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RESUMEN

El diagndstico de cancer en los nifios/as y adolescentes de entre seis y dieciséis afios
supone un riesgo importante de ausencias escolares y, por consecuente, de fracaso escolar.
A causa de esto, la preocupacién y el miedo por no poder reincorporarse a las aulas
presenciales con normalidad y por perder el ritmo académico ha pasado a ser de gran

importancia en este grupo de poblacién.

Las alternativas a las aulas presenciales para estos nifios/as en nuestro pais son
bastante escasas, siendo las mas conocidas y extendidas las aulas hospitalarias. Sin embargo,
los resultados de estas aulas no son del todo positivos, ya que muchos usuarios manifiestan
niveles bajos de satisfaccion y contindan con los mismos miedos y preocupaciones que al

principio.

Es por ello que se ha disefiado el siguiente proyecto de investigacién, con el objetivo
de evaluar la eficacia de un programa educativo virtual en la disminucién del absentismo
escolar en nifios y adolescentes con cancer de la provincia de Lleida que no pueden acudir a

clases debido a su enfermedad o a su tratamiento.

Palabras clave: absentismo escolar, cancer, nifios, adolescentes, hospital.



ABSTRACT

The diagnosis of cancer in children and adolescents between six and sixteen years
implies a significant risk of school absences and, consequently, school failure. Because of
this, the concern and fear of not being able to return to face-to-face classrooms normally

and losing the academic rhythm has become of great importance in this population group.

The alternatives to face-to-face classrooms for these children in our country are quite
scarce, being the best known and extended hospital classrooms. However, the results of
these classrooms are not entirely positive, since many users show low levels of satisfaction

and continue with the same fears and concerns as at the beginning.

That is why the following research project has been designed, with the aim of
evaluating the effectiveness of a virtual educational program in reducing school absenteeism
in children and adolescents with cancer in the province of Lleida who cannot attend classes

due to their disease or their treatment.

Keywords: school absenteeism, cancer, children, adolescents, hospital.



1. INTRODUCCION Y MARCO TEGRICO

1.1. Absentismo escolar: prevalencia, causas y consecuencias

El absentismo escolar consiste en la inasistencia no justificada de un menor a las aulas
cuando se encuentra en edad de escolarizacidn obligatoria, lo que corresponde en Espaiia a
las edades comprendidas entre los seis y los dieciséis afios. A partir de esta edad deja de
considerarse absentismo y se define como abandono escolar (1). Sin embargo, ambos
conceptos estdn relacionados con efectos negativos inmediatos y a largo plazo, entre los que
destaca la disminucion del rendimiento académico vy, por tanto, el aumento del fracaso

escolar (1,2).

En Espafia, un 5,8% de las chicas y un 7,2% de los chicos se ausentaron de las clases al menos
una o dos veces por semana en 2019 (llustracidn 1), un porcentaje similar al resto de la
Unién Europea (UE) (3). Sin embargo, en lo que se refiere al abandono temprano de la
educacién y formacion, que corresponde al siguiente periodo de edad comprendido entre
los 18 y los 24 afios, Espafia se encuentra por encima del resto de paises de la UE (a
excepcion de Malta), siendo en 2020 un 11,6% frente a un 8% en las mujeres, y un 20,2%

frente a un 11,8% en los hombres (4,5).

llustracion 1. Absentismo escolar en 2019
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Por otro lado, segun los informes PISA “mas del 28% de los alumnos y alumnas espafioles
sefald haber faltado al menos un dia en 2012”, ademas de afirmar que Espaiia se encuentra
dentro del grupo de paises de la OCDE (Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo

Econdmicos) y de la UE con un mayor porcentaje de alumnos/as con ausencias escolares 1).



Este absentismo escolar ha pasado a considerarse como un problema de salud publica y una
crisis educativa oculta, y son numerosas las causas que lo provocan: causas médicas,
individuales/personales, familiares o sociales (). Ademds, aunque no puede considerarse
absentismo también es importante tener en cuenta los alumnos/as que asisten con
regularidad a las clases pero que presentan un comportamiento de pasividad, ya sea por
experiencias escolares previas negativas, relaciones negativas con el profesorado o los

compafieros/as, dificultad de aprendizaje o problemas de salud, entre otros ).

La causa mas comun de ausencia en las aulas es la enfermedad, aunque a menudo se recurre
a esta justificacion cuando los nifios/as no estan realmente enfermos, sino que la ausencia
se debe a otras razones tal y como enfermedad de los padres o problemas con el transporte.
Sin embargo, las enfermedades crénicas y las enfermedades graves como el cancer, la
enfermedad renal, el asma o la diabetes constituyen un porcentaje importante en el total de

ausencias escolares ().

El cancer es una enfermedad muy comun, siendo en todo el mundo la causa mas comun de
muerte no accidental en adolescentes y jévenes ). En el Reino Unido se diagnostican de
cancer aproximadamente 2000 adolescentes al afio (7, y en Espana alrededor de 1000
nifios/as al afio, considerandose una incidencia baja pues solamente representa el 3% del
total de diagndsticos de cancer (5. Los tumores infantiles mas frecuentes son leucemias
(28,5%), tumores del sistema nervioso central (SNC) (23,6%) y linfomas (11,9%) (llustracién

2) (9).

llustracidn 2. Porcentaje de casos registrados en el Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI), por
grupo diagndstico en nifios de 0-14 afios entre 2015 y 2018

(% Cob: 96)

Epiteliales; 89; 2.2% Otras y no espec 8; 0.3%
Cél germ; 141;3,5% g |

(% Cob: 100) —

STB; 245,62% 8

(% Cob: 95)

Oseos; 262; 6,6% _
(% Cob: 100)

Hepéticos; 55; 1.4% \ Leucet:::sc 01513:) 28.5%

(% Cob: 104) .
Renal; 202; 5,1% :

(% Cob: 102) 7

Retino 113;3,1%_/ Linfomas; 472;

(% Cob: 96) 11,9%
(% Cob: 81)
SNC; 937, 23,6%
(% Cob: 95)

SNS; 319; 8,0%!

(% Cob: 100)



Durante las ultimas décadas, el porcentaje de supervivencia ha aumentado de manera
significativa, situandose entre un 70 y un 80% (s). A pesar de esto, su diagndstico continda
suponiendo un alto riesgo de ausencias escolares y por consecuente de repetir un curso en
la escuela, incluso mas que en otras enfermedades crdnicas, siendo estas ausencias un
problema muy importante especialmente en el primer afio después del diagndstico. Estas
ausencias corresponden a un promedio de 40 a 60 dias al afio, lo que supone un riesgo
importante de problemas académicos y sociales para estos nifios/as, ya que segun la
Attendance Works, una organizacion nacional de defensa de la asistencia escolar, este riesgo
empieza a existir cuando la ausencia es mayor al 5% de los dias escolares, es decir, unos
nueve dias al afio (2,6). Es por esto que en algunos paises como Dinamarca existe un derecho
legal para los nifios/as y adolescentes con enfermedades de larga duracion para recibir
educacién en su propio hogar a partir de los 15 dias de ausencia a las aulas, a pesar de que

solamente el 8% recibe esta formacién por desconocimiento de su existencia (10).

La asistencia a clases puede continuar siendo irregular durante los tres anos posteriores al
diagnéstico, lo que puede traer consecuencias académicas negativas hasta dos afnos
después. Esto hace también que se aumenten las probabilidades de necesitar educacion
especial, ya que pueden existir nuevos problemas al regreso a la escuela en nifios/as que

antes tenian un rendimiento académico adecuado (2).

