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RESUMEN

El presente documento refleja el resultado de las Practicas Externas del Grado de
Psicologia perteneciente a la Universidad de Almeria. Esta labor ha sido desempefiada a
lo largo del curso 2018/2019 en la Asociacion de Padres de Nifios y Adolescentes con
Céncer de Almeria (ARGAR). Este proceso aborda la evaluacion, el disefio e
implementacion del Programa “Apoyo psicosocial en gestion emocional del cancer
infantil”, cuyo proposito ha sido el de ensefiar a los menores con diagnostico de cancer y
a sus hermanos a reconocer de forma consciente las emociones propias y las de los demas,
asi como a comprender e integrar los diferentes estados de animo inherentes a su
desarrollo y los relacionados con la situacion de enfermedad. La realizacion de la
intervencion se sustenta en el modelo propuesto por Alonso, Pozo y Martos (2008) sobre
el Ciclo de Intervencién y Evaluacion Psicosocial; ademés de las numerosas aportaciones
de la tutora profesional (Psicologa de ARGAR) en el desarrollo del Programa. Los
resultados extraidos de las reuniones y comunicaciones con ambas tutoras de practicas,
ademas de la informacion aportada por otros profesionales, asi como la participacién
activa de los menores resulté indispensable para el éxito de la intervencion. A pesar de la
menor implementacion de sesiones debido a las barreras o limitaciones que han
presentado los menores durante el proceso de ejecucion, impidiendo la consecucién de la
ultima sesion del Programa, se obtuvo un nivel de participacion elevado, con alta
motivacion e interés por parte de los menores, ademas de un alto grado de eficacia
alcanzado y de satisfaccion de los menores. Todo ello manifiesta el interés y la necesidad
de que se realicen Programas psicosociales que aborden la gestion emocional en el

colectivo de pacientes oncoldgicos pediatricos y en el caso de sus hermanos.
Palabras clave: psicosocial, cancer, infancia, emociones.

ABSTRACT

This document shows the result of the External Practices of the Psychology Degree
belonging to the University of Almeria. This work has been carried out throughout the
year 2018/2019 in the Association of Parents of Children and Adolescents with Cancer
of Almeria (ARGAR). This process addresses the evaluation, design and implementation
of the Program "Psychosocial support in emotional management of childhood cancer",

whose purpose has been to teach children diagnosed with cancer and their siblings to
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consciously recognize their own emotions and of others, as well as to understand and

integrate the different moods inherent in their development and those related to the
disease situation. The realization of the intervention is based on the model proposed by
Alonso, Pozo and Martos (2008) on the Cycle of Intervention and Psychosocial
Evaluation; in addition to the numerous contributions of the professional tutor
(Psychologist of ARGAR) in the development of the Program. The results extracted from
the meetings and communications with both internship tutors, in addition to the
information provided by other professionals, as well as the active participation of the
minors, were essential for the success of the intervention. Despite the lower
implementation of sessions due to the barriers or limitations that the minors have
presented during the implementation process, preventing the achievement of the last
session of the Program, a high level of participation was obtained, with high motivation
and interest on the part of minors, in addition to a high degree of efficiency achieved and
satisfaction of minors. All this manifests the interest and the need to carry out
psychosocial programs that address emotional management in the group of pediatric
cancer patients and in the case of their siblings.

Keywords: psychosocial, cancer, childhood, emotions.
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1. JUSTIFICACION

Bajo la denominacion de cancer se agrupa un conjunto de patologias que comparten la
caracteristica de manifestar un crecimiento descontrolado de las células, asi como una
propagacion de las mismas de forma anormal en el organismo. Dichas células crecen, se
dividen y mueren de forma ordenada, siendo dicha divisién muy acelerada a lo largo de

los primeros afios de vida (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada, 2004).

En el Gltimo informe sobre incidencia del Registro Nacional de Tumores Infantiles
realizado en 2017, en base a las edades comprendidas entre 0 a 14 afios, se detectaron un
total de 27.374 casos desde 1980 hasta 2017. Se diferencia por género en 15.497 nifios,
frente a 11.871 nifias. Las leucemias son el tipo de diagnéstico mas frecuente, seguido de
los linfomas y de los tumores del Sistema Nervioso Central (SNC). Aludiendo a la edad
de los menores, es notorio cémo las leucemias tienen una mayor incidencia en la franja
de edad comprendida entre 1 a 4 afios; mientras que el grupo de “linfomas” predomina en
la pubertad y los tumores del SNC tienen lugar, sobre todo, entre los 5 y 9 afios de edad
(Pardo et al. 2018).

Numerosos estudios confirman la necesidad de un abordaje integral o multidisciplinar
del cancer infantil, teniendo en cuenta el impacto del diagndstico, las caracteristicas de
las personas enfermas, las alteraciones que se producen dentro de la familia, etc. (Celma,
2009). Ademas, desde una perspectiva psicosocial, el cancer infantil es un acontecimiento
estresante que afecta a la calidad de vida, tanto del paciente como de su familia (Pozo,
Bretones, Martos, Alonso y Cid, 2015).

En relacién a los menores en situacién de hospitalizacion, un aspecto a tener en
consideracion es que permanecen largas temporadas fuera de entornos cotidianos, como
son la escuela, el parque, las actividades extraescolares, etc., lo que se traduce en una
reduccion notable de las posibilidades sociales que dichos contextos ofrecen (claves en el
desarrollo psicosocial de las personas) (Howard et al., 2013). Paralelamente, el menor al
que se le diagnostica una enfermedad de esta indole se enfrenta a una gran variedad de
emociones, como son el miedo, la ira, la soledad, la ansiedad o incluso la depresion.
Ademas, el transcurso en cuanto al proceso de la enfermedad determinara su impacto
emocional, asi como las estrategias de las que hara uso para afrontarla (Méndez, Orgilés,
Lopez-Roig y Espada, 2004). De este modo, segun autores como Katz et al. (1980), Jay
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etal. (1983), Jacobsen et al. (1990) y Manne et al. (1992), los problemas emocionales que

se generan en los menores a lo largo de la enfermedad oncoldgica resultan diversos ya
que dependen de variables tales como el tipo de enfermedad, la fase y los tratamientos
que recibe, la edad, la personalidad y su ajuste previo, las dinamicas familiares, asi como

las reacciones de padres y personas allegadas.

Las reacciones psicologicas mas frecuentes en las fases de diagnostico y tratamiento,
segun Diaz (2004), son el miedo a la muerte, sentimientos de culpa e impotencia,
disminucion de la autoestima o la vivencia de abandono. Como efectos secundarios al
tratamiento, se presenta angustia y temor al dolor asociado a los tratamientos invasivos e
inseguridad generada por la pérdida del cabello y cambios corporales. También se
manifiesta fatiga, falta de motivacion, insomnio e irritabilidad. Estas circunstancias hacen
probable la aparicion de signos de aislamiento social (Pitot, 1993). En base a la madurez
emocional, Martinez et al. (2013) establecen distintos niveles que, determinados también

por la edad, inciden en la compresion de la enfermedad:

= Entre 2 y 5 afios: interpretan el mundo de forma muy concreta. En esta edad, son
incapaces de abordar el significado de su diagndstico y las razones por las que deben
soportar los tratamientos médicos aversivos. Suelen preocuparse por el dafio fisico, la
separacion de sus padres y ansiedad, tristeza y enfado. Necesitan saber que no son
causantes de su propia enfermedad y que no implica un castigo.

=Entre 6 y 10 afios: a esta edad son capaces de asociar sintomas, tratamientos,
consecuencias, ademas de comprender la gravedad de su enfermedad. También pueden
sentir ansiedad, ira o tristeza y su principal temor es el miedo ante la mutilacién
especialmente. Son conscientes de las implicaciones sociales de su enfermedad, y de

las que generan la caida del pelo, la enfermedad y la muerte.

=Los preadolescentes y adolescentes: son capaces de relacionar sintomas,
tratamientos, consecuencias, ademas de comprender la gravedad de su enfermedad.
Sienten ansiedad por la separacién y las amenazas a su integridad fisica, la pérdida de
independencia, la importancia de la imagen corporal, la sexualidad, las relaciones con

los iguales y las implicaciones de su enfermedad frente a la incertidumbre y la muerte.
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De lo anterior se deriva que este colectivo manifiesta diversas necesidades

emocionales que se desglosan en (Méndez et al., 2004):

a) Necesidades emocionales comunes: tales como la necesidad de sentirse queridos,

de pertenencia, de sensacion de logro, seguridad y autoconocimiento.

b) Necesidades que surgen de la reaccion ante la enfermedad, la hospitalizacion y los
tratamientos. Aqui se encontrarian los temores y sentimientos de culpa e incapacidad que

requieren de apoyo, empatia, carifio, amistad, seguridad, etc.

c) Otras derivadas del concepto que tienen sobre la muerte, de las que se derivan

emociones como la ansiedad, el miedo, la soledad, la tristeza, etc.

Paralelamente, se ha comprobado que evitar o afrontar situaciones dolorosas o
aversivas y recuperar el estado de bienestar en el caso del cancer infantil constituye un
proceso que se aprende durante la adquisicion de habilidades de socializacion. En el caso
de los menores, generalmente, debido a su desarrollo evolutivo, poseen un repertorio
limitado de conductas emocionales. Este hecho les impide tener una adaptacion adecuada
y autonomia suficiente para gestionar y afrontar saludablemente sucesos de la vida

cotidiana (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada, 2004).

