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RESUMEN |

Los avances en el tratamiento médico del cancer han incrementado la supervivencia de los
pacientes. Sin embargo, los tratamientos médicos desencadenan efectos colaterales en el ambito
fisico, psicolégico y social. Un ejemplo de ello son los nifios con diagndstico de cancer, cuyos
efectos colaterales impactan su calidad de vida; provocandoles pensamiento, emociones y
conductas pesimista que les dificulta la solucién de problemas relacionados con su enfermedad, asi
como la buena relacién con su familia y la gente que les rodea.

Con el fin de contrarrestar estos efectos adversos, se disefio el Programa de Intervencion
Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias (Valencia & Ayala, 2002) donde el objetivo
principal fue mejorar la calidad de vida e incrementar la adherencia terapéutica del nifio, por medio
de una estrategia terapéutica llamada el Juego del Optimismo, que fue sometida a una validacion
social de las metas, los procedimientos y los resultados (Wolf, 1978). Las metas y los resultados
fueron validados por los propios usuarios y los procedimientos fueron validados por jueces del area
de Psicologia de la Salud. Tanto en las metas y los resultados como en los procedimientos, por
medio de un analisis de frecuencia realizado en el SPSS 9.0, se reportaron puntajes positivos en el
incremento de la calidad de vida y la adherencia terapéutica; asi como la gran utilidad del Juego del

Optimismo considerado por los propios usuarios y por los jueces.

La validacion social ha sido una de la técnicas utilizadas para evaluar los programas de intervencion
conductual, asi como los factores que influyen en la satisfaccion del usuario con el tratamiento
(Reimers, Wacker y Koeppl, 1987); por lo que en la presente investigacion se discute las ventajas de
llevar a cabo una validacién social de las metas y los resultados por medio de los usuarios, asi como

el empleo de jueces para la validacion de los procedimientos terapéuticos.




Validacion Social del Programa de Intervencion Psicosocial para Nifios con Céancer y sus Familias
Edna Patricia Garcia Gaitan

INTRODUCCION |

Hace 20 afios el cancer infantil se veia como una enfermedad crénica degenerativa que llevaba a
una muerte inevitable. Los avances en su tratamiento ha producido draméticos cambios en la
supervivencia de estos pacientes. Por ejemplo, en 1960, solo el 1% de los pacientes con leucemia
aguda linfoblastica (ALL) sobrevivia 5 afios después del diagnéstico (Stehbens, 1988), ahora el 50%
se encuentra sin el padecimiento 5 afios después del diagnéstico (Friedman & Mulherm, 1992).

Existe evidencia fehaciente, de que la cura de un padecimiento oncolégico conlleva un riesgo
significativo en el bienestar general del paciente. Dicho riesgo, surge de las complicaciones fisicas
provocadas por las terapias agresivas contra el cancer, mismas que a su vez desencadenan un sin
numero de efectos tardios a nivel fisico, psicolégico y social (Alvaradejo & Delgado, 1996).

Las personas que sobreviven al cancer, presentan problemas de ajuste crénico como la ansiedad, la
depresion, falta de concentracion; estrés post traumatico” (PTSD) que afecta, indudablemente, su
calidad de vida. (DuHamel, Vickberg, Smith & Papadopoulos, 1998).

En el paciente pediatrico con céancer se han hecho innumerables investigaciones en las que se ha
encontrado que las formas de enfrentar su enfermedad no han sido adecuadas; provocando
incapacidad en la solucion de problemas cotidianos, que dan como resultado un comportamiento de
Indefension Aprendida que dificulta la bisqueda de nuevas soluciones. (McKay, Davis & Fanning,
1985)

Este comportamiento de indefension es abordado por los estilos explicativos que surge del modelo
de Desesperanza Aprendida; como una forma de explicar la variedad de respuestas de la gente a
eventos malos que estan fuera de su control (Abramson, Seligman & Teasdale, 1978).

Hoy en dia, existen muy pocos tratamientos que incrementen estilos explicativos positivos,
habilidades sociales y capacidad para la solucién de problemas, que favorece la calidad de vida del
paciente y en la adherencia terapéutica.
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El Programa de Intervencion Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias (Valencia & Ayala,
2002) propone una estrategia terapéutica llamada el Juego del Optimismo que se enfoca en el
cambio de estilos de pensamiento, emociones y conductas pesimistas; utilizando la reestructuracion
cognitiva, el entrenamiento en habilidades sociales y solucién de problemas.

Para comprobar la efectividad del tratamiento y la satisfaccion del usuario, la presente investigacion
tuvo como objetivo llevar a cabo una validacion social, a través de los usuarios del programa que
incluyeron a cinco nifios con cancer y sus familiares, asi como a jueces del area de Psicologia de la
Salud, quienes validaron los procedimientos utilizados. Cabe mencionar, que la validacién social ha
sido uno de las técnicas utilizadas para evaluar los programas de intervencién conductual, asi como
los factores que influyen en la satisfaccién del usuario con el tratamiento (Reimers, Wacker y Koeppl,
1987).

Por consiguiente, el propésito de este trabajo fue evaluar por medio de la validacién social:
a. Silos padres e hijos con diagnostico de cancer estaban de acuerdo con las metas del

tratamiento.

b. Silos procedimientos que fueron empleados en la estrategia terapéutica son aceptados en
términos éticos y de efectividad por jueces del doctorado de Psicologia de la Salud.

c. Silos resultados del tratamiento fueron satisfactorios para padres e hijos con diagnéstico
de cancer; en cuanto al cambio de emocion, pensamiento y conducta pesimista a optimista,
entrenamiento en habilidades sociales y en solucion de problemas.

Dentro de los capitulos que estructuran la presente investigacion, el capitulo uno se enfoco a definir
y clasificar los tratamientos, tanto médicos como cognitivos, emocionales y fisicos del cancer infantil;
en el capitulo dos se retomé la evaluacién de los programas de intervencién con los antecedente y
los lineamientos que diversos autores han aportado al tema; en el capitulo tres se hablo del tema
medular del presente trabajo, la Validacién Social, realizando un recuento y la evolucién que ha
presentado hasta nuestros dias; y finalmente en el capitulo cuatro se presenté el Programa de
Intervencion Psicosocial para nifios con cancer y sus familias realizandose una descripcion de los
modulos que forman el Juego del Optimismo.
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Capitulo h

CANCER INFANTIL |

1.1 Definicion

El cancer es un padecimiento que se caracteriza por la proliferacion anormal de células porque al

contrario de lo que ocurre en los tejidos normales, cuando crecen o se renuevan producen una

division celular controlada que va sustituyendo unas células por ofras; en el caso del cancer ese

sistema de division celular, cuyas ordenes estan grabadas en los cromosomas de las células, se
altera, y se desencadena una divisién incontrolada que da lugar al crecimiento geométrico de una

masa tumoral o neoplasia. (Baum & Andersen, 2001).

1.2 Etiologia

Little (1999) sefiala como posibles desencadenantes del cancer, los siguientes factores:

Factores ambientales: a) El nifio pudo ser expuesto a un agente directamente o indirectamente
a través de la lactancia. b) La madre del nifio pudo ser expuesta a algln agente durante el
embarazo, afectando al embrién o al feto directamente a través de la placenta (como cuando un
metabolito de una droga administrada a la madre cruza la placenta); o no mediado a través de la
placenta (como en la radiacion). ¢) Una mujer expuesta a un agente de liberacion metabélica
lenta, reteniendo dosis embriotxicas en los periodos iniciales del embarazo. d) La exposicion
directa de un agente que cause dafio permanente al sistema reproductivo de la mujer antes del
embarazo, comprometiendo el desarrollo del feto durante el embarazo sin producir enfermedad
clinica en la madre.

Factores genéticos: Dentro de éstos se encuentran las neoplasias hereditarias
(retinoblastomas bilateral), enfermedades hereditarias susceptibles de desarrollar una neoplasia
(albinismo — carcinoma), anormalidades cromosémicas con predisposicion al cancer (sindrome
de Down-leucemia) y neoplasias con predisposicion familiar (cancer de mama)

Factores quimicos: Tales como alcohol, tabaco y residuos toxicos industriales como el asbesto.
Factores biol6gicos: aunque no existen pruebas concluyentes de que los virus estén
involucrados en la etiologia del cancer, se ha observado que en ciertas ocasiones, la aparicién
del linfoma de Burkitt esta ligada al virus de Epstein Barr.
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1.3 Tipos de cancer infantil
La International Classification of Disease for Oncology (ICD-O) clasifica las neoplasias malignas de
la infancia en 12 grupos, muchos de ellos con varios subgrupos:

1. Leucemia Aguda Linfobléstica
Existen dos tipos principales: la leucemia aguda linfoblastica (LAL) y la leucemia aguda no
linfoblastica o mieloide (LANL o LAM).

La leucemia aguda linfoblastica (LAL) es la entidad neoplasica maligna mas frecuente en la
poblacion infantil, presentandose en el 80% de los casos (health.sa.gov). De acuerdo a lo anterior,
se estima que dicha enfermedad alcanza su pico de maxima frecuencia entre lo 3 y 7 afios, siendo
mas comun en los hombres que en las mujeres (Cecalupo, 1994). Se caracteriza por ser un grupo
de enfermedades en las que proliferan células primitivas de la médula ésea. Por lo tanto, se debe

partir de la base que estas enfermedades son propias de la médula dsea. (drscope.com)

En un inicio, los indicadores clinicos incluyen anemia, lo que origina palidez y fatiga. Asi como
neutropenia, lo que ocasiona fiebre e infeccion. Con base en la sintomatologia inicial y sus valores
sanguineos los pacientes son clasificados en categorias de bajo, medio y alto riesgo, determinando

la intensidad de los tratamientos (Cecalupo, 1994).

Este grupo de enfermedades han sido clasificadas desde muchos puntos de vista, en relacion a su
evolucion se han dividido en agudas y cronicas. Las formas agudas en pediatria representan
alrededor del 98 al 99% de todas las leucemias, mientras que la Unica forma cronica (leucemia

mielocitica cronica, LAM) representa entre el 1 al 2% (Rivera, 1994).

En términos generales el periodo de evolucion de las formas agudas, en cualquiera de sus
variedades, es de semanas a menos de seis meses antes de establecerse el diagnostico. La
leucemia aguda (LAM) se considera como la proliferacion de globulos blancos en la sangre (Rivera,
1994)
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Segun la clasificacion Franco-Americana-Britanica (FAB) divide a las leucemias como:

La LAL tipo L1 es la mas comdn en la poblacion pediatrica con un periodo de presentacion de tres a
siete afios de edad. Este tipo de cancer tiene buena respuesta al tratamiento, buen prondstico y con
la tasa de curacién mas alta (Stiller et al, 1998).

La LAL tipo L2 es la segunda en frecuencia; por lo general se presenta en el sexo masculino y por
arriba de los diez afios de edad. En términos generales es una leucemia de evolucion mas aguda
(Stiller et al, 1998).

La LAL tipo L3 se presenta por lo general en pacientes por abajo de los 12 afios, indistintamente de
cualquier sexo. Es la menos frecuente de las LAL. Es la leucemia con tiempo de éeneracibn celular
maés rapido. Puede producir infiltracion testicular al diagnostico y menos frecuentemente infiltracion al
sistema nervioso central (Stiller et al, 1998).

En el caso de LANL las manifestaciones de malestar general, anorexia, astenia y pérdida de peso
también estan presentes como las manifestaciones de anemia. El comin denominador de este
grupo de enfermedades lo constituye la fiebre y el sangrado (drscope.com).

La Leucemia LAL y LANL, se caracteriza por afectar tanto al sexo masculino como el femenino; sin
embargo, existe una predominancia del masculino sobre el femenino. En relacion a la edad la
leucemia aguda puede estar presente al nacimiento, describiéndose como leucemia congénita, en
los primeros 28 dias del nacimiento (leucemia neonatal) o bien a lo largo de la edad pediatrica hasta
los 18 afios. Sin embargo, el pico de maxima frecuencia se observa en una banda etaria entre los
cuatro a los ocho afos de edad (Rivera, 1994).

En cuanto a la frecuencia por regiones en la Replblica Mexicana aun cuando su prevalencia es
practicamente igual en todos las entidades federativas, existen ciertas areas como son México,

Veracruz, Oaxaca, Chiapas, Guerrero y Morelos, los estados con mayor afeccion (INEGI, 2002).
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2. Linfomas

El linfoma es un tipo de cancer que afecta al sistema linfatico. Este sistema se encarga de
transportar un tipo de glébulos blancos, llamados linfocitos, que forman parte del sistema inmune del
organismo. Dentro de este sistema se encuentran los ganglios linfaticos donde se forman y

almacenan los linfocitos.

Los linfomas linfoblasticos localizados podrian aparecer en los nodulos linfaticos, los huesos, el
tejido subcuténeo, etc. (Rivera, 1994).

Existen dos tipos de linfomas: linfoma de Hodgkin y linfoma no Hodgkin.

¥ Linfoma de Hodgkin. - Esta clase de linfoma se diagnostica al observar una biopsia de un
ganglio linfatico y descubrir la presencia de células cancerosas llamadas "células de Reed-
Stemnberg". Las causas no se conocen, pero es mas frecuente en el sexo masculino y puede
manifestarse a cualquier edad. Su incidencia es mayor en personas entre 15 y 34 afios y después de
los 60. El sintoma mas comlin es la presencia de un ganglio aumentado de tamafio que no se
relaciona con alguna infeccién y no disminuye después de algunos dias. Estos ganglios pueden ser
dolorosos. Otros sintomas son: fiebre, sudores noctumos y pérdida de peso (Rivera, 1994).

+# Linfoma no Hodgkin. - Los linfomas no Hodgkin son un grupo de canceres con caracteristicas
similares que se originan en el sistema linfatico. Estos linfomas son mas comunes que los Hodgkin.
No se conoce la causa pero se ha encontrado cierta relacién con un virus, lo cual no quiere decir que
los linfomas sean contagiosos. El sintoma principal es el crecimiento de un ganglio linfatico; los que
se localizan en el pecho o abdomen pueden ejercer presion sobre varios érganos, causando
dificultad respiratoria, pérdida de apetito, estrefiimiento severo, dolor abdominal o inflamacion de
piemas. Este tipo de linfomas tienen mayor tendencia a invadir la médula 6sea, el tracto
gastrointestinal y la piel (Rivera, 1994).

3. Tumores del Sistema Nervioso Central
Los tumores primarios del cerebro son los tumores sélidos mas comunes de la infancia, que tienen

una frecuencia excedida solo por la leucemia.
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Los tumores cerebrales representan una causa importante de morbilidad y mortalidad infantil
(Ciesielski, Yanofski y Ludwing, 1994). Dentro de este grupo encontramos al astrocitoma,
meduloblastoma, glioblastoma, oligodendroglioma, sarcoma, menginoma, hemangioma, tumores
epidermoides, tumores metastasicos, etc. y se presenta en el 10.2% de la poblacion atendida en el
Centro Médico Nacional “La Raza", con una frecuencia mayores en mujeres de entre 1 y 14 afios de
edad (IMSS, 1998). A nivel internacional el mas frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma,
presentandose con mayor frecuencia en nifios de entre 1 a 14 aiios (Stiller et al, 1998).

4. Tumores del Sistema Nervioso Simpatico

En el Manual de Oncologia Pediatrica (2001), existen dos tipos:

a. Neuroblastoma.- es un tumor compuesto de neuroblastos indiferenciados.

b. Ganglioneuroblastoma.- son una mezcla de neuroblastos y células ganglionares en varios
grados de diferenciacion.

Se presentan en cualquier parte del sistema nervioso simpatico y dependiendo del estadio en que se

encuentre, sera el tipo de tratamiento a seguir.

5. Retinoblastoma (RTB)

Es un tumor maligno originado en el tejido embrionario neural de la retina y que puede presentarse
desde el nacimiento. La edad mas frecuente al momento del diagnéstico es de treinta meses, no hay
predileccion de sexo y el 100% de los casos son heredables teniendo un 50% de posibilidades de
tener hijos enfermos (Rivera, 1994).

6. Tumores renales

Tumor de Wilms (TW) .- Es un tumor de origen embrionario que se genera en el rifién, puede ser
unilateral o bilateral; se presenta con mayor frecuencia antes de los 3 afios de edad, sin predominio
de sexo. Cuenta con 5 fases de evolucion, por ello como primera eleccién es la cirugia y
posteriormente quimioterapia, radioterapia o terapia combinada, de acuerdo con el estadio en que se
encuentre. Si el diagnostico es temprano puede curarse en mas del 90% de los enfermos (Rivera,
1994).

10



Validacion Social del Programa de Infervencion Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias
Edna Patricia Garcia Gaitan

7. Tumores hepaticos

Estos se originan a partir de los hepatocitos de las células de revestimiento de las vias biliares
intrahepéticas. Los tumores hepaticos comprenden al carcinoma hepatico y hepatoblastoma, sin
predominio de sexo con una mayor incidencia entre nifios de 1 a 4 afos de edad (IMSS, 1998).

8. Tumores 6seos

El osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor 6seo maligno caracterizado por la formacion
de osteoide de las células malignas. La mayor incidencia es en adolescentes y ligeramente mas
frecuente en el sexo masculino (Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

El sarcoma de Ewing, por su parte, no forma osteoide y se localiza cominmente en huesos largos y
planos. En nifios la mayor incidencia es en el adolescente, siendo mas frecuente en el sexo
masculino. Los factores prondsticos son: localizacion de la lesion (favorable cuanto mas distal es su
localizacién en los miembros), tipo histolégico, edad del paciente (favorable para nifios menores de
12 afios de edad) y tratamiento inicial.

9. Tumores tejidos blandos

Esta categoria incluye los sarcomas de partes blandas de los cuales forman parte el
radomiosarcoma, que se puede localizar en cualquier parte del cuerpo, originandose en los
radomioblastos, siendo mas frecuente en el sexo masculino con una incidencia mayor en nifios de 1

a 6 afios de edad, ademas estar incluidos en esta categoria el fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma.