Este absentismo, que durante el tratamiento de los nifios/as y adolescentes diagnosticados
de cdncer supone mas de un 40%, se asocia principalmente a los periodos de hospitalizacion
durante el tratamiento, los efectos adversos de la enfermedad e incluso el aislamiento
protector a los menores por parte de sus padres o familiares (10). Los adolescentes también
asocian sus ausencias escolares a la disminucion de energia y concentracién, a la
disminucién de la capacidad cognitiva e incluso a la actitud intolerante que perciben por

parte del personal escolar respecto a su reintegracion en la actividad académica ).

Por otro lado, se ha demostrado que los adolescentes constituyen un grupo de mayor riesgo
de absentismo prolongado en comparacién con los mas pequefos/as, ya que se encuentran
en una etapa de su vida fundamental en el desarrollo, educacion y planificacién de su futuro,

por lo que también experimentan mas sintomas de estrés postraumatico (s,7). Ademas, estas



ausencias suelen ser mas prolongadas, lo que tiene un impacto negativo en las relaciones

con el resto de los comparieros/as de clase (7).

El regreso a la escuela y el miedo a perder el ritmo educativo o quedarse atrds con respecto
al resto de sus compafieros/as son los principales miedos y preocupaciones de los nifios/as y
adolescentes tras conocer su diagndstico de cancer, ademas de la aceptacién e inclusién por

parte tanto de sus compafieros/as como de sus profesores/as (7).

Muchos de estos nifios/as contintdan con visitas médicas frecuentes después de regresar a la
escuela, ademds de un autoconcepto alterado (11). El 50% de estos nifios/as y adolescentes
experimentan también cambios en sus relaciones sociales y sintomas o problemas fisicos y
psicoldgicos, como exclusidn social o miedo al rechazo, lo que lleva a que un 20% repita un

curso escolar (10,11).

Ademads, muchos de estos pacientes manifiestan niveles de satisfaccion bajos en lo que se
refiere a la educacién hospitalaria y al apoyo de su escuela (7. Por lo general, los
adolescentes que habian estado en escuelas hospitalarias durante su tratamiento
continuaron con preocupaciones por miedo a que el nivel impartido en esas clases fuera
inferior al impartido en sus colegios y que esto les supusiera un obstaculo en el momento de

la reincorporacion, aunque la mayoria de ellos finalmente se reintegré con éxito ().

1.2. Una alternativa al absentismo: programas de seguimiento online

Es necesario disefiar e implementar una alternativa que permita reducir los efectos
negativos en el proceso académico de los niflos/as y adolescentes con cancer, ya que en
muchas ocasiones el tratamiento no les permite acudir a la escuela, o por el contrario acudir
a la escuela supone faltar a citas médicas y arriesgarse a una infeccidn al tener el sistema

inmune debilitado (7).

En Espafia existen algunos proyectos para los nifios/as y adolescentes con cancer vy
hospitalizados que faltan a la escuela. Uno de los recursos mas populares son las escuelas o
aulas hospitalarias presenciales, que consisten en unidades escolares ubicadas dentro del

propio hospital, dirigidas a niflos/as con diferentes tipos de patologias de entre 3 y 16 afios



gue permanecen hospitalizados durante un periodo de tiempo prolongado, lo que las hace
diferentes a un aula normal (12). Sin embargo, como he comentado anteriormente, muchos
pacientes refieren una baja satisfaccion con estas aulas hospitalarias por el miedo a tener
menos nivel que el resto de sus compafieros/as a la hora de reincorporarse en sus colegios
6,7 No obstante, a nivel nacional no se conocen proyectos que hayan inventado aulas

virtuales de manera que sean mas accesibles y que lleguen a todos los nifios y nifias.

Aunque en menor medida, existen también algunos proyectos online como el de
“AnimArte”, creado por un grupo de alumnos y alumnas de la ESO y su profesora de un
instituto de Cordoba para concienciar sobre la realidad del cancer infantil y acompafar a
estos niflos/as durante su enfermedad, a la vez que colaboran con organismos a nivel
nacional que luchan por mejorar la calidad de vida de las personas con esta enfermedad.
Ademads, cuenta con un servicio llamado “tu profesor particular’, creado a raiz del
confinamiento por la pandemia de Covid-19, en el que se ofrecen clases particulares de
diferentes asignaturas para los nifios/as y adolescentes hospitalizados que son impartidas
por los propios alumnos/as del instituto. En la pagina web aparece una descripcion de cada
uno de ellos y de las asignaturas que mejor se les dan, para que asi la clase online pueda
adaptarse a las necesidades de cada uno, a la vez que realizan un papel fundamental en el

acompafiamiento de nifos y niflas enfermos y hospitalizados (13,14).

Por otro lado, nos encontramos con la existencia de algunos proyectos muy innovadores en
otros paises, como el de “Rigshospitalet”, un hospital de Copenhague (Dinamarca), en el que
se llevd a cabo una intervencién con robots de telepresencia AV1 (llustracidn 3), a través de
los cuales los niflos/as y adolescentes con cancer podian seguir las clases desde su casa o el
hospital con imagen y sonido en directo de sus aulas, y controlaban los sonidos y
movimientos de cabeza del robot, que asistia a las clases en su lugar. Los participantes
mostraron satisfaccidon tras su utilizacidn, ya que servia como conexién tanto social como
académicamente entre ellos y la escuela, y favorecia un proceso inclusivo, permitiéndoles
participar en trabajos y actividades grupales e incluso estar presente en el patio de la
escuela, reduciendo la sensacidon de soledad. Sin embargo, mostraron un sentimiento de
decepcion cuando la conexion WIFI AV1 fallaba y no podian asistir a la clase. Ademas,
algunos profesores/as encontraron dificil incluir al nifio o adolescente en todas las

actividades por medio del robot (10).



El AV1 se convirtid en una especie de sustituto del nifo en las aulas, lo que algunos
percibieron como una manera de integrarse en el entorno social de la clase mientras que a
otros les reforzé la idea de no pertenencia a la clase, incertidumbre, dependencia vy
exclusion. Asi pues, su efectividad depende tanto de los propios nifios/as o adolescentes
como de sus compaferos/as y profesores/as, ademas de que los enfermeros deben incluirlo

en su planificacion de cuidados (10).

llustracién 3. Robots de telepresencia AV1

Por tanto, y aunque esta demostrado que los robots de telepresencia y otros proyectos
similares pueden mejorar la vida hospitalaria cotidiana de nifios/as y adolescentes con
cancer (10), Y que por lo general proporcionan niveles de satisfaccion mayores que las aulas
hospitalarias en lo que se refiere a expectativas académicas, éstos todavia no se han
extendido ni aplicado en la mayoria de paises, lo que refuerza la idea de la necesidad de una
alternativa que pueda estar al alcance del maximo numero posible de nifios/as y

adolescentes que se encuentren en esta situacion de vulnerabilidad.

La tecnologia ha avanzado mucho en los ultimos afios y hoy en dia Internet es una
herramienta de informacién muy util tanto para pacientes como para familiares (15). Ademas,
se ha demostrado que una de las cosas que favorece una experiencia mas positiva es
mantener el contacto con los profesores/as y con el resto de compafieros/as durante el
tratamiento, ademas de contar con el apoyo de la comunidad escolar (16). Por tanto, la
creacién de un programa online para continuar con el curso escolar en la medida de lo

posible seria una solucién para muchos de estos problemas.