En la situacién de los menores con cancer, esto se magnifica debido al escenario y
caracteristicas de la enfermedad, los prolongados periodos de hospitalizacion y la
alteracion que se produce en términos de interaccion social. Se entiende por tanto que, el
apoyo social, como variable de caracter psicosocial, juega un papel relevante en la
expresion emocional, el mantenimiento de relaciones sociales, la autopercepcion sobre el
estado de bienestar y la seleccion de estrategias de afrontamiento adaptativas. Todo ello,
incide en el nivel de adaptacion del menor respecto a su enfermedad (Kim et al. 2010).
Ademas, resulta fundamental el grado de satisfaccion que los pacientes pediatricos
experimenten con respecto al apoyo social recibido, factor clave a la hora de analizar en

qué medida han sido cubiertas sus necesidades (Usta, 2012).

Por otro lado, teniendo en cuenta el contexto familiar, la intervencion con los hermanos
de los menores también se manifiesta necesaria, ya que se ha comprobado que en
numMerosos casos presentan sentimientos de abandono, asi como no sentirse queridos por

sus padres. Esto lo ejemplifica un estudio realizado por Kaplan, Kaal, Bradley y Alderfer
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2013), en el que participaron 125 hermanos/as. Se comprobo que el 75% presentaban
( que particip probd g P

sensaciones de malestar ante la mencion de la enfermedad, asi como patrones de
evitacion, ansiedad y depresion; lo que influia en la vida diaria de estos menores. Ademas,
se ha observado que los hermanos manifiestan problemas de conducta y de rendimiento
académico que pueden derivar en violencia verbal y fisica hacia las madres (Rajajee,
Ezhilarasi y Indumathi, 2007). Estas casuisticas se agrupan en un total de 125 estudios
que manifiestan la importancia que presentan los servicios psicosociales orientados a

satisfacer sus necesidades en este contexto (Gerhardt, Lehmann, Long y Alderfer, 2015).

Por todo ello, surge la necesidad de disefiar e implementar una intervencion psicosocial
dirigida a proveer de recursos emocionales adecuados a los nifios y adolescentes con
diagnostico de cancer y a sus hermanos, dando respuesta, a su vez, a las demandas propias

de esta enfermedad infantil.

2. MARCO TEORICO DEL PROGRAMA

El marco tedrico en el que se sustenta el programa que se expone como Trabajo Fin de
Grado se fundamenta en el Ciclo de Intervencion Psicosocial, propuesto por Alonso, Pozo
y Martos (2008). Dicho modelo se compone de fases estructuradas secuencialmente,
abarcando acciones concretas del proceso de Evaluacion. Estas fases son:

= Evaluacion de necesidades: Al detectar un problema social, el esfuerzo debe
encaminarse en valorar la linea de intervencion que se llevara a cabo sobre la cual
serén disefadas las actividades que se conformen en el Programa, asi como la
evaluacion de su conveniencia. Sera imprescindible, analizar el alcance de las
dificultades que presenta el colectivo objeto de estudio, establecer los grupos
involucrados que actuaran como informantes principales, detectar y priorizar las
carencias que se presentan, ademas de examinar las particularidades del sistema de
apoyo formal e informal (las instituciones sociales y circulo familiar proximo,

respectivamente) y su capacidad para abordar las necesidades percibidas.

= Andlisis de los objetivos: Se deben definir los propdsitos que se pretenden
alcanzar previamente al disefio de las actuaciones especificas. Para ello, sera necesario
determinar la finalidad y los objetivos, tanto generales como especificos, que abordara

el Programa y sobre los que su sistema de evaluacion se encaminara.
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= Pre-evaluacion: Segun Alonso, Pozo y Martos (2008), la pre-evaluacion de un

Programa consiste en conocer la forma de intervencion més adecuada para responder
a las necesidades que han sido detectadas previamente y conseguir los objetivos que
se proponen. Sera necesario realizar una busqueda bibliografica exhaustiva y las
actuaciones relacionadas con la problematica que se abarca; distinguiendo las
instituciones que tengan la capacidad prestar asistencia, asi como las diversidades que
se podrian presentar previamente y a lo largo de su desarrollo.

= Disefio del programa y su evaluacion: Consiste en el disefio de actividades
especificas que garanticen la consecucion de los objetivos elaborados previamente.
Para que se aborden las necesidades de la poblacién diana, es imprescindible la
congruencia entre necesidades, objetivos elaborados y actuaciones que se efectuaran
en la misma direccién. Otros elementos que deben tenerse en consideracion son:
determinar la temporalizacién en la que tendrd cabida las acciones del Programa,
obtener fuentes de financiacion que permitan el acceso a recursos humanos, materiales
y de infraestructura apropiados, asignar roles dentro del equipo técnico, ademas de la
implantacion de un plan de comunicacion entre las personas involucradas y disefiar un
sistema de evaluacion y de seguimiento, que se sustente en una serie de indicadores de

evaluacion.

» Implantacion del programa y evaluacion formativa: Se fundamenta en llevar
a cabo las actuaciones previamente indicadas segun fueron disefiadas y programadas,
haciendo uso de los recursos (materiales, humanos y de infraestructura) y respetando
la temporalizacion definida con anterioridad. A lo largo de esta fase de la intervencion
psicosocial es factible la transmision de informacion relacionada con la cobertura del

Programa, la suficiencia de sus recursos y la eficiencia y eficacia parcial de este.

= Evaluacion sumativa o de resultados: Tras finalizar el Programa es viable
elaborar juicios basados en los resultados alcanzados, de forma que la personas al
cargo posean informacion suficiente para decidir acerca de la continuidad o no de este.
Concretamente, la evaluacion sumativa posibilita la difusion de informacion acerca de
la eficacia (nivel de consecucion de los objetivos); la efectividad (efectos generados
por el Programa que no habian sido tenidos en cuenta a lo largo de la fase de disefio);
la eficiencia (relacion costes/beneficios); y el impacto del Programa (relacionado con

los efectos a largo plazo sobre la poblacion destinataria).
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3. PRIORIZACION DE LAS NECESIDADES

La evaluacion de las necesidades se basa en la identificacion y priorizacion de las
problemaéticas que se encuentran presentes en un contexto determinado para poder llevar
a cabo la planificacion de acciones que influyan sobre las carencias detectadas (Altschuld
y Witkin, 2000; Chacon, Barrén y Lozano, 1988; McKillip, 1987, 1998; Reviere,
Berkowitz, Carter y Ferguson, 1996; Witkin y Alschuld, 1995). Por lo tanto, la evaluacion
de necesidades debe considerarse como un modo concreto de evaluacion, donde sus
componentes mas relevantes son (Aguilar y Anger-Egg, 1992; Pozo y cols., 2004;
Stufflebean y Shinkfield, 1985):

1. Lautilizacion de los métodos de investigacion social para la obtencion de informacion
valida y fiable en relacion a los déficits presentes en el ambito evaluado (Altschuld y
Witkin, 2000; McKillip, 1998; Reviere y cols., 1996; Robson, 2000).

2. Laemision de juicios de valor, entendiendo al colectivo como unidad de andlisis frente
al individuo, y las necesidades de tipo social como proposito de evaluacion (Chacon,
1989; McKillip, 1987); Stufflebeam, McCormick, Brinkerhoff y Nelson, 1984).

3. La focalizacién en la toma de decisiones sobre la disposicion de bienes y la
planificacion de politicas y programas de intervencion relacionados con las carencias
previamente identificadas (Alschuld y Witkin, 2000; McKillip, 1998; Percy-Smith,
1996; Stufflebeam y cols., 1984).

4. Lainclinacion por el cambio social, dado que su objetivo seria el de fomentar acciones
que logren dar respuesta a las necesidades comunitarias, del mismo modo que
resuelvan los déficits sociales (Marti y Serrano, 1983; Montero, 1994; Pozo y cols.,
2004).

Dicha evaluacion de necesidades corresponde con la fase inicial del modelo sobre el
Ciclo de Intervencion-Evaluacion Psicosocial, propuesto por Alonso, Pozo y Martos
(2008), mencionado en el apartado anterior. Supone un enfoque pragmatista, basado en
una aproximacion multimétodo, combinando un abordaje cualitativo y cuantitativo
(Cook, 1997; Cook y Reichardt, 1982; Datta, 1997; Patton, 1990; Tashakkori y Teddie,
1998).
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Las técnicas que se han empleado en el proceso de evaluacion de necesidades para el

planteamiento del Programa han sido:
- Estudios de casos, con el equipo de atencion psicosocial de la Asociacion.

- Sesiones de trabajo con las psicdlogas de la Asociacion para el estudio de

necesidades y problematicas sociales de estos nifios y adolescentes.

- Revision de las lineas de actuacion y programas que ha desempefiado la

Asociacién, asi como las presentes dentro del &mbito almeriense.

Asi, aflora la necesidad del disefio e implementacién de una intervencién psicosocial
que provea de recursos emocionales, tanto a los nifios con diagnostico de cancer como a

sus hermanos, que den respuesta a las demandas derivadas de la enfermedad.