10. Tumores de células germinales

Son crecimientos malignos o benignos, presumiblemente derivados de las células germinales
primarias, situadas en las goénadas o sitios extragonadales (Pizzo y Poplack, 1998). Incluye el
carcinoma embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de senos endodérmicos, coriocarcinoma,

tumor de testiculo, tumor de ovario, entre otros.

11. Carcinomas

Un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante (Diccionario Enciclopédico
Larousse, 1999) por ello puede presentarse en drganos como rifion, higado, vejiga, mama, piel,
entre otros; de modo que dependiendo del tipo de 6rgano afectado, sera el tratamiento a seguir.
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12. Neoplasias mal definidas
En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores se clasifica dentro de

este grupo (Stiller et al, 1998).

1.4 Tipos de tratamiento médico en el cancer infantil.
El tratamiento oncolégico para nifios depende del tipo de padecimiento. La mayor parte de los
pacientes reciben cirugia, radioterapia, quimioterapia o una combinacién de éstas.

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del cancer; la induccién a la remisién y el
mantenimiento de dicha remisién. En la fase de induccion a la remision se pretende la eliminacién
del cancer clinicamente detectable, a través de las tres diferentes modalidades terapéuticas (cirugia,
radioterapia, quimioterapia). De obtener éxito en dicha fase, se procede a la terapia de
mantenimiento que tiene como objetivo, suprimir las células cancerosas detectables que atn residen
en el cuerpo. La terapia de mantenimiento involucra el uso de agentes quimioterapéuticos y puede

durar desde unos cuantos meses hasta varios afios.

A continuacion se hara una breve explicacion sobre los tratamientos oncologicos en pacientes
pediatricos:

¥ Cirugia
La cirugia es el método més antiguo que existe para tratar el cancer. Siendo la mejor opcion para la
extirpacion total de neoplasias localizadas (tumores solidos). Puede utilizarse con fines de
prevencion, diagnostico, curativos, paliativos y reconstructivos (Holland y Rowland, 1989).

La prevencién se refiere a extirpar algln tejido u érgano ante el riesgo de que desarrolle células
cancerosas. El diagnéstico es utilizado para valorar un tejido en cuanto a si existen células

cancerosas o determinar la extension del tumor.

La cirugia paliativa se utiliza para atenuar las complicaciones generadas por el tumor como la
comprension de érganos. Y la cirugia reconstructiva tiene por objetivo mejorar la apariencia fisica de
la persona a raiz del dafio ocasionado por el tumor (Holland y Rowland, 1989).
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En pediatria, el enfoque de cirugia local como tratamiento para los tumores sélidos , no se considera
adecuado, ya que al momento del diagnostico, éstos se encuentran diseminados; por tal motivo al
emplear la cirugia casi siempre se complementa con tratamientos de quimioterapia y/o radioterapia
para eliminar las células cancerosas que pueden haber quedado en el organismo (Holland y
Rowland, 1989).

La cirugia en edad pediatrica tiene como funcién: determinar el diagnéstico del padecimiento a partir
de una biopsia, con fines de diagnéstico; extirpar, en la medida de los posible, el tumor primario,
previo al tratamiento de radioterapia y/o quimioterapia; eliminar la masa tumoral residual, después de
tomar medidas terapéuticas, como radioterapia o quimioterapia, seglin en caso; realizar operaciones
(laparotomia exploradora) para precisar la extension total de la enfermedad; reconstruir y rehabilitar
tejidos y drganos dafiados por las distintas modalidades terapéuticas (Griffiths, Murria y Russo,
1988).

¥ Radioterapia
La radioterapia se utiliza con el objetivo de destruir a través de radiaciones locales, emitidas en el
area del tumor, las células cancerosas. Las radiaciones afectan el tumor y las areas aledaiias. Las
dosis de radiaciones se dividen en diferentes dias, para aumentar los efectos sobre el tumor y
disminuir los efectos toxicos sobre las células normales de los tejidos aledafios, cada sesion dura
alrededor de 15 a 30 minutos ( Holland y Rowland, 1989).

Existen dos maneras de aplicar la radiacion; externa e interna. La radiacion externa consiste en
emitir las radiaciones desde un equipo externo hacia los tejidos afectados, las dosis se administran,
casi siempre, por cinco dias a la semana durante un periodo de 25 a 30 dias. La radiacién interna
consiste en administrar una fuente radioactiva de dos formas, una; se implanta dentro o cerca del

tumor, y otra; se administra oralmente o a través de inyecciones (Holland y Rowland, 1989).
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A pesar de que la radioterapia tiene como finalidad eliminar células cancerosas sin dafiar el tejido
adyacente, produce, de acuerdo a la zona irradiada, efectos secundarios o colaterales tales como:
lesiones cutaneas, inflamacion bucal (radiacién en cabeza y cuello), pérdida de cabello, nausea y
vomito (radiacion en cabeza y abdomen) y diarrea (radiacion en abdomen o area pélvica) (Griffiths,
Murria y Russo, 1988).

¥ Quimioterapia

El objetivo de la quimioterapia consiste en eliminar o reducir la carga tumoral total, mediante
farmacos que inhiben la proliferacién celular. Este método se caracteriza por ejercer un efecto local
ylo sistémico (global), ya que no sélo elimina o reduce células malignas del tumor primario, sino
también de localizaciones metastasicas (Holland y Rowland, 1989).

La quimioterapia se basa en el principio, de que es posible acabar con las células cancerosas,
mediante dosis altas de medicamentos administrados en forma intermitente. Este efecto terapéutico
causa menor inmunosupresion y permite a los tejidos sensibles tiempo para recuperarse de los
efectos toxicos, como mielosupresion y cardiotoxicidad provocados por los distintos farmacos
(Holland y Rowland, 1989).

La quimioterapia se puede aplicar por inyeccién, administracion intravenosa (infusion continua, por
medio de un catéter, colocado en una vena del antebrazo o la mano), oral y local. En pediatria, la
quimioterapia es utilizada como: tratamiento prequirdrgico para facilitar la extirpacién o reduccién de
un tumor; tratamiento simultaneo con la radioterapia para erradicar o reducir de tamafio los tumores
quirtrgicos inaccesibles y para evitar procedimientos quirirgicos mutilantes; tratamiento de la
enfermedad metastasica o afecciones malignas hematolégicas tales como la leucemia aguda
linfoblastica (Ayala y Garcia, 2001).

Los agentes quimioterapéuticos afectan principalmente a las células de rapida duplicacion, por tal
motivo, no sélo dafian a las células cancerosas, sino también a las del tracto gastrointestinal, médula
6sea, foliculos capilares y del sistema reproductor principalmente en los hombres (Rivera, 1994).
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1.5 Impacto cognitivo, emocional y fisico en pacientes con céncer infantil.

La vida después del cancer esta asociada a problemas de ajuste crénico, como la ansiedad y a
depresion. Las reacciones a largo plazo incluyen imagineria evocada de ansiedad relacionada con el
diagnéstico y el tratamiento (Cella & Tross, 1986; Lesko, 1990); pesadillas y flashbacks del
tratamiento (Smith & Lesko, 1988); evitacion de pensamientos y sentimientos asociados al cancer
(Weisse et al, 1990); aplanamiento afectivo, sentimiento de soledad y alejamiento de otros (Pot-
Mees, 1989) siendo estos datos consistentes con la nocién de que los sobrevivientes al cancer
pueden experimentar sintomas del “Desorden de Estrés Post Traumatico” (DuHamel et al, 1998)

Las dificultades psicologicas que diversos autores reportan en nifios afectados por el cancer son
reacciones y condiciones que incluyen ansiedad y panico (Kazak y Barakat, 1997); conductas
inhibitorias, miedo para probar cosas nuevas, problemas al demostrar sus emociones (Stehbens,
Kisker y Wilson, 1983); problemas de conducta (Carpentieri, Mulhern, Douglas, Hana y Fair Clough,
1993); estrés intenso, frustracion y poca motivacion respecto a las dificultades escolares
(Kazak,1994). Dificultades al relacionarse con los compafieros (La Greca, 1990), pérdida de la
independencia (especialmente durante la adolescencia), problemas al relacionarse con personas del
sexo opuesto, y preocupaciones acerca del futuro con respecto a las relaciones sociales y los
estudios (Stevens y Dunsmore, 1996).

Autores como Wolcott, Wellish & Fawzy (1986) realizaron un estudio con sobrevivientes al
tratamiento BMT (Transpalante de Médula), entre el afio y medio y los sietes afios y medio después
del tratamiento; encontraron que 25% reportaron estrés emocional, baja autoestima, disminucion en
la satisfaccion en la vida, y secuelas fisicas cronicas. Del 15 al 20% de los que tenian estrés

psicolégico requerian de intervencion.

Vami et al (1994) afirman que “los efectos del cancer pediatrico, como el dolor ante el tratamiento,
las nauseas y el vomito; efectos visibles como la pérdida del cabello, ganar o perder peso, el
desfiguramiento fisico y las repetidas ausencias a la escuela, impactan negativamente la adaptacion

social y psicolégica del nifio
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Este tipo de problemas emocionales provocados por una enfermedad crénica degenerativa, como el
cancer, afecta la calidad de vida (DuHamel, Vickberg, Smith, & Papadopoulos, 1998) y ocasiona una
falta de adherencia terapéutica en el paciente. (Lesko, 1990).

1.5.1 Calidad de Vida

Cella (1998) menciona que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la extension con
la que nuestra expectativa de bienestar fisico, emocional y social se ve afectado por la condicién

médica o su tratamiento.

Font (1994), que investiga calidad de vida en pacientes con cancer, expresa que: "es la valoracién
subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en relacién con su estado de

salud".

Diversos autores como Komblith y Holland (1994) han mencionado diversas dimensiones de calidad
de vida relacionada con salud, entre las que se encuentran: a) aspectos fisicos (sintomas y dolor), b)
habilidades funcionales (actividad), c) bienestar familiar, d) bienestar emocional, e) satisfaccion con
el tratamiento (incluyendo aspectos financieros), f) sexualidad e intimidad (incluyendo imagen
corporal) y g) funcionamiento social. De lo anterior se desprende que existen al menos, dos factores
principales: bienestar fisico y psicologico (Hays y Stewart, 1990)

Numerosos trabajos de investigacion cientifica emplean el concepto de calidad de vida, como un
modo de referirse a la percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad
determinada o de la aplicacion del tratamiento en diversos ambitos de su vida, especialmente de las
consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y social. Las tradicionales medidas
mortalidad/ morbilidad estan dando paso a esta nueva manera de valorar los resultados de las
intervenciones, comparando unas con ofras, y en esta linea, la meta de la atencion en salud se esta
orientando no sélo a la eliminacion de la enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora de la
calidad de vida del paciente (Lugo, Barroso y Fernandez, 1996).
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1.5.2 Adherencia terapéutica

Se usa el término adherencia para describir la naturaleza de la respuesta de los pacientes a un
régimen médico, presentandose en un continuo y siendo influenciada por multiples factores
(Sherbourne, 1992). El problema de no cumplir o cumplir inadecuadamente con las prescripciones
se ha hecho muy comun en las profesiones ligadas al campo de la salud. Se observan dificultades
para tomar los medicamentos o bien modificar habitos nocivos para la salud (DiMatteo, 1994). En
relacion al nimero de pacientes que acude a consultas médicas, se calcula que sélo el 50% deja de
asistir, mientras que en la prescripcién de medicamentos, entre un 20 y 60 % de los pacientes lo

abandonan antes del tiempo establecido.

En general, se ha observado que el mayor indice de adherencia se logra en pacientes cuyos
tratamientos requieren de una supervision directa, por ejemplo la quimioterapia; y los trastornos que

en un inicio son agudos (Sherbourne, 1992).

Cuando el tratamiento permite el alivio o la eliminacion del malestar, la adherencia podria verse
favorecida (Thompson & Gustafson, 1996).

Las mediciones que mas se han empleado para evaluar la adherencia terapéutica son: las tareas
clinicas, las tareas del paciente, las tareas de ofras personas, el conteo de pildoras y el examen de

evidencia bioquimica; ademas se ha hecho uso de los auto reportes (Sherbourne, 1992).

Un factor que puede potenciar la adherencia es la satisfaccion del paciente con su terapeuta. Esta
relacion implica una buena comunicacién y mantener una relacion cordial y respetuosa dirigida a
mejorar el grado de comprension y colaboracion del paciente en el tratamiento. Se ha sugerido que
la actitud de ayuda y colaboracion del terapeuta aumentan la adherencia al tratamiento, en la medida
en que esto mejora las expectativas del paciente en relacién a su enfermedad y los beneficios del
tratamiento (Caballo, 1991).

La falta de apego a los programas terapéuticos provoca grandes pérdidas, en areas como la
personal, en la cual el paciente puede presentar complicaciones o secuelas que traigan consigo un

gran sufrimiento, ademas de limitaciones o incapacidades irreversibles y progresivas.
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En el area familiar existen estudios que demuestran una importante disrupcion familiar con
repercusiones para la pareja y los hijos; y en lo referente al area social representa un enorme costo
para las instituciones de salud, asi como un deterioro en la interaccion e integracion social del
paciente y de sus familiares (Thompson & Gustafson, 1996).

La falta de adherencia terapéutica comprende diferentes tipos de conductas como:

1) Fallas o dificultades para iniciar un tratamiento.

2) Fallas por suspensién prematura de la terapia.

3) Implementacion incompleta o deficiente de las indicaciones del terapeuta (Puente, 1985).

Se han realizado una serie de estudios empiricos (Lemanek, 1990 & Rapoff, 1999) para estudiar e
identificar los factores que influyen en la adherencia terapéutica. Los factores que se han encontrado
y estudiado con mayor frecuencia son: factores asociados a la enfermedad (manifestaciones y
cronicidad), factores asociados al tratamiento (complejidad, grado requerido al cambio conductual),
caracteristicas individuales (edad, factores cognitivos), factores sociales y culturales (Caballo, 1991).
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Capitulo

La Evaluacién de los Programas de Intervencion

Es una reciente linea de frabajo en el campo de la evaluacién psicologica que se encuentra en
continua expansion. Definiéndola como /a sistemética investigacion a través de métodos cientificos
de los efectos, resultados y objetivos de un programa con el fin de tomar decisiones sobre el mismo
(Ferandez-Ballesteros, 1995b)

Haciendo un recuento del desarrollo de esta area, podemos sefialar las siguientes etapas:

La primera etapa (1965-1975) estuvo caracterizada por el interés en el logro de la alta objetividad
(Scriven, 1967; Campell, 1963).

En la segunda etapa (1975-1982) se utilizaron disefios orientados al analisis del proceso, a la
bisqueda de resultados mas alla de la contrastacion de las hipétesis planteadas, y se emplearon
principalmente métodos cualitativos.

La tercera etapa (1980-actualidad) es una época de sintesis que esta interesada en hallar el punto
de union entre las divergencias sefialadas, buscando métodos de analisis o de disefios que puedan
ser aplicados sin perder la objetividad (Cook, 1988).

2.1 Modelos de evaluacion

La evaluacion de un tratamiento aplicado a un sujeto, se juzga en funcion de haber conseguido los
cambios de conductas predeterminados y demandados. Sin embargo, existen diferentes modelos

para la evaluacion de las intervenciones. A continuacion se describiran dos de ellos:

Scriven (1967) por ejemplo, diferencia entre evaluacion formativa y sumativa:

w Evaluacion formativa.- es aquella que se realiza sobre el proceso de implantacion de una
determinada intervencién, tratamiento o programa.

¥ Evaluacion sumativa.- se refiere a los resultados derivados de la aplicacién de un programa.

Scriven (1967) describe estas diferencias en el siguiente cuadro con los algunos factores que se

pueden presentar en la evaluacion de los programas.
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FACTORES EVALUACION FORMATIVA EVALUACION SUMATIVA
Roles Mejorar un programa de estudios Determina el valor de este
en curso de elaboracion. programa cuando la aplicacion ha
terminado.
Personas que realizan El evaluador de preferencia debe El evaluador debe ser una

la evaluacion

ser el que aplique el programa.

persona externa e independiente
del proceso que se va a evaluar.

Momento evaluativo

Evaluacién continua: se realiza a
lo largo y en diferentes y
sucesivos momentos de la
aplicacion del programa con la
finalidad de ejercer la funcion de
correccion del proceso.

Evaluacién final: teniendo por
finalidad la sancién social o
determinacion del grado de
precision o éxito global
alcanzado.

Tipo de informacion
que se realiza

Se realizan anélisis global con
tendencia a ignorar los efectos
locales de los programas

Proporciona informacion
descriptiva y tiende a enfatizar los
efectos locales del programa.

Cuadro 1. Caracteristicas de la Evaluacion Formativa y Sumativa (Scriven, 1967)

Por otro lado, Forns (1990) clasifica los programas de evaluacion en funcion de:

1) Elanalisis de la consecucién de objetivos:

2)

3)

La clave del andlisis es el logro de los objetivos previamente definidos. La principal critica a este
modelo es que la evaluacion no pude surtir efectos de perfeccionamiento sobre lo evaluado ya
que se realiza en una fase final, cuando el programa ha terminado.

La aportacién de informacién como medio de sustentar la toma de decisiones:

Una evaluacion orientada a la toma de decisiones supone el andlisis del proceso o en su caso,
del resultado de la aplicacion de un programa, con la finalidad de determinar los indices criticos
sobre los cuales fundamentar la seleccion entre varias posibilidades de accion.

La valoracion debe proveer juicios de valor basados en indicadores claves que permitan decidir
si un programa debe interrumpirse, modificarse en algunos aspectos, o continuar.