Una de las herramientas online que ha ido creciendo en popularidad a raiz del
confinamiento por la pandemia del Covid-19 es el metaverso, que consiste en una realidad
virtual basada en las actividades de la vida diaria, y que permite la comunicacion social

ademas de una alta inmersion a través de la virtualizacién, entre otras cosas (17). Existen



cuatro tipos de metaverso diferente: realidad aumentada, registro de vida, mundo espejo y

realidad virtual, siendo ésta Ultima la que nos permite crear un nuevo entorno educativo,

pues consiste en un mundo virtual construido con datos digitales que se basa en actividades

de interaccidn entre avatares (17). Ademas, permite a los profesores/as seleccionar un “mapa

del aula”, invitar a los estudiantes e interactuar con ellos por voz, mensajes o incluso por

videollamada (llustracién 4).

llustracion 4. “Mapa del aula” en un metaverso (Zepeto)

Algunas caracteristicas de esta herramienta en ensefianza y aprendizaje son las siguientes

(17):

Nuevo espacio de comunicacién social: permite a los participantes interactuar entre

ellos, aunque estas relaciones sociales son mas débiles que las del mundo real.
Incluso después del cierre de las escuelas por el Covid-19, permitié a los estudiantes
conectarse socialmente mas alld de las limitaciones de la realidad como el

“distanciamiento social”.

Alto grado de libertad: permite aumentar la autonomia de los estudiantes en el

aprendizaje, pero también existe el riego de exposicién a diferentes delitos debido al

espacio virtual y al anonimato del metaverso.

Virtualizacion de alta inmersidn: permite aumentar el interés y la inmersion de los

estudiantes para expandir su participacién activa en el aprendizaje.



1.3. Rol de la enfermeria escolar

Tanto la escuela y la familia como el personal sanitario tienen un papel clave y fundamental
en el tratamiento, recuperacién y vuelta a la normalidad de los nifios/as y adolescentes
diagnosticados de cancer, y una buena comunicacidn y coordinaciéon entre ellos es

primordial para que todo avance adecuadamente (2,7).

En primer lugar, los profesionales de la salud deben analizar y estimar el tiempo que
probablemente tardard en regresar cada paciente a las aulas desde el momento del
diagnéstico, ademas de ayudarles a decidir el entorno mds apropiado para continuar con su
formacion académica (desde casa o en el hospital), teniendo en cuenta las necesidades de

salud pero también factores econémicos, sociales y académicos (s,7).

Posteriormente, es muy importante que se mantenga una correcta y completa comunicacién
entre el personal sanitario y la comunidad escolar acerca de las necesidades individualizadas
de cada paciente (7. Ademas, al igual que en otras patologias crénicas, los profesionales de la
salud deben guiar al equipo en la escuela para paliar las dificultades que conducen al
abandono escolar, fomentar el aprendizaje y participacion en la educacion siempre que sea
posible, y facilitar la socializacién con el resto de compaferos/as y profesores/as (,s).
También deben mostrar sensibilidad hacia los problemas relacionados con la imagen
corporal y el efecto que éstos pueden tener en la reintegracién en la escuela y con sus
compaferos/as, como por ejemplo la pérdida de pelo como consecuencia del tratamiento

del cancer ().

Sin embargo, el control de la situacidn contintia permaneciendo en las familias, por lo que el
personal sanitario debe ser un apoyo y mantenerles informados en todo momento del
progreso de la enfermedad o del tratamiento (). Asi pues, el papel de la enfermeria escolar
seria de gran ayuda y apoyo tanto para los pacientes y sus familias como para los docentes,

durante el seguimiento de la patologia y en la reincorporacién de éstos a las aulas (7).

El concepto de Escuela Promotora de Salud nacié en Europa y en Norteamérica a mediados
de los anos 80 debido al reconocimiento del potencial de las escuelas para influir en la
educacidn, salud y desarrollo econédmico. Como combinacion de la enfermeria y la escuela se
crea la Enfermeria Escolar, que aparecié entre finales del siglo XIX y principios del XX en

algunos paises como Reino Unido, Francia, Escocia, Suecia o Estados Unidos (EEUU) (19).



En Espafia, la primera enfermera escolar aparece en Colegios Publicos de Educacién Especial
(CPEE) hace mas de 30 afios, aunque actualmente su figura todavia no se encuentra
implantada en todos los colegios publicos de nuestro pais. Estas enfermeras realizan un
papel multidimensional e interdisciplinario, ya que trabajan con el equipo docente para
normalizar la vida diaria de nifios y nifias con patologias y promocionar una salud positiva,
ademas de educar con habitos de vida saludables, los cuales son mas faciles de adquirir
cuando se actua en las primeras etapas de la vida. Su objetivo a corto plazo consiste en
conseguir y garantizar un estado 6ptimo de salud de la poblacién mas joven, desde la
infancia hasta la adolescencia (19). Asi pues, podemos diferenciar las funciones propias de la

enfermeria escolar en cuatro grupos: asistencial, docente, investigadora y de gestion (o).

Su papel es muy importante también en la etapa de la adolescencia, puesto que en esta
edad se confian numerosas cuestiones o dudas a los profesionales sanitarios, ya que éstos
proporcionan un apoyo sdlido y objetivo, ademds de brindarles neutralidad vy

confidencialidad (19).

En algunos paises ya se han llevado a cabo algunos proyectos liderados por enfermeras
escolares, como en el caso de Hartford (EEUU) y su programa Easy Breathing for Schools,
para el manejo del asma. Los estudiantes que participaron en este programa
experimentaron una disminucion del 25% en la tasa de absentismo en comparacion con los
estudiantes con asma que no participaron en él, ademas de una mejora en la puntuacién de
la técnica del inhalador (;1). En Michigan (EEUU) también se llevd a cabo el Munson
Healthcare Charlevoix (MHCH) School Nurse Program, en el cual se demostré que se
redujeron las tasas de absentismo escolar crénico al colocar enfermeras escolares en
colegios en los que antes no habia ninguna, permitiendo que los jovenes alcanzasen su

maximo potencial de aprendizaje (22).

Por tanto, es importante destacar el rol de una enfermera escolar en la implementacién y
realizacién de diferentes programas y proyectos de intervencién en escuelas relacionados
con el absentismo de los niflos/as hospitalizados, ya que su funcidon docente es esencial
tanto para los propios pacientes como para sus familias, profesores/as o compafieros/as del
colegio. Ademas, esto aumentaria los niveles de satisfaccion por parte de toda la comunidad
y liberaria al personal docente de ejercer responsabilidades que no son de su competencia,

ayudando a mejorar la calidad de vida de la comunidad escolar (23).



2. JUSTIFICACION

El absentismo escolar es un problema de salud publica que afecta a muchos nifios/as y
adolescentes de todo el mundo y, aunque sus causas son numerosas, las mas frecuentes son

las enfermedades crénicas como el cancer (1,2).

El diagndstico de cdncer supone un alto riesgo de ausencias y de fracaso escolar, pues la
asistencia a las aulas puede ser irregular durante los tres afos siguientes a su diagndstico (2,6),
llegando a suponer mas de un 40% durante el tratamiento hospitalario (10). Ademas, las
principales preocupaciones de los nifios/as y adolescentes tras conocer su diagndstico de
cancer se relacionan con el miedo a perder el ritmo educativo con respecto al resto de sus

compafieros/as (7).

