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Resumen

El duelo anticipado constituye una respuesta emocional adaptativa frente a la amenaza real o
percibida de pérdida, especialmente en progenitores de menores con leucemia linfoblastica
aguda. Estos cuidadores experimentan un elevado malestar psicoldgico, que incluye sintomas
de ansiedad y depresion, asociados a la incertidumbre sobre el diagndstico, prondstico y trata-
miento de sus hijos/as, asi como a la carga emocional, familiar y social que conlleva la enfer-
medad (Del-Pino-Casado et al., 2021; Ochoa & Lizasoain, 2003).
El presente programa de intervencion tiene como objetivo mejorar el bienestar emocional de
los/as cuidadores mediante la combinacion de arteterapia y Terapia Cognitivo-Conductual
(TCC). La intervencion se desarrolla en formato grupal, integrando informacion psicoeduca-
tiva, estrategias practicas, ejercicios de expresion emocional y actividades creativas que fo-
mentan la resiliencia, la regulacion afectiva y la construccion de sentido frente a la experien-
cia de enfermedad, al mismo tiempo que favorece la interaccion entre progenitores y el apoyo
mutuo dentro del grupo. Se plantea un disefio de prevencion secundaria con evaluacion pre-
test y post-test con seguimiento, que permite evaluar los cambios en el bienestar emocional y
la efectividad de la intervencion a lo largo del tiempo.
Gracias a este enfoque, se pretende favorecer la regulacion emocional, reducir el aislamiento
social, reforzar los recursos personales y familiares y mejorar la capacidad de afrontamiento
de los/as participantes frente al duelo anticipado. De esta forma, el programa ofrece un marco
estructurado y seguro para que los/as participantes puedan expresar sus emociones, encontrar
significado en la experiencia y desarrollar estrategias adaptativas de afrontamiento ante la en-
fermedad de sus hijos/as.

Palabras clave: Arteterapia, Bienestar Emocional, Duelo Anticipado, Leucemia Linfo-

blastica Aguda, Progenitores, Terapia Cognitivo Conductual.
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Abstrac

Anticipatory grief is an adaptive emotional response to the real or perceived threat of loss, es-
pecially in parents of children with acute lymphoblastic leukemia. These caregivers expe-
rience significant psychological distress, including symptoms of anxiety and depression, as-
sociated with uncertainty about their children's diagnosis, prognosis, and treatment, as well as
the emotional, familial, and social burden of the disease (Del-Pino-Casado et al., 2021;
Ochoa & Lizasoain, 2003).
This intervention program aims to improve the emotional well-being of caregivers through a
combination of art therapy and cognitive behavioral therapy (CBT). The intervention is deli-
vered in a group format, integrating psychoeducational information, practical strategies, emo-
tional expression exercises, and creative activities that foster resilience, emotional regulation,
and meaning-making in the face of illness, while also promoting interaction among parents
and mutual support within the group. A secondary prevention design is employed, incorpora-
ting pre-test and post-test assessments with follow-up, which allows for the evaluation of
changes in emotional well-being and the effectiveness of the intervention over time.
This approach aims to promote emotional regulation, reduce social isolation, strengthen per-
sonal and family resources, and improve participants' coping skills in the face of anticipatory
grief. In this way, the program offers a structured and safe environment for participants to ex-
press their emotions, find meaning in the experience, and develop adaptive coping strategies
in the face of their children's illness.

Keywords: Acute Lymphoblastic Leukemia, Anticipatory Grief, Art Therapy, Cognitive

Behavioral Therapy, Emotional Well-being, Parents.
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Introduccion

El diagndstico de una enfermedad en la infancia bien sea grave y/o de larga duracion,
tiene un impacto en el/la menor que la padece. Aunque este tipo de enfermedades no solo lo
sufre la persona que la presenta, sino que también tiene una repercusion familiar que conlleva
consecuencias fisicas, sociales y emocionales (Maldonado et al., 2023). Ademas, esta situa-
cion se complica con la hospitalizacion del/la nifio/a, ya que tanto la familia como el/la menor
tienen que acostumbrase a un entorno diferente, nuevos horarios, convivir con personas dife-
rentes... alterando de manera significativa el sistema familiar (Ochoa & Lizasoain, 2003).

Las enfermedades oncologicas en la poblacion pediatrica, aunque son poco comunes, re-
presentan una causa significativa de mortalidad y morbilidad en menores de 18 afios (Garcia
et al., 2025). Su manifestacion inicial suele ser mediante sintomas que no son especificos, lo
que conlleva retrasar su deteccion (Garcia et al., 2025). Del mismo modo, se valora que la en-
fermedad se considera en estado terminal cuando alcanza un nivel avanzado, irreversible y
progresivo, en la que ya no existe la opcion de tratamiento (Gupta et al., 2015). Es un periodo
que se caracteriza por una disminucion de la autonomia de la persona, la cual depende cada
vez mas de otras personas para poder realizar sus actividades en el dia a dia, disminuyendo
asi su calidad de vida (Amado & Oscanoa, 2020). Entre los tipos mds comunes se encuentran
la leucemia linfobléstica aguda, los tumores del sistema nervioso central y los linfomas (Ca-
tala-Lopez et al., 2011).