El enjuiciamiento de sus efectos generales:

Se puede ubicar la evaluacién libre de metas de Scriven (1967), la evaluacion adversaria de

Owens y la evaluacion judicial de Wolf (1978).
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Desde esta perspectiva se define un tipo de evaluacion en la que predomina el descubrimiento
de las relaciones causales entre los diferentes acontecimientos o el establecimiento de nexos de
relacién entre los hechos finales y sus antecesores, para lo cual es imprescindible un analisis
exhaustivo de la informacion. En la evaluacion libre de metas, el evaluador desconoce las metas
del programa, con el fin de no influir su juicio por la referencia a la finalidades u objetivos
perseguidos. En la evaluacion adversaria y judicial de la evaluacion se centra en la discusion de
los aspectos claves del programa, desde puntos de vista diversos que son atacados y
defendidos por evaluadores distintos. Los evaluadores dificiimente pueden ser observadores
objetivos, por lo que la participacion en el programa de diversos equipos de evaluadores
entrenados a discutir los puntos de vista de sus adversarios, puede ayudar a esclarecer puntos

cruciales.

2.2 Estandares de evaluacion
Forns (1990) considera que la evaluacién debe cumplir cuatro estandares fundamentales:
a) Debe ser util, proporcionar la informacion practica necesaria.
b) Debe ser factible, lo que equivale a asegurar que la evaluacion es realista y prudente.
¢) Debe ser adecuada, conducida segun las normas legales y éticas establecidas.
d) Debe ser precisa, asegurando que se realiza con la informacion pertinente y con los medios

técnicos suficientes y adecuados.

2.3 Uso de evaluadores internos o externos

Feméandez Ballesteros (1995b) examina las ventajas y desventajas de la evaluacion desde adentro
(realizada por los mismos profesionales que ejecuta el programa) y de la evaluacién desde afuera
(evaluador ajeno al programa y su implantacion).

En el siguiente cuadro se explican brevemente:
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TIPO DE EVALUACION VENTAJAS DESVENTAJAS
< Optimiza la mejora del programa | <+ Minimiza la objetividad.
Evaluacién Interna < Minimiza la reactividlad de los | < Minimiza la credibilidad.
sujetos. % Minimiza la ufilizacibn de
< Mayor influencia sobre el estandares e instrumentos y
programa. disefios.
< Menos costosa.
«+ Maximiza la objetividad % Minimiza la posibilidad de mejorar
Evaluacién Externa +»+ Maximiza la utilizacion de disefios el programa.
e instrumentos. <+ Maximiza la reactividad de los
+ Maximiza la credibilidad social de sujetos.
la evaluacion. < Menor influencia sobre el
< Maximiza la utilizacion de programa.
estandares <+ Mas costosa.

Cuadro 2. Ventajas y desventajas de la evaluacién interna y externa. (Femandez-Ballesteros, 1995b)

2.4 Proceso de evaluacion

Fernéandez-Ballesteros (1992g) describe seis fases fundamentales del proceso de evaluacion de
intervenciones:

Planeamiento de las evaluaciones. Objetivos y especificaciones del programa asi como de sus
aplicaciones. La pregunta que se formula es: ;qué se pretende evaluar?.

Seleccién de operaciones a observar. Variables dependientes que van a ser medidas u
observadas a través de determinados instrumentos. Respondiendo a las preguntas: a) ¢existen
indicadores o medidas de los posibles cambios del programa facilmente accesibles y/o habra
que proceder a la construccion de instrumentos pertinentes para proceder a la observacion de
tales operaciones?

Establecimiento del disefio de investigacion. Seleccién del disefio adecuado y andlisis de
variables que podrian contaminar las hallazgos. Las preguntas son: a) jexiste un disefio de
evaluacion establecido desde el programa?; b) ¢ qué disefios alternativos son posibles?.
Recoleccién de informacion. Recoleccion de datos, aplicacion de instrumentos y mecanismos de
control de las variables contaminadoras que puedan estar implicadas en el proceso de
aplicacion de tests y otros dispositivos de medida. En esta fase debe quedar claro: a) los
instrumentos — medidas - indicadores seleccionados y b) las fuentes de informacion.
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5. Anélisis de datos. Analisis descriptivo o inferenciales en funcién del objetivo de evaluacién, el
disefio y la naturaleza de los datos cuantitativos o cualitativo. Las pregunta a responder en esta
fase: ¢qué tipo de andlisis se puede realizar en funcién de los datos y las preguntas relevantes?.

6. Informe evaluativo. Producto de la evaluacién que va a permitir la toma de decisiones sobre la
investigacion. La pregunta en esta dltima fase: ;qué debe contener la evaluacion?.

2.5 Evaluacién cualitativa y cuantitativa

¥ Instrumentos cualitativo y cuantitativos

Se puede observar que en sus inicios, en la evaluacién de programas se hacia uso exclusivo de la
metodologia cuantitativa, guiada por teorias experimentalistas como la de Scriven (1967). Con él se
aportan conocimientos acumulativos donde la evaluacién sumativa ocupa un lugar relevante. En la
década de los 70°s aparecen nuevos planteamientos de investigadores como Patton (1987) quien
aboga por una metodologia cualitativa (citado en Matorell y Lillo, 1990). En la actualidad muchos
autores consideran que la incompatibilidad de ambas posturas es falsa, que la eleccion de una u otra

depende del propio programa, pudiéndose considerar ambas como complementarias.

Los métedos cualitativos en opinién de Patton (op cit) permiten un estudio mas profundo y detallado

cuando se trata de unos pocos casos, siendo sus caracteristicas principales:

a) El evaluador se centra en la observacion del desarrollo del programa, informa de las posibles
variaciones y explora las diferencias individuales.

b) Los tipos de analisis emergen de la propia observacion y registros, no estan guiados por
hipétesis previamente formuladas.

c¢) Adquiere una enorme importancia la empatia.

d) Se asume que la totalidad es mas que la suma de partes.

e) Se concibe al programa como algo dinamico.

2.6 Relevancia de la evaluacion

La evaluacion de los programas, es una necesidad que permite decidir cual de las intervenciones (en
caso de que ufilicen varias) es mas efectiva, cuantos y quienes de los participantes se ven
beneficiados con la intervencion; y que tan importante resulta este cambio durante y al final del
tratamiento, tanto para el usuario como para sus familiares u ofras personas importantes para éste.
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La importancia de la evaluacién de una intervencion en condiciones experimentales recae en la

demostracién de su utilidad empirica, esto es, su efectividad y eficacia. Para tal fin, se requiere llevar

a cabo un analisis comparativo que permita:

a. Observar si la intervencion provocé algunas mejoria en el usuario, o determina si el resultado fue
contraproducente.

b. Comparar cuando menos dos condiciones diferentes.

c. Seleccionar el tipo de intervencion pertinente para la poblacion blanco.

Para llevar a cabo este andlisis, generalmente se ha recurrido a procedimientos de comparacion
experimental (disefios experimentales y cuasi-experimentales), en los cuales se emplea la
estadistica descriptiva e inferencial para evaluar los efectos de la intervencion (Edgington, 1980,
Hatmann, 1974; Kazdin, 1976).

La efectividad de un tratamiento conductual usualmente se evallian con base en registros de la
ocurrencia de la conducta antes, durante y después del tratamiento; para determinar si existe un
cambio conductual provocado por la introduccion del procedimiento del tratamiento.

Para dar respuesta a estas interrogantes es necesario que la evaluacion de la efectividad de
programas de modificacion conductual incorpore procedimientos que permitan recabar juicios
valorativos de caracter subjetivo por parte de los usuarios y la comunidad que son finalmente a
quienes estan dirigidos los programas (Wolf, 1978).

En el siguiente capitulo se describe precisamente la evaluacion que se realiza a través de los

propios usuarios del tratamiento, como es la validacion social.
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Capitulo 3)

VALIDACION SOCIAL |

3.1 Definicién

El concepto de validacién social, como tal, surge a finales de los setentas dentro del Analisis
Conductual Aplicado. Segin Wolf (1978), la validacién social se refiere a evaluar o medir la
importancia social de las metas, los procedimientos y los resultados de una intervencion.

Wolf (op cit) sefiala que el propésito del analisis conductual es la aplicacion de éste a problemas de
importancia social; por lo que cuestiona: “;Qué significa importancia social y como se puede
medir?". Concluye que el concepto de importancia social se refiere a un juicio de valor subjetivo que
solo la sociedad puede hacer, por lo que se deben desarrollar sistemas de medicién para preguntar
a la sociedad si el cambio en la conducta, y/o el proceso utilizado para modificarla, tiene valor para
ella.

3.2 Objetivos de la validacion social

El objetivo es analizar los factores que influyen en el grado de satisfaccion del usuario con respecto
al tratamiento utilizado. Para tal fin, los usuarios valoran y determinan si la intervencion fue la mas
adecuada para ellos (Reimers, Wacker & Koeppl, 1987; Test & Rose, 1990).

En la validacion social se evala la importancia de todas las fases del proceso terapéutico, desde el
establecimiento de las metas hasta los resultados (Wolf, 1978). Para dicho fin, se lleva a cabo esta
evaluacion utilizando cuestionarios por medio de los cuales se pide la opinion de los usuarios sobre
la intervencion en la cual participaron. Dentro de la validacion social debe considerarse tres etapas
fundamentales en el procedimiento de la evaluacién social:

e Lavalidacion de metas
Permite considerar si las conductas meta son realmente Utiles para la vida del usuario y su mejor
desempefio, por lo cual se debe identificar si el programa de tratamiento toma en cuenta la
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modificacion de conductas socialmente importantes. Por ellos, las metas deben evaluarse por su
importancia y aceptabilidad del usuario.

¢ Lavalidacion del procedimiento

En esta etapa se evallia si las estrategias de tratamiento son aceptables y se investigan las variables
que pueden influir en ellas. Los procedimientos de una validacion social pueden ser evaluados por
personas que pertenecen a grupos distintos de los investigadores o terapeutas de la intervencion.
Estas personas pueden ser expertos en el area, los mismos usuarios, o estudiantes (Fuqua &
Schwade, 1986, Storey, 1991).

o Lavalidacion de los resultados.

Toma en consideracion si los usuarios estan satisfechos con el cambio producido por el tratamiento,
incluyendo aquellos no previstos al inicio de éste (Foster & Mash, 1999, Fulgencio & Ayala, 1996,
Wolf, 1978).

Por otro lado, Kazdin (1977) propone que se realice la validacion social a través de dos formas:

1. Comparacion social
Se refiere a la comparacion de la conducta del sujeto antes y después del tratamiento con la
conducta de otros sujetos “normales”. Esto requiere identificar a aquellos individuos que posean
caracteristicas demograficas semejantes, pero que difieran en los niveles en que se presenta la

conducta problemas.

2. Evaluacion subjetiva
Implica determinar la importancia del cambio conductual en el paciente a través de las opiniones

de individuos, quienes aparentemente tienen contacto con él. Para esto es necesario contar con
individuos que interactlen con el usuario o que estén en una posicion especial, familiares,

maestros, comparieros, amigos.
3.3 Aplicacion de la Validacion Social

El modelo de validacién social ha tenido mdltiples aplicaciones dentro del campo de la psicologia

clinica, especialmente aquellas intervenciones con un enfoque cognoscitivo-conductual.
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Histéricamente la validacion social se considera una extensién de los enfoques conductuales
(Johnston y Pennypacker, 1980; Kazdin, 1978, en Storey, 1991) que descansan en la observacion
directa.

Diversos autores han apoyado la utilidad de la validacion social, uno de ellos es. Storey (1991) quien
sefiala que la estrategia de validacion social involucra procedimientos que permiten vincular los
resultados de la investigacion con el contexto social al cual estan dirigidos.

Reimers, Wacker y Koeppl, (1987) afirman que la validacién social representa uno de los medios
para evaluar los programas, asi como los factores que influyen en la satisfaccion del consumidor,
esto es necesario ya que los programas se desarrollan para resolver los problemas de los miembros
de la sociedad y son ellos quienes, en Ultima instancia, deben decidir si son aceptables o no.

Browder (1997) utilizé el modelo de validacion social para evaluar programas dirigidos a ensefiar a
estudiantes con discapacidad severas. Le Blanc y Matson (1995) llevaron a cabo una investigacion
donde analizaron el desarrollo de habilidades sociales en nifios preescolares. En ambas
investigaciones se encontré que los familiares, a quienes se dirigio la investigacion, sefialaron que
estaban de acuerdo tanto en las metas como en el procedimiento y concluyeron que los logros
alcanzados eran los que ellos esperaban del programa.

Hansen, Nangle y Meyer (1998) analizaron la validacién social de una intervencion dirigida a la
ensefianza de habilidades sociales en adolescentes. En esta investigacion se evaluaron los avances
observados para facilitar la adherencia y generalizacion de este tipo de intervenciones. Los
resultados mostraron que los usuarios de este servicio presentaron una mejora significativa en sus
habilidades sociales, y que esta mejoria comelaciond positivamente con los resultados de la

validacién social

Gonzélez, Vargas, Galvan y Ayala (1998) validaron socialmente una estrategia de intervencion
dirigida a mejorar la calidad y calidez de la interaccién padre-hijo. En este estudio se emplearon
jueces para evaluar el efecto de la intervencion en términos de su impacto social. Los resultados no
s6lo mostraron un cambio en el patrén de interaccion de las madres, en términos cuantitativos, sino

que los jueces lo calificaron como benéfico, de calidad y con calidez.
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3.4 Limitaciones de la Validacién Social

Dentro de las principales limitaciones de la validacion social, es que depende de la opinion de
sujetos que estan alrededor del cliente en el tratamiento, y en consecuencia se puede considerar

como una evaluacion subjetiva.

Para contrarrestar esta situacion se considera que la validacion social debe emplearse como un
método complementario de las comparaciones normativas, con la finalidad de asegurar que a partir

del programa de intervencion se obtengan datos con significancia clinica y socialmente validados.

3.5 Factores que impactan en la aceptabilidad del tratamiento en la validacion social.

En la Validacion Social se evalta la aceptabilidad del tratamiento por el usuario o expertos para la
satisfaccion del paciente, pero pueden existir diversos factores que provocan una reduccion en el
impacto de un plan de tratamiento (Elliott, 1988; Reimers, Wacker y Koeppl, 1987).

En 1990 Lennox y Miltenberger clasificaron estos factores en cuatro grupos, los cuales se

esquematizan y explican a continuacion:

Consideraciones de Efectos Implicacionesenla | Consideraciones en la aplicacién
Eficacia Secundarios aceptabilidad del tratamiento
» Variables motivacionales + Efectos colaterales. | »  Antecedentes del + Competencia del personal.
+  Efectividad del tratamiento. |+  Abuso potencial. tratamiento. +  Cooperacién del personal.
+  Aceptabilidad social. +  Eficiencia del tratamiento.
+__ Costo de efectividad.

« Consideraciones de Eficacia

1. Variables motivacionales: la primera consideracién en la aceptabilidad del tratamiento es el
analisis de las variables que estan relacionadas funcionalmente a la conducta meta (Repp, Felce
y Barton,1988). Una de las recomendaciones importantes es identificar a priori las variables
responsables de generar y mantener un problema conductual (Lennox y Miltenberger, 1990;
Axelrod, 1987; Durand, 1987; Demchak y Halle, 1985; Iwata et al, 1982a).
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2. Efectividad del tratamiento: se refiere a demostrar clinicamente los cambios significativos en la

conducta problema a través de medios observables y medibles. Ademas de la reduccion
conductual inicial, también refleja efectividad el grado en el que el tratamiento en particular
facilita la generalizacién y el mantenimiento del cambio conductual deseado (Stoker y Baer,
1977).

e Efectos Secundarios

Un procedimiento puede producir efectos secundarios, efectos que son generalmente involuntarios y
pueden llegar a ser dafiinos para el paciente. Ademas si los efectos secundarios no son

intencionales, en muchas ocasiones no se monitorean a pesar de que son importantes para el

bienestar del paciente.

1.

Efectos colaterales: estos efectos han sido considerados, en la medicién de la aceptabilidad de
las intervenciones conductuales (Kazdin, 1981; Azrin y Holz, 1966). Los efectos colaterales se
refieren a los efectos demorados del tratamiento o cambios que ocurren junto con conducta
colateral, tales como escape - evitacion o agresion elicitada de procedimientos de castigo
(Axelrod y Apsche, 1983; Newson, Favell y Rincover, 1983). Sin embargo, los efectos
colaterales también pueden ser positivos, por ejemplo, cuando se produce en forma natural la
generalizacion a escenarios no experimentales (Stokes & Baer, 1977), o a ofras conductas
(Parrish, Cataldo, Kolko, Neef y Egel, 1986; Russo, Cataldo y Cushing, 1981).

Las conductas colaterales previstas se pueden medir durante la implementacién del
procedimiento. Algunos efectos colaterales pueden ser evaluados durante y después de aplicar
el tratamiento (Gualtieri, et al. 1984).

Abuso potencial; éste es un concepto de la literatura en el &rea de la farmacologia conductual
(Poling, Picker y Hall-Johnson, 1986), que también puede ser aplicable a la aceptabilidad del
tratamiento. Basicamente, el abuso potencial se refiere a la susceptibilidad del paciente hacia un
medicamento psicoactivo, a un desuso o abuso no intencionado por el usuario.
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« |mplicaciones en la aceptabilidad

Antecedentes del tratamiento
Es relevante obtener informacion sobre la efectividad del tratamiento, ya que el saber si el

tratamiento cambi6 la conducta en la direccién y en la magnitud deseada, afecta de manera
importante las calificaciones de aceptabilidad de los usuarios. Diversos investigadores han estudiado
el efecto de los resultados del tratamiento o la informacién de la efectividad sobre los niveles del
tratamiento (Von Brock & Elliott, 1987; Kazdin, 1981).

Aceptabilidad social
Se refiere a los juicios y valores de los procedimientos del tratamiento realizados por expertos,

usuarios u ofros individuos interesados. La validacion social del personal , paciente o equipo de

tratamiento puede ayuda a cooperar en la aplicacion del tratamiento (Burgio, Whitman y Reid, 1983)

Para evaluar la aceptabilidad del tratamiento Kazdin desarrollé el Treatment Evaluation Inventory

(TEI) que proporciona un rango de aceptabilidad de 0 a 90. Inicialmente investigd los juicios de

estudiantes utilizando el TE| para evaluar diferentes procedimientos después de que leyeron

descripciones de estos.