Para intentar solucionar este problema, en Espafia se utilizan las aulas hospitalarias, para
nifios/as de entre 3 y 16 afios (12). Sin embargo, muchos de estos nifios/as manifiestan bajos
niveles de satisfaccion ya que contintdan con la preocupacién de que el nivel siga siendo
inferior y no puedan reincorporarse al aula junto a sus compaferos/as con normalidad (s,7).
Por tanto, queda clara la necesidad de implementar a nivel nacional una alternativa a estas
aulas que reduzca los efectos negativos y sea accesible para todos los nifios y nifias (7). Para
ello pueden ser muy utiles Internet y algunas herramientas de las que éste dispone, creando
un aula virtual que permita ademas mantener el contacto con profesores/as vy

compaferos/as desde la distancia, ya sea desde casa o desde el propio hospital (15 16).

La aplicacion de un proyecto de estas caracteristicas supondria un impacto positivo, y su
relacion coste-eficacia también seria positiva al ser el coste de disefio e implementacion bajo
en relaciéon a los beneficios que se esperan obtener. Estos beneficios serian numerosos, ya
que englobarian desde un aumento de la motivacion en los nifios/as o adolescentes por su
sentimiento de inclusidn y pertenencia en el proceso de aprendizaje, hasta la promocion de
una conexién favorable con los compaferos/as y profesores/as. Asi pues, tendria un valor
tanto social como educativo para los participantes y para sus familias (10). A nivel de salud
también tendria resultados positivos, ya que permitiria continuar con el tratamiento de
estos nifios/as con normalidad y sin la presidén o la prisa de volver a las aulas, ademas de
producir una disminucién en el estrés de estos pacientes y de sus familias, ya que una de sus

principales preocupaciones como es perder el ritmo educativo estaria solucionada.
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3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

La pregunta de investigacién se construyé a partir de la estrategia PICO (Paciente,
Intervencion, Comparacion, Resultados) (24): éla implementacion de un programa de
seguimiento virtual de las clases sera efectivo en nifios/as y adolescentes de entre 6y 16

anos con cancer para disminuir el absentismo escolar?

4. OBIJETIVOS

4.1. Objetivo principal

Evaluar la eficacia de un programa educativo virtual en la disminucion del absentismo
escolar en nifos/as y adolescentes con cancer que no pueden acudir a sus aulas con
normalidad, llevado a cabo desde el hospital o desde casa durante un afio académico en la

provincia de Lleida.

4.2. Objetivos especificos

- Aumentar la satisfaccién de los nifios/as y adolescentes con cancer en lo que se

refiere a la educacién desde casa o desde el hospital.

- Disminuir el nivel de ansiedad y la depresién de las familias en el proceso de la

enfermedad de sus hijos.

- Reducir el fracaso escolar y facilitar la futura reincorporacién a las aulas.
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5. METODOLOGIA

5.1. Tipo de estudio

La evaluacion de la eficacia de este programa para la disminucién del absentismo escolar de
niflos/as y adolescentes con cancer se realizara mediante un estudio cuasi-experimental, ya
gue existe una “exposicion”, una “respuesta” y una hipdtesis para contrastar, pero no hay

aleatorizacion de los sujetos ni existe grupo control (2s).

Se trata de un estudio pre-post intervencion, el disefio de estudio cuasi-experimental mas
comun, pues se basa en la medicidon y comparacion de las variables en un solo grupo justo
antes de la intervencién y al finalizar ésta, sin incluir un grupo de comparacién de manera
gue cada sujeto actia como su propio control, a excepcién de la variable de fracaso escolar

que si serd comparada con un grupo control (2s).

En este estudio se analizan las diferentes variables como el nivel de ansiedad de las familias,
el fracaso escolar o el nivel de satisfaccion de los participantes antes de la intervencion, lo
gue nos permitira volver a analizar esas mismas variables al final y comparar los resultados
obtenidos, ademds de poder detectar las medidas erréneas reflejadas en el programa y

aplicar las correcciones necesarias.

5.2. Contexto de estudio: ambito y periodo

La duracidn del programa sera de un afio académico, es decir, desde septiembre hasta junio
del afio siguiente, con la posibilidad de abandonarlo y volver a las aulas presenciales si el
tratamiento y la sintomatologia lo permiten, y ademas tanto el paciente como su familia
estan de acuerdo. Sin embargo, si los participantes permanecen en el programa virtual
menos de un mes se consideraran discontinuados del estudio, para asi garantizar la

veracidad de los resultados a analizar.
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La ubicacion del proyecto sera en el Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida
(HUAV), concretamente en la Unidad de Pediatria, situada en la quinta planta, junto a la UCI
Neonatal. Esta Unidad tiene un total de 13 habitaciones dobles, ademas de una habitacion
adaptada como un aula presencial en la que los nifios y nifias hospitalizados pueden juntarse

para realizar este proyecto virtual todos juntos.

Ademads, los adolescentes hasta 16 afios (edad de educacién obligatoria en Espafia) que
cumplan con los criterios de inclusion del programa, podran acudir a esta Unidad a participar
en el proyecto aunque se encuentren ingresados en otras plantas del hospital como la de

Oncologia.

Los pacientes que no requieran hospitalizacién pero que no puedan asistir a su colegio para
continuar con las clases con normalidad también podran participar en el programa en

formato virtual desde sus casas, con la ayuda de sus familias.

5.3. Participantes: poblacién y muestra

> Criterios de inclusién

- Nifos/as y adolescentes de entre 6 y 16 aflos con cancer que estén pasando por un
momento de la enfermedad o del tratamiento que les impida la asistencia a las aulas

durante al menos un mes, y que residan en la provincia de Lleida.

- Presentar el consentimiento informado firmado por parte de las familias de los

participantes.

- Disponer de una conexion a Internet adecuada que permita la participacién en el

programa.

> Criterios de exclusidn

- Nifos/as y adolescentes en una fase de la enfermedad muy avanzada o en fase

terminal, que no les permita la asistencia a las aulas virtuales.

- Participantes que presenten alteraciones en las capacidades cognitivas.
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La mue

stra de participantes se calculard con el fin de obtener la mayor potencia estadistica,

teniendo en cuenta una un nivel de confianza del 95% y el tamafio del efecto que se fijara en

base a la literatura mas reciente. Se tendra en cuenta que el estudio previsiblemente tendra

frecuentes descontinuaciones en la intervencién, derivadas de la recuperacion del paciente y

su regreso a las aulas fisicas o bien del empeoramiento de su condicién de salud.

5.4.

Las vari

5.5.

Variables e instrumentos de medida

ables a analizar a lo largo del proyecto seran las siguientes:

Fracaso escolar: se valorara a partir de la nota media de los alumnos/as obtenida a

final de curso, y se comparara con las notas de los propios alumnos/as en el afio
académico anterior. Ademas, se comparard la nota media grupal de la clase online

con la nota media grupal de la clase presencial.

Ansiedad y depresién de las familias: a través de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y

Depresion (HADS) para cuidadores primarios de pacientes con cancer (Anexo 1), que

consta de 14 preguntas (26,27).

Absentismo _escolar: el programa online contabilizard el nimero de veces que el

alumno se conecta al aula virtual, de manera que se realizara un seguimiento de la

adherencia al programa.

