar las necesidades de los nifios oncoldgicos durante su proceso de

hospitalizacion.

Proceso: se utilizaran diferentes escalas para identificar tanto las necesidades
como los intereses de los ninos. Anteriormente se realizard una entrevista con los
padres para explicarles el contenido del programa de intervencion y con el equipo

educativo del hospital para la coordinacion de actividades.
Las escalas que se utilizaran son:

- Entrevista semiestructurada sobre las rutinas y el desarrollo del dia a dia

tanto en el &mbito hospitalario como en su casa.

- Assessment of Motor and Process Skills/Evaluacion de las Habilidades

Motoras y de Procesamiento (AMPS): obtiene informacion de las habilidades

mediante la observacidn del paciente al realizar actividades cotidianas.
Detecta las areas del desempefio que pueden ser problematicas y las
capacidades de una persona. (13)

- Perfiles de intereses pediatricos: va dirigido a nifios de 6 a 12 afios y

adolescentes de 12 a 21 anos. Dependiendo del rango de edad que se
evalla, se utiliza uno de los tres cuestionarios que comprenden los perfiles.
Indaga en los intereses y concretamente, en la fuerza de atraccion,
sentimiento de competencia y la participacion de estos. (16)

- Listado de roles: brinda datos acerca de los roles de los que se siente

participe una persona y la importancia que les otorga a esos roles. (13)

- Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI): su objetivo es evaluar al

paciente en procesos de ingresos hospitalarios, en programas de
rehabilitacién, los resultados, intervenciones en el colegio y en servicios de
atencion a nifos. Evalla la autonomia que tiene el paciente en el desempefio

de actividades de la vida diaria. (17)

11



Trabajo de Fin de Grado Eva Hernandez Ansoén

- Short Child Occupational Profile/Perfil Ocupacional Inicial del nifio

(SCOPE): analiza la participacion ocupacional de pacientes de menos de 21
anos, incidiendo en los factores que favorecen o impiden la participacion
ocupacional, pudiendo ser factores intrinsecos al nifio como el caso de la
habituacion, volicidon o ejecucién, o factores extrinsecos analizando el
entorno. (18)

- Escala de calidad de vida de nifios oncoldgicos (ECVNQO): evalla la calidad

de vida en los pacientes de oncologia pediatrica teniendo en cuenta no solo,

el punto de vista de los padres, sino también la opinién de los ninos. (19)

Recursos personales: el terapeuta ocupacional.

Recursos materiales: las escalas de valoracion y un espacio adecuado para

la realizacion de las valoraciones.

FASE 2: INTERVENCION

2.1. Desarrollo del plan de intervencién:

Objetivos:

- Desarrollar un plan de intervencidn acorde a las necesidades e intereses

detectados en la fase anterior.

Proceso: el terapeuta disenara cada sesion en funcion de las necesidades

detectadas y los intereses de los pacientes a través de la evaluacion.

Recursos: el terapeuta ocupacional, ademas de toda la bibliografia necesaria

para llevar a cabo una correcta planificacion.

2.2. Aplicacion del plan de intervencion

Objetivos:

- Trabajar en los posibles factores identificados como problematicos en la
realizacion de actividades de la vida diaria.

- Conseguir una mayor autonomia progresivamente en la participacién en
roles y rutinas.

- Recuperar y/o mantener roles y rutinas que se han visto afectadas.

- Facilitar la participacion voluntaria en actividades.

- Mejorar la calidad de vida.

12
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Proceso: se realizaran diversas actividades de componentes tanto motores
como cognitivos que abarquen las necesidades detectadas en la poblacidn siempre

en coordinacién con el equipo educativo del centro para no repetir actividades.

Materiales: terapeuta ocupacional, ademas de una persona de apoyo para los
posibles imprevistos que puedan surgir. También seran necesarios los materiales

necesarios de cada actividad.