Los experimentadores que incorporan la aceptabilidad social en la seleccion del fratamiento tiene

dos caminos:

1. Deberan estar familiarizados con la investigacion de aceptabilidad del tratamiento.

2. Deberan recibir retroalimentacion de aquellos quienes sean los receptores del tratamiento o los
afectados.

« Consideraciones en la aplicacion del tratamiento

1) Competencia del personal: se refiere al grado en el que los individuos encarados pueden aplicar
de manera correcta, confiable y practica el procedimiento seleccionado. La competencia es de
obvia relevancia dado que las intervenciones conductuales son frecuentemente instrumentadas
por terapeutas que no han recibido un entrenamiento intensivo en el tratamiento (Farell et al,
1982).
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2) Cooperacion del personal: se refiere al grado de acuerdo del personal con la aplicacion correcta
del tratamiento (Reid y Whitman, 1983).

3) Eficiencia del tratamiento: se refiere a la rapidez con que un procedimiento provocara un efecto
deseado. Los tratamiento mas eficientes son lo més aceptados.

4) Costo-efectividad: aunque no se ha encontrado una relacion directa, una intervencion conductual
que requiere costos extensos en términos de tiempo del personal, materiales y otros recursos,
puede ser menos aceptable (Reimers, Wacker y Koeppl, 1987)
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Capitulo 4

DESCRIPCION DEL PROGRAMA DE INTERVENCION PSICOSOCIAL |
PARA NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS |

4.1 Antecedentes

Las intervenciones psicolégicas en su mayoria se centran en una sola etapa del tratamiento
oncologico, que abarca desde la reduccién del estrés pre-quirirgico hasta la adaptacién al
tratamiento complementario. (Bayés, 1985).

Antes de los 70°s la mayor parte de las intervenciones psicologicas sélo se centraban en el paciente,
en el caso de nifios con enfermedades crénicas los familiares no eran tomados en cuenta. A finales
de este periodo el modelo de atencién empez6 a cambiar para incluir una participacion mas extensa
tanto de los padres como de los cuidadores. Los programas de intervencién se ampliaron a la casa,
y los padres tomaron el papel de terapeutas encargados de continuar con las prescripciones
médicas (Thompson & Gustafson, 1996).

En la perspectiva cognitivo-conductual se encuentran intervenciones psicologicas cuyo propésito es
mantener los efectos positivos demostrados por la terapia conductual e incorporar actividades
cognitivas para provocar un cambio terapéutico en el cliente (Kendall & Hollon, 1979).

Las estrategias cognitivo-conductual utilizadas en los trastomos y proceso de ajuste infantil, incluyen
consideraciones sobre el ambiente interno y externo del nifio, presentando una visién integral
(Meinchenbaum, 1977).

En las intervenciones psicologicas de las enfermedades cronicas degenerativas como el cancer, se
deben tomar en cuenta diversos factores, entre estos estan: los efectos secundarios del tratamiento
médico, el grado o nivel de conocimiento que tiene el nifio sobre su enfermedad y las expectativas
de éxito terapéutico que presenta el paciente y su familia. Con respecto a este (ltimo, es relevante
en las intervenciones psicosociales, la evaluacién que hace el propio paciente del probable éxito de

la intervencion.
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La participacion activa en la intervencion psicolégica, permite que el paciente asuma la
responsabilidad de su salud, disminuyendo la desesperanza y la pérdida del control que en previas
investigaciones se han relacionado con enfermedades como la leucemia, los ataques al corazén,
colitis ulcerativa y cancer cervical (Adamson & Schmale, 1965; Schmale & lker, 1966).

De acuerdo a los antecedentes mencionados, el Programa de Intervencién Psicosocial para Nifios
con Céncer y sus Familias pone gran énfasis en el proceso de aprendizaje, asi como la influencia de
las contingencias y modelos ambientales.

En este programa se desamollé una estrategia terapéutica llamada El Juego del Optimismo,
elaborado por Valencia, A. & Ayala, H. 2002 en la Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional
Auténoma de México. Esta estrategia terapéutica se dirigid principalmente a cambiar estilos de
pensamiento, estilos explicativos utilizando como técnica la reestructuracion cognitiva; el

entrenamiento en habilidades sociales y solucidn de problemas.

Los antecedente de dicha estrategia terapéutica se fundamentan en los diferentes ambiente que se
relacionan con el nifio y la enfermedad partiendo de lo macro-ambiental como es la familia, la
relacién hospital - médico y la relacidn escolar - amigos; uniéndose en un micro-ambiente como son

las emociones, la conducta y la relacion salud- enfermedad.

4.2 Los objetivos del Juego del Optimismo

Los dos objetivos principales que persigue esta estrategia terapéutica son; mejorar la calidad de vida
de los nifios con cancer y sus familias; a la vez incrementar la adherencia al tratamiento médico en

los nifios, favoreciendo tanto su estado emocional como fisico.
4.3 Habilidades a desarrollar en el Juego del Optimismo.

En el Juego del Optimismo se desarrollé y apoyo tanto al nifio como a los padres para incrementar
habilidades como fueron: obediencia, manejo del enojo, mejora en la expresion de sus emociones,
habilidad para dar instrucciones, estrategias para la solucion de problemas, mejora en la relacion
padre- hijo, habilidades para negociar, habilidad para hablar y relacionarse con los amigos. Todo
esto se trabajé en los cinco médulos que a continuacion se describen.
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4.4 Mddulos del Juego del Optimismo

Los médulos del Juego del Optimismo utilizaron diferentes estrategias, con el fin de que tanto el nifio
como los familiares participaran activamente y lo incorporaran a situaciones reales de su vida
cotidiana. Del médulo uno al médulo cinco se puede observar una diferente gama de iconos que
indican la actividad que se realizo en cada inciso. A continuacién se presenta el esquema en se

trabajo con los nifios y los familiares:

Médulo 1 Cambiar el pensamiento pesimista automético

a. Introduccion al Dialogo Intemo
®: Aplicacion del CASQ

$: Exposicion verbal

L0 Dialogo intemo

# Ejercicio escrito

b. Introduccién al Modelo ABC

®: Exposicion verbal con caricaturas.
e Ejemplos con caricaturas

# Ejercicio (unir columnas)

@ Ejemplos verbales de componentes ABC
wh Ejemplos reales con caricaturas

Médulo 2 Cambiar los estilos explicativos

a. Introduccion a los conceptos de Optimismo y Pesimismo
®: Exposicion verbal

(1 Lectura de historias (personaje optimista, personaje pesimista)
%< Exposicion verbal

b. Exactitud de las creencias
$: Exposicion verbal

¢. Pensamiento: temporal o permanente

3 Lectura de historia (personaje pesimista)

®: Discusion verbal (personaje pesimista)

L3 Lectura de historia (personaje optimista)

®: Discusion verbal (personaje optimista)

®: Contrastar el pensamiento pesimista con optimista.
®: Destacar las consecuencias

m Ejemplos con caricaturas.

# Ejemplos reales para practicar ABC

d. Causalidad interna o externa

®< Exposicion verbal

L1 Lectura de ejemplo de causa conductual.

£Q Lectura del ejemplo de causa caracteroldgica.
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0 Lectura historia.

L1 Historia con el personaje pesimista y pensamiento personal.

¥« Discusion verbal sobre pensamiento personal

£ Lectura de historia (personaje optimista).

¥« Discusion verbal sobre pensamiento extemo y personal, y sobre el personaje optimista y el
personaje pesimista.

%< |dentificacion verbal de estilos de pensamientos.

m Ejemplos caricaturas. Practicar pensamientos

# Ejemplos reales para practicar ABC

®: Eljuego del pastel (hoja de registro)

Modulo 3 Discutir (analizar) y descatastrofizar.

1. Analizando ventajas y desventajas
%< Exposicion verbal.

£0 Lectura de historias

L1 Historias de practica

# Ejercicio con ejemplos reales ABCDE

2. Desterrando ideas negativas

®: Exposicion verbal

(D Lectura de historias

# Hojas de respuestas para descatastrofizar

# Hojas de respuestas para descatastrofizar con ejemplos reales
# Completa el ABCDE (Sherlock Holmes).

3. Ejercicio: El juego del cerebro

Médulo 4 Habilidades de solucion de problemas

Evaluacion de las habilidades sociales y habilidades en solucion de problemas
e Aplicacion de evaluacion (Test HSSP)

Paso 1: Tomarlo con calma
®: Lectura de la primer vifieta
®: Exposicion verbal
®: Exposicion verbal pensamientos calientes y frios.
L2 Lectura para identificar pensamientos calientes, frios y consecuencias

Paso 2: Tomar la perspectiva
®: Exposicion verbal.
®: Ejemplo con Sherlock Holmes para la bisqueda de evidencias y pistas.
$: |dentificacion de expresiones faciales.
% Elaborar preguntas ¢por qué hiciste eso? ;qué ocurrio?
# Ejercicio de practica con lectura de historias.
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Paso 3: Establecer metas
%< Exposicion verbal.
# Ejercicio en busca de la meta
# Ejemplos reales.

Paso 4: Elegir un camino
®: Exposicion verbal.
L0 Ejercicio de lectura “Pros y Contras”.
€0 Ejercicio de practica “Pros y Contras”. Leer el problema y pedir que genere pros y contras.

[ Ejercicio de practica “Pros y Contras”. Pedirle que practique con problemas reales.

Paso 5: Como funcion6?
‘%< Exposicion verbal. Practicar la solucion de problemas desde el paso 1 al 5.

Médulo 5 Habilidades sociales.

1. Asertividad
L1 Lectura de tres historias.
®: Exposicion verbal.
# Practicar con vifietas los pasos de la Asertividad

2. Negociacion

®: Exposicion verbal.

(D Leer vifieta de negociacion.

®: Pasos de la negociacion.

£ Practicar con vifietas los pasos de la negociacion

4.5 Beneficios

Los beneficios que otorgd dicha estrategia tanto a los nifios con cancer como a sus padres fue
cambiar pensamiento y estilos explicativos pesimistas a optimistas; incrementar habilidades sociales
y herramientas para la solucion de problemas.
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METODO |

Sujetos

Los sujetos que participaron en esta investigacion, fueron cinco nifios de sexo masculino con
diagnéstico de cancer de 6, 7, 10 y dos de 12 afios de edad. Todos en fase activa de la enfermedad.
Los familiares que participaron a la par, fueron en el primer caso el padre, en el segundo la madre,

en el tercer caso la abuela paterna, en el cuarto la tia materna y en el Gltimo la madre.

Los criterios de inclusion se muestran en la siguiente tabla.

Familiares Nifios
+ Tener al menos un familiar con diagnéstico +  Tener entre 6y 12 afios de edad.
de cancer entre 6 y 12 afios de edad.
+  Saber leer y escribir. + Tener diagnéstico de cancer.
+  No presentar diagnéstico psiquitrico. +  Estar en cualquier fase del tratamiento.

Escenarios
El escenario en donde se realiz la presente investigacion fue en el Centro de Servicios Psicolégicos
de la Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional Auténoma de México.

Instrumentos

Los instrumentos que se emplearon para la validacién social de la estrategia el Juego del Optimismo

fueron tres:

1. Para la validacion de metas se aplicaron tanto a los sujetos como a los familiares responsables.
El primero se llamé Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Nifios (AMTN). Estuvo
construido de 8 reactivos con una escala Likert con 3 opciones de respuesta: Si/ No lo sé/ No
(Ver anexo 1 A). El segundo fue llamado Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Padres
(AMTP) que se aplico a los familiares de cada nifio. El cuestionario se conformé de 9 reactivos
con una escala tipo Likert, con 5 opciones de respuesta que fueron desde completamente en
desacuerdo hasta completamente de acuerdo. (Ver anexo 1B).
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2. En el segundo instrumento se validaron los procedimientos que se emplearon en el Juego de/
Optimismo, por medio de jueces, quienes fueron alumnos del doctorado en el area de Psicologia
de la Salud. Se requiri6 esta participacion por ser un tema-especifico y novedoso que necesitd
ser validado por personas con experiencia profesional en la intervencién con nifios y familiares
relacionado con las enfermedades cronicas degenerativas.

El instrumento fue nombrado Validacién del Tratamiento a través de Jueces (VTJ) (Ver anexa 2)
que incluyo la validacion de los siguientes areas:

+ La pertinencia del tratamiento .

+ La secuencia del tratamiento.

+ Laadherencia terapéutica.

+ Los materiales.

+ Los beneficios.

3. Por qltimo para la vaiidacibn de los resultados se aplicaron dos instrumentos tanto al sujeto
como a su familiar responsable al concluir el Gltimo médulo del Juego del Optimismo. El primer
instrumento se llamo Cuestionario de Satisfaccién con el Tratamiento para Nifios (CSTN).
Formado por 13 reactivos bajo una escala tipo Likert, con 3 opciones de respuesta: No / No lo
sé/ Si (ver anexo 3 A). El segundo se llamé Cuestionarios de Satisfaccién con el Tratamiento para
Padres (CSTP). Este instrumento se formé de 28 reactivos bajo una escala tipo Likert, con §
opciones de respuesta que fueron desde nunca hasta siempre (Ver anexo 3 B).

 Materiales

Se utilizaron los manuales, tanto del terapeuta como del paciente, del Juego del Optimismo
{Valencia & Ayala, 2002); laminas, hojas, camet de citas, colores, lapices y titeres (Ver anexos 4 A, 4 B
y4C).

39



Validacion Social del Programa de Infervencion Psicosocial para Nifos con Cancer y sus Familias
Edna Patricia Garcia Gaitan

Procedimien

Se realizé 1a validacion social del Juego del Optimismo en tres etapas, la primera etapa validé las
metas del tratamiento. En esta etapa se le presentt tanto al nifio como al familiar unas laminas que
resaltaban los objetivos que perseguia la estrategia terapéutica. Posteriormente se les aplico el
instrumento Acuerdo de las Metas del Tratamiento (Ver anexo 1A y 1B). En el familiar fue de forma
individual y autoaplicada y en el nifio se le leyd cada pregunta para asegurar que le entendiese.

En la segunda etapa se valido los procedimientos que se emplearon en el Juego def Optimismo, uno
de los autores de dicha estrategia (Valencia, A. & Ayala, H. 2002) realizo la presentacion, mostrando
a los jueces los manuales del terapeuta y del paciente; asi como los materiales que se utilizaron en
cada modulo. Al término de la presentacion, se les pidio contestar a un total de dieciocho jueces el
instrumento de Validacion del Tratamiento a través de Jueces (Ver anexo 2).

En la (ltima etapa se validd los resultados del tratamiento, aplicandole al final del Juego del
Optimismo al nifio y al familiar el Cuestionario de Satisfaccién con el Tratamiento ( Ver anexo 3A y 3B).
Al familiar fue de forma individual y autoaplicada y en el nifio se le leyd cada pregunta para asegurar
que se le entendiese.

Los datos que se obtuvieron en cada uno de los instrumentos se les realizo un analisis estadistico
por frecuencias con ayuda del paquete SPSS 9.0. En la siguiente seccion se describira el analisis
con las tablas correspondientes a cada etapa de la validacion.
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Resultados

41



Validacién Social de! Programa de Intervencion Psicosocial para Nifios con Céncer y sus Familias
Edna Patricia Garcla Gaitan

RESULTADOS |

En la Validacion Social del Programa de Intervencién Psicosocial para Nifios con Céncer y sus
Familias participaron cincos sujetos con sus familiares. Los sujetos tenian entre 6 y 12 afios de
edad, todos de sexo masculino. El grado escolar que cursaban era de preescolar hasta secundaria
(Ver tabla 1.1). Los familiares de los sujetos, eran responsables directos de ellos; las edades eran entre
los 30 y 64 afios de edad; cuatro de ellos casados y una separada (Ver tabla 1.2). Con grado escofar
de primaria hasta licenciatura y fuente de empleo variada (Ver tabla 1.3). Los datos generales tanto de
los sujetos como de sus familiares se presentan en un andlisis de frecuencias realizado en el

programa SPSS version 9.0.
Sexo Edad Grado escolar
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
6 1 20.00 Preescolar 1 20.00
7 1 20.00 Primaria 1 20.00
Masculino 5 100.00 10 1 20.00 Secundaria 2 40.00
12 2 40.00 No asiste 1 20.00
Total 5 100.00 Total 100.00 100.00
Tabla 1.1, Datos generales de los sujetos
Familiar Edad del familiar Estado civil
Frecuencia Porcentale | Edad | Porcentaje | Frecuencia : Frecuencia | Porcentaje
Mama 2 40.00 30 1 20.00 Casados 4 80.00
Papa 1 20.00 13 1 20.00
Abuela 1 20.00 o] 1 20.00 Separada 1 20.00
Tia 1 20.00 50 1 20.00
Total 5 100.00 64 1 20.00 Total 5 100.00
Total 5 100.00
Tabla 1.2 Datos generales de los familiares responsables.
Grado de Estudios Fuente de Trabajo
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Primaria 1 20.00 Ama de casa 1 20.00
Preparatoria o bachiller 2 40.00 Comerciante 3 60.00
Carrera Técnica 1 20.00 Ejerce profesién 1 20.00
Licenciatura 1 20.00 Total 5 100.00
Total 5 100.00

Tabla 1.3 Datos generales de los familiares responsables.
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Alinicio de la estrategia terapéutica el Juego del Optimismo, se realizd un analisis de frecuencia, con
los datos de cada sujeto sobre el tipo de enfermedad, el tipo de tratamiento médico y la fase del
tratamiento asi como antecedentes familiares de cancer y la edad en que se le diagnostico la
enfermedad al sujeto. Se observa que los sujetos estaban en la fase activa del tratamiento y ninguno
de ellos tenia antecedentes familiares de cancer (Ver tabla 2.1y 2.2).