Satisfaccién de los alumnos/as: cuestionario ad hoc (Anexo 2) para la valoracion del

programa y su seguimiento de las clases. Consta de cinco preguntas, con respuestas
numeéricas del 0 al 10, por lo que se cuantificard con una puntuacién total sobre 10.
Ademas, incluye dos preguntas con respuesta abierta para ayudar a mejorar el

programa.

Técnicas para la recogida de informacién

En primer lugar, el equipo de salud de pediatria u oncologia del HUAV identificara los

pacient

es que cumplan con los criterios de inclusién y se pondrd en contacto con la
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enfermera de referencia del estudio, de manera que pueda explicarles en qué consiste el
programa tanto a los pacientes como a sus familias. Si ambas partes estan de acuerdo con
los requisitos para la participacion, se les proporcionara una hoja informativa y se firmard un

consentimiento informado (Anexo 3), para asi posteriormente incluirles en el programa.

Para ello, se les facilitara un usuario y una contrasefa a través de los cuales podran
conectarse y acceder al aula virtual una vez comience el curso escolar. Ademas, por medio
de la plataforma virtual también se les darda acceso a los cuestionarios previos a la
intervencién (uno para los participantes y otro para las familias) (Anexos 1 y 2), y se les

pedird que nos hagan llegar el expediente académico de sus hijos del ultimo curso realizado.

Para los cuestionarios finales se llevard a cabo de la misma manera: una vez llegue el

momento se les dara acceso desde la plataforma para que puedan responderlos.

5.6. Intervencion

La intervencidon o programa consiste en un colegio virtual creado en un metaverso, de
manera que los participantes pueden asistir a las aulas de forma virtual por medio de un
avatar que los representa, junto con otros compafieros/as que se encuentren en una

situacion similar y que, por tanto, no pueden asistir a las clases presenciales.

Cada avatar puede estar personalizado y caracterizado como los propios participantes, de
manera que se acerque todavia un poco mas a la realidad, y los alumnos/as puedan
reconocerse y diferenciarse entre ellos y el resto de compaferos/as, tal y como se muestra

en la llustracion 5 2s).

llustracion 5. Personalizacion de un avatar (Zepeto)
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El colegio estd formado por cuatro aulas y una sala de reuniones, por lo que cada
participante tiene la autonomia y responsabilidad de entrar en el aula que le corresponde, e
incluso cuenta con un recreo al que pueden asistir en las horas que equivalen al tiempo de

descanso en su horario y asi interactuar con el resto de compafieros/as.

Ademads, también les es posible comunicarse por voz, por escrito o incluso por medio de una
videollamada en la que pueden conectarse varios participantes a la vez y, por lo tanto,
realizar actividades y trabajos tanto en grupo como individuales, consultas y tutorias con los

profesores/as.

Este espacio también cuenta con un buzén de sugerencias e incidencias, en el cual los
participantes podran dejar sus aportaciones, quejas o preguntas que los investigadores
resolverdan en un tiempo maximo de 48 horas, con la posibilidad de dejar el mensaje de

manera andnima, si el autor no quiere revelar su nombre.

Para llevar a cabo la intervencién es necesario contar con un equipo docente y un equipo

sanitario, destacando la importancia del papel de la enfermera escolar.

5.6.1. Actividades de la intervencion

En primer lugar se disefiara el protocolo de estudio con sus objetivos claramente
especificados, y una descripcién ordenada y sistematica del estudio propuesto (29).
Posteriormente, el estudio serd evaluado por un Comité de Etica, para potenciar, favorecer,

coordinar y controlar la investigacién clinica de acuerdo con la normativa actual (3o).

Una vez todo esto esté debidamente realizado, se procedera a la formacién de los equipos
docente y sanitario. El equipo sanitario estara formado principalmente por enfermeros/as
del HUAV, pues es el hospital donde se va a llevar a cabo el proyecto de intervencion, y el
numero de éstos variara en funcion de los participantes del programa. Por su parte, el
equipo docente estard compuesto por profesores y profesoras de los diferentes colegios e
institutos de la ciudad de Lleida que quieran colaborar y adherirse al programa, siendo

necesarios un total de dos profesores/as de Educacién Primaria (Grupos 1y 2) a jornada
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completa y un total de 4 profesores/as, cada uno especializado en un bloque diferente
(letras, numeros, ciencias y arte) para cada uno de los dos grupos de alumnos/as de la ESO
(Grupos 3 y 4). Ademads, tanto el equipo docente como el sanitario recibirdn una

compensaciéon econdmica por su participacion en el proyecto.

Antes del inicio del programa se realizard una reunién informativa en la sala de reuniones
del metaverso con todo el equipo (sanitario y docente), las familias y los participantes, por
medio de una videollamada grupal. De esta manera se llevara a cabo una primera toma de
contacto con el funcionamiento del programa para ir familiarizdndose, ademads de hacer
posible que los participantes se conozcan y empiecen a interactuar entre ellos. Ademas, en

esta primera reunién se deberan cumplimentar los cuestionarios iniciales del programa.

En general, las actividades de esta intervencién se basan en la realizacién de clases
académicas por parte del equipo docente de profesores/as, de manera que se asemejen al
maximo a las clases impartidas en sus colegios o institutos. Por tanto, también existe la
posibilidad de realizar pruebas o evaluaciones para obtener resultados cuantificables del

proceso de aprendizaje de los participantes.

Para ello, y para que sea posible adaptar el nivel de la clase al de los alumnos/as, se
distribuirdn en cuatro grupos por los criterios de edad y curso, de manera que cada grupo
asistird a un aula distinta con un profesor/a especifico para sus clases, tal y como muestra la

siguiente tabla:

Tabla 1. Distribucidon grupos y aulas

GRUPO 1 GRUPO 2 GRUPO 3 GRUPO 4
19,22y 32 de 49 52y 62 de 19y 22 de ESO 32y 49 de ESO
Primaria Primaria (de 12 a 14 afios) (de 15 a 16 afios)

(de 6 a 8 afios)

(de 9 a 11 afios)

Aulal

Aula 2

Aula 3

Aula 4

Ademds, se intentara que los contenidos a impartir en las clases y los horarios sean lo mas

similares a los de los colegios presenciales, por lo que se agruparan las asignaturas en cuatro
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grandes bloques que se distribuiran en las mananas de lunes a viernes, en clases de una hora

y media de duracién aproximadamente, como se muestra a continuacién:
e Bloque A: LETRAS (lenguaje y literatura, lectura, idiomas...)
e Bloque B: NUMEROS (matematicas, fisica, geometria...)
e Bloque C: CIENCIAS (conocimiento del medio, ciencias sociales y naturales, biologia...)

e Bloque D: ARTES (musica, plastica, tecnologia... Ademas, se realizardn actividades
tematicas en fechas especiales como el dia del Cancer Infantil (15 de febrero),

Navidad, Semana Santa o el dia del padre/madre.)