Como paso previo a la realizacién de la intervencién se comentara la idea del
plan de intervencion una vez planificado con los padres, asi como con el médico

responsable.

Las sesiones del plan de intervencidn se llevaran a cabo por la tarde para que,
durante la mafana, puedan acudir a las clases que se imparten en la escuela del

hospital y poder mantener asi el rol escolar.

Tabla 2: Mddulos de la intervencion

MODULO OBJETIVOS

MODULO 1: 2 SESIONES - Creacidén y cohesioén grupal.

MODULO 2: 5 SESIONES - Trabajo en roles y rutinas
como parte de la intervencion.

- Trabajo en componentes

necesarios para la realizaciéon

de roles y rutinas. (pérdida

de fuerza muscular, fatiga...)

MODULO 3: 1 SESION - Despedida y evaluaciéon del

grupo.

13
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Modulo 1: Presentacion

Tabla 3: Mddulo 1 del programa de intervencion

Sesion 1

Actividad 1 Presentacion inicial

Materiales Sala amplia, sillas.

Desarrollo Nos sentamos en circulo con las sillas y decimos nuestro
nombre. Ademas, representamos con mimica nuestra
pelicula favorita.

Objetivos Presentacidon, expresion corporal, interaccion social,
creacidn de grupo, expresién de los intereses.

Actividad 2 Conociéndonos mejor

Materiales Ovillo de lana, sala amplia

Desarrollo Colocandonos en circulo, una persona dice su nombre y
lo que quiere ser de mayor y lanza el ovillo a otra
persona, sujetando una parte para crear una telarafia. Al
recogerlo cada persona tiene que devolvérselo a la
persona que se lo ha lanzado recordando su nombre y lo
que él ha dicho.

Objetivos Memoria, relaciones sociales, movilidad de miembro
superior, expresion.

Actividad 3 Bingo

Materiales Tarjetas con preguntas, rotuladores, sala amplia.

Desarrollo Se reparte a cada uno una tarjeta con preguntas acerca
de los demas nifios. Se trata de que cada uno vaya
preguntando a los interesados y el primero que lo
complete tiene que gritar bingo.

Objetivos Memoria, cohesién grupal, habilidades sociales.

14
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Sesion 2

Actividad 4 Ponerle nombre al grupo.

Materiales Sala amplia, sillas

Desarrollo Entre todos elegimos un nombre que identifique el grupo.

Objetivos Cooperacién, expresién, cohesién grupal, desarrollo de
las habilidades sociales.

Actividad 5 Explicacion amigo invisible y reparto de nombres.

Materiales Papeles con los hombres.

Desarrollo Se les pide que hagan una tarjeta decorada y dedicada a
una persona del grupo que se sortea al azar, al igual que
en el juego del amigo invisible. Esto lo tendran que hacer
en sus ratos libres para entregarlo el ultimo dia.

Objetivos Relaciones sociales, creatividad, creacién de
responsabilidad.

Actividad 6 “La cebra Camila”

Materiales Cuento, sillas, sala amplia.

Desarrollo Se lee el cuento y se extrae la moraleja.

Objetivos Atencidn, escucha activa, aplicacion de la moraleja en su

vida real.

15
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Mddulo 2: trabajo en roles y rutinas.

Tabla 4: Mddulo 2 del programa de intervencion

Sesion 3.
Actividad 7 Fatbol sin piernas
Materiales Mesa, pelotas de ping pong, sillas, sala amplia.

Descripcion

Partidos de futbol con pelotas de ping-pong soplando.

Objetivos Trabajo en el soplo, desarrollo de una actividad cotidiana
adaptada a la situacion.

Actividad 8 El globo

Materiales Globo, sillas, sala amplia.

Descripcion

En grupo se colocan en circulo y la idea es que el globo
no toque el suelo (la actividad se va complicando

restringiendo la forma de golpear el globo)

Objetivos Movilidad general, reflejos.
Actividad 9 Hockey con globos
Materiales Palos de hockey, globos, sala amplia, porterias.