Tipo de enfermedad Tipo de tratamiento Fase del tratamiento
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia je Frecuencia | P
Leucemia
linfoblastica 2 400 Quimioterapia 3 60.00
aguda L2
Linfoma
linfoblastica 1 200 Radiacion 1 20.00
células T
Leucenia de células
T alto riesgo 1 200 Ambos 1 20.00
Castleman
multicéntrico i 200 Total 5 100.00
variedad de hilinano
fulicular
Tolal 5 100.0

Tabla 2.1 Informacién sobre el tipo de enfermedad, tratamiento y la fase del mismo.

Edad a la que aparecié la Antecedentes de cancer en
enfermedad familia
Frecuencia
5 2
8 1
9 1
12 1
Total 5

Tabla 2.2 Datos edad y antecedentes del sujeto
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Los resultados de la validacion social del Juego del Optimismo se dividieron en fres etapas. La
primera etapa que se describe es la de metas, en la que el instrumento (Acuerdo de las Metas del
Tratamiento para Nifios) (Ver anexo 1A) se aplico a los sujetos antes de iniciar la estrategia
terapéutica. Los puntajes mas altos del instrumento se concentraron en la pregunta uno, relacionada
a la explicacion previa que se le dio al sujeto por parte del terapeuta sobre el Juego del Optimismo;
la pregunta dos enfocada a cambiar pensamientos, emociones y conductas pesimistas que afectan
la salud y la adherencia terapéutica y por altimo la pregunta ocho, donde se menciona que por medio
de la estrategia terapéutica se favorecera la relacion con su familia y la gente que le rodea. Cada
uno de estas preguntas obtuvo el 100% en el an4lisis de frecuencia (SPSS 9.0). En general, los
cinco sujetos presentaron respuestas afirmativas a las metas que se planted en la estrategia
terapéutica, observandose puntajes altos (Ver tabla 3.1).

PREGUNTA N Minima | Maxima | Respuesta | Frecuencia | Porcentaje
Explcacitn de a estraloga erapéutca l ito(a) 5 3 3 100,00
Los objetivos son modificar pensamientos, emociones y conductas 5 3 3 100.00
pesimistas que alectan la salud y la adherencia terapéutica,
Nolosé 1 2000
La estrategia terapéutica es para cambiar pensami 5 2 3 Si 7 8000 |
EroNCRR - af ihofe). Towl 5 00
No lo sé 1 2000
, ) 5 2 3 Si 3 60.00
La estrategia terapéutica ensefiara al nifio (a) a dar soluciones adecuadas Tom 3 0,00
No 1 2000
5 1 3 Si 4 80.00
Cambio de pensamiento, emocibn y conducta pesimista a optimista Tl : 000
No 1 2000
De acuerdo con los objetivo del Juego del Optimismo 5 1 i s 4 80.00
Total 5 100.00
Nolo sé 1 2000
Elwmmmmmmmsmmrmmpma 5 2 3 [ 8 ] 80.00
calidad de vida y la adherencia lerapéutica Toml 5 50,00
Eﬁodﬂ%&mhﬂmﬁhﬁhﬁéﬂmhlﬂnlﬁayhgmleqw 5 3 3 -
a,

Tabla 3.1 Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Nifios
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La aplicacion del instrumento (Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Padres) (Ver anexo 1B) a
los familiares llevo el mismo procedimiento; se les aplico antes de iniciar la estrategia terapéutica.
Los porcentajes del 100% se observaron en la pregunta uno (anteriormente mencionada); en la
pregunta tres enfocada a incrementar la calidad de vida y la adherencia terapéutica del familiar y en
la pregunta cinco que se refiere a los cambios de pensamiento, emocion y conducta pesimista a
optimista (Ver tabla 3.2). Todos los puntajes de los familiares responsables son altos observandose
aceptabilidad de nifios y padres por las metas que se plantearon en el Juego del Optimismo.

No. PREGUNTA N | Minima | Maxima Respuesta | Frecuencia | Porcentaje
1| Expicacion de la ia terapéutica a los padres. 5 5 5
De acverdo 2 40.00
2 | Los objetives son modificar pensamientos, emociones y Completamente
conductas pesimistas que afectan al nifio y a su famikia. 5 4 5 de acvendo 3 60.00
Total 5 0000 |
3| ElJuego del Opimismo incrementara la calidad de vida y la
adherencia terapéutica de! hijo(a). 5 5 5 a
La estrategi 2 al hijo () sohck De acuerdo 2 40.00
4 | adecuadas que favorecedin la calidad de vida y la adherencia Complelaments 60.00
terapéutica. 5 4 5 de acuerdo 3
Total 5 100.00
5 Cambio de i emaocion y cond imista a Completamente 100,00
optimista, 5 5 5 de a
De acuenio 1 2000
6 | De acuerdo con los objetivos del Juego del Optimismo, Completaments 000 |
5 4 5 de acuerdo 4
Total 5 100.00
De acuerdo 1 200 |
7 | Elcumplirlas metas de la estrategia lerapéutica ayudard a la Completamenta 8000 |
calidad de vida y la adherencia terapéutica del hijoa). 5 4 5 de acuerdo 4
Tolal 5 100.00
De acuerdo 2 40.00
8 | Las metas del Juego del Optimismo favoreceran la relacion del Completaments 50.00
hijo(a) con los demés. 5 4 5 de acuerdo 3
Total 5 100.00
De acuerdo 1 000 |
9 | Las estrategia terapéutica favoracerd Ia relacién padre - hijo(a) y Completaments 8000 |
con los demds, 5 4 5 de acuerdo 4
Total 5 100,00

Tabla 3.2 Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Padre.
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Los resultados de la segunda etapa de la validacion social fueron los procedimientos, en los cuales
se le pidio a 18 jueces en el area de Psicologia de la Salud hacer la validacion (Ver tabla 4.1), después
de la presentacion del manual del terapeuta y del paciente, junto con los materiales que se
emplearon en el Juego del Optimismo.

Grado académico Frecuencia Porcentaje |
Licenciatura 5 278
Maestria 8 444
Estudiante doctorado 4 222
Sin informacion 1 58
Total 18 1000

Tabla 4.1 Descripcién de grado académico de los jueces

El instrumento evalud cinco areas; la primera fue la pertinencia del tratamiento; la segunda se enfocé
a la secuencia del tratamiento, la tercera valido la adherencia terapéutica; la cuarta los materiales y
la quinta los beneficios (Ver anexo 2).

En la primera 4rea (pertinencia del tratamiento), en la pregunta uno, el puntaje mas alto incide en el
valor 5, donde la escala va de 1 que equivale a nada apropiado a 5 que es muy apropiado.

4 Qué tan apropiado es el tratamiento?

Opcitn Frecuencia Porcentaje

Tabla 4.2 Pregunta uno de la pertinencia del tratamiento
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En la pregunta dos, la pertinencia del tratamiento, los puntajes altos se concentran en efectos

colaterales positivos y en los comentarios de los jueces se observd que consideraron que la

estrategia terapéutica favorecit la dinamica familiar (Ver tabla 4.3).

Efectos colaterales Opinién de efectos colaterales Comentarios
Positiva Negativa

Positives 1. Disgusto porque algin
Incrementar tendencia a integrante no quiera
continuar con las asistir a la lerapia.
dinamicas y el apoyo 2. Que tanlo el programa le
familiar. permite aceptar su enojo,
Excepto en caso de temor y la realidad de la

Total

100.0

Sin
informacion

22

condiciones diferentes a
los reales del nifio. Por
ejemplo: zonas rurales.
Modificar conductas
blecidas en la

Total

10.
1.

dinamica familiar.

Al entrenar al nifio y a
los padres en estas
habilidades, la dinamica
familiar puede mejorarse
en comunicacion e
interaccion

Efectos positivos,
mejora la dindmica
familiar en general.
Mejor adaptacion del
nifio y la familia a la
enfermedad.

Positives

Cambio en cogniciones
pero entre mas
participacion simultanea
de |a familia, mejor.
Efectos positivos
Ubica al nifio en
situaciones mas
optimistas, en un
ambiente democratico y
mas justo,

enfermedad.

3. Cuando el nifio esta
progresando y la familia
no. Los padres pueden
causar muchas
variaciones.

Tabla 4.3 Pregunta dos de la pertinencia del tratamiento.
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En la pregunta tres los puntajes altos se concentraron en no conocer otros tratamientos iguales o
mas efectivos que el Juego del Optimismo. En la opinion, el puntaje alto se concentrd en omitir

informacién; esto se debié a que existen pocas intervenciones para la poblacién con la que se
trabajé. Por otra parte los jueces fueron alumnos del doctorado en Psicologia de la Salud, los cuales

estaban en formacion profesional (Ver tabla 4.4).

Otros tratamientos iguales o mis Opinién sobre otros tratamientos iguales o
efectivos mas efectivos Comentarios
Opciones | Frecuencia | Porcentaje | Respuesta | Frecuencia | Porcentaje No existe otra Alternativas
alternativa existentes
Si 2 1.1 Si existe 2 111 . Al menos 1. Se han hecho
sometidas a pruebas con el
prueba uso de videos o
No existe 4 222 experimental juegos de
. Noqueyo computadora,
conozca que se también con
No lo sé 4 22 trabaje con toda buenos
|a familia. resultados.
. Desconozco 2. Inoculacion de
Sin 3 16.7 . Laterapia estrés para el
informacion Cognitiva que dolor, pero no
esta implicita y maneja
con olras areas pensamiento.
Total 18 100.0 Total 18 100.0 que lo hacen
mas completo.
No conozco
olras, parece
muy novedoso.
. Desconozco
otras.

Tabla 4.4 Pregunta tres de la pertinencia del tratamiento.

En la segunda érea (secuencia del tratamiento), en la pregunta uno, el puntaje alto se concentro en

el valor 5, donde la escala va de 1 que equivale a nada adecuada a 5 que es muy adecuada (Ver tabla

45).

4 Qué tan adecuada es la secuencia del tratamiento?

Opeion F Porcenta}
3 3 167
] i 56
Total 18 100

Tabla 4.5 Pregunta uno de la secuencia del tratamiento
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En la pregunta dos, de la secuencia del tratamiento, los puntajes altos se concentraron en afirmar
que el nimero de médulos era adecuado, obteniendo opiniones positivas y comentaron que el Juego
del Optimismo facilita el aprendizaje de los sujetos (Ver tabla 4.6).

El nimero de médulos Opinion sobre el nimero de médulos Comentarios
Positivos Negativos
. Noes demasiado coro y 1. Sélo cubre
Positiva 12 667 puede facilitar el aprendizaje aspeclos parciales
: efectivo. 2. Es muy largo, se
Cubre las principales variables requiere personal
activas en estos enlrenado que
No 2 1.1 Negativa 2 11 padecimientos. genera costos
3. Es accesible conforme el nifio elevados.
vaya entendiendo.
4. Las sesiones deben adecuarse
Sin 4 222 al nifio y a su problemética asi
Total 18 100.0 informacidn COMO @ 5U avance cognitivo.
5. Se analiza como es la forma
de pensar y soluciones para
cambiarios.

6. Abarca las areas relevantes
para la problematica,

Total 18 1000 7. Toma en cuenta muchos
factores importantes para que
¢l nifio aprenda a afrontar
mejor las situaciones que se le
presentan

8. Comprende exhaustivamente
diferentes ambitos del
desarrollo psico-afectivo,
cognitivo y conductual; es
flexible en el tiempo,

9. Es muy completo

10. Es por criterios

11. El programa es flexible

12. Va de lo elemental a lo
complejo

Tabla 4.6 Pregunta dos de la secuencia del tratamiento

En la pregunta tres, los puntajes altos se concentraron en no tener observaciones o comentarios
sobre la secuencia de los modulos. En la descripcion de “contras” se observaron algunas
sugerencias con respecto a las secuencias, las edades y realizar una dindmica mas activa y
préctica (Ver tabla 4.7). ‘
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Observaciones o comentario de la Observaciones y comentarios Descripcion
secuencia de los médulos
Respuesta Frecuencia | Porcentaje Pros Contras
Observaciones 1. Laparte psico- 1. Hay pocos
222 educativa tendria espacios para
que ir primero evaluar a nifios
para poder pequefios que no
cambiaria. saben leer 0 leen
2. Los resultados con dificultad.
por paciente 2. Probablemente
diran si conviene el lercero en el
allerar una segundo lugar.
secuencia, ¢ No seria
3. ;Qué tan viable primero
es que antes de identificar el
la solucion de estilo personal
problemas y luego
abordes la cambiarlo?
asertividad?. Si 3. Que representa
50y asertivo |a pérdida de la
lendré mas salud
Total 18 100.0 opciones, 4. Introducir una
4. Es excelente secuencia mas
activa/
conductual/
préctica del nifio.
5. ¢Existe una
evaluacion o
criterios para
pasardeunoa
ofro mddula?

Tabla 4.7 Pregunta tres de la secuencia del tratamiento

En la tercera area (adherencia terapéutica), en la pregunta uno, el puntaje alto se concentré en
afirmar, que existio6 motivacién para que el sujeto no abandonara el tratamiento. Los comentarios se
enfocaron en que las técnica del Juego del Optimismo fueron dinamicas, divertidas y lidicas que
permitian cautivar la atencion del sujeto (Ver tabla 4.8).
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La motivacion al nifo(a) para no abandonarel | Opinion sobre la motivacién para no abandonar
tratamiento el tratamiento Descripcion de los comentarios

Frecuencia Porcenta Frecuencla Pros Contras

1. Tiene muchas técnicas 1. Creo que estaria en
divertidas funcién del estado de
2. Por o divertido y facil que salud del nifio.
5 este, 2. No se mostrd el material.
Sin 3 167 3. Seafectan variables y 3. Faltaria mas practica y
informacion Negativa 3 167 conductas que la tareas en casa.

4. Hay tareas para casa.

5. Semotiva al cambio y el
Total 18 100.0 Sin 1 56 nifio o percibe realmente.
informacion 6. Es muy dindmico, aparenta
mucho trabajo por parte del

nifio pero sin llegar a ser
tedioso.

7. Es lamativo, atractivo

Total 18 100.0 visualmente, dinamico y
facil de entender

8.  Seaborman sus
mofivaciones y se frabajan
sus limitaciones para asistir
y continuar su tratamiento.

9. Utiiza el aspecto lidico.

10. Con estampas o llenado de
camet.

11. Por la dinamica.

12. Esmuy buenoy
estimutante

13. Pomue aprende que no
todo es consulta médica.

14. Emplea material atractivo
y se incrementa el interés
en los temas que se van
fratando.

Tabla 4.8 Pregunta uno de la adherencia terapéutica.

En la pregunta dos los puntajes altos se obtuvieron al afirmar que la adherencia terapéutica se
incrementa. Los comentarios se enfocaron; en que se le brinda al sujeto informacion sobre los
beneficios que obtiene al adherirse y la importancia de seguir las instrucciones del médico. Todo
eslo favorecio para persuadir al sujeto (Ver tabla 4.9).
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¢Se incrementa la Adherencia
Terapéutica?

Opinién sobre el incremento de la
adherencia terapéutica

Comentarios

pcion Frecuencia | Po

Sin 2
informacitn

11

Positivos

MNegativos

22

100.0
Total 18

Sin 3
informacion

16.7

Tolal 18

El nifio queda persuadido
de lo importante que es
llevar a cabo cada
elemento del tratamiento.
Hay esludios que sugieren
que |as incluidas son las
variables relevantes,
Modifica creencias acerca
del tratamiento y sus
consecuencias, le brinda
informacién acerca de las
consecuencias positivas
del adherirse.

Sabe que él puede hacer
algo para senlirse mejor.
Se reduce los faclores de
riesgo que influyen en una
no adherencia.

Ademas del funcionamiento
tedrico-metodologico, le
ofrece al paciente una
invaluable oportunidad de
ser especiaimente alendido
y de jugar como con nadie
mas con la canlidad de
recursos didacticos que
cuenta el programa.

Lo dota de habilidades que
permilen incrementaria.

El Programa los motiva,

El nifio comprende més su
situacion y la importancia
de seguir las
instrucciones del médico
Trabaja muy bien la parte
afectiva,

. Le haria ver de la

necesidad de seguir
ciertos lineamientos que
se deducen en un mejor
apego terapéutico,

1. Pueden preguntar en
forma més clara.

2. Me parece que no se
hace mucho énfasis
en ello.

3. Creo que depende de
circunstancias como
actitud del terapeuta y
del modulo,

4. Siempre y cuando su
tratamiento médico
implique empatia.

Tabla 4.9 Pregunta dos de la adherencia terapéutica.
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En la cuarta area (materiales) se formularon cinco preguntas que evaluaron: las ilustraciones, el
lenguaje, los ejercicios, la utilidad y la pertinencia de los mismos. En la primera pregunta
(ilustraciones) el puntaje més alto incidié en el valor 5, donde la escala va de 1 que equivale a nada
adecuada a 5 que es muy adecuada; en la segunda pregunta (lenguaje) el puntaje mayor fue 5y la
escala va de 1 (poco) a 5 (bastante). En la tercera pregunta (ejercicios) el porcentaje alto se
concentré en el valor 4 con una escala de 1 que equivale a poco a 5 que es bastante; en la cuarta
pregunta (utilidad de los ejercicios) el valor mayor fue 5 donde va de 1 (poco dtiles) a 5 (bastante
dtiles). Por tltimo, en la quinta pregunta el porcentaje alto se concentré en el valor 5 con una escala
que va de 1 (poco pertinente) a 5 (bastante pertinente) (Ver tabla 4.10).

ustraciones Lenguaje Ejercicios

Opcién | Frecuencia | Porcentaje | Opcion | Frecuencia | Porcentaj | Opcidn Frecuencia | Porcentaje

3 2 1.1 3 3 16.7 2 1 56
4 3 16.7 4 5 27.8 3 2 111
-' i R b 0 AR N R e
100.00 7 ;
Total 18 100.00
La utilidad de los ejercicios Pertinencia de los ejercicios
Opcidn Frecuencia Porcentaje Opcién Frecuencia Porcentaje
3 2 111 3 3 16.7

00

Tabla 4.10 Validacion de materiales del Juego del Optimismo.