Tabla 2. Horario

LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
9:00-10:30 Blogue A Bloque C Bloque B Bloque A Bloque B
10:30-12:00 Bloque B Bloque A Bloque C Bloque B Bloque A
12:00-12:30 RECREO
12:30-14:00 Bloque C Bloque B Bloque D Bloque C Bloque D

Un dia de cada mes, desde septiembre hasta mayo, se reservard una de las clases del Bloque
D para realizar una sesion de educacion sanitaria, que sera llevada a cabo por la enfermera
escolar e incluird una parte tedrica combinada con actividades o juegos. Para ello, se
agruparan los grupos 1y 2 por una parte, y los grupos 3 y 4 por otra, realizandolas ambos
grupos en la misma semana pero uno de ellos el miércoles y otro el viernes. Las temdticas a

tratar en las diferentes sesiones seran las siguientes:

- Septiembre: El cdncer — El objetivo de esta sesidon sera conocer mas a fondo Ia
enfermedad (qué es, los tipos de cancer, los sintomas, los tipos de tratamiento y sus
efectos secundarios...), ademas de solucionar todas las dudas existentes entre los

participantes acerca de su enfermedad.
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Octubre: Salud y enfermedades cronicas (Hipertensién (HTA), Diabetes y Obesidad)

— En esta sesidén se trataran temas relacionados con las enfermedades crénicas y
cémo prevenirlas. Para los mdas pequefios el objetivo sera aprender el valor de la

salud, ademas de saber diferenciar cuando estamos sanos y cuando enfermos.

Noviembre: Alimentacién saludable y actividad fisica — El objetivo serd conocer los

grupos de alimentos y promover habitos para una alimentacion saludable vy
equilibrada. También se tratard la importancia de acompafiar esta alimentacién con

actividad fisica diaria.

Diciembre: Higiene y salud. Caries y lavado de dientes — El objetivo de esta sesién

sera la adquisicién de conocimientos sobre una correcta higiene corporal, ademas de

la higiene bucodental para la prevencioén de caries.

Enero: Los cinco sentidos — El objetivo de la sesidon serd conocer y trabajar por

medio de diferentes actividades sensoriales los cinco sentidos. Ademas, servira para

detectar alteraciones en el oido o la vista de los participantes.

Febrero: Seguridad v prevencion de accidentes — La sesidn consistird en conocer los

riesgos mas frecuentes que existen tanto en la escuela como en casa, el hospital o la

calle. También se ensefiara a interpretar y respetar las sefiales de trafico.

Marzo: Primeros auxilios — El objetivo serd aprender qué incluye un botiquin y cémo

utilizarlo. También se explicaran nociones basicas de reanimacién cardiopulmonar
(RCP) y se les dara a conocer el teléfono del servicio de urgencias “112” y su

funcionamiento.

Abril: Anatomia del cuerpo humano — La sesién se basard en conocer el cuerpo

humano y sus diferentes partes: piel, huesos, musculos, érganos... También las
funciones vitales y los cambios que se producen en el cuerpo, especialmente en la

adolescencia y pre-adolescencia.

Mayo: Emociones y afectividad. Desarrollo emocional y salud mental — El objetivo

sera reconocer las emociones propias y las de los demads. Hablar de cdmo se sienten

con ellos mismos y con su entorno.
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A final de junio se realizara una despedida en conjunto con todos los grupos y participantes,
y se dard la oportunidad de compartir con el resto del equipo y de los compafieros/as las
experiencias propias vividas tanto en el proceso de la enfermedad como en la participacion
del programa. También tendran oportunidad de participar en esta sesidon los nifios/as y
jovenes que hayan abandonado el programa para continuar con su educacién en las aulas

presenciales de sus colegios o institutos.

Después se completaran los cuestionarios finales disponibles en la plataforma para
posteriormente poder analizar los datos y se entregard en formato virtual un diploma de
participacion en el proyecto personalizado para cada uno de los nifios/as y adolescentes que

hayan participado a lo largo de todo el afo académico (Anexo 4).

Por ultimo, una vez evaluadas y analizadas todas las variables y los datos obtenidos durante
el programa, se procederd a la difusidén de los resultados, unos cuatro meses después de la

finalizaciéon del mismo.

5.6.2. Evaluacion de la intervencion

Antes de iniciar el proyecto se proporcionara a las familias de los participantes por medio de
la plataforma virtual la Escala “HADS”, que consiste en una escala de 14 preguntas: 7
enfocadas en la depresidn y otras 7 en la ansiedad (Anexo 1) 26,27). Después de la finalizacion
del proyecto se les volvera a facilitar esta Escala, que deberan cumplimentar con la finalidad
de evaluar si el programa ha conseguido que disminuya la ansiedad y depresién de las
familias de los niflos/as y adolescentes con cancer durante este proceso de la enfermedad.

Las respuestas se comparardn de manera individualizada.

Los participantes también deberdan contestar pre-intervenciéon y de manera virtual las dos
primeras preguntas del cuestionario disponible en el Anexo 2, para conocer su nivel de
preocupacion sobre este tema y las expectativas que tienen del proyecto. Post-intervencion
deberan rellenar el cuestionario completo, que consta de 5 preguntas con respuestas
numeéricas (de 0 a 10), que se comparardan individualmente con las respuestas del inicio para

ver si se han cumplido sus expectativas y valorar su nivel de satisfaccién con respecto a este
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proyecto. También incluye dos preguntas con respuesta abierta para ayudar a mejorar el

disefo y funcionamiento del programa.

Para evaluar la adherencia al programa, y por tanto el absentismo escolar, se contabilizardn
de manera online las asistencias a las aulas virtuales, es decir, el nUmero de veces que cada
uno de los participantes se conecta y asiste a sus clases online, y se cuantificard como un

porcentaje respecto al total de clases impartidas durante el programa.

Por ultimo, en lo que se refiere al fracaso escolar, tal y como he comentado anteriormente,
se pedird a las familias que aporten el expediente académico de su hijos del Ultimo curso
académico terminado. Estas calificaciones seran comparadas con las notas finales obtenidas
en el curso llevado a cabo a través del aula virtual, que también se compararan con las de los
alumnos/as que han continuado el curso de manera presencial. De esta manera sera posible

evaluar el impacto positivo o negativo del proyecto en cuanto a calificaciones.

Se considerara que la intervencion ha sido efectiva en el caso de que se vean resultados
positivos en cuanto al nivel de ansiedad y de depresién de las familias, y en la satisfaccion de
los participantes, y cuando la incidencia de asistencia a las aulas virtuales sea 280%. En lo
gue se refiere al fracaso escolar, se considerara efectiva siempre y cuando las calificaciones

sean similares o superiores a las del afio anterior y al resto de compafieros/as.

5.7. Cronograma

El programa sera llevado a cabo en un afio académico, por lo que la intervencién y las
diferentes actividades abarcaran desde septiembre hasta junio del afio siguiente. En los
meses anteriores al inicio del programa se llevara a cabo la elaboracién del Protocolo de
Estudio y la evaluacién por parte del Comité de Etica (desde enero hasta abril); y desde abril
hasta agosto se llevara a cabo la identificacidon de los participantes y sus respectivas firmas
del consentimiento informado para la participacién en el programa. Sin embargo, sera
posible afiadirse al programa a lo largo de todo el curso académico, para casos posteriores

de diagndstico, por ejemplo. Aun asi, como he comentado anteriormente, solamente seran
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incluidos en el estudio aquellos participantes que permanezcan en el programa un minimo

de un mes.

Al finalizar el programa, en el mes de junio, se realizard la sesidn de despedida, y durante los
tres meses siguientes se analizaradn los resultados por medio de los cuestionarios y datos
obtenidos durante el programa. Una vez concluido esto se procederd a la difusidon de los

resultados durante el mes de octubre.