Descripcion

Primero se divide a los participantes en dos equipos. Se
trata de jugar un partido de hockey, pero sustituyendo
los discos por globos que previamente han tenido que
hinchar. Se usan globos porque requiere mucha menos
fuerza a la hora de golpearlos, pero son muy inestables
en el movimiento por lo que se aumenta el rango de

movilidad necesario para controlarlo.

Objetivos

Movilidad general, trabajo en equipo.

16
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Sesion 4.

Actividad 10

Master chef

Materiales

Batidora, fruta, leche, utensilios de cocina, mesas, sillas,

enchufe, vasos, sala amplia.

Descripcion

Se trata de llevar a cabo una receta sana de batidos de
frutas. La receta del batido se elegira entre todos (se
tendra en cuenta si alguno de los participantes cuenta

con una dieta especifica)

Objetivos

Trabajo en actividades de la vida diaria, atencién, habitos

saludables.

Actividad 11

Decorar delantales para la cocina.

Materiales

Delantales blancos, material de manualidades, mesas,

sillas, equipo de musica.

Descripcion

Se decoran delantales de cocina individuales para que los
puedan usar una vez estén en casa. Se acompafia la

actividad con musica.

Objetivos

Creatividad, destreza manipulativa, concentracion.

17
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Sesion 5

Actividad 12

Nuestros amigos.

Materiales

Folios de colores, material de escritura, sillas, mesas, sala

amplia, equipo de musica.

Descripcion

Mandarles una carta a nuestros amigos del cole.

Objetivos

Mantenimiento de relaciones sociales, trabajo en el rol de

amistad, creatividad.

Actividad 13

Gimkana musical cooperativa.

Materiales

Tablero de juego, dado, tarjetas de preguntas, equipo de

musica, sala amplia.

Descripcion

Se divide el grupo en dos subgrupos. Por turnos van
tirando el dado y contestando a las preguntas que toquen

dependiendo de lo que diga el tablero.

Objetivos

Cooperacién, memoria.
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Sesion 6

Actividad 14

Muecas en circulos.

Materiales

Sala amplia, sillas.

Descripcion

Colocandonos en circulo, cada uno de manera individual
tiene que realizar una mueca determinada y el resto de
los compaferos tiene que imitarla. Se continla asi hasta

que todos hayan creado una mueca diferente.

Objetivos

Desinhibicion.

Actividad 15

Tripas como almohada.

Materiales

Colchonetas, equipo de musica, sala amplia.

Descripcion

Se colocan en circulo tumbados sobre las colchonetas con
la cabeza apoyada en la tripa del compafiero. Se pone

una grabacién de la risa de un bebé.

Objetivos

Relajacion.

Actividad 16

Cosquillas

Materiales

Colchonetas, sala amplia.

Descripcion

Se trata de hacerse cosquillas entre ellos.

Objetivos

Relaciones sociales, desinhibicion.
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Sesion 7

Actividad 17

éQué quiero ser de mayor?

Materiales

Sala amplia, sillas.

Descripcion

Nos colocamos en circulo sentados en sillas. Cada uno
piensa en lo que le gustaria ser de mayor. El resto le van
haciendo preguntas que pueden responderse con si 0 no.

Se trata de adivinar a través de estas preguntas.

Objetivos

Expresion de los intereses propios, memoria, atencion.

Actividad 18

Cuento “El espejo del futuro”

Materiales

Cuento, sillas, sala amplia.

Descripcion

Se lee el cuento y se extrae la moraleja.

Objetivos

Atencion, reflexidn.
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Mddulo 3: Despedida

Tabla 5: Modulo 2 del programa de intervencion

Sesion 8

Actividad 19

Entrega del amigo invisible

Materiales

Sala amplia, sillas.

Descripcion

Nos sentamos en circulo y se reparten los amigos

invisibles.