3.1. PERTINENCIA'Y COHERENCIA DEL PROGRAMA

Entre las lineas estratégicas de la Asociacion, nos podemos encontrar con una serie de
“objetivos marco”. En primer lugar, se pretende atender al menor con cancer y a sus
familiares de primer grado, desde que se recibe el diagnostico, a lo largo del tratamiento,
y posterior a la patologia. Abordando cada una de las necesidades derivadas de la
enfermedad tanto a nivel social, como educativo, psicolégico, de ocio, etc., asi como
propiciando la implementacion de los elementos que dan respuesta a necesidades que se

relacionan con el estado de salud, garantizando su calidad de vida.

En segundo lugar, se trabaja para asegurar los servicios otorgados desde Nifios con
cancer-Argar, cumpliendo una serie de objetivos estipulados de forma anual desde la
gestion interna de la Asociacion. En tercer lugar, se establece un contacto continuo en la
participacion de foros profesionales y cientificos relacionados con el cancer infantil que

permitan la mejora y reajuste de la labor realizada en la Asociacion.

En cuarto lugar, se busca el fomento de la concienciacion y la sensibilizacion en
relacion al cancer infantil en toda la sociedad, enfatizando el &mbito de la educacion, asi
como en otros sectores sociales. Finalmente, en quinto lugar, se pretende visibilizar la
Asociacion, de modo que se incremente el nimero de socios, asi como la busqueda de

recursos de financiacion que permitan llevar a cabo los propios objetivos.
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Dentro de los programas, que representan pilares basicos, se encuentra el Programa de

atencion psicosocial, mediante el cual se ponen en marcha una serie de mecanismos de

caracter socio-asistencial, psico-oncoldgico y psicosocial, dirigidos al ndcleo familiar,

tanto en la situacion de hospitalizacion como fuera de la misma, en base a la casuistica

del menor con cancer y su nucleo familiar (progenitores y hermanos, en su caso).

Especificamente, a través de la atencion social se proporciona:

Informacion y asesoramiento a los progenitores acerca de los posibles recursos
sociales que pueden solicitar, tanto a nivel nacional como autonémico.

El apoyo en la gestion de las bajas laborales de los padres.

Soporte en el trdmite de minusvalias desde el diagnostico.

Acceso al piso de acogida, proximo al Hospital, durante las etapas de ingreso.

La tramitacion de alojamientos para las familias trasladadas a otros hospitales
dentro del régimen nacional, para la implementacion de los tratamientos médicos
que no se realizan en la provincia de Almeria.

La facilitacion de ayudas econdmicas a lo largo del periodo de enfermedad, siendo
valorado por el trabajador social de la Asociacion.

Acceso gratuito a alimentos no perecederos en el caso de las familias con pocos
recursos, mediante el Banco de Alimentos de Roquetas de Mar (Almeria).
Tratamientos gratuitos en los servicios de fisioterapia y logopedia para nifios que
lo requieran en base a sus necesidades derivadas de la enfermedad.

Distribucion de bateas hospitalarias, pafiuelos oncolégicos y pelucas en el Area de

Onco-hematologia Pediatrica del Hospital Universitario Torrecardenas.

En cuanto a intervencion psicoldgica, ésta se encuentra estructurada en tres bloques:

Psico-oncologia y psicologia en cuidados paliativos pediatricos: por un lado,
mediante actuaciones orientadas a la prevencion, evaluacion y tratamiento
psicolégico de las dificultades derivadas de la patologia. Por otro lado, se asiste
al menor y a su familia para la gestion adaptativa del final de la vida incluyendo,
posteriormente, atencion en duelo. En ambos casos en base un protocolo
especifico y ajustado a los menores con cancer, progenitores y hermanos.

Atencion psicosocial: orientada a identificar y responder a las necesidades

psicosociales del paciente oncoldgico pediatrico y su familia a lo largo de las
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diferentes fases de la enfermedad, a través del disefio, implementacion y

WL,

Nl

LY
S\

Ly

2 >
g
Y775 A

evaluacion de programas especificos.
= Neuro-rehabilitacion cognitiva y atencion a pacientes con dificultades para el

aprendizaje y déficits en el desarrollo como consecuencia de la patologia.

La implementacion de este Programa (“Apoyo psicosocial en la gestion emocional
del cancer infantil”), tiene cabida dentro del Programa de atencion psicosocial de la
Asociacion, dado que pretende abordar necesidades de tipo psicosocial del colectivo
de menores con cancer. Para ello, se ha tenido en consideracion las caracteristicas y
condiciones de hospitalizacion en el Area de Onco-hematologia Pediétrica del
Hospital Universitario Torrecardenas, compuesta por seis habitaciones para los
menores, ademas del aula hospitalaria (como recurso para el desarrollo del Programa).
Es por todo ello, por lo que se plantea necesaria la intervencion psicosocial focalizada
en la gestion emocional de los menores y que se articula en base al modelo de
priorizacién de necesidades que se presenta a continuacion (ver Anexo 1. Cuadro 1).

4. OBJETIVOS

Los objetivos principales del Programa de “Apoyo psicosocial en la gestion emocional
del cancer infantil” son:

1. Percibir o reconocer de forma consciente las emociones propias y las de los demas.

1.1. Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.
1.2. Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de
sus iguales.

2. Comprender e integrar los diferentes estados emocionales tanto positivos como
negativos inherentes a su desarrollo, asi como los relacionados directamente con la
enfermedad.

2.1. Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados
emocionales.
2.2. Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la

gestion emocional y un adecuado ajuste a la enfermedad.
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5. PREEVALUACION

51. REVISION DE
TEMATICA

INTERVENCIONES RELACIONADAS CON LA

Para la revision de otras intervenciones psicosociales dentro del marco de la oncologia
pediatrica, se ha procedido a realizar una basqueda bibliografica en relacion con dicha
tematica. Se ha encontrado informacién relacionada con la investigacion y el analisis de

los modelos de intervencidn psicosocial. El cuadro 2 resalta los resultados més relevantes.

Cuadro 2. Revision bibliografica de intervencion psicosocial en Oncologia pediatrica

Autores Titulo Descripcion
Se presenta un modelo
de intervencion

respaldando los aspectos

Veronica Robert M., Psicooncologia:  Un

Catalina  Alvarez 0., modelo de intervencion y emoacionales que surgen a

Fernanda Valdivieso B. apoyo psicosocial. raiz de la enfermedad
oncoldgica.

Es un libro que

recopila todas aquellas

Comision de Intervencién intervenciones de tipo

Psicologia de la psicosocial en psicosocial que se llevan a

Federacion Espafiola de adolescentes con cancer. cabo en todas las
Padres de Nifios con comunidades

Cancer. pertenecientes a la

Comision de Psicologia de
la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con
Céncer.

Ibafiez E., Baquero A.

Beneficio del apoyo
Psicosocial a la calidad de
vida de nifios y nifias
enfermos de cancer: una
revision sistematica
cualitativa

Es una revision que
pretende  conocer el
beneficio  del  apoyo
psicosocial en la calidad
de vida de los menores
oncoldgicos a lo largo de

la enfermedad.

A pesar de que existen numerosas publicaciones acerca de las investigaciones
realizadas sobre este ambito, la mayoria suelen ser desde la vertiente de la Psicologia
clinica, no habiendo apenas trabajos publicados relativos a intervenciones de caracter

psicosocial.

5.2. POSIBLES OBSTACULOS EN EL DESARROLLO DEL PROGRAMA, LA
EVALUACION Y LAS INSTITUCIONES IMPLICADAS

El mero hecho de implementar el Programa trae consigo la consideracién de una serie
de variables que pueden influir de forma considerable en la propia evaluacion, asi como

en su seguimiento. Dichas variables serian:
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= Las condiciones fisicas y psicoldgicas de los pacientes.

= Lano participacion debido a la realizacion de pruebas médicas.

= Las posibilidades de actuacion de forma grupal (en el aula hospitalaria) o
individual (en las habitaciones) (dependiendo del estado fisico de los menores,
de la situacion de aislamiento debida a los tratamientos, de otros efectos
secundarios, asi como de las infraestructuras, puesto que la Unidad de Onco-
Hematologia Pediatrica posee seis habitaciones).

El caracter ambulatorio de los tratamientos oncoldgicos, lo que implica que el

paciente regrese a su hogar el mismo dia en que se produce su administracion.

Todo ello debe tenerse en cuenta previamente al disefio del programa, de forma que se
garantice una correcta implementacion y evaluacion de las actuaciones que se planifiquen
a posteriori. Tras esto, en el disefio, se han planteado gran variedad de actividades cuyo
fin es el de ajustarse tanto a las edades de la poblacion diana, como a las caracteristicas y
posibilidades facultativas, de movilidad y de ejecucion que la condicion de
hospitalizacidén permite. Para que ello se lleve a cabo, la comunicacion directa con las
psicologas de la Asociacion, asi como con el personal sanitario de la Unidad de Onco-
hematologia Pediatrica ha sido un requisito importante para conocer, previamente a cada
sesion, los menores que se encontraban “en ingreso”, ademas de las caracteristicas

especificas de cada uno de ellos y de sus progenitores.

Dicho programa no habria podido efectuarse sin la participacion de instituciones como
la Universidad de Almeria, la Asociacion Nifios con cancer-Argar y la Unidad de Onco-

hematologia Pediatrica del Hospital Universitario Torrecardenas.