Tabla 3. Cronograma

PRE- INTERVENCION POST-
ENE- | ABR- | SEP | OCT | NOV | DIC | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUN | OoCT
ABR | AGO -SEP

Elaboracion del
Protocolo del Estudio

Evaluacién Comité de
Etica

Identificacion
participantes +
consentimiento

informado

Reunidn informativa
+ cuestionarios
iniciales

Inicio del programa

Sesiones de
educacidn sanitaria

Clases virtuales

Despedida +
cuestionarios finales

Evaluacién y analisis
de los resultados

Difusion de los
resultados

5.8. Aspectos éticos y legales

Actualmente, todos los estudios de investigaciéon deben pasar por un Comité de Etica de
Investigacion (CEl), de manera que se asegure que contengan una metodologia adecuada y
gue se respetan los principios éticos basicos, especialmente en los proyectos relacionados

con ciencias de la Salud (30). Estos principios bioéticos son los cuatro siguientes (31):

- Principio de beneficencia
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- Principio de no maleficencia
- Principio de justicia

- Principio de autonomia

Por tanto, la funcion principal de CEl sera potenciar, favorecer, coordinar y controlar la
investigacion clinica médica en seres humanos de acuerdo con la normativa vigente (3o), por
lo que tanto el Protocolo del Estudio como el proyecto seran evaluados por un CEl para

acreditar que todo lo anterior esté respetado.

Todos los participantes deberan firmar un consentimiento informado, que segun la
declaracion de Helsinki (2013) y las recomendaciones del Consejo de Organizaciones
Internacionales de Ciencias Médicas (30) debera ser explicito, especifico y por escrito. Al ser
los participantes menores de edad deberd estar firmado por sus respectivas familias, del cual
habran sido informados detalladamente en el momento de la identificacion y seleccién de
los participantes en el programa. Por medio de la firma de este consentimiento, el

investigador cumple con uno de los principios éticos basicos, el principio de autonomia (3.

Ademas, toda la informacion personal serd confidencial y solamente tendran acceso a ella
los profesionales que participen en el desarrollo del programa, tal y como indica la Ley
Organica 3/2018 del 5 de diciembre de Proteccién de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales (32). Los datos y resultados obtenidos durante el programa también serdn
confidenciales y se mantendran en el anonimato, sin relacionar ningun tipo de informacién

con ningln participante.

En cuanto a la legislaciéon referente al metaverso es bastante escasa, por lo que se considera
un problema actual y un reto a abordar por los investigadores. El Reglamento General de
Proteccion de Datos (RGPD) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo (UE) del 27 de
abril de 2016, en su articulo 4 recoge que “Los datos biométricos son aquellos datos
personales obtenidos a partir de un tratamiento técnico especifico, relativos a las
caracteristicas fisicas, fisioldégicas o conductuales de una persona fisica que permitan o
confirmen la identificacién dnica de dicha persona, como imagenes faciales o datos
dactiloscopicos” (33). En el articulo 9.1 cita la prohibicion respecto a datos biométricos:
“Queda prohibido el tratamiento de datos personales que revelen el origen étnico o racial,

las opiniones politicas, las convicciones religiosas o filoséficas, o la afiliacion sindical, y el
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tratamiento de datos genéticos, datos biométricos dirigidos a identificar de manera univoca
a una persona fisica, datos relativos a la salud o datos relativos a la vida sexual o Ia
orientacién sexual de una persona fisica” (33). En el articulo 9 sobre el tratamiento de datos
de categorias especiales también se incluye la proteccién de los datos genéticos y relativos a
la salud fisica o mental, o los derivados de caracteristicas genéticas adquiridas o heredadas
qgue proporcionen informacién sobre fisiologia o salud de una persona. Aun asi, la relevancia
juridica del RGPD en lo que se refiere a la regulacién de datos en referencia al metaverso

sigue siendo bastante escasa (33).

6. LIMITACIONES Y SESGOS

En cuanto a las limitaciones y sesgos posibles en la realizacidon de este proyecto se incluiria el
tamafio de la muestra, ya que ésta depende completamente de la evolucion de la
enfermedad del cancer en los participantes. En caso de que los participantes mejoren y sea
posible su reincorporacion a las aulas presenciales, éstos abandonarian el programa online; y
por el contrario, si empeorasen o a causa del tratamiento no les fuese posible acudir a las
aulas online también deberian abandonarlo. Es por ello que solamente se tendrdn en cuenta
los resultados de aquellos participantes que permanezcan en el programa durante al menos

un mes.

El horario de las intervenciones es una posible limitacién, ya que en muchas ocasiones a los
participantes se les solaparan las visitas médicas o sesiones de tratamiento con los horarios
propuestos para las actividades. Esto es un sesgo a tener en cuenta a la hora de valorar la
inasistencia a las aulas online y la adherencia al programa, ya que pueden confundirse con

las ausencias voluntarias.

Por otro lado, es dificil adaptar una misma clase para estudiantes de diferentes edades y
cursos, a pesar de que éstos hayan sido distribuidos en cuatro grupos. Esto puede suponer
una limitacién importante a la hora de evaluar los resultados académicos y compararlos con

los de aquellos alumnos/as que han continuado las clases presenciales en sus colegios.
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Otra de las limitaciones de este programa es que solamente pueden participar los nifios/as y
adolescentes de entre 6 y 16 afios con diagndstico de cancer, por lo que otros nifios/as y
adolescentes de las mismas edades con otras patologias diferentes que tampoco les
permiten la asistencia a las aulas presenciales estarian excluidos de participar. Ademas esto
puede causar un impacto negativo y un sentimiento de aislamiento o exclusién para estos
nifos y ninas.

También hay que tener en cuenta que, aunque uno de los requisitos para participar en el
programa es disponer de una buena conexion a Internet, pueden aparecer fallos de conexién
durante las sesiones que dificulten la realizacién de clases y actividades. Esto puede causar
frustracion y enfado para aquellos participantes a los que afecte este problema. Ademas,
también seria una limitacién para aquellos nifios/as y adolescentes que no disponen de

conexion a Internet en sus casas y que, por tanto, no pueden ser incluidos en el programa.

Por ultimo, es imprescindible en este programa la colaboracion y participacién de las
familias, ademas de una adecuada coordinacién entre ellas, la escuela y el hospital. Por
tanto, la falta de interés por parte de alguna de las familias supondria una limitacion muy
importante en la participacion de su hijo/a en el proyecto y, por consecuencia, en los

resultados obtenidos tras la finalizacidn del mismo.

7. REFLEXION DE APRENDIZAJE

En primer lugar, el desarrollo de esta intervencidn ha sido algo complicado de llevar a cabo,
ya que no existe ninguna intervencién similar en Espaia, y al mismo tiempo, el papel de la
enfermera escolar no estd lo suficientemente extendido en nuestro pais. Ademas, no se ha
realizado ninglin programa de caracteristicas similares que haya sido liderado por

enfermeras escolares, como si lo han hecho en otros paises del mundo.

A pesar de esto, considero este proyecto de gran interés tanto para los nifios/as vy
adolescentes que estan pasando por el proceso de la enfermedad del cancer como para sus

familias, las cuales muchas veces no se tienen en cuenta y pasan también por una fase
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complicada en sus vidas. Ademas, con la disminucién del absentismo escolar por medio de

esta intervencion también se combate un problema de salud publica a nivel nacional.

En un futuro creo que seria interesante llevar este proyecto a la realidad y poder adaptarlo
para todos los nifios/as a los cuales no les es posible asistir a las clases de manera presencial
debido a una enfermedad o a su tratamiento, no solamente a aquellos diagnosticados de

cancer.