Objetivos

Relaciones sociales, finalizar una actividad.

Actividad 20

Reflexion final y evaluacion de las actividades

Materiales

Sala amplia, sillas, lista de actividades realizadas.

Descripcion

En circulo, se evalian cada una de las actividades
realizadas del 1 al 5 (siendo 1 “no me ha gustado nada”
y 5 "me ha gustado mucho”). También se pregunta si
tienen alguna sugerencia sobre actividades o areas que

se podian haber trabajado.

Objetivos

Expresion de la propia opinion, evaluacion.
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6. DESARROLLO [II]: EVALUACION DEL PROGRAMA

2.3. Revision de la intervencion:

Objetivos: evaluacion de la intervencion con propdsito de introducir mejoras

en las actuaciones.

Proceso: para llevar a cabo la revisién de la intervencién se evaluard la
satisfaccion de los participantes ademas de volver a evaluarlos mediante las

escalas que se utilizan en la primera fase del programa.

También, y de manera observacional, se realizard una evaluacion durante el
proceso para detectar determinadas actuaciones y hechos que pueden ser

relevantes para la evaluacién de la intervencion.

Materiales: el terapeuta ocupacional, ademas de las escalas de evaluacion

necesarias y el espacio adecuado.
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FASE 3: RESULTADOS

Al ser un programa de intervencién hipotético, no existen resultados reales
para analizar. Como resultados hipotéticos se espera que los pacientes sean
capaces de integrar en su vida diaria la realizacion de rutinas y habitos que antes
no realizaban. El objetivo es que puedan extrapolar una parte de lo que se
pretende trabajar durante la sesidon durante el tiempo que se encuentren
hospitalizados y en su totalidad una vez que se encuentren en su domicilio, ya sea

en los descansos de los ingresos, o cuando remita de forma total la enfermedad.

También cabria esperar una mejora en la capacidad funcional que implicaria
una mejora tanto en la calidad de vida como en la realizacidn de actividades de la

vida diaria.

Otro de los resultados que podrian darse tras el programa es la mejora en
las relaciones sociales debido a la realizacion de actividades en grupo y
cooperativas, que, ademas, pueden ser beneficiosas en el aspecto psicoldgico

gracias a la formacién de un grupo con situaciones similares.

Se espera que, ademas, los niflos muestren interés en las actividades que
se plantean y participen en ellas de forma activa. Muchos de los nifios que se
encuentran ingresados en las plantas de oncologia pediatrica sufren largos
procesos de encamamiento, por lo que uno de los resultados que se espera
conseguir a través de este programa es que se reduzca el periodo de inmovilizacion

que representa una limitacion a la hora del desempefio ocupacional.

De acuerdo con intervenciones realizadas en poblacion infantil
diagnosticados de diversos tipos de neoplasias, también se espera una
rehabilitacién de la movilidad y condicion fisica de los pacientes que participan en
el estudio, si bien no se espera un alto grado debido al bajo tiempo de intervencion
gue se realiza. (20) Ademas, este aumento de movilidad implica un aumento en

la calidad de vida de los pacientes como se concluye en muchos estudios (21)

LIMITACIONES

En un primer momento, la primera limitacién que nos encontramos es que
la proposicion de objetivos es basada en la evidencia encontrada durante la
revision bibliografica debido a que no existe un grupo control al que poder evaluar.

Acorde a esto, también es hipotético el planteamiento de actividades debido a que

23



Trabajo de Fin de Grado Eva Hernandez Ansoén

no existen evaluaciones de los participantes para centrar las sesiones lo mas

personalizadas al grupo posible.