6. ACCIONES DEL PROGRAMA

Las actividades se desglosan en 4 Sesiones, cada una correspondiente a un objetivo
especifico. Las actividades se han dividido en tres grupos de edad (de2a5,de6al1l0y

de 10 en adelante), permitiendo una mejor adaptacion a su desarrollo personal y social.

Sesion 1

Cuadro 3. Objetivo 1. Actividad 1. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad:

“El monstruo de los colores”

14
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Objetivo especifico

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios: De 2 a 5 aflos

Descripcion de la actividad

Dicha actividad consiste en ensefiarle a los menores a discriminar emociones basicas, como son “alegria”,
9 GG

“rabia”, “tristeza” y “miedo”, relacionando cada una de éstas con un color determinado, siendo “amarillo”, “rojo”,
“azul” y “negro”, respectivamente. Tras esto, se les preguntara por el nombre de cada emoci6n y por sus colores.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Cuento “El monstruo de los colores”, plantillas para colorear cada emocién con su color,
cuestionario de satisfaccion. Infraestructuras: Aula hospitalaria perteneciente a la Unidad de Onco-hematologia
Pediatrica del Hospital Universitario “Torrecardenas” y/o las habitaciones correspondientes. Serdn las mismas a lo
largo de todas las sesiones del Programa.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizard analizando el “Nivel de Participacion”, mediante una escala con las
siguientes opciones de respuesta: 1: “No desea realizar la actividad”; 2: “No es capaz de llevarla a cabo por motivos
médicos, efectos adversos sobrevenidos por el tratamiento, etc.”; 3: “Realiza la actividad, pero no manifiesta
interés”; 4: “Muestra interés y motivacion por la realizacion de la actividad”. También se llevard a cabo la evaluacion
del grado de eficacia alcanzado en relacion con el objetivo predefinido, determinando en base a cada item o emocion:
1: “Si lo identifica”, 2: “Si, pero con ayuda”, 3: “No lo identifica”. Estos indicadores se aplicaran de igual modo a
lo largo de toda la Sesion 1.

Cuadro 4. Objetivo 1. Actividad 2. Menores de 2 a 5 afos

Nombre de la actividad

“La Caja de las emociones”

Objetivo especifico a trabajar

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios De 2 a 5 afios

Descripcion de la actividad

La actividad consistira en ir introduciendo pelotas que tienen colores y caras dibujadas asociados a cada emocién
(Alegria-Amarillo, Rabia-Rojo, Tristeza-Azul y Miedo-Negro), que le permitird al menor identificar dichas
emociones y discriminarlas entre si. Se le pedird que introduzca dichas emociones de una en una en la caja,
preguntandole por cada emocién y cada color, reforzando los aciertos y mejorando las que resulten menos
discriminativas mediante repeticion.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Caja de carton, pelotas de colores con caras dibujadas. Infraestructuras: Las indicadas en
el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesidn 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en la primera actividad de la Sesion 1.
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Cuadro 5. Objetivo 1. Actividad 1. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

Cuento “El emocionémetro del inspector Drilo”

Objetivo especifico a trabajar

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios de 6 a 10 afios

Descripcion de la actividad

Se llevara a cabo la lectura conjunta de las partes del cuento que se corresponden con las emociones de “alegria”,
“tristeza”, “rabia”, “miedo”, “sorpresa”, “vergiienza”, “asco” “envidia”, “celos” y “amor”, mediante el uso de las
ilustraciones del cuento “El emocionémetro del inspector Drilo” y se les preguntard a los menores por cada una de

esas emociones y por cémo las expresan los personajes.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Cuento “El emocionometro del inspector Drilo”. Infraestructuras: Las indicadas en el
Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en la primera actividad de la Sesion 1.

Cuadro 6. Objetivo 1. Actividad 2. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

“Adivina qué emocion es...”

Objetivo especifico a trabajar

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios De 6 a 10 afios

Descripcion de la actividad

Esta actividad se llevara a cabo con el uso de laminas de dibujos extraidas del cuento de “El emociondémetro del
inspector Drilo” donde los personajes muestran diversas emociones (“alegria”, “tristeza”, “rabia”, “miedo”,
“sorpresa”, “vergiienza”, “asco”, “envidia”, “celos” y “amor”) mediante expresion facial. Se le pedira a cada menor
que coloree dichas laminas y que adivine de qué emocion se trata.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Laminas fotocopiadas del cuento “El emocionometro del inspector Drilo”, rotuladores de
colores y lapiceros. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en la primera actividad de la Sesion 1.
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Cuadro 7. Objetivo 1. Actividad 1. Menores de 10 afios en adelante

&5
o~

S ¥V

Nombre de la actividad

Collage “El diccionario de emociones”

Objetivo especifico a trabajar

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Con la ayuda de revistas y periédicos donde aparezcan fotografias de personas, se les pedira que, de una lista de
emociones que se les dara previamente, elaboren un diccionario emocional en una cartulina, lo que servira para
discriminar cada una de ellas. Cuando se finalice, se preguntara por las que resulten mas faciles de distinguir, asi
como las més dificiles o confusas.

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Revistas, periddicos, cartulinas, pegamento, rotuladores, tijeras y una lamina con
emociones. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en la primera actividad de la Sesion 1.

Cuadro 8. Objetivo 1. Actividad 2. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

.Recuerdas la tltima vez que...?

Objetivo especifico a trabajar

Identificar las emociones y ser capaz de otorgarles una etiqueta.

Edad de los destinatarios de 10 en adelante.

Descripcion de la actividad

La actividad consiste en rellenar una tabla donde se le pregunta al menor si recuerda la Gltima vez que estuvo:
a) asustado/a, b) triste, c) entusiasmado, d) sorprendido/a, €) contento/a, f) avergonzado/a, etc. y se le preguntara
por donde estaba, con quién, cuando sucedi6 y qué pasé. Esto permitira identificar las diversas emociones, ademas
de hacer reflexionar a los menores acerca de la periodicidad de cada una de ellas en su vida diaria (enfatizando, en
mayor medida las mas adaptativas y saludables).

Duracion 20 minutos.

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Laminas fotocopiadas con los items, boligrafos o lapiceros. Infraestructuras: Las indicadas
en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en la primera actividad de la Sesion 1.
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Sesion 2.

Cuadro 9. Objetivo 2. Actividad 1. Menores de 2 a 5 afos

Nombre de la actividad

“Nuestro medidor del monstruo de los colores”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De2a5

Descripcion de la actividad

En esta actividad se realizara un medidor emocional con el uso de las imagenes del cuento “El monstruo de los
colores”. Para ello, se utilizaran folios con imagenes para colorear de cada emocion. Posteriormente, se colocaran
en vertical y se pegaran todos juntos a modo de escala. Esto les servira para identificar su estado emocional. Cuando
el medidor esté finalizado, se les pedira que indiquen en qué parte del medidor se encuentran y se colocara una
pegatina con su nombre en el lugar que nos indique del medidor.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Cartulina, rotuladores y lapiceros de colores, pegatinas con los nombres de los menores.
Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesién 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizard analizando el “Nivel de Participacion”, empleado en la Sesion 1.
También se llevaré a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocion,
siendo 1: “Identifica sus emociones y sabe expresarlas”, 2: “Identifica sus emociones y las expresa, aunque con
ayuda”, 3: “No es capaz de identificar y expresar sus emociones”.

En el mismo formato se elaborara otra escala en funcion de las emociones de los demas, siendo esta 1. “Identifica
las emociones de los demads y sabe identificarlas”, 2. “Identifica las emociones de los demds y sabe identificarlas,
aunque con ayuda”, 3. “No es capaz de identificar las emociones de los demas”. Estos indicadores se aplicaran de
igual modo a lo largo de toda la Sesion 2.

Cuadro 10. Objetivo 2. Actividad 2. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad

“;Ta qué sientes?”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De2ab

Descripcion de la actividad

Con ayuda del medidor emocional elaborado con apoyo del cuento “El monstruo de los colores”, se le pedira a
cada menor que indique en qué estado emocional se encuentra. Ademas, se le preguntara por el estado emocional
de sus compafieros y familiares y se trabajara con los compafieros como es cada emocion con apoyo de las caras.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos
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Recursos materiales: Los ya requeridos para la actividad anterior. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro
3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en el Cuadro 9.

Cuadro 11. Objetivo 2. Actividad 1. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

“Nuestro emocionémetro del inspector Drilo”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De6all

Descripcion de la actividad

Se repartiran las fotocopias del “Emociondémetro del inspector Drilo”, que abarca las emociones de “alegria”,
“tristeza”, “rabia”, “miedo”, “sorpresa”, “vergiienza”, “asco” “envidia”, “celos” y “amor”. Este medidor, ademas,
comprende las intensidades de “mucho”, “medio” y “poco”, lo que les permitira discriminar entre emociones, asi
como sus grados de intensidad. Tras la elaboracion del medidor, se les preguntard por sus estados emocionales

actuales y su intensidad.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Fotocopias del “Emociondémetro del inspector Drilo”, tijeras, encuadernadores, punzones
y pegamento. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en el Cuadro 9.