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) se caracteriza por la proliferacion y crecimiento
descontrolado de linfocitos inmaduros en la médula 6sea. Aunque esta enfermedad pueda
aparecer a cualquier edad, es mas frecuente en nifios/as de 4 afios (Juarez-Lopez et al., 2018).
Constituye el 75% de los casos y estd en el cuarto lugar entre las causas de muerte en nifios/as

entre 4 y 12 afios (Judrez-Lopez et al., 2018).
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Segun Guillén (2019), las fases de las enfermedades oncologicas se desarrollan en las si-

guientes etapas:

1.

Fase de diagnostico. En esta fase es el momento en el que se confirma la presencia de
la enfermedad en el 6rgano donde se origino.

Fase de tratamiento. Es el periodo en el cual se aplican algunas terapias como la
cirugia, quimioterapia o radioterapia.

Fase de remision. Es cuando los sintomas disminuyen o van desapareciendo
temporalmente.

Fase de recaida. En esta fase reaparece la enfermedad después de un periodo de
remision.

Fase terminal. Es la tltima etapa y se caracteriza cuando la enfermedad deja de

responder a los tratamientos y progresa de forma irreversible.

De acuerdo con Ochoa & Lizasoain (2003), cuando un miembro de la familia enferma, las

repercusiones no solo afectan a los/as progenitores, sino que afecta a todo el sistema familiar.

En consecuencia, su estructura familiar se ve gravemente afectada en diferentes niveles:

Impacto psicoldgico: la enfermedad de un/a nifio/a puede tener un impacto psicolo-
gico en todos los miembros de la familia, provocando por ejemplo sentimientos de
tristeza o ansiedad relacionada con la interpretacion de la vida cotidiana (Ochoa & Li-
zasoain, 2003).

Consecuencias sociales: también se pueden producir cambios en las relaciones socia-
les de los miembros de la familia con el medio ambiente como resultado del aisla-
miento familiar y seguimiento de la enfermedad (Ochoa & Lizasoain, 2003).

Impacto ocupacional: dependiendo del tipo de enfermedad y sus caracteristicas, con el
tiempo se produciran cambios en el proceso que conduce al diagndstico. Tratar las en-

fermedades en los/as nifios/as a menudo requiere mayores gastos financieros y mas
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tiempo dedicado al menor, lo que a menudo implica que al menos uno de los/as cuida-
dores/as esté de baja laboral, siendo de forma comun que la madre sea la encarga del
cuidado del/la menor (Ochoa & Lizasodin, 2003). Ademas, otros autores como San-
chez et al. (2018), informaron que debido a que los/as progenitores son el sostén de la
familia en el hogar, tienen que cambiar su estilo de vida y renunciar a muchas tareas
diarias para pasar tiempo con sus hijos/as que estaban enfermos/as.

- Impacto somatico: En estos casos son muy habituales los cambios psicologicos o fisi-
cos tales como la pérdida de apetito, cambios en el suefio, etc (Ochoa & Lizasoain,
2003).

- Cambios en los papeles familiares: la atencion constante que requiere el/la paciente,
implica que el funcionamiento de los subsistemas “padre-hijo”, “hermano-hermano” o

“de pareja” también se vea afectado (Ochoa & Lizasoain, 2003).

Obtener informacion sobre el diagnostico, prondstico y/o tratamiento de un cancer termi-
nal en un hijo/a suele ser una experiencia con mucho impacto, pudiendo generar diversas
reacciones emocionales, como por ejemplo la negacion, tristeza, dolor o el shock emocional
(Sanchez et al., 2018). Segiin Ochoa & Lizasoain (2003), una vez que los/las progenitores co-
nocen el diagnostico de su hijo/a, pueden llegar a experimentar una amplia variedad de emo-
ciones, que incluyen miedo, confusion, culpa, aislamiento, ira, etc. Asimismo, los/as cuidado-
res/as sienten negacion de la situacion, sentimientos de abandono e incluso autocompasion.

En este contexto, segun Barak-Levy & Paryente (2023), la evitacion puede funcionar
como un mecanismo de defensa contra el diagndstico y ayudarles a afrontar sentimientos
como la ira, la culpa, vergiienza y la tristeza, dirigidos tanto hacia uno/a mismo/a como al/la

menor.
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Investigaciones recientes indican que los/as progenitores con hijos/as enfermos/as suelen
experimentar un profundo sentimiento de culpa, sobre todo cuando la enfermedad progresa
(Coelho etal., 2021; Nayeri etal., 2021; Tan et al., 2021). Estos autores informan que los/as
progenitores a menudo se dan cuenta de cierta culpabilidad por la enfermedad de sus hijos/as
y comienzan a verse a si mismos/as como responsables de esta. A medida que la patologia se
desarrolla, aparecen necesidades del/de la nifio/a que también afectan a la familia (Steele,
2002). Cuando estas necesidades no pueden ser completamente cubiertas, es comun que
los/as cuidadores experimenten sentimientos de culpa o de fracaso. De igual forma, aunque
emociones como el miedo, la inseguridad y el dolor estan presentes de forma constante, su
intensidad puede variar con el tiempo (Steele, 2002). Tras recibir el diagnostico de la enfer-
medad de su hijo/a, los/as cuidadores suelen centrar gran parte de su vida y decisiones en
priorizar el bienestar del/la menor (Schaefer et al., 2021).