Ademas, a la hora de implementar estos programas tiene que tenerse en
cuenta que la participacion de los nifios depende de su situacién en el momento
preciso de comenzar la sesién. Los tratamientos de radio y quimioterapia producen
efecto a corto plazo que provocan que el estado de los nifios fluctie mucho entre
unos momentos y otros. Otro factor que determina la participacién de los nifos en
el programa es el consentimiento de los padres o tutores legales. Para intentar
solventar ese problema se plantea la realizacién de una reunion inicial con los

padres para poder resolver dudas acerca del proyecto.

En tercer lugar, para implementar el plan de intervencidon es necesario una sala
en la que se realicen las actividades que sea suficientemente amplia para que
pueda llevarse a cabo, ademas de contar con el material necesario para la
realizacién de las actividades. En caso de no poder cubrir estos aspectos seria
necesario la adaptacion de ciertos aspectos del programa. Estas adaptaciones
serian, por ejemplo, en el caso de que la sala no fuera muy amplia, cambiar
determinadas actividades para que se pudieran llevar a cabo en el espacio
disponible, o en el caso de actividades que requieren material especifico, buscar

alternativas para poder llevarlas a cabo.

Ademas, algunas de las evaluaciones que se plantean utilizar en el proyecto
solo se pueden adquirir a través de su compra. Esto implica que, si finalmente se
lleva a cabo el programa, sera necesario comprar estas escalas, si se dispone de

fondos para ellos o utilizar otras de acceso gratuito en caso contrario.
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7. CONCLUSIONES

A través de la busqueda bibliografica de informacién para la realizacion de este
trabajo, queda reflejado que existe mucho desarrollo en la investigacién sobre el
cancer infantil, no tanto asi desde el punto de vista de terapia ocupacional. Por
esto a través de este trabajo se intenta explorar los posibles enfoques de
intervencion y la viabilidad o no del tratamiento, ademas de reivindicar el papel

del terapeuta ocupacional en las unidades de oncologia pediatrica.

Al ser un programa hipotético no ha podido ser llevado a cabo, pero espero
poder realizarlo en un futuro comprobando asi su viabilidad o no y si cumple o no
con los resultados esperados. Al no tener un grupo control al que poder evaluar,
tanto los objetivos como las posibles actividades desarrolladas en este trabajo, se
basan en la informacién obtenida de la busqueda bibliografica realizada. Esto
implica que cualquiera de las actividades planteadas puede ser modificada en el
momento en que se analicen las necesidades e intereses de los participantes en el

proyecto.

A titulo personal, realizar el trabajo ha sido un reto a la hora de planificar
actividades, en primer lugar, porque no existia un grupo control y en segundo
lugar por la falta de evidencia cientifica en programas de intervencion en esta area,
tal y como reflejan numerosos articulos de la bibliografia. Aun asi, y tras la
existencia de numerosas limitaciones como se expone anteriormente, me parece

un campo muy interesante para continuar investigando.
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9. ANEXOS
ANEXO 1: Instrumentos de Evaluacion.
LISTADO DE ROLES
LISTADO DE ROLES
Mombre: Edad: Fecha:
Lao Esta ud.. Tubilado

Estado civil: _ Soltero: _ Casado: _ Separado: _ Divorciado; Vindo:_

El proposito de este listado es identificar los diferentes roles que usted leva a cabo. El listado
presenta 10 roles v define cada vmo de ellos.

FEIMERA PARTE:

Al lade de cada rol indica con una marca de cotejo si tenias ese rol en el pasado, si tienes ese rol
en el presente y 51 planeas ese rol en el future. Puedes marcar mas de 1m columna para cada rol.
Ejemplo: 51 ofrecias servicios voluntarios en el pasado, en el presente no los offeces, pero
planeas en un futuro volver a ofrecerlos, marcarias entonces las cohmmas de pasado v futuro.

ROL PASADO |PRESENIE |FUTLURO
ESTUDIANTE: Asistit a la escuela a tiempo completo o a

tiempo parcial

TEABATJADOE: Empleado a tiempe completo o a tiempo

parcial.