Cuadro 12. Objetivo 2. Actividad 2. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

El termémetro y las situaciones

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De6all

Descripcion de la actividad

Con ayuda del “Emocionémetro del inspector Drilo”, se trabajara el estado emocional de los menores y se les
preguntara por situaciones concretas en las que aparecen esos estados emocionales y sus intensidades. Ademas, se
les preguntara por cdmo creen que estan en dicho medidor sus compafieros y familiares.

Duracion 20 minutos

Recursos materiales requeridos
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Recursos materiales: Los ya requeridos para la actividad anterior. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro
3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en el Cuadro 9.

Cuadro 13. Objetivo 2. Actividad 1. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“Mercadillo emocional”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Se presenta un listado donde figuran 40 emociones y se trabaja con como actla el menor cuando se producen
en su dia a dia cada una de esas emaociones, qué es lo que hace y como las afronta. Tras esto, se proporcionaran
herramientas para afrontar algunas de esas emociones, considerando qué conductas son mas positivas y generan
mayor éxito en su afrontamiento y cuéles nos resultan consecuencias mas aversivas. Se hara reflexionar al menor
acerca de las emociones de sus familiares y amigos y se le pedira que reflexione acerca de como él es tratado por su
entorno cuando las manifiesta y se abordara que hace en relacion con las emociones de los demas.

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: fotocopias de ldmina con 40 emociones, folios, boligrafos y lapiceros. Infraestructuras:
Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en el Cuadro 9.

Cuadro 14. Objetivo 2. Actividad 2. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“La carta que nunca escribi”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Se les pedira a los menores que redacten una carta de forma individual, a modo de diario, donde manifiesten sus
emociones actuales, asi como el proceso emocional que han experimentado en las Gltimas semanas. También se les
pedird que mencionen algun conflicto emocional y que escriban acerca de este, manifestando si consideran que
realizaron una buena gestion emocional o, en caso contrario, que anoten lo que creen que deberian haber hecho. Una
vez cumplimentadas, se pedird que imaginen la posibilidad de darle esa carta a la/s personas que mas quieren,
haciéndoles reflexionar acerca de las emociones que experimentarian esas personas si leyesen dichas cartas.

Duracion 35 minutos
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Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Folios y boligrafos. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo
1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

Se utilizan los mismos indicadores sefialados en el Cuadro 9.

Sesion 3.

Cuadro 15. Objetivo 3. Actividad 1. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad

“:Qué esta pasando?”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De2a5

Descripcion de la actividad

Se le presentaran a los menores una serie de laminas situacionales ad hoc donde aparecen personajes mostrando
diferentes emociones y se les preguntard a los menores qué estd pasando en dicha situacion y qué emociones
experimentan los personajes.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Fotocopias de las laminas ad hoc extraidas de diversos recursos. Infraestructuras: Las
indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1.
También se llevara a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocidn,
siendo 1: “Identifica las emociones y situaciones que los provocan”, 2: “Identifica las emociones y situaciones que
los provocan, aunque con ayuda”, 3: “No es capaz de identificar las emociones y situaciones”.

Cuadro 16. Objetivo 3. Actividad 2. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad

Jugar con las emociones

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De2ab

Descripcion de la actividad

Con ayuda de juguetes del aula, se llevaran a cabo diversas situaciones de juego donde los menores deberan
indicar qué emociones experimentan los juguetes y por qué.

Duracion 25 minutos
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Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Juguetes de la escuela. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1.
Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1.
También se llevara a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocion,
asociado a la actividad 1 de la Sesion 3 que figura en el Cuadro 15.

Cuadro 17. Objetivo 3. Actividad 1. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

“Me pongo en su lugar”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De6all

Descripcion de la actividad

Con ayuda de laminas recortadas con personajes y enunciados situacionales, se llevard a cabo el desarrollo de
acontecimientos determinados donde los personajes experimenten diversas emociones, el nifio deberd identificar
estas emociones en funcion de la situacion que ha tenido lugar.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Laminas impresas y recortadas. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad
1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizard analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1.
También se llevard a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocion,
asociado a la actividad 1 de la Sesién 3 que figura en el Cuadro 15.

Cuadro 18. Objetivo 3. Actividad 2. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

“Pequeifios relatos”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De6all

Descripcion de la actividad

Se presentaran una serie de enunciados que expondran una situacién determinada, como, por ejemplo: “A Juan
le han regalado un libro y le ha gustado mucho, ;cdmo se sentird? Los menores deberan especificar cdémo se sienten
las personas. Ademas, habra otros enunciados como, por ejemplo: “Me siento alegre cuando...”, donde deberan
especificar como se sienten ellos mismos.

22




| [

¥ UNIVERSIDAD DE ALMERIA _]

Faculta de Psicologia

i

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Hojas fotocopiadas con los correspondientes enunciados a cumplimentar Infraestructuras:
Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesién 1.

Indicadores de evaluacién

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1.
También se llevara a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocién,
asociado a la actividad 1 de la Sesién 3 que figura en el Cuadro 15.

Cuadro 19. Objetivo 3. Actividad 1. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“Adivina qué sucede en la cancién”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Se presentaran una serie de canciones de varios artistas, tanto de forma auditiva como por escrito. En adicion a
estas canciones, se les pedira a los menores que aporten alguna que les guste especialmente para llevar a cabo la
actividad. Tras esto, se les preguntara cudl es la situacion que esta viviendo el autor, y qué emociones puede estar
sintiendo para expresarlo de ese modo.

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Canciones impresas, folios, boligrafos, y un dispositivo con acceso a Internet para la
reproduccion. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizard analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesién 1.
También se llevara a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item 0 emocidn,
asociado a la actividad 1 de la Sesi6n 3 que figura en el Cuadro 15.

Cuadro 20. Objetivo 3. Actividad 2. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“Domino de las emociones”

Objetivo especifico a trabajar

Aprender a discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad
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Con ayuda de un dominé (Programa ARCE), se llevara a cabo la dindmica de juego que consiste en ir juntando
cada situacion con la emocion concreta que nos produce. Tras esto, se reflexionara acerca de todas estas situaciones
y de porqué nos producen determinadas emociones.

Duracion 35 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Documento del dominé emocional impreso y recortado. Infraestructuras: Las indicadas en
el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion™ empleado en la Sesién 1.
También se llevard a cabo la evaluacion del Objetivo, en base al grado de eficacia alcanzado de cada item o emocion,
asociado a la actividad 1 de la Sesién 3 que figura en el Cuadro 15.

Sesion 4.

Cuadro 21. Objetivo 4. Actividad 1. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad

“El maletin del doctor”

Objetivo especifico a trabajar

Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestion emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De2a5

Descripcion de la actividad

Los menores deberan entrar en contacto con todos los utensilios que aparecen en el maletin. Dichos utensilios
estan realizados con plastico y serviran de elemento para la pérdida del miedo a la exposicion de los tratamientos
médicos. Se identificara el nombre de cada utensilio y para qué sirve y jugaremos a los médicos con ellos.

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Maletin de cartén los elementos médicos. Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3.
Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacién” empleado en la Sesién 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta,
siendo 1. “Respuesta acertada y elaborada”, 2. “Respuesta acertada simple”, 3. “Omision”, 4. “Error en la respuesta”.
En observaciones se especificara la variabilidad de propuestas ofrecidas por el menor.

Cuadro 22. Objetivo 4. Actividad 2. Menores de 2 a 5 afios

Nombre de la actividad

“Os presento a un tal don hospital”

Objetivo especifico a trabajar
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Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestion emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De2ab

Descripcion de la actividad

La actividad consiste en el visionado de un video de animacion que explica en qué consiste el hospital, para qué
sirve y el personal que hay en él. Este video es Util para que los mas pequefios puedan normalizar y gestionar
emocionalmente su estancia en el mismo. Tras el visionado del video, mediante el uso de juguetes (un osito, una
jirafa, una pelota, etc.), se le preguntara al menor por las partes del hospital que ha visto en el video y por el personal
médico que le ve a menudo.

Duracion 35 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Un dispositivo electrénico que permita el visionado del video, juguetes de la escuela.
Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion”, empleado en la Sesion 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta
con la misma escala empleada en el Cuatro 21. En observaciones se especificara la variabilidad de propuestas
ofrecidas por el menor.

Cuadro 23. Objetivo 4. Actividad 1. Menores de 6 a 10 afios

Nombre de la actividad

“La rueda de las opciones”

Objetivo especifico a trabajar

Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestién emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De6all

Descripcion de la actividad

La actividad se basara en ensefiar herramientas que permitan al menor escoger entre diversas conductas cuando
se enfrenta a numerosas emociones. Para ello, se plantearan una serie de situaciones (p.ej. un examen, una discusion
con un amigo, un problema en casa, haber olvidado algo importante, etc.) y se propondran posibles soluciones para
cada una. Ademas, de forma paralela, se plantearan conductas (p.ej. la lectura, la musica, el canto, la respiracion,
pedir un beso o un abrazo, etc.) para que el menor pueda sentirse mejor consigo mismo. Tras la realizacion de la
actividad se les preguntara por qué conductas les pueden servir en su estancia hospitalaria.