La quinta area (beneficios) en la pregunta uno se obtuvo el 100% al coincidir todos los jueces en que
el Juego del Optimismo mejoraria la calidad de! vida de los sujetos. Comentaron que la estrategia
terapéutica le dio herramientas a los sujetos para generar alternativas y solucionar los problemas
relacionados a su enfermedad (Ver tabal 4.11).
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El programa es adecuado para mejorar Opinién sobre mejorar la calidad de

Descripcién

Total 18 100.0

Negativo 1

la calidad de vida del nifio(a) vida del nifio(a

Adecuado

No adecuado

56

Sin 5§
informacién

278

Tolal 18

100.0

11
12,

Porque si logra dar otras
cogniciones, podra mejorar en
fodo.

Por las caracteristicas de este,
creo que le facilita la vida al
nifio seguir este programa.
Porque incluye VD que
conforman los principales
componentes de calidad de
vida.

Cambiar estilos cognitivos y de
afrontamiento del nifio y la
familia,

Porque toda la familia esta
involucrada e interesada. Todos
ponen de sus partes.

Le da herramientas muy
valiosas (que le podian servir a
cualquiera) en especial para el
manejo de la problematica.
Se le ensefia a los nifios y
familia a generar alternativas
de solucion, expresarse
adecuadamente lo cual mejora
Ia relacion entre ellos y por
ende su calidad de vida,

Es una excelente opinidn
lerapéutica, muy necesaria en
nuestro medio

Es un manejo completo de
habilidades que puede utilizar
en cualquier situacion.

. Porque le da herramientas para

la vida, para resolver

conflictos para ser mas

positivos

Aborda diferentes situaciones.

Porque esta incidiendo en los

problemas colidianos que le
__aquejan.

1. Tendria duda
sobre los
registros.

Tabla 4.11 P ta uno de los b

ficios del Juego del Optimismo.

En la pregunta dos, de los beneficios, el puntaje alto se encontré en el valor 5, la escala que se

manejé va de 1 que equivale a poco efectivo a 5 que es muy efectivo (Ver tabla 4.12).

54




Validacion Social del Programa de Inlervencion Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias

Edna Patricia Garcia Gaitan

L Qué tan efectivo se considera el tratamiento?

Opcion Frecuencia Porcentaje
Sin informacion 1 5.6
3 1 56
4 3 16.7
Total 18 1000

Tabla 4.12 Pregunta dos del drea de beneficlos.

La pregunta tres, de los beneficios, obtuvo el 100% ya que los jueces afirmaron que recomendarian
el tratamiento. Comentaron que el Juego del Optimismo estaba muy bien estructurado, sobre
aspectos metodoldgicos y con base en investigacion. Algunos jueces sugirieron aplicar esta

estrategia a otro tipo de poblacion o a poblacion en general (Ver tabla 4.13).

Opinién sobre recomendar el
tratamiento

Comentarios

Total

uencia

Sin 2 1.1
informacio

Tratamiento adecuado

10.
11.

12,
13.

14,
15.

16.

Parece ser muy completo.

Por las bondades que este presenta.
Por su estructura y caracteristica como
variable independiente.

De hecho lo recomendaria para la
poblacién en general.

Mo solo para paciente con cancer
sino para otro tipo de pacientes.
Porque la participacién de cada
integrante es activa.

Me parece que es un trabajo muy bien
estructurado y cuida muchos aspeclos
metodol6gicos, en contenido y formato.
Por su facil manejo.

Porque no hay opciones en México para
eslos pacientes

Ofrece aspectos

Los sujetos y las familias pueden
beneficiarse en mucho mas que sélo lo
referente al proceso de enfermedad.
Le da herramientas para la vida.

Esta bien estructurado, con base en
investigacion y tiene resultados a corto
plazo

Por su amplitud

Son programas que deberian estar en
préctica en todo el pais.

Creo que en general, el Juego del
Optimismo mejora su funcionamiento
psicosocial.

Tabla 4.13 Pregunta tres del drea de beneficios.
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En la pregunta cuatro, en el area de beneficios, se le pidi6 a los jueces anotar alguna recomendacion
o comentario para mejorar el Juego del Optimismo. Las observaciones se enfocaron en evaluar el
buen desempefio del terapeuta; hacer el tratamiento mas corto, dejar mayor nimero de tareas
practicas en casa y escuela asi como incluir registros de personas que rodean al sujeto (Ver tabla
4.14),

+ La parte informativa tendria que estar méas presente, ya que en una enfermedad como esta existen cambios fisicos
que no entienden.

< Observar los detalles de los aplicadores, es decir, revisar el desenvolvimiento del aplicador y sus habilidades.

<+ Vigilar el buen entrenamiento y desempefio del terapeuta.

+ Asegurarse que el espafiol que se use tanto en los instrumentos como en las intervenciones resulte claramente
familiar para los participantes, incluyendo los padres.

< Dejar tareas précticas en casa ylo escuela. p. e. que lo practique con sus amiguitos, vecinos o padres para
generalizar.

<+ Mas praclica de lo aprendido.

Publicarlo para que la poblacion en general tenga acceso a este tipo de material.

Estudiar la posibilidad de crear un centro de capacitacion para otros profesionales que puedan replicarlo en los

diversos puntos del pais.

Incluir aspectos como afrontamiento ante la evolucion de la enfermedad.

Quiza hacerlo mas corto

Es largo considerando el tipo de paciente.

¢+

4

Incluir un registro en casa o escuela para probar su aplicacion y mejora.
Un registro de evaluacion del enfermo, maestros, pariente y amigos.

L IR IR 2R S S

Alguna sesion que le ensefie al nifio técnicas de respiracion y relajacion que ademas de ayudarte en situaciones
estresantes, le permitira manejar los tratamientos invasivos.
Involucrar aspectos de negociacion y no sdlo quedarse en asertividad.

4

< El tratamiento es bueno y los materiales son adecuados. Con presupuesto se podra ufilizar PC y automatizar
algunas partes del tratamiento.

Tabla 4.14 Comentarios Generales

La validacion de jueces en los procedimientos del Juego del Optimismo, obtuvo en su mayoria
puntajes altos en las cinco areas que evalud el instrumento (pertinencia del tratamiento, secuencia
del tratamiento, adherencia terapéutica, materiales, beneficios) observandose una buena
aceptabilidad.
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La tercera etapa de la validacion social fueron los resultados del tratamiento en la cual se aplicé el
instrumento (Cuestionario de Satisfaccién con el Tratamiento para Nifios) (Ver Anexo 3A) a los sujetos,
al finalizar el médulo cinco del Juego del Optimismo.

En esta ultima etapa se reportd solo los resultados de tres sujetos, ya que dos desertaron; uno por
no estar interesado y el otro por problemas de salud de uno de los familiares responsable. En uno de
los sujetos de 12 afios, cambio el responsable, ya que en el inicio la madre fue quien asistié pero por
problemas de horario el hermano mayor se hizo cargo. Cabe mencionar que en la etapa de metas
todos los sujetos estaban en fase activa del tratamiento, al término del Juego del Optimismo, dos de
los sujetos que finalizaron estaban en vigilancia y solo uno activo.

Los porcentajes del 100% se obtuvieron en, cambios de pensamiento pesimista a optimista; en
identificar los pensamientos que le ayudaran a manejar los problemas relacionados a su
enfermedad; en aplicar la técnica “quitar el desastre”; en “tomar las cosas con calma”; ponerse en el
lugar del otro; el establecer metas y diferentes caminos para dar una mejor solucion; el llevarse bien
con los demas mejorara la relacion con la familia y la gente que le rodea; el utilizar las cosas que

aprendio le ayudaran a sentirse mejor y por ltima la recomendacion del tratamiento (ver tabla 5.1)

No. Pregunta N | Minima | Maxima | Respuesta | Frecuencia | Porcentaje
No 1 333
1 | Identifica pensamientos pesimistas 3 1 3 Si 2 66.7
Total 3 100.00
2 | Cambio de pensamiento pesimista a oplimista 3 3 3 3 100.00-
Identificar pensamientos que ayuden a manejar los ; : X
3 | problemas relacionados a la enfermedad 3 3 3 Si 3 = b 100,00
2
4 | Fécil cambio de pensamiento permanente a 3 2 3 Si 1 333
temporal. Total 3 100,00
Nolo sé 2 66.7
5 | Elcambio de pensamiento permanente a temporal | 3 2 3 [ ] 333
ayudar a manejar la enfermedad. Total 3 100.00

6 | Quitar el desastre ayuda a sentirte mejor. 3 3 3 m
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Utilizas |a técnica *tomar las cosas con calma’ para

solucionar problemas.

Ponerte en el lugar del otro, ayuda a entender la

situacion

Cuando hay un problema el establecer metas y
diferentes caminos ayuda a dar una mejor

solucion.

Llevarse bien con los demas ayuda a mejorar la
relacién con la familia y las personas que te
rodean.

1

Te has apoyado en tu familia para solucionar
problemas relacionado a la enfermedad.

100.00

12

Lo que aprendisie en el fratamiento te ayudard a
sentirte mejor,

13

Recomendarias el tratamiento.

Tabla 5.1 Resultados del Cuestionario de Satisfaccion con el Tratamiento para Nifios

El instrumento se aplico (Cuestionarios de Satisfaccion con el Tratamiento para Padres) (Ver anexo 38)

a los familiares responsables al finalizar el modulo cinco del Juego del Optimismo. Los porcentajes

del 100% se obtuvieron en identificar los pensamiento tanto en él como el hijo(a); asi como cambiar

los pensamientos por “por mi o por alguien o algo mas” en él y en el hijo(a); “quitar el desastre”;

quitar pensamientos pesimistas; ponerse en el lugar del otro; que el hijo(a) establezca metas y

diferentes caminos para encontrar una mejor solucién; que el hijo(a) al llevarse bien con la familia y

la gente que le rodea podra resolver problemas relacionados a la enfermedad; lo que aprendio le

sera util tanto para €l como para el hijo(a) y por ultimo el recomendar el tratamiento (Ver tabla 5.2).
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No. Pregunta Minima | Méxima | Respuesta | Frecuencia | Porcentaje
Casi nunca 1 33.3
1 | |dentifica pensamientos pesimistas 2 5 Casi 1 333
siempre
[ Siempre 1 33
Total 3 100.00
Casi 1 333
2 | Cambia pensamientos pesimistas a oplimistas. 4 5 | __siempre
ML & 1)
Total 3 100.00
3 | Hijo(a) puede cambiar pensamientos pesimistas a 4 5 Casi 2 66.7
optimistas.
4 | Identificar pensamientos le ayuda a mejorar 5 5
problemas relacionados a la enfermedad de Siempre 100.00
5 | Para su hijo(a) identificar pensamientos le ayuda 5 ]
amejorar problemas relacionados a la Slempre 100.00
enfermedad.
6 | Puede cambiar pensamientos permanentes a 4 5 siempre
temporales. Siempre 2 66.7
Total 3 100.00
Casi 2 66.7
7 | Su hijo(a) puede cambiar pensamientos 4 5 siempre
permanentes a temporales. Siempre 1 333
Total 3 100.00
Cambiar pensamientos permanentes a Casl 1 33
8 | temporales mejora los problemas relacionados 4 5 siempre
con la enfermedad de hijo(a). Siempre 2 66.7
Total 3 100.00
Para su hijo(a) cambiar pensamientos ayuda a Casi 2 66.7
9 | mejorar los problemas relacionados a la 4 5 siempre
enfermedad. Siempre 1 33.3
_Total 3 100.00
Casi 1 333
10 | Identifica pensamientos *por mi o por alguien o 4 5 siempre
algo mas”. Siempre 2 66.7
Total 3 100.00
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Casi 2 66.7
11 | Hijo{a) es capaz de identificar pensamientos “por siempre
mi o por alguien o algo mas”. Siempre 1 333
Total 3 100.00
Cambiar pensamientos “por mi o por alguien mas” . :
12 | ayuda a mejorar los problemas relacionados con Siempre 100,00
la enfermedad de hijo{a).
Hijo(a) cambia pensamientos “por mi o por
13 | alguien o algo méas" ayuda a mejorar los Siempre 100.00
problemas relacionados con la enfermedad.
14 | Quitar el desastre ayuda a sentirse y comportarse Slempre 100.00
mejor.
Quitar pensamientos pesimistas ayuda a hijo(a) a Siempre 100,00
15 | sentirse y comportarse mejor.
16 | Cuando hay problemas “toma las cosas con siempre
calma" para encontrar solucion. Siempre 2 66.7
Total 3 100.00
Casi 2 66.7
17 | Hijo{a) “toma las cosas con calma® para encontrar siempre
una solucién. Siempre 1 333
Total 3 100.00
18 | Ponerse en el lugar del otro le ayuda a entender e
la situacion.
Casi 1 333
19 | Ponerse en el lugar del otro le ayuda a hijo(a) siempre
entender la situacion. Siempre 2 66.7
Total 3 100.00
Casi 1 333
20 | Altener un problema el establecer metas y siempre
diferentes caminos permite encontrar una mejor Siempre 66.7
solucion. Total 100.00
Hijo(a) al tener un problema el establecer metas :
21 | y diferentes caminos le permite encontrar una e

mejor solucion.
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Casi 333
22 | Uevarse bien con los demas ayuda a mejorar la siempre
relacién con la familia y las personas que le ™ Siempre 66.7
rodean. Total 100.00
23| Llevarse bien con los demés e ayuda a hijo(a) Siempre 10000 |
mejorar la relacién con la familia y las personas
que le rodean.
Llevarse bien con la familia y las personas que lo Casi 333
24 | rodean es importante para resolver problemas siempre
relacionados a la enfermedad de hijo(a). Siempre 6.7
Total 100.00
Hijo{a) llevarse bien con la familia y las personas
25 | que lo rodean es importante para resolver Siempre 100.00
problemas relacionados con la enfermedad.
26 | Lo que aprendit en el tratamiento le sera (til. 100.00
27 | Hijo(a) lo que aprendi6 en el tratamiento le sera Siempre 100.00
atil.
28 | Recomendaria el fratamiento a otros padres con Siempre 100.00

|a misma enfermedad de hijo{a).

Tabla 5.2 Resultados del Cuestionarios de Satisfaccién con el Tratamiento para Padres

En la tltima etapa de la validacion, tanto los sujetos como los familiares responsables evaluaron en

puntajes altos los resultados obtenidos en el Juego del Optimismo, indicando cambios positivos y
afirmando aplicar las herramientas que adquirieron al participar en la estrategia terapéutica.

61




Validacitn Social del Programa de Intervencién Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias
Edna Palricia Garcla Galtan

CONCLUSIONES |

En la presente investigacion se plantearon fres objetivos: la validacion social de las metas, los
procedimientos y los resultados del Juego del Optimismo. La validacion de las metas y los resultados
se realizd a través de los usuarios del Programa de Intervencion Psicosocial para Nifios con Cancer
y sus Familias y la validacién de los procedimientos con ayuda de jueces del doctorado de
Psicologia de la Salud.

El total de sujetos que iniciaron fueron cinco, al finalizar el tratamiento sélo quedaron tres, dos
sujetos desertaron. El primer sujeto fue el de 7 afios quien perdio el interés por participar en el Juego
del Optimismo y el sequndo fue el sujeto de 10 afios, en el cual uno de los familiares responsables
enfermé y no pudo seguir participando. Esto refleja las dificultades con las que se enfrentd la
presente investigacion, pues al ser menores de edad, son dependientes de una persona adulta como
son los padres o familiares que estan al cuidado de ellos y que son piezas claves que favorecen o
decrementan la adherencia terapéutica.

En la etapa de la validacion de las metas y de los resulfados del tratamiento se encontré una
aceptabilidad en ambas, tanto de los sujetos como de los familiares responsables. En la validacion
de metas el objetivo era que tanto el sujeto como el familiar estuvieran de acuerdo con las metas
planteadas y en ambos casos los porcentajes fueron altos, indicando interés por el cambio de
emociones, pensamientos y conductas pesimistas; mejorar la relacion con la familia y la gente que
les rodea, incrementar la calidad de vida y la adherencia terapéutica del hijo(a). Este interés se
consolidd con la validacion de la etapa de resuffados, en el cual los sujetos y los familiares
reportaron cambios de emociones, pensamientos y conductas pesimistas a optimistas, confirmaron
la aplicacion de técnicas como: “quitar el desastre” ,"tomar las cosas con calma’ y “ponerse en el
lugar del ofro”, para dar soluciones adecuadas a los problemas relacionados a su enfermedad y
mencionaron que la relacién con la familia mejord, incrementando la calidad de vida y la adherencia
terapéutica cumpliendo con los objetivos que perseguia el Juego del Optimismo.
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En la etapa de la validacion de los procedimientos, el objetivo fue evaluar si estos eran aceptados en
términos éticos y de efectividad por medio de jueces del area de Psicologia de la Salud. Los
resultados en términos generales, fueron positivos, resaltando los beneficios para mejorar la calidad
de vida de los nifios. La secuencia del tratamiento y los médulos se consideraron adecuados, los
sefialamientos giraron alrededor de la capacidad de lectura de los sujetos.

En cuanto a la adherencia terapéutica, los jueces consideraron que el Juego del Opfimismo
motivaba al sujeto a no abandonar el tratamiento; aplicaba técnicas dinamicas, divertidas y lidicas
que permitian cautivar la atencion del sujeto, asi como brindarle informacién a cerca de los
beneficios que obtenia al adherirse y la importancia de seguir las instrucciones del médico. En el
area de materiales afimaron que las ilustraciones y el lenguaje eran bastante adecuados; los
ejercicios fueron evaluados entre mas o menos y bastante adecuados; la utilidad y pertinencia de los

mismos se consideraron bastante (tiles y pertinentes.

El tratamiento se consider6 como muy efectivo, obteniendo el 100% en la recomendacion por estar
muy bien estructurado sobre aspectos metodologicos y en base a investigacion.