VOLUNTARIO: Ofrecer servicios sin recibir paga alguna a
algin hospital, escuela, comumidad, grupe pelitico, ete. Por lo
menos 1 vez por semana.

PEOVEEDOE. DE CUIDADOS: Tener la responsabilidad de
cuidar mifios, esposa‘esposo, familiar o amige, por lo menos 1
VEZ PO SEmana.

AMA O AMO DE CASA: Tener responsabilidad de tareas de
limpieza de hogar o ammeglo del patio, por lo menos 1 vez por
SETIANA.

AMIGO: Pasar algin tiempo y/o realizar alguna actividad con
un amigo, por lo menos 1 vez por semana.

MIEMBEO DE EAMIITA: Pasar algim tiempo y/o realizar
alguna actividad con algin miembro de la fanulia tales como
hijos, esposa‘esposo, padres u otro famuliar, por lo menoes una
VEZ PO SEmana.

MIEMBRO ACTTVO DE UN GRUPO EELIGIOS0: Participar
e mvolucrarse en gmupos o actividades afiliadas a  alguna
religion. por lo menos uma vez por semana.

AFICIONADO: Participar yo involucrarse en  algin
pasatienapo o aficion tal como coser, tocar algin mstrumento,
deportes, teatro, trabajo en madera o participar en algim club o
equupo, por lo menos 1 vez por semana.

PARTICTPANTE DE ORGANIFACTIONES: Participar en
orgamizaciones tales como Club de Leones, Legion Americana,
Asociacicn de fiutbel . Alcohoélices Andmimes, asociaciones
profesionales. etc. por lo menos 1 vez por semana.

OTROS ROLES:

Algin otro tol €] cual haya realizado anteriormente, el cual
realiza ahora o el cual planea realizar.

Escoba el 1ol en la linea en blanco v marca las colummnas
apropiadas.
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SEGUNDA PARTE

Eva Hernandez Anson

En esta parte estan listados los roles anteriores. Al lado de cada rol, marca la columma gue
mejor indique cuan valioso o importante es ese rol para fi. Marca una respuesta para cada rol

aungue lo hallas tenido mi pienses tenetlo.

ROL

No muy

valioso  vlo
importante

Con  algun
valor  vlo
importancia

Muy valioso
vie
importante

ESTUDIANTE: Asistir a la escuela a tiempo
completo o a tiempo parcial.

TEABATADOR: Empleado a tiempo completo o a
tlempo parcial

VOLUNTARTO: Ofrecer servicios sin recibir paga
almma a algim hospital, escuela, comumidad, gmpo
politico, etc. Por lo menos 1 vez por semana.

PREOVEEDOE DE CUDADOS: Tener la
responsabilidad de cwdar nifios, esposa‘esposo,
fammiliar o amigo, por lo menos 1 vez por semana.

AMA O AMO DE CASA: Tener responsabilidad
de tareas de limpieza de hogar o ameglo del patio,
por lo menos 1 vez por semana.

AMIGO: Pasar al;in tiempe y/o realizar alguna
actividad con un amige, por lo menos 1 vez por
semana

MIEMBEQ DE FAWMITIA: Pasar algin Sempo y/o
realizar alzuma actividad con algin miembro de la
familia tales como hijos, esposa‘esposo, padres u
otro familiar, por lo menos una vez por semana.

MIEMBREGO ACTIVO DE TN GRUPO
BETIGIOSC: Participar e involucrarse en grupos o
actividades afiliadas a alguna religicm, por lo
Menos Wa VeZ PoT Semana.

AFICIONADOQ: Participar v'o ivolucrarse en
algim pasatiempo o aficicn tal como coser, tocar
algim mstrumento, deportes, teatro, trabaje en
madera ¢ participar en algin club o equipo. por lo
menos 1 vez por semana.

PARTICIPANTE DE ORGANIZACIONES:
Participar en orgamizaciones tales como club de
Leones, Legion Americana, Asociacién de firthol,
Alecholicos Andmimos, asoclaciones profesionales,
etc. por lo menos 1 vez por semana.