Duracion 30 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Cartulinas, folios, encuadernadores, punzones, pegamento, tijeras, lapices de colores.
Infraestructuras: Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacién” empleado en la Sesién 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta
empleando la misma escala empleada en el Cuadro 21. En observaciones se especificard la variabilidad de
propuestas ofrecidas por el menor.
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Nombre de la actividad

¢Quién es quién?

Objetivo especifico a trabajar

Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestién emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De6a 10

Descripcion de la actividad

Dicha actividad consiste en la elaboracion de una adaptacion del juego “;Quién es quién?” con las fotografias
de médicos, enfermeros/as, especialistas, voluntarios, etc., con la finalidad de que normalicen su presencia y se
eviten emociones como el miedo. Para ello, se le preguntara por las funciones de cada profesional, las caracteristicas
personales positivas

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Dos cajas de carton, celofan, tijeras, fotografias del personal, cartulinas. Infraestructuras:
Las indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacién

La evaluacion de la actividad se realizard analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta
empleando la misma escala que en el Cuadro 21. En observaciones se especificara la variabilidad de propuestas
ofrecidas por el menor.

Cuadro 25. Objetivo 4. Actividad 1. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“Las ranas en la nata”

Objetivo especifico a trabajar

Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestién emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Esta actividad consiste en la narracion del relato “Las ranas en la nata” de Jorge Bucay. Servird para abordar la
indefension aprendida, trabajando con los menores el concepto y la importancia de seguir luchando, y mantener una
actitud positiva ante las adversidades. Tras la exposicion del relato, se le preguntara por la moraleja del cuento y
como ellos lo transfieren a su vida personal y en qué ambitos.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Cuento impreso de “Las ranas en la nata” de Jorge Bucay. Infraestructuras: Las indicadas
en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion
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La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacion” empleado en la Sesion 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta,
empleando la misma escala que en el Cuadro 21. En observaciones se especificara la variabilidad de propuestas
ofrecidas por el menor.

Cuadro 26. Objetivo 4. Actividad 2. Menores de 10 afios en adelante

Nombre de la actividad

“Mis cualidades personales”

Objetivo especifico a trabajar

Proporcionar estrategias psicosociales de afrontamiento que faciliten la gestion emocional y un adecuado ajuste
a la enfermedad.

Edad de los destinatarios De 10 en adelante

Descripcion de la actividad

Esta actividad se realizara con ayuda de una lamina ad hoc en la que figuraran una serie de caracteristicas
personales y el menor deberé identificarse con las que considere propias. Se trata de que tome conciencia acerca de
todas las caracteristicas positivas de su personalidad y las emplee en su dia a dia para gestionar sus emociones.

Duracion 25 minutos

Recursos materiales requeridos

Recursos materiales: Fotocopias de lamina ad hoc con cualidades personales y boligrafos. Infraestructuras: Las
indicadas en el Cuadro 3. Actividad 1. Objetivo 1. Sesion 1.

Indicadores de evaluacion

La evaluacion de la actividad se realizara analizando el “Nivel de Participacién” empleado en la Sesién 1. La
evaluacion del Objetivo se llevara a cabo en una escala, donde se evaluara el Grado de justificacion de respuesta,
empleando la misma escala que en el Cuadro 21. Ademas, se especificara la variabilidad de propuestas ofrecidas
por el menor, cuantificando las caracteristicas positivas y negativas que ha desarrollado.

7. SISTEMA DE EVALUACION

Tras haber sido definidos las principales problematicas y necesidades de los menores,
asi como los objetivos a llevar a cabo y las actividades disefiadas para éstos, es necesaria
la valoracion de los resultados en base a una serie de indicadores que conformen dicha
evaluacion. En anexo se presenta un cuadro que aborda cada uno de los indicadores de
evaluacion del programa asociados a cada objetivo especifico, asi como los

procedimientos de recogida de informacion empleados (ver Anexo 2. Cuadro 27).

Para medir los indicadores de evaluacion de participacion del Programa, se analiza el
porcentaje obteniendo teniendo en cuenta que la escala oscila de 1 a 4. Estos datos se

analizan en cada una de las sesiones.
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En relacion a los indicadores de evaluacion de la eficacia del Programa (grado de

eficacia del programa, porcentaje de aciertos y cuestionarios de satisfaccion), en la Sesién
1 se lleva a cabo un analisis descriptivo de las respuestas de los menores en funcion de
una escala con opciones de respuesta y se calcula: el porcentaje de items identificados,
items identificados (pero con ayuda), e items no identificados. En cuanto a la Sesion 2, el
grado de eficacia alcanzado se determina mediante el mismo proceso que en la Sesion 1,
y se desglosa tanto en la identificacion de las emociones individuales como en las de los
demas. Se emplea el mismo procedimiento en el caso de la Sesién 3. En el caso de la
Sesion 4, respecto al grado de justificacion de respuesta, se lleva a cabo del mismo modo

que el anterior, a través del uso de una escala de 1 a 3 que figura en el Cuadro 27.

En cuanto a los cuestionarios de satisfaccion aplicados en cada una de las sesiones, se
dividen en tres grupos de edad, al igual que las actividades dentro del Programa. Esta
estructura resulta necesaria para poder adaptar el nivel de comprension de los items en
base a las edades de los menores. Por ello, en el primer cuestionario que comprende la
franja de edad comprendida entre los 2 y los 5 afios, tan solo se presentan 3 items (una
cara feliz, una cara neutra y una triste) donde el menor debe rodear qué le ha parecido el

taller entorno a esa escala.

En el caso de los menores comprendidos entre 6 y 10 afios, se ha elaborado una escala
de 1 a5 con el uso de emoticonos y se han presentado 5 items cuantitativos para valorar
en qué medida el taller le ha ayudado a conocer sus emociones y las de los demas, en qué
medida le ha ensefiado a expresarlas, a discriminar las situaciones que las promueven y
en qué medida le han gustado las actividades. Ademas, este cuestionario también posee 2
items cualitativos y un ultimo item cuantitativo (valoracion del taller del 1 al 10). En el
caso de los dos cualitativos se pregunta sobre qué es lo que més le ha gustado al menor,

ademas de si cambiaria algo del taller.

En el cuestionario destinado a los menores que tienen 10 o mas afios, se caracteriza
por una escala que valora el grado de acuerdo (de 1 a 5) de 7 items que preguntan acerca
de la utilidad del taller para conocer sus emociones y las de los demas, sobre lo
provechoso de este para aprender a expresar emociones, la discriminacion de situaciones,
la utilidad de la gestién emocional personal, sobre la utilidad del taller para reflexionar

sobre las relaciones con los deméas ademas de pretender conocer si les resulta ameno. En
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adicion, este cuestionario presenta 2 items cualitativos y un altimo item cuantitativo

(valoracidn del taller del 1 al 10). En el caso de los dos cualitativos se pregunta sobre qué

es lo que cambiaria del taller y si lo recomendaria.

8. RESULTADOS DEL PROGRAMA

Dentro de los indicadores de evaluacion de Participacion del Programa “Apoyo
psicosocial en la gestion emocional del cancer infantil”, se ha medido el niimero de
participantes, el nimero de sesiones y el nivel de participacion. Para la implantacion del
Programa se ha trabajado con un total de 5 menores (un varén y cuatro mujeres) con
edades comprendidas entre 2 y 18 afios, donde la media de edad ha sido de 10,4 afios. Sin
embargo, en el caso del sujeto con 18 afios, presentaba diversidad funcional por lo que
las actividades a realizar han sido las empleadas en el caso de los menores comprendidos
entre 2 y 5 afios de edad. Cuatro de los menores se encontraban hospitalizados recibiendo
tratamiento de quimioterapia o sufriendo una bajada de defensas u otro tipo de efecto
secundario. La otra menor era hermana de uno de los pacientes en tratamiento.

El nimero total de sesiones efectuadas ha sido de 9, realizadas de forma semanal en el
Aula hospitalaria de la Unidad de Onco-hematologia Peditrica. El nivel de participacion
se ha evaluado mediante una escala de 1 a 4 presentada previamente en el Cuadro 27,
cuyos resultados se recopilan a continuacion (ver Tabla 1).

Tabla 1. Indicadores de evaluacion Participacion.

Obijetivo/Sesion Nivel de Puntuacion
Participacion media
(delad)

Paciente 1 1 4 4/4

Paciente 2 1 4 4/4
2 4

Paciente 3 1 4 4/4

Paciente 4 1 3 3,5/4
2 4
Hermana 1 4

de menor 2 4 414
hospitalizado 3 4

En el proceso de recopilacion de los resultados, se ha seguido la estructura presentada
en el Cuadro 26., donde se distingue entre los indicadores de evaluacién de eficacia del
programa y los indicadores de participacion del mismo. Dentro de los indicadores de
evaluacion de eficacia, se ha medido el grado de eficacia alcanzado de cada objetivo
asociado a cada sesion mediante una escala de 1 a 3, que Se presenta en porcentajes a

continuacion en la Tabla 2.
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Tabla 2. Grado de eficacia alcanzado

Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Caracteristicas deitems 1: “Si  deitems 2: “Si  de items 3: “No
de la muestra Objetivo/Sesion lo identifica” lo identifica, lo identifica”.
pero con
ayuda”.
» Sesién 1. Objetivo: Identificar
8 las emociones y ser capaz de 66,67% 30% 3,33%
@ g otorgarles una etiqueta.
€ Sesion 2. Objetivo: Aprender a Emociones Emociones Emociones
s 8 expresar de forma adaptativa las propias: 72,73%  propias: 27,27% propias: 0%
& § emociones propias y las de sus
s iguales. ] ) ]
35 Emociones Emociones Emociones
e de otros: de otros: de otros:
° 68,18% 18,18% 13,64%
Sesion 1. Sesion 1. Objetivo:
Identificar las emociones y ser 73,91% 26,09% 0%
capaz de otorgarles una etiqueta.
2 Sesion 2. Sesion 2. Objetivo: Emociones Emociones Emociones
& Aprender a expresar de forma propias: 90% propias: 10% propias: 0%
88 adaptativa las emociones propias y
s 8 las de sus iguales.
s S Emociones Emociones Emociones
E 2 de otros: 85% de otros: 15% de los demas:
o
T < 0%
T
Sesidn 3. Objetivo: Aprender a
discriminar las situaciones que 82,35% 17,65% 0%
desencadenan los estados
emocionales.