Asi pues, este tema no es algo que se esté priorizando actualmente ni del que la poblacién
esté muy sensibilizada, por lo que tendria un impacto muy positivo en estos pacientes y sus
familias, e incluso supondria un aumento de su motivacién y del sentimiento de inclusiéon en
la sociedad y la “normalidad” dentro de lo posible, al no dejar de lado sus obligaciones con

respecto a su educacion y su asistencia a las aulas.

Por ultimo, destacar que la realizacién de este trabajo de fin de grado me ha ayudado a
ampliar mis conocimientos acerca de la patologia del cancer, y a ser mas consciente de las
limitaciones y las pocas ayudas que existen para este tipo de pacientes. Ademads, también
me ha servido para aprender acerca de la importancia que tiene la figura de la enfermera
escolar y las numerosas funciones que recaen sobre ella, a pesar de que su figura aparecié
en nuestro pais hace mds de 30 afos y todavia no estd instaurada en la mayoria de los
colegios. Del mismo modo, este trabajo también me ha permitido profundizar en la parte de
metodologia y desarrollo de proyectos de investigacion, al ser la primera vez que planteaba

uno de esta categoria.
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9. ANEXOS

> Anexo 1. Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS) (26,27

Lea cada frase y marque la respuesta que mds se ajuste a como se sintié durante la

semana pasada, sin pensar demasiado las respuestas:

I. Me siento tenso 0 nervioso. 8. Me siento como si cada dia estuviera mas lento.

Q Todos los dias Q Por lo general, en todo momento

O Muchas veces 0 Muy a menudo

O A veces O A veces

0O Nunca O Nunca

2. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba. 9. Tengo una sensacién extrafia, como si tuviera mariposas
0 Como siempre en el estomago.

O No lo bastante O El Nunca

Q Sélo un poco 0 Enciertas ocasiones

0 Nada O Con bastante frecuencia

O Muy a menudo

3. Tengo una sensacion de miedo, como si algo horrible me 10, He perdido interés en mi aspecto personal.

fuera a suceder. 1 Totalmente
2 Definitivamente v es muy fuerte 2 No me preocupeo tanto como debiera
J S, pero no es muy fuerte 2 Podria tener un poco mas de cuidado
1 Un poco, pero no me preocupa 1 Me preocupo al igual que siempre
d Nada
4. Puedo reirme v ver el lado divertido de las cosas. Il. Me siento inquieto, como si no pudiera parar de
0 Al igual que siempre lo hice moverme.
0 No tanto ahora Q Mucho
0O Casi nunca 0 Bastante
0 Nunca 0O  No mucho
0O Nada
5. Tengo mi mente llena de preocupaciones. 12, Me siento optimista respecto al futuro.
O La mayoria de las veces O Igual que siempre
0 Con bastante frecuencia QO Menos de lo que acostumbraba
0 A veces, aunque no muy a menudo O  Mucho menos de lo que acostumbraba
0 Solo en ocasiones O Nada
6. Me siento alegre. 13. Me asaltan sentimientos repentinos de panico.
1 Nunca O Muy frecuentemente
1 No muy a menudo O Bastante a menudo
A veces O No muy a menudo
1 Casi siempre O Rara vez
7. Puedo estar sentado confortablemente y sentirme 14, Me divierto con un buen libro, la radio, o un programa
relajado. de television.
0 Siempre 0 A menudo
0 Por lo general 0O A veces
a No muy a menudo QO No muy a menudo
0 Nunca 0 Raravez

Las preguntas impares de esta escala corresponden a la valoracién de la ansiedad, y las pares
a la depresion. Cada pregunta tiene cuatro opciones de respuestas que puntian de 0 a 3 (0
puntos para “Nunca” y 3 para “Todos los dias”), para un total de 0 a 21 puntos en cada
ambito, y un total de 0 a 42 en total. Cuanto mayor sea la puntuacién indicara un mayor

nivel de ansiedad o depresion.
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> Anexo 2. Cuestionario ad hoc: Satisfaccidn de los participantes

Responde a las siguientes preguntas con una puntuacion del 0 al 10:

1. ¢Cudnto te preocupa la reincorporacion a las aulas presenciales?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. ¢Cuanto crees que te va a ayudar/te ha ayudado este programa a mantener el mismo

nivel que el resto de tus compafieros/as del colegio?

1 2 3 4 5 6 7 8 5 10

3. ¢éCOmo de contento/a estas por haber participado en este programa?

1 2 3 4 5 6 7 8 5 10

4. ¢En qué medida recomendarias a otros nifios/as o adolescentes en la misma

situacion que tu que participaran en un programa como este?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. ¢éQué puntuacién general darias a este programa?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

* ¢Qué es lo que mas te ha gustado de este programa? ¢Y lo que menos?

Los participantes mas pequeiios pueden responderlo con ayuda de un adulto. Las preguntas
1y 2 se realizardn también antes de comenzar el programa. Al finalizar el mismo se volvera a

pasar el cuestionario pero esta vez sera necesario responderlo por completo.
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> Anexo 3. Hoja de informacion y consentimiento informado para las familias

Hoja de informacion:

Bienvenido/a papa/mama,

Invitamos a tu hijo/a a participar en un proyecto de intervencion dirigido a los nifios/as y

adolescentes entre 6 y 16 afios con cancer que no pueden asistir a sus aulas con normalidad.

El objetivo de este proyecto es evaluar la eficacia de un programa educativo virtual en Ila
disminucién del absentismo escolar, y sera llevado a cabo durante un afio académico en el
Hospital Universitario Arnau de Vilanova (HUAV), con posibilidad de realizarlo desde casa si

las condiciones del participante lo permiten.

La participacion en el proyecto es totalmente voluntaria y esta garantizada por completo la
proteccidn, la confidencialidad y el anonimato de todos los datos obtenidos a lo largo de su
realizacién. Por tanto, sera posible abandonarlo en cualquier momento, siempre y cuando se

informe previamente a los responsables del proyecto.

Muchas gracias por vuestra colaboracion.

Consentimiento informado:

Yo, con DNI , como

padre/madre/tutor legal de con DNI

, doy el consentimiento para que mi hijo/a menor de edad participe

en el programa contra el Absentismo Escolar para nifios/as y adolescentes con cancer

llevado a cabo en el Hospital Universitario Arnau de Vilanova (HUAV).

Declaro haber recibido la hoja de informacién y haber sido informado verbalmente de todos
los requisitos y caracteristicas del proyecto, objetivos, duracién, criterios de inclusién y
exclusién, riesgos y beneficios, asi como de su finalidad, y haber solucionado todas mis

dudas acerca del mismo.
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Ademads, entiendo que la decisidn de participar es voluntaria tanto para los participantes
como para las familias, por lo que conozco el derecho a retirar a mi hijo/a del programa

cuando lo desee, siempre y cuando informe previamente al responsable del estudio.

Asi pues, con la siguiente firma doy libremente mi conformidad para la participacién de mi

hijo/a en el presente estudio.

En ,a de de 202 .

Firma del padre/madre/tutor legal Firma del investigador/responsable

> Anexo 4. Diploma para los participantes

) L) ¢
FIN DE CURSO

@/;a Este diploma pertenece dl
campeén/campeona:

or la dedicacién y esfuerzo que has realizado este curso

Por la dedicacién y esf que h lizado est y

por tu participacién en este Proyecto contra el absentismo
escolar de los nifios y adolescentes con cancer.

Institut Catala de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova
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