OTROS ROLES:
Algim otto 1ol el cuwal haya realizado
anteriormente, el cual realiza ahora o el cual planea
realizar.

Escriba el rol en la linea en blanco y marca las
columnas apropiadas
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RESUMEN DE LOS PERFILES DE INTERESES DEL NINO

Tabla 1: Resumen de los Ferfiles de Intereses del Nifio

Perfil del Juego del Nifio (6-9 anos)

Categorias

Preguntas

De 6 a 9 afios
~ 15 minutos para que el nifio la complete
50 actividades

Actividades deportivas
Actividades al aire libre
Actividades de verano
Actividades de invierno
Actividades dentro de un lugar
Actividades creativas

Clases vy talleres

Actividades sociales

¢ Realizas esta actividad?
i Te gusta esta actividad?
¢ Con quién haces esfa actividad?

Perfil del Juego del Nifio (9-12 anos)

Categorias

Preguntas

De 9a 12 afios
~ 20 minutos para que el nifio la complete
59 actividades

Actividades deportivas
Actividades al aire libre
Actividades de verano
Actividades de invierno
Actividades dentro de un lugar
Actividades creativas

Clases y talleres

Actividades sociales

i Realizas esta actividad?

¢ Con cuanta frecuencia haces esta
actividad?

¢ Cuanto te gusta esta actividad?

¢ Cuan bien haces esta actividad?
¢ Con quién haces esta actividad?

Perfil de Intereses de
Esparcimiento del Adolescente

Categorias

Preguntas

12 a 21 anos
~ 30 minutos para que el joven la complete
83 actividades

Actividades deportivas
Actividades al aire libre
Actividades de ejercicio fisico
Actividades de relajacion
Actividades intelectuales
Actividades creativas

Actividades sociales

Actividades en la comunidad o en
agrupaciones

¢ Cuan interesado estas en esta
actividad?

¢ Con cuanta frecuencia haces esta
actividad?

¢ Cuan bien haces esta actividad?
¢ Cuanto disfrutas esta actividad?

¢ Con quién realizas esta actividad?
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ESCALA DE CALIDAD DE VIDA DE NINOS ONCOLOGICOS (ECVNO)

Universidad Internacional de la Rioja
EF y su didactica, la salod v 1a educacion en valores

Escala de Calidad de Vida para Nifios Oncolégicos (ECVIND)

MNombre: Edad: Fecha:

Por favor contesta con sincendad sefialando en la columna de la derecha la respuesta
que mas se ajusta a fi.

1. ;Te tratan bien los médicos v las enfermeras?. 51— A veces - No
2. :Se preccupan los meédicos por ol 51— A veces - No
3. :Te gusta salir de la habrtacion?. 51— A veces - No
4. ;Te cuwidan y muman tus padres?. 51— A veces - No
5. (Tenes muchos dolores?. 51— A veces - No
6. ;Te sientes triste a menudo?. 51— A veces - Mo
7. ;Siempre que te apetece jugar puedes hacerle?. 51— A veces - No
B. ;Te divierfes con tus anmgos?. 51— A veces -No
9. :Sueles llorar a memdo?. 51— A veces - No

10, ;Prefieres no jugar con ofros mfios v quedarte en tu habitacion?. 51— A veces -No

11. ;Tienes mmchos amugosT. 51— A veces - No
12, ;Sueles tener nauseas y vomitosT. 51— A veces - No
13, ;La genfe te tratz 1zual que al resto de los mifiesT. 51— A veces - No
14. ;Te sentes nerviose’. 51— A veces - No
13, ;Te gustaria curarte”. 51— A veces - Mo
16. ;Te disgusta perder el pelo?. 51— A veces - Mo
17. ;Tienes ilusion por volver a tu casaT. 51— A veces -No
18. ;Te ayudan tus padres a vestirte ¥ a comer?. 51— A veces -No
19. ;En general te sientes faliz v bien?. 51— A veces - No

Adaptade de Rodriguez y col. (1996)

Dy Algianddro Farrer San Jiuan
Profesor de la ssignanmra
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO Y PREGUNTAS MAS FRECUENTES

PREGUNTAS MAS FRECUENTES Y CONSENTIMIENTO
INFORMADO

INFORMACION PREVIA AL CONSENTIMIENTO

¢POR QUE MI HIJO?