Finalmente, algunas de las sugerencias proporcionadas por los jueces fueron en el sentido de la
capacitacion del terapeuta, dejar tareas practicas en casa y/ o escuela, hacer mas corto el Juego de/
Optimismo, incluir un registro en casa y/o escuela para probar la aplicacion y aplicarlo a diferente
poblacién o poblacién en general.
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DISCUSION]|

Los efectos colaterales que surgen de las complicaciones fisicas provocadas por las terapias
médicas agresivas contra el cancer, desencadenan un sin nimero de efectos tardios a nivel fisico,
psicolégico y social (Alvaradejo & Delgado, 1996), provocando incapacidad en la solucién de
problemas cotidiancs, que dan como resultado un compoertamiento de indefensién Aprendida que
dificulta la bisqueda de nuevas soluciones. (McKay, Davis & Fanning, 1985).

Las enfermedades cronico degenerativas, como el cancer, afecta la calidad de vida (DuHamel,
Vickberg, Smith, & Papadopoulos, 1998) y ocasiona una falta de adherencia terapéutica en el
paciente. (Lesko, 1990).

Basandose en este tipo de informacion, se plantearon los objetivos del Juego del Optimismo; los
cuales se cumplieron satisfactoriamente, favoreciendo la calidad de vida e incrementando la
adherencia terapéutica de los sujetos que participaron en la presente investigacion. Esto se
corrobor6 gracias a que el Juego del Optimismo fue sometido a una validacion social de las metas,
los procedimientos y los resultados que permitieron recabar juicios valorativos de caracter subjetivo
por parte de los usuarios y la comunidad que son finalmente a quienes se dirigi¢ el programa (Wolf,
1978).

El objetivo que se persigue en la validacién de las metas es considerar si las conductas meta son
realmente Utiles para la vida del usuario y su mejor desempefio; esto se logro corroborar con la
aplicacion del instrumento Acuerdo con las Mefas del Tratamiento tanto para padres como para los
nifios, arrojando resultados positivos que concuerdan con los objetivos que perseguia el Juego del
Optimismo.

El objetivo de la validacion de los procedimientos es comprobar si las estrategias del tratamiento son
aceptables y se investigan las variables que pueden influir en ellas. Los procedimientos de una
validacién social pueden ser evaluados por personas que pertenecen a grupos distintos de los
investigadores o terapeutas de la intervencion. Estas personas pueden ser expertos en el area, los
mismos usuarios o estudiantes (Fuqua & Schwade, 1986, Storey, 1991).
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La participacion de los jueces extemnos en la validacion social de los procedimientos ofrecio ventajas
de obijetividad y credibilidad social (Femandez-Ballesteros, 1995b). Esta participacion fue importante
ya que el Juego del Optimismo fue una estrategia innovadora que trabajé con una poblacién en
particular; por lo que los propios usuarios no podfan validar los procedimientos en términos éticos y
de efectividad. En relacion a la participacion de los jueces, se hubiera deseado que conocieran otros
tratamientos iguales o mas efectivos que el Juego del Optimismo; sin embargo se entiende, ya que
existen pocas intervenciones para la poblacion con la que se trabajé, asi como por se alumnos del
doctorado que estan en formacién profesional.

Por dltimo el objetivo de validar los resultados, es considerar si los usuarios estan satisfechos con el
cambio producido por el tratamiento, incluyendo aquellos no previstos al inicio de éste (Foster &
Mash, 1999, Fulgencio & Ayala, 1996, Wolf, 1978). Esta satisfaccion se comprabo con la aplicacion
del instrumento Cuestionario de Satisfaccién con el tratamiento, tanto para padres como para nifios,
en el cual reportaron cambios positivos en si mismos, habilidades sociales y solucién de problemas

relacionados a su enfermedad.

Al finalizar el Juego del Optimismo dos de los tres usuarios estaban en etapa de vigilancia en el
tratamiento médico y uno de ellos en etapa activa, esto quieres decir, que los dos usuarios en
vigilancia, habian concluido su tratamiento médico (quimioterapia, radioterapia o ambas) y solo
tenian que asistir periddicamente a realizarse estudios para comprobar que la enfermedad no habia

regresado.

La presente investigacion da apertura a nuevas formas de validacion social en cuanto a las metas y
los resultados por parte de los usuarios asi como la validacién de los procedimientos por jueces
externos a la estrategia terapéutica, aplicandose esta misma intervencién a otro tipo de poblacion,
con diferente enfermedad o en diferentes condiciones.
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Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Nifios
(AMTNC)

Nombre: No. Expediente:

1. Elterapeuta me explicé detalladamente en que consiste el Juego del Optimismo
(el tratamiento).

3 2 1
Sl No lo sé NO

@
©
)

2. El objetivo del Juego del Optimismo es modificar pensamientos pesimistas, emociones y
conductas que afectan mi salud y el sequir las indicaciones del médico.
2 1
No lo sé NO

.-
()
3

3. El tratamiento que me propone el terapeuta es el adecuado para cambiar pensamientos
pesimistas, emociones y conductas que me causan problemas.

3 2 1

st No lo NO

3l

@)
(3
3

4. El Juego del Optimismo me ensefiari a dar soluciones adecuadas a los problemas,
favoreciendo mi salud y el apeqo a las indicaciones del médico

3 2 1

51 No lo sé NO

&
©
3
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En el Juego del Optimismo cambiaré mis pensamientos, emociones y conductas

pesimistas _a optimistas favoreciendo mi salud. .

3
Sl

2
No lo sé

1
NO

@

©

)

Estuve de acuerdo con mi terapeuta; con los objetivos del Juego del Optimismo donde
se modificarin pensamientos pesimistas, emociones y conductas no favorables para mi

salud.

2
No lo sé

1
NO

@n

()

2

El cumplir las metas del Juego del Optimismo ayudara a mejorar mi salud y el apego a

las indicaciones del médico.

2
No losé

1
NO

©)--

()

)

Las metas del Juego del Optimismo favorecerdn mi relacion con mi familia y la gente
que esta a mi alrededor.

3
Sl

1
NO

@)

()

)

iGRACIAS POR COLABORAR!
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Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Padres
(AMTP)

Nombre: No. Expediente:

1. El terapeuta explicé detalladamente a mi hijo y a mi, en que consiste el Juego del
Optimismo (el tratamiento).

5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo Nolosé Desacuerdo | Completamente
de acuerdo en desacuerdo

2. El objetivo del Juego del Optimismo es modificar pensamientos pesimistas, emociones y
conductas que causan problemas a mi hijo y a nuestra familia.

5 4 5 Z 1
Completamente De acuerdo No losé Desacuerdo Completamente
de acuerdo en desacuerdo

3. El tratamiento que propone el terapeuta ayudara a mi hijo(a) a incrementar su calidad
de vida y su adherencia terapéutica.

5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo | Completamente
de acuerdo en desacuerdo

4. El tratamiento realmente ayudar a mi hijo(3) y a mi a dar soluciones adecuadas a los
problemas, favoreciendo nuestra calidad de vida y la adherencia terapéutica de él(ella).

5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo Completamente
de acuerdo en desacuerdo

5. En el Juego del Optimismo, el terapeuta trabajari con mi hijo(a) y conmigo
pensamientos, emociones y conductas pesimistas que se cambiarin a optimistas
favoreciendo nuestra calidad de vida y la adherencia terapéutica de mi hijo(a).

5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo | Completamente
de acuerdo en desacuerdo
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6. Estuve de acuerdo con el terapeuta en los objetivos del Juego del Optimismo donde se
modificarin  pensamientos pesimistas, emociones y conductas no favorables para la
salud de mi hijo(a).

5 4 3 2 i
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo | Completamente
de acuerdo en desacuerdo

7. El cumplir las metas del Juego del Optimismo ayudard a mejorar la calidad de vida y la
adherencia terapéutica de mi hijo(a).

5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo | Completamente
de acuerdo en desacuerdo

8. Las metas del Juego del Optimismo favorecerin la relacién de mi hijo con la gente que
esta a su alrededor..

5 Kl 1 2 1
Completamente De acuerdo No lo sé Desacuerdo Completamente
de acuerdo en desacuerdo

9. Las metas del Juego del Optimismo favorecerin mi relacién con mi hijo(a) y con la

gente que nos rodea.
5 4 3 2 1
Completamente De acuerdo No losé Desacuerdo Completamente
de acuerdo en desacuerdo
COMENTARIOS

iGRACIAS POR COLABORAR!
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Validacion del Tratamiento a través de Jueces

En su calidad de experto en el area, Psicologia de la Salud, se le pide contestar
las siguientes preguntas relacionadas al “Juego del Optimismo” (Valencia A., & Ayala, H ;
2002) el cual forma parte de un Programa de Intervencion Psicosocial que esta dirigido a
cambiar estilos de pensamiento, estilos explicativos utilizando como técnica Ila
reestructuracion cognitiva; el entrenamiento en habilidades sociales y solucion de
problemas, en nifios de 6 a 12 afios de edad, con diagnéstico de cancer (activos,
vigilancia y remisién); con el fin de mejorar la calidad de vida tanto del nifio como de su
familia. El Juego del Optimismo esta compuesto por 5 médulo que se estén validando
socialmente a través de los propios usuarios del tratamiento (nifios, padres), sin embargo
requiere que esta intervencion sea validada por expertos en el area.

A manera de resumen, se presentan los contenidos de cada uno de los modulos para
facilitar la validacion:

Médulo 1 Cambiar el pensamiento pesimista automatico.
a. Introduccién al Dialogo Interno
b. Introduccién al Modelo ABC
Médulo 2 Cambiar los estilos explicativos.
a. Introduccion a los conceptos de Optimismo y Pesimismo
b. Exactitud de las creencias
c. Pensamiento: temporal o permanente
d. Causalidad interna o externa
Modulo 3 Discutir (analizar) y descatastrofizar.
1. Analizando ventajas y desventajas
2. Desterrando ideas negativas
3. Ejercicio: El juego del cerebro
Médulo 4 Habilidades de solucién de problemas
e Paso 1: Tomarlo con calma
e Paso 2: Tomar la perspectiva
+ Paso 3: Establecer metas
* Paso 4: Elegir un camino
e Paso5: ; Cémo funcion6?
Médulo 5 Habilidades sociales.
1. Asertividad
2. Negociacién
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Marque la opcion que mejor indique su opinién sobre el tratamiento, en caso que la

pregunta sea abierta, se lo mas claro y preciso en su respuesta.

|. Pertinencia del tratamiento.

1. ¢Qué tan apropiado es el tratamiento para nifios con diagndstico de cancer entre 6 y

12 afios de edad?
1 2 3 4 B
Nada Apropiado Muy
apropiado apropiado

2. Considera que este “Programa de Intervencién Psicosocial (El Juego del Optimismo)

puede provocar efectos colaterales en el nifio(a) o la familia?
Sl NO ¢Cuales?

3. (Existen ofras alternativas de tratamiento igual o mas efectivas de la que aqui se

propone?
Sl NO iCuales?

Il. Secuencia del tratamiento (Ver desarrollo de contenidos, cuadro 1.1)

1. ¢Qué tan adecuada considera la secuencia de los mddulos que se propone?

1 2 3 4 5
Nada Adecuada Muy
adecuada adecuada

2. ¢Considera adecuado el nimero de médulos o sesiones?
Sl NO ¢ Por qué?

3. ¢Tendra alguna observacion o comentario a la secuencia de los médulos de
intervencion?
S| NO JCudl?
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lll. Adherencia Terapéutica

1. Considera que se motiva al nifio para no abandonar el Juego del Optimismo?
Si NO iPor que?

2. ¢Considera qué el Programa de Intervencién Psicosocial (El Juego del Optimismo)
incremente la adherencia terapéutica del nifio(a)?
Sl NO tPor qué?

IV. Materiales

-

. Las ilustraciones utilizadas en los materiales del Programa de Intervencion Psicosocial
(El Juego del Optimismo) ;qué tan adecuadas son?

1 2 3 4 5
Nada Adecuadas Muy
adecuadas adecuadas

2. ¢Qué tan sencillo y claro resulta el lenguaje que se utiliza en los moédulos, tomando en
cuenta las edades de 6 a 12 afios de los nifios(as)?

1 2 3 4 5
Poco Mas o Bastante
menos

3. ¢Qué tan claros y sencillos considera los ejercicios para el nifio(a)?

1 2 3 4 5
Poco Mas o Bastante
menos

4. ;Qué tan utiles son los ejercicios que se proponen en cada madulo?

1 2 3 4 5
Poco Utiles Bastante
utiles utiles

5. ¢Qué tan pertinentes son los ejercicios de cada uno de los modulos?

1 2 3 4 5
Poco Pertinentes Bastante
pertinentes pertinentes
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V. Beneficios

¢Encuentra adecuado este Programa de Intervencion Psicosocial (El Juego del
Optimismo) para mejorar la calidad de vida del nifio(a) y la de su familia?

Si NO ¢Por qué?
2. ;Qué tan efectivo considera este tratamiento para nifios(as) con diagnéstico de
cancer?
1 2 3 4 5
Poco Medianamente Muy
efectivo efectivo efectivo
3. Con base en su experiencia profesional, jrecomendaria este Programa de
Intervencién Psicosocial (El Juego del Optimismo)?
Sl NO, ¢Por qué?
4. ;Qué recomendaciones o comentarios nos podria dar a este tratamiento para mejorar

el Programa de Intervencién Psicosocial (El Juego del Optimismo) ?

IGRACIAS POR COLABORAR/
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Cuestionario de Satisfaccién con el Tratamiento

Nombre:

(CSTN)

Edad:

(A partir de tu participacion en el "Juego del Optimismo” puedes identificar pensamientos

pesimistas que afecten tus emociones y tu comportamiento?

1
NO

3
Sl

)

Z
o
O—I\J
g\

. {Puedes cambiar pensamientos pesimistas en pensamientos optimistas que te ayudan 3 sentirte y

comportarte mejor!

1
NO

2
No lo sé

5
S

=
(=)
©

{El identificar tus pensamientos pesimistas y optimistas te ayuda para manejar los problemas

relacionados con tu enfermedad?

1
NO

Z

(o]
O—M
&

3

3
©
©

Sl

. {Te resulta facil cambiar tus pensamientos permanentes en pensamientos temporales para
sentirte y comportarte mejor!

1
NO

Z

5]
O_N
RI

5
Sl

&
(=)
@
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iTe resulta facil cambiar pensamientos permanentes en temporales que te ayudan a manejar tu

enfermedad?

1
NO

2
No lo sé

3
Sl

@

iEl ejercicio de “quitar el desastre” te

ha ayudado a sentirte mejor?

1
NO

2

Z
0

o
H;\

3
Sl

3
()
@)

{Has utilizado la técnica de “tomar las cosas con calma“ para encontrar solucién a tus problemas

personales!

1
NO

2
Nolos

(2 13

G-

{Ponerte en el lugar del otro cuando tienes un problema, te ayuda a entender mejor la

situgcion?

1
NO

=
(o]
-6"!\-)
&

&)

{Cudndo tienes un problema, el establecer metas y tener diferentes caminos, te permite
encontrar la mejor solucién?

1
NO

3
S

=
(]
O—N
Rl
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. iSer una persona que se relaciona bien con los demds te ayuda a llevarte mejor con tu familia y
con las personas que te rodean!
1 2
NO No lo sé

>
(9
©)--

. {Te has apoyado en tu familia para solucionar problemas relacionados con tu enfermedad?
1 2 3
NO S|

=
0

o
g\

&)
©
@

. {Las cosas que aprendiste durante el tratamiento, te ayudarn a sentirte mejor?
1 2 3
NO No lo sé sl

. {Recomendarias este tratamiento 3 otros nifios!
1 2
NO No lo sé Sl

3
©
e

)
()
@)

iGRACIAS POR COLABORAR!
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Cuestionario de Satisfaccién con el Tratamiento

(CSTP)
Nombre: Fecha:
1. A partir de su participacion en el “Juego del Optimismo” se siente capaz de identificar
pensamientos pesimistas que afecten sus emociones y su comportamiento?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre

2. (Puede cambiar pensamientos pesimistas en pensamientos optimistas que le ayuden a
sentirse y comportarse mejor!
1 2 3 ks 5
Nunca Casi hunca Algunas veces Casi siempre Siempre
3. iSu hijo(a) puede cambiar pensamientos pesimistas en pensamientos optimistas que le
ayuden a sentirse mejor!
1 2 3 4 5
Nunca Gasi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre

{Considera que identificar sus pensamientos pesimistas y optimistas le ayuda a mejorar los

problemas relacionados con la enfermedad de su hijo(a)?

1

2

3

4

5

Nunca

Casi nunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

5. {Considera que para su hijo(a) identificar sus pensamientos pesimistas y optimistas le ayuda
a mejorar los problemas relacionados con su_enfermedad?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
6. (Puede cambiar sus pensamientos permanentes en pensamientos temporales que le ayuden a
sentitse mejor!
1 2 5 4 ]
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
7. (Puede su hijo(a) cambiar sus pensamientos permanentes en pensamientos temporales que
le ayuden a sentirse mejor!
1 2 3 4 5
Nunca Casi hunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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8. (Piensa que cambiar su pensamiento permanente a temporal le ayuda a mejorar los
problemas relacionados con la enfermedad de su hijo(a)?
1 2 5 4 2
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
9. (Piensa que para su hijo(a) el cambiar su pensamiento permanente a temporal le ayuda a
mejorar los problemas relacionados con su enfermedad?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
10. {Es capaz de identificar sus pensamientos “por mi” de sus pensamientos “por alquien mds o
por algo mas*?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
11. Su hijo(a) es capaz de identificar sus pensamientos “por mi* de sus pensamientos “por
alguien mis o por algo mas"?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
12. {Cree que cambiar sus pensamientos “por mi* o “por alguien mas o por algo mas” le ayuda a
mejorat los problemas relacionados con la enfermedad de su hijo(a)?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
13. iCree que para su hijo(a) el cambiar sus pensamientos “por mi” o “por alquien mis o por
algo mas” le ayuda a mejorar los problemas relacionados con su enfermedad?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
14. iAprender a “quitar el desastre” le ayuda a sentirse y comportarse mejor?
1 2 5 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
15. ¢Eliminar pensamientos pesimistas le ayuda a su hijo(a) a sentirse y comportarse mejor!
1 Z 5 4 a
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
16. {Cuando tiene un problema utiliza la técnica “tomar las cosas con calma” para encontrar la
solucién?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
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17. iCudndo tiene su hijo(a) un problema utiliza la técnica de “tomar las cosas con calma” para
encontrar la solucién?
1 2 3 4 5
Nunca Casi hunca Algunas veces Casi siempre Siempre
18. {Ponerse en el lugar del otro cuando tiene un problema le ayuda a entender mejor la
situacion?
1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
19. iPonerse en el lugar del otro cuando tiene un problema le ayuda a su hijo(a) a entender

mejor la situacién?