Se puede apreciar que en la Sesion 1, en el caso de los pacientes oncoldgicos
pediatricos, se presenta un porcentaje de aciertos del 66,67%, un 30% de identificacion
con ayuda y un 3,33% de fallos por no identificacion. En el caso de la Sesion 2, se
diferencia entre el porcentaje de identificacion de las emociones propias y de las
emociones de los deméas donde se expresa un porcentaje de aciertos del 72,73% vy del
68,18%, respectivamente. Ademas, se presenta un porcentaje de identificaciones con
ayuda del 27,27% en el caso de las emociones propias y un 18,18% para las emociones
de otros. Por ultimo, un numero de fallos del 0% en lo relacionado con las emociones

propias y un 13,64% para las emociones de los demas.

En la coyuntura de la hermana del paciente hospitalizado con el que se ha trabajado,
puede apreciarse que en la Sesion 1 ha presentado un porcentaje de aciertos del 73,91%;
un porcentaje de identificacion con ayuda del 26,09% y un 0% en el caso de los fallos.
En relacidn a la Sesidn 2, los aciertos han supuesto un 90% en el caso de las emociones
propias y un 85% en cuanto a las emociones de los demas. Aludiendo a las

identificaciones con ayuda, ha obtenido unas puntuaciones en emociones propias y de
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otros del 10% y del 15%, respectivamente. Finalmente, en la Sesién 3, el porcentaje de

aciertos es del 82,35%, seguido del 17,65% en el caso de las identificaciones con ayuda.

No se han expuesto los resultados de la Sesion 4 porque no se ha llegado a

implementar. Las causas de ello se analizan en el apartado de Conclusiones.

Para evaluar el grado de satisfaccion de los menores en relaciéon a cada sesion, se
disefiaron diferentes cuestionarios, divididos en base a la edad de los participantes,

agrupados en base a tres grupos de edad que se presentan en la Tabla 3.

Tabla 3. Resultados de Cuestionarios de Satisfaccion

Rango de Caracteristica de Objetivo/ Puntuacion Media [tems cualitativos
edad la muestra Sesion media items porcentaje de
cuantitativos satisfaccion
Paciente 3 1 3/3 100% No existen items
De2ab cualitativos
Paciente 2 1 3/3 100% No existen items
cualitativos
2 3/3 100% No existen items
cualitativos
¢;Qué es lo que
4.8/5 maés te ha gustado?
Las cartas
1 90%
Valora el ¢Cambiarias
taller del 1 al algo del taller?
10: 9 No.
¢Qué es lo que
Hermano de 5/5 mas te ha gustado?
De6a  menor hospitalizado La ruleta
10 2 95%
Valora el ¢Cambiarias
taller del 1 al algo del taller?
10: 9 No.
¢Qué es lo que
5/5 mas te ha gustado?
Las ilustraciones
3 Valorael 95% ¢Cambiarias
taller del 1 al algo del taller?
10: 9 No.
¢Qué
4,57/5 cambiarias?
Paciente 1 90,72% Nada
1 Valora el ¢Recomendaria
taller del 1 al s este taller?
10: 9 Si.
¢Qué
4,42/5 cambiarias?
10en 1 74,20% Nada
adelante Valora el ¢Recomendaria
Paciente 4 taller del 1 al s este taller?
10: 6 Si.
¢Qué
2 4,575 cambiarias?
80,72% Nada
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Valora el ¢Recomendaria
taller del 1 al s este taller?
10: 7 Si.
TOTAL:

91,74%

En cuanto a los pacientes con edades comprendidas entre 2 y 5 afios, ambos han

evaluado las sesiones que han realizado con la méxima puntuacion (3/3).

En relacion a los otros pacientes, que tienen 10 o mas afos, en el caso del primer
paciente, puede apreciarse una puntuacion media de 90,72% en la Sesion 1, que se
corresponde con indicadores cuantitativos mientras que en los cualitativos manifiesta la
recomendacion del taller, asi como que no cambiaria nada de este. En el caso del paciente
4, en la Sesién 1 ha valorado cuantitativamente el taller con una puntuacion media de
74,20%; ademas de recomendar el taller sin incluir o cambiar nada de este. En la Sesion
2, lo ha puntuado con un 80,72%, recomendandolo ademas de no incluir objeciones sobre

el taller.

En relacién a la hermana del menor, ha valorado la Sesién 1 con un porcentaje medio
del 90%, destacando que lo que mas le agrad6 del taller fueron las cartas con las
emociones que se emplearon para abordar éstas con el uso de personajes de un cuento.
En el caso de la Sesién 2, la ha puntuado con un 95% de satisfaccion, sefialando que la
ruleta del emocionémetro de la actividad con las emociones e intensidades es lo que mas
le satisfizo. Finalmente, en la Sesion 3, la ha valorado con un porcentaje medio del 95%,

indicando que han sido las ilustraciones situacionales lo que mas le ha agradado.

9. CONCLUSIONES

El Programa ha contado con un total de 5 participantes, un grupo que se cifie a los
menores que se encontraban hospitalizados en el dia en que se realizaron las sesiones en
el Hospital. En relacion con esto, dentro de las posibilidades de implementacion, se han
realizado un total de nueve sesiones efectivas con los menores, ademas de otras seis
ocasiones (en total 15) en las cuales no pudo llevarse a cabo la implementacion del
Programa debido a limitaciones concretas como pudieron ser: la realizacion de pruebas
médicas a los menores, la situacion de aislamiento en las habitaciones o sintomatologias

derivadas del tratamiento que les impidieron llevar a cabo las oportunas actividades.

Teniendo en consideracion los resultados obtenidos en los indicadores de evaluaciéon

de la eficacia, el grado de eficacia alcanzado por los pacientes oncoldgicos pediatricos
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que participaron en la Sesion 1, se puede considerar que el Objetivo asociado a dicha

sesion ha llegado a alcanzarse. Esto indicaria que, siendo las primeras actividades del
Programa, el nivel de adaptacion al mismo puede resultar un factor que incida sobre los
resultados, presentando leves dificultades sobrevenidas en la identificacion y nominacion
de las emociones. En relacion a la Sesion 2 que se asocia con ¢l objetivo “Aprender a
expresar de forma adaptativa las emociones propias y las de sus iguales”, se diferencia
entre la identificacion de emociones propias y la de emociones de otros pudiendo
apreciarse la consecucion del objetivo, ademas de poder inferir en el andlisis de los
resultados que en el terreno emocional resulta mucho mas sencillo identificar las

emociones personales que las que otros manifiestan (familiares, hermanos, amigos, etc.).

En cuanto a los resultados obtenidos en la hermana del paciente hospitalizado, se
muestran resultados similares en el caso de la Sesion 1. Dentro de la sesion 2 se ha
producido la misma casuistica que en los pacientes oncoldgicos pediatricos, con un alto
porcentaje de identificacion, siendo méas elevada en el caso de las emociones propias que
en las de los demés. En el caso de la Sesion 3, cuyo objetivo es el de “Aprender a
discriminar las situaciones que desencadenan los estados emocionales”, la menor ha
obtenido un porcentaje de aciertos bastante elevado, ademas de no presentar items que no
identifique, lo que indica que ha sido satisfactorio y adaptado a sus caracteristicas.

Desde el analisis de los indicadores de evaluacion de eficacia del Programa se puede
concluir, por tanto, que se han cumplido los objetivos especificos a excepcion del dltimo,
perteneciente a la Sesion 4; siendo este el de “proporcionar estrategias psicosociales de
afrontamiento que faciliten la gestion emocional y un adecuado ajuste a la enfermedad”
debido a factores y variables sobrevenidos por la situacion de enfermedad de los menores
y su situacion clinica durante el proceso de implementacion del Programa. Otra de las
principales causas de esta problematica ha sido el caracter ambulatorio de los
tratamientos, asi como los efectos secundarios, etc. Debido a ello, hubiera sido

conveniente disponer de un mayor tiempo para el integro desarrollo del Programa.