Porque su hijo/a se encuentra ingresado en el servicio de Oncopediatria del Hospital Infantil de

Zaragoza y cumple los criterios de inclusion necesarios para la participacién en dicho estudio.
¢EN QUE CONSISTE EL PROYECTO?

Se llevan a cabo intervenciones semanales en grupo con el objetivo de mantener y/o recuperar
las posibles rutinas y roles que se han visto afectados a causa de la propia enfermedad o del tratamiento.
Se intervendra tanto a nivel de los mismos roles y rutinas como actividad, como a nivel de las estructuras
y funciones de los nifios necesarias para poder llevar a cabo los roles y rutinas. Se pasaran varias escalas
para conocer también los intereses de los nifios, los roles que desempefian y desempefiaban, el impacto

de la enfermedad, la calidad de vida y las destrezas de cada paciente.
¢QUIEN TIENE ACCESO A LOS DATOS DEL PROYECTO?

Solo tienen acceso a los datos las personas encargadas de la investigacion y de forma anénima

mediante codificacion de datos.
¢(PUEDO ACCEDER A LAS SESIONES DE INTERVENCION DURANTE EL PROCESO?

Si, cada padre tendréa el derecho de estar presente en las intervenciones que se realicen de manera
grupal observando el proceso, ademas de poder pedir informacion acerca de los resultados de las

evaluaciones llevadas a cabo en referencia a su hijo.

¢SI NO ME APETECE, NO PUEDO, NO QUIERO SEGUIR EN EL ESTUDIO, ¢(QUE
OCURRE?

Usted puede decidir en cualquier momento la inclusion de su hijo/a en el proyecto, asi como su

exclusion del mismo sin mas que comunicarlo y sin dar explicaciones si asi lo desea.

Ademés, dicho trabajo se realizaria acorde siempre a la opiniobn médica sobre la posible

participacion o no del nifio en el proyecto, contando siempre con su aprobacion.
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¢CON QUE GARANTIAS CUENTO SI DECIDO PARTICIPAR?

El Proyecto ha sido aprobado por la Comision de Investigacion del Hospital Miguel Servet de
Zaragoza, por lo que las intervenciones a realizar cuentan con las garantias méaximas exigidas de buena
practica profesional y la seguridad de que todas las intervenciones son acordes con la evidencia
disponible de forma general, asi como la idoneidad de la condicidn fisica y de la salud particular de cada
uno de los participantes.

También se cuenta con el aval del director del trabajo fin de grado, Dr. D. Manuel Bueno
Lozano, profesor titular de la Universidad de Zaragoza.
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Consentimiento informado

Titulo del estudio: “Propuesta de un programa de intervencion en roles y rutinas en pacientes de
oncologia pediatrica desde Terapia Ocupacional en procesos hospitalarios.”.

He leido la hoja de informacidn que se me ha entregado,
He podido hacer preguntas sobre el estudio,

He recibido informacion suficiente sobre el estudio.

Comprendo que la participacién es voluntaria,
Comprendo que puedo retirar a mi hijo/a del estudio:

1. Cuando quiera.
2. Sin tener que dar explicaciones.
3. Sin que esto repercuta en mis cuidados o atencién sanitaria.

Presto libremente mi conformidad para que mi hijo/a participe en el estudio.
En Zaragoza, a ...... e de 20...

Firmado:
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