1

2

3

4

5

Nunca

Casi nunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

20.iCudndo tiene un problema, el
encontrar la mejor solucién?

establecer metas y

tener diferentes caminos, le permite

1

2

3

4

5

Nunca

Casi hunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

21. iCudndo su hijo(a) tiene un problema, el establecer metas y tener diferentes caminos, le
permite encontrar la mejor solucion?

1

2

3

4

5

Nunca

Casi hunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

22. iSer una persona que se lleva bien con los demas le ayuda a llevarse mejor con su familia y
con las personas que le rodean?

1

2

3

4

5

Nunca

Casi nunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

23. iSer una persona que se lleva bien con los demis le ayuda a su hijo(a) a llevarse mejor con
su familia y con las personas que le rodean?

1

2

3

4

]

Nunca

Casi nunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre

24. iLlevarse mejor con su familia y las personas que le rodean es importante para resolver otros
problemas relacionados con la enfermedad de su hijo(a)?

1

2

3

4

5

Nunca

Casi nunca

Algunas veces

Casi siempre

Siempre
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25. ¢Para su hijo(a) el llevarse mejor con su familia y las personas que le rodean es importante
para resolver otros problemas relacionados con su enfermedad?

1 2 3 4 5
Nunca Casi hunca Algunas veces Casi siempre Siempre
26. {Las cosas que aprendi6 durante el tratamiento le seran atiles?
1 2 3 4 5
Nunca Casi hunca Algunas veces Casi siempre Siempre
27. iLas cosas que su hijo(a) aprendié durante el tratamiento le serdn dtiles?
1 & 3 4 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre

28. iRecomendaria este tratamiento 3 otros padres de nifios con la misma

enfermedad de su

hijo(a)?
1 2 3 & 5
Nunca Casi nunca Algunas veces Casi siempre Siempre
COMENTARIOS
iGRACIAS POR COLABORAR!
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MODULO 1

EL JUEGO DEL OPTIMISMO

Cambiando el pensamiento pesimisty automtico en los nifios

® Licdd optima para el entrenamiento es en nifios entre 8-12 afios de edad.
@ £l entrenamiento debe ser interactivo, creativo y divertido para el nifio participante.
@ e requiere de ambiente propicio para que el nifio se sienta sequro, se pueda reir y bromear

1. Introduccién al Dialogo Interno
'é Cuando se presentan problemas, como. todos hablamos con nosotros mismos sobre
lo que ocumd. Pensamos sobre ko ocumido y estos pensamientos estan dentro de nuestra cabeza, por lo que nadie puede
escucharios, solo nosotros mismos. Todo mundo hace esto, nifios, nifias y adultos...y es totalmente normal. Muchas veces no nos
damos cuenta de lo que estamos pensando cuando ocume un problema. Es como si una voz dentro de nosotros se encendiera
automaticamente.

| 2
& Imagina que

i

Tu piensas

Hablar para ti mismo es completamente normal, todo

el mundo lo hace
m Dialogo interno

1. Melancolia Tristén esta en el patio de la escuela y piensa: “No puedo creer que Julieta no me haya escogido para estar en su equipo.
Cuando no faltaba tanto a la escuela, yo siempre la escogia a ella primero. Ella escogio a Susana y ni siquiera es su mejor amigal Se
supone que yo soy su mejor amigal Ya no le caigo bien.”

2. Disgustin Tristén se da cuenta de que Juan no lo invith a su casa. Enlonces piensa: *;Por qué no me invitd Juan a comer a su casa?
Siempre jugamos juntos y nos divertimos mucho; &l debe estar enojado conmigo porque si invitt a Pedro. En la tarde van a jugar y yo no
voy a estar ahi. Me siento solo.”

3. Melancolia Tristén llega a su banca al final del dia y se da cuenta de que no esta su suéter nuevo. Entonces piensa: *No puedo creer que
alguien se haya llevado mi suéter. |Se lo robaron! |Qué le voy a decir a mi mama, se va a enojar conmigol. Le dije que cuidaria mi suéter y
ahora desaparecit. Nunca va a confiar en mi y de seguro no me compraré ropa nueva. Voy a verme fea con mi suéter viejo.”
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4. Disgustin Tristén se ve en el espejo regresando del hospital y plensa: *jNo puedo creer lo que le pasa a mi cabello, practicamente se me
esté cayendo! ;Como voy a ir a la escuela asi? Los nifios se van a reir de mi y me tomard meses que mi cabelio se vuelva a ver bien. jMe

veo pelént"
rd Ejercicio escrito

Instrucciones: Se exploran los pensamientos del nifio en cuatro situaciones (familia, escuela, hospital y amigos). Este efercicio
ayudari a identificar el estilo explicativo del nifio. Es importante que el terapeuta motive al nifio a expresar libremente sus
pensamientos.
1. Componente A (familia): Tu hermano invita a sus amigos a la casa y no importa lo que hagas, ellos se burlan de ti. Td
piensas:
2. Componente A (escuela): Tu maestro te prequnta algo en clase y te das cuenta de que no sabes de qué te estin hablando.
T6 piensas:
Componente A (hospttal): Llegas al hospital y se tardan mucho en llamarte. Ta piensas:
4. Componente A (amigos): Tu mejor amiga planea visitarte en tu casa. Veinte minutos antes de la hora que se supone llega

atu casa, te llama y te dice que no puede ir porque va a jugar a casa de otro amigo. Td piensas:

2. Introduccién al Modelo ABC (5CQ)

Instrucciones: EI punto central es explicar al padre que la forma en la que se siente ante un problema esta determinada por lo que piensa del problema. Se
explica el vinculo entre pensamientos y sentimientos utilizando las caricaturas.

M  cjemplos con caricaturas

I Componente B 1 Componente C
I I
1Por mas dque estudio] Triste

I

V|2 maestra le ests :
| siempre  repruebo. iSoy ) 1
1

1

1

entregando el examen
Lal nifio(a) y le
1 prequnta: {Por qué
1 siempre sales mal en los 1 1
| eximenes! ] 1

pun tonto! 1

) cuarto del nifioa),
pregunta: {Por qué eres
tan flojo(a) y nunca

el

]
]
jLla mamientrandoal
1
1

Componente A 1
(Amigos)

! Amigos (as) !

I cuchicheando yel 1

1

1

I

|
I
|
|
|
|
|
|
1
|
|
|
I
I
|
|

-
|

I hifio(a) pasando por
Iahi, dindose cuenta de
1 la situacion

e ——
e
aS
n
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e i !
1 (Hospital) I SComponenteB | Componentec |
I Enfermera inyectando | I ]
r_ _anifo._ I _ _ Enojo_ _ I

d Ejercicio para unir columnas.

Instrucciones. Decirle al nifio que dibuje una linea que conecte cada pensamiento con el sentimiento que le
corresponde. ffemplo: Si te peleas con tu mejor amigo, puedes tener diferentes pensamientos sobre la pelea. Cada
pensamiento te puede hacer sentir de diferente manera. Quiero que te imagines que en verdad te peleaste y que

tuviste los siguientes pensamientos. [Como te harian sentir!

:‘3?“'5.{‘r¢-';=|;;s=g-n a:rr:ﬁ:a:‘;‘g‘o----------..'----.----------......--...--.I
® Pensamientos Sentimientos .
= 2) Ahora ya no tengo ningtin amigo a) Sentirme enojado =
= b) Miamigo fue malo conmigoa b} Sentirme bien .
: propésito 4
% ) Haremos las paces y volveremos a c) Sentirme triste .
'-..-S-CLiITJI-EO.SPPPP---------.-.........---.-.---.---.-.-------..---....:

- L ]
* SHuacion 2 Te sacas baja alificacion en un examen .
= Pensamientos Sentimientos .
a a) Voy a estar en problemas cuando a) Sentirme bien :
s llegueacasa H
& b) Estuve flojeando mucho en vez de b) Sentirme asustado .
= estudiar "
ac) Puedo trabajar duro y hacerlo mejor c) Sentirme culpable H

%u'd‘wb‘m..""IIl'.l"...."IIIIIl.lIIIIII.I.II'IIIIIIIIIIII..

..."."...'..ll..ll..ll.l.l-l.ll.l..-..l.....l.ll.l'--...l.-..ll.‘
= Situacion 3 Tu hermano mayor, tiene permiso de quedarse despierto hasta tarde para ver una pelicula y t no .
s Pensamientos Sentimientos :
2 ) Aminunca me dan permiso de a) Sentirme enojado .
2 de hacer algo divertido -
s b) Ellos lo quieren mis a &l que a mi b) Sentirme bien :

:IEWWWLWW“‘Q“IIl.lllll.;‘hWMl.llllIlllIlIlIllIllll:

:..'--!.‘-:.B.té:n.s Ha1--". .dat.."; mgl: ;‘,k.a.i‘-‘:n.a;';;'::.sau.yud'c.k. &.a,..l-...t
= Pensamientos Sentimientos .
2 a) El doctor no quiere que mi mam a) Sentirme bien O
. esté conmigo .
s b) Cuando termine de revisarme el b) Sentirme triste s
2 doctor, mi mam regresard .
2 ) Mi mama se sale porque no le c) Sentirme enojado -
= importo [
AL RN RN NN RN RNRRRRNNRERRRRNRRERRNNNRRERRRUNNENERE]
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*: Ejemplos verbales

Instrucciones: Después de cada ejemplo, pidele al nifio que te lo explique en sus propias palabras. Pon  MUCHA
ATENCION en la forma en que describe |3 conexion entre creencias y sentimientos. Después de que el nifio te explique
en sus propias palabras, realiza las preguntas que aparecen después de cada ejemplo.

1. Componente A (familia): Hoy a [ hora de [a comida mi mama me sirvié un plato con comida que sabe que no me
qusta y me obligé a comérmela.

Componente B: Mi mami me obligé porque no me quiere

Componente C: Me sentl muy, muy triste, quise llorar, pero terminé de comer y me fuia mi cuarto.

-Formular prequntas y discutirlas: [Por qué crees que el nifio se sintio triste y se fue a su cuartol. Si el nifio pensara que su
mama le da de comer eso para que esté saludable, icdmo crees que se sentirial, ése hubiera sentido triste!

2. Componente A (amigos): Estibamos jugando en el recreo cuando uno de mis amigos me empuijo, yo me cai.
Componente B: Todos debieron haber pensado que soy muy torpe.

Componente C: Me senti enojado y deje de jugar con ellos.

-Formular prequntas y discutirlas: {Por qué crees que el nifio se enojo y dejé de jugar, iSi hubiera pensado que lo
empufaron por accidente crees que se hubiera enojado y dejado de jugar!

3. Componente A (escuela): Ayer mi maestra me pidio que pasara al frente y resolviera una division. Al resolverla, me
equivoqué y ella me dijo enfrente de todo el salon que debo pasar més tiempo estudiando y menos tiempo distraido.
Componente B: "No le caigo bien a mi maestra, se |a va a pasar regafiindome todo el afio.”

Componente C: Me senti tonto, mi cara se puso roja y no pude evitarlo,

-Formular preguntas y discutirlas: (Por qué el nifio se sintié tonto! {Por qué su cara se puso rofa! {Cémo crees que se
hubiera sentido el nifio si creyera que el maestro lo hace para que él aprendal

4. Componente A (hospital): Hoy me pusieron el catéter, la enfermera me pidié que no me moviera, pero no pude
quedarme quieto y me regafio.

Componente B: La enfermera esta enojada conmigo.

Componente C: Me asuste y me puse a llorar.

~Formular preguntas y discutirlas: IPor qué crees que el nifio se sinti6 asustado y lloro?, i5i el nifio pensara que la

enfermera no esta enofada con él, cémo se hubiera sentido?

i Ejemplos reales con caricaturas

Instrucciones: Pide al nifio un ejemplo de su propia vida, cualquier momento en el que se ha sentido mal, triste, apenado,
molesto o cuando se ha comportado de alguna forma que no le agrada. Posteriormente ayddale identificar sus creencias

y consecuencias de esas creencias. Es importante que el nifio describa en sus propias palabras lo que le ocurtis, y como se

sintio y actuo.

e o 5
: : S/Componente B : $/Componente C :
1 [SSrS S sh [5 S EE 2
: 5/Componente A : S/Componerite B : $/Componente C :
1 = S = - SEEEE PSS 1
1 I S/Componente B 1 $/Componente C 1
1
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Mi Calidad de Vida y la de mi Familia

Sentirnos bien fisicamente.

Sentirnos felices y tranquilos.

Llevar a cabo las actividades que nos qusta hacer,

Llevarnos bien como familia y con la gente que
nos rodea.

Dar soluciones adecuadas a los problemas.

La Adherencia Terapéutica de mi Hijo

v Llevar a cabo las instrucciones dadas por el doctor.

Que tome los medicamentos 3 la hora y los dias que
indicé el doctor.
Cooperar tanto con |3 enfermera como con el doctor

en sus tratamientos médicos.

¥ Ir 3todas sus consultas.

v’ Prequntar todas las dudas al doctor o al psicélogo

sobre su tratamiento.

Cumplir con las recomendaciones del doctor.
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Negativo 6 Positivo @
v’ Pensamientos negativos v’ Pensamientos positivos.

v’ Sentirnos enojados y tristes v Sentiros mejor y tranquilos.
v" Dar soluciones poco efectivas a problemas v Darsoluciones efectivas para problemas tanto
saricilles sencillos como complicados.

v Llevarnos mal con la familia y con la gente que | ¥ Llevarnos bien con la familia y ser amigable con

nos rodea la gente que nos rodea.
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gl Juede del Optim,
ayudarnos tanto o

5Mo tiene la meta 4¢
e’;"& nuestra salud fisic?
~ 13 salud mental

Si PENSAMOS POSITIVAMENTE Tt NOS SENTIREMOS MEJOR

NOS COMPORTAMOS BIEN RESOLVEREMOS CUALQUIER PROBLEMA
e

J

TENDREMOS BUENA RELACION
CON NUESTRAFAMILIA Y LA GENTE
QUE NOS RODEA.

{

LA SALUD DE MI FAMILIA
SERA BUENA Y ESTABLE.
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Programa de Apoyo Psicosocial para nifios
con Cincery sus familias

El Juego del Optimismo

Mi nombre es:

Este es mi carnet

INSTRUCCIONES:

Este carnet esta hecho para que registres algunas de las actividades que realizas cada
semana. El carnet se divide en secciones y en cada una de ellas iras marcando las cosas
que haces.

Encontrards una serie de simbolos, cada uno representa una actividad diferente.

Su significado es el siguiente:

&3 Visitas al médico § Estudios &b Diversiones .~3 Reposo
® Consultas A Molestias 1@ Dicta T Ejercicios
= Tratamiento

Si tienes alguna duda sobre como llenar este carnet, pregiintale a tu terapeuta o a tus
papas.
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INSTRUCCIONES:

Este carnet esta hecho para que registre algunas de las actividades que realiza su hijo cada
semana. El carnet se divide en secciones y en cada una de ellas deberd ir marcando las
cosas que realiza su hijo.

Encontrard una serie de simbolos, cada uno representa una actividad diferente.

Su significado es el siguiente:

&3 Visitas al médico. ® Molestias. D Hora

W Consultas @b Diversiones Notas importantes
= Tratamiento 1@ Dieta. Y Ejercicios

§ Estudios =3 Reposo

NOTAS IMPORTANTES
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NO. DE CARNET.

DATOS GENERALES

{Cémo se llama mi enfermedad?

¢Qué medicamentos uso!

{Con qué frecuencia acudo a mi tratamiento?

NO DE CARNET.

DATOS GENERALES

iCudl es el nombre de la enfermedad de su hijo?

{Qué medicamentos usal

{Con qué frecuencia acude a tratamiento su hijo?
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'® LA DIETA DE SU HIJO
Especifique que alimentos comié y a que hora.

LUNES
O pEsayuNO

=  COMIDA

€ CENA

1@ LA DIETA DE SU HVO
Especifique que alimentos comié y a qué hora.

DOMINGO
QO pEsAYUNO

& COMIDA

€ CENA
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Marca con una ¥ i asististe al hospital por alguna de las siguientes
razones.

& Lun. Mart. Mierc. Juev. Vier. Sab Dom.

=

®

Marca con una ¥ i realizaste las siquientes actividades como te las indico el

médico, si no fue asi entonces marcalas con una X.

Actividades Lun Mart. Mierc. Juev. Viern. Sab Dom.
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3O Marcaconuna ¥ las actividades que realizaste

Diversiones Lun. Mart. Mierc. Juev. Viern. Sab Dom.

Marque con una ¥ i su hijo acudié al hospital por alguna de las  siquientes
razones:

& Lun. Mart. Mierc. Juev. Viern. Sab Dom.

=
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N> Marque con una V¥ sisu hijo tuvo algiin momento de reposo y
especifique a que hora.
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I Hor3

Lun.

Mart.

Mierc.

Juev.

Viern.

Sab

Dom.

O

‘YMarque conuna ¥ sisu hijo realizd algin ejercicio

Hora.

Lun.

Mart.

Mierc.

Juev.

Viern.

Sab

Dom.
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3 Marque con una V¥ sisu hijo realizé algunas de las
siguientes actividades.

Div Lun Mart. Mierc. Juev. Viern. Sab Dom.

Gl @ ¢ ¢ &
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