Por otro parte, el duelo presenta un proceso de reajuste emocional que experimentamos
todas las personas que se desencadena tras experimentar una perdida significativa, bien sea
por algo real o por una causa percibida, siendo particularmente relevante en contextos de en-
fermedad grave o cronica en un hijo/a. Este proceso puede tomar multiples formas de expre-
sion y tiene un impacto directo sobre el bienestar fisico y emocional de quien lo atraviesa
(Garcia et al., 2021). Segun Roy (2009), quienes atraviesan situaciones de gran carga emocio-
nal y recurren a mecanismos de afrontamiento, buscan restablecer el equilibrio interno y ex-
terno. De este modo, los/as cuidadores/as de nifios/as con LLA deben adaptarse a una reali-
dad marcada por la incertidumbre, el dolor y la esperanza.

En el estudio de Arévalo-Mogolldn et al., (2014), entrevistaron a ocho padres de nifios/as
diagnosticados/as con LLA. Los resultados permitieron distinguir cuatro categorias que evi-

dencian las etapas emocionales y adaptativas del duelo anticipado:
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- Negacion del diagnostico. Los/as cuidadores/as reaccionan la primera vez con una
dificultad en creer lo que estd ocurriendo, rechazando la idea de que su hijo/a padezca
una enfermedad con alta tasa de mortalidad. Actia como un recurso de proteccion
para reducir la reaccion emocional inicial.

- Dolor, tristeza y culpa. Una vez superada la negacion, surgen sentimientos de tristeza,
angustia y preocupacion por el futuro del/la menor. Algunos/as progenitores
experimentan culpa al considerar que pudieron haber evitado la enfermedad o no
haber hecho lo suficiente para proteger a su hijo/a,

- Esperanza y busqueda de soluciones. A pesar del sufrimiento, muchos/as cuidadores
acuden al apoyo social, fe o ciencia para mantener la esperanza. Esta fase se
caracteriza por una lucha interna entre el deseo de aceptar la realidad y la necesidad
de creer en la recuperacion del/la menor.

- Adaptacion familiar. Finalmente, las familias reorganizan sus roles y rutinas para
adaptarse a su nueva situacion. La enfermedad del/la menor transforma la dindmica

familiar, generando ansiedad, pero también fortaleciendo los lazos afectivos.

El duelo anticipado se muestra a lo largo de estas fases no solo como un proceso emocio-
nal, sino también como una experiencia relacional. Los/as cuidadores/as viven entre la prepa-
racion para la pérdida y el anhelo de conservar la vida, lo que produce una carga psicoldgica
y social (Arévalo-Mogollon et al., 2014). Este tipo de duelo puede coexistir con sintomas de
ansiedad o tristeza, pero no debe confundirse con un trastorno del estado de animo, ya que
presenta caracteristicas especificas que lo diferencian de la depresion mayor. Mientras que el
duelo anticipado mantiene la vinculacion afectiva con la persona enferma, permite oscilacio-
nes emocionales y conserva la capacidad de experimentar esperanza, significado y recursos

para afrontar la situacion, la depresion mayor se caracteriza por anhedonia persistente,
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pérdida global de sentido, culpa generalizada y afectacion significativa del funcionamiento
diario (APA, 2022).

Por otro lado, la muerte infantil es una de las experiencias mas dolorosas para las fami-
lias, ya que no sigue el orden natural de la vida, donde los/as ven crecer hasta su vida adulta
(Tatiana et al., 2021). Sarantez et al. (2018) realiz6 un estudio con varias familias que tenian
un miembro diagnosticado de cancer terminal con el objetivo de entender las experiencias del
duelo anticipado que presentan los familiares. Este duelo anticipado ocurre antes de la muerte
del/la paciente, y es ahi donde los familiares comienzan a experimentar dolor y un senti-
miento de pérdida ante la proximidad de la muerte de su hijo/a. En general, estas familias ma-
nifestaban altos niveles de ansiedad y depresion ante la muerte de un ser querido. De acuerdo
con Aponte-Daza et al. (2022), el duelo anticipado se define como un proceso emocional que
ocurre antes de la muerte de un ser querido, durante el cual las personas comienzan a experi-
mentar las reacciones afectivas y psicologicas asociadas a la pérdida, incluso antes de que
esta se produzca de forma definitiva. Por su parte, Tizon (2004) describe el duelo anticipado
como una reaccion emocional y cognitiva que aparece ante la posibilidad real o inminente de