En cuanto al grado de satisfaccion manifestado por los menores, en el computo global
de la realizacion de las sesiones del Programa, se ha obtenido una puntuacion total del
91,74%, lo que indica que ha resultado bastante gratificante para los participantes a la

hora de llevar a cabo las actividades.
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Como factores positivos, se puede afirmar que ha tenido un grado de eficacia bastante

satisfactorio, ademéas de encontrar, dentro del abordaje de las emociones, un espacio
ameno que permitiera a los menores concebirlo como una serie de juegos en lugar de
como una intervencion. Es un Programa capaz de responder a las necesidades de los
menores en situacion de hospitalizacion, caracterizados por un contexto de periodos
variables de aislamiento tanto fisico como social, de emociones méas polarizadas de
miedo, ira, soledad, ansiedad o incluso depresion ademas de las propias emociones que
se generan dentro del desarrollo personal del menor. Por ello, es importante que
programas de estas caracteristicas continten y formen parte de las actuaciones que se
realizan en el contexto hospitalario para dar respuesta a las necesidades del paciente a lo

largo de las diversas fases de la patologia.

Si tenemos en cuenta el caracter psicosocial de la intervencién, asi como todo el
contexto familiar y social, resulta indispensable que dicha intervencion no quede solo en
el abordaje con el menor, sino que se extienda a sus hermanos, individuos que también
experimentan problemas emocionales, conductuales y académicos derivados de la
enfermedad de su familiar. Dentro de los aspectos a mejorar, es imprescindible mencionar
la programacion del calendario anual ya que, debido a las barreras derivadas de los
tratamientos y de la enfermedad, dicha intervencion requiere de un proceso de
implementacién méas longevo, que permita abordar la consecucién de todos los objetivos.
Una propuesta de mejora, seria la de poder prolongar el calendario de implementacion,
trabajando de este modo las emociones de forma aislada, de manera que cada sesién

abarque una emocién concreta.

Como conclusion final, el Programa “Apoyo psicosocial en la gestion emocional del
cancer infantil”’, ha servido para proporcionar a los menores un espacio y una
temporalizacion focalizados en la gestion emocional que les permita percibir y reconocer
de forma consciente las emociones propias y las de los demas, ademas de comprender los
diversos estados emocionales que resultan inherentes a su desarrollo, asi como los que se
encuentran relacionados con la enfermedad, normalizando, dentro de su repertorio, tanto
las emociones positivas como negativas. Y los resultados del Programa manifiestan el
interés y la necesidad de seguir realizando Programas psicosociales que aborden la
gestion emocional en el colectivo de pacientes oncoldgicos pediatricos y en el caso de sus

hermanos.
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Anexo 1. Cuadro 1. Proceso de priorizacion de necesidades

OBJETIVOS ESPECIFICOS

TECNICAS DE RECOGIDA
INFORMACION

FUENTES

Conocer el nimero de nifios y
adolescentes diagnosticados
anualmente de cancer y la tipologia
de diagnéstico en Almeria

Identificar las intervenciones
realizadas en el terreno de la gestion
emocional en el &mbito de Ia
intervencion psicosocial en
oncologia pediétrica.

Conocer los instrumentos y
elementos a tener en consideracion
para llevar a cabo la intervencién
psicosocial en gestion emocional
(temporalidad, acceso a poblacion

diana, contexto de poblacién
existente, etc.).
Determinar las lineas de

actuacion ajustadas a las
necesidades prioritarias del
colectivo teniendo en consideracion
el marco de actuacion.

Uso de técnicas cuantitativas:
revision de datos de archivo,
encuestas, medidas de autoinforme
de padres y menores, observacion
estructurada y  revision  de
indicadores sociales.

El uso de técnicas cualitativas:
mediante entrevista abierta,
observacion participante,
analizadores sociales y la revision de
material documental (bUsqueda
bibliogréfica, datos  de la
Asociacion, Planificacion
estratégica de la misma, etc.)

Entrevista abierta, ademas de
datos de archivo, y revision de
material documental

Consulta de datos de archivo y
material documental

Entrevista abierta

Entrevista abierta, ademas de
consulta pagina Web de Ila
asociacion (datos de archivo, y
revision de material documental).

De caréacter bibliografico: bases
de datos cientificas.

Profesionales de la Asociacion

De caracter bibliogréafico: bases
de datos cientificas.

Psicélogas de la Asociacion

De caracter bibliogréafico: bases
de datos cientificas.

Psicdlogas de la Asociacion

De carécter bibliogréafico: bases
de datos cientificas.

Profesionales de la Asociacion

Web de la Asociacion
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Anexo 2. Cuadro 27: Estructura de los indicadores de evaluacién del Programa.

INDICADORES DE
EVALUACION DE LA

INDICADORES DE

PROCEDIMIENTOS

OBJETIVOS EFICACIA DEL EVALUACION DE DE RECOGIDA DE
ESPECIFICOS PROGRAMA PARTICIPACION DEL INFORMACION
PROGRAMA
Grado de eficacia N° de participantes
alcanzado (1= “si lo N° de sesiones
identifica”; 2= “si, pero con Nivel de nparticipacion
ayuda”; 3=  “no lo (1= “no desea realizar la
11 identifica”). actividad”; 2= “no es
Identificar  las Porcentaje de aciertos. capaz de llevarla a cabo ®  Autorregistro ad hoc.
emociones 'y ser Cuestionario de por motivos médicos, e Fichas cuestionarios
capaz de satisfaccion. efectos adversos de satisfaccion

otorgarles una
etiqueta.

1.2. Aprender
a expresar de
forma adaptativa
las emociones
propias y las de
sus iguales.

2.1. Aprender
a discriminar las
situaciones  que
desencadenan los
estados
emocionales.

2.2.
Proporcionar
estrategias
psicosociales  de
afrontamiento que
faciliten la gestion
emocional y un
adecuado ajuste a
la enfermedad.

Grado de eficacia
alcanzado (1= “Identifica
sus emociones y sabe
expresarlas”; 2=
“Identifica sus emociones y
las expresa, aunque con
ayuda”; 3= “No es capaz de
identificar y expresar sus
emociones”).

Grado de eficacia
alcanzado de las emociones
de los demés (misma
tipologia que la anterior
escala).

Porcentaje de aciertos.

Cuestionario de
satisfaccion.
Grado de eficacia

alcanzado situacional (1=
“Identifica las emociones y
situaciones que los
provocan”; 2= “Identifica
las emociones y situaciones
que los provocan, aunque
con ayuda”; 3= “No es
capaz de identificar las
emociones y situaciones”).
Grado de justificacion de
respuesta (1= “Respuesta
acertada y elaborada”; 2=
“Respuesta acertada
simple”; 3= “Omision”; 4=
“Error en la respuesta”).

Observaciones con
variabilidad de propuestas
ofrecidas por el menor.

sobrevenidos por el
tratamiento, etc.”; 3=
“realiza la actividad,
pero no  manifiesta
interés”; 4= ‘“muestra
interés y motivacion por
la realizacion de la
actividad”).

N° de participantes
N° de sesiones
Nivel de participacion.

N° de participantes
N° de sesiones
Nivel de participacion.

N° de participantes
N° de sesiones
Nivel de participacion.

e  Autorregistro ad hoc.
e Fichas cuestionarios
de satisfaccion

e  Autorregistro ad hoc.
e Fichas cuestionarios
de satisfaccién

e  Autorregistro ad hoc.
e Fichas cuestionarios
de satisfaccién

38



%Y UNIVERSIDAD DE A
3 Faculta de Psicologia i

3

Anexo 3. Imagen 1. Cuestionario de satisfaccion destinado a menores de 2 a 5 afios

YO TENGO ANOS SOY: UN NINO UNA NINA
EL SEMAFORO: .1E HA GUSTADO LA ACTIVIDAD?
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Anexo 4. Imagen 2. Cuestionario de satisfaccion para menores entre 6 y 10 afios

YO TENGO ANOS SOY: UNNINO____ UNANINA
Redondea la cara que mas describa tu respuesta
1. Este taller me ha ayudado a P
conocer mis emociones y las de @ @ @ é
los demis. =
2. Me ha ensefiado a expresar las N
s EEELC
~
3. He aprendido situaciones en las P
que las emociones se dan. @ @ @ @ é
4. He aprendido a usar mis o
emociones positivas y negativas. @ @ @ é
-
5. Me han gustado las actividades. Py
© 06 6e
6. ;Qué eslo que maste ha
gustado?
7. (Cambiarias algo del taller?
8. Siquieres, pon una nota al taller
del 1 al 10.
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Anexo 5. Imagen 3. Cuestionario de satisfaccion para menores comprendidos de 10

afios en adelante

Edad:

Esta ficha sirve para conocer

tu grado de satisfaccion con el taller de gestion emocional.

Sefiala con una X 1a opeion del 1 al 5 que mas se acerque a lo que plensas, comprendido
en una linea dende el 1 es “totalmente en desacuerdo™; hasta el 5 que es “totalmente de

acuerdo™.

Me ha servido para conocer
demas.

mis emoclones v las de los

Resulta util para aprender a
necesidades.

eXpresar emoclonss y

Me ha servido parz diferenc

dan los estados emocionales.

1ar las situaciones donde s=

Es util para aprender a geshonar mis emociones.

Sirve para reflexionar sobre

Il mismo'a.

Sirve para reflexionar sobre
demas.

miz relaciones con loz

E= amene o enfretenido.

;Qué cambiarias?

;Fecomendarias este taller?

10.

Valora el taller en una escala del 1 al

Muchas gracias por tu valoracion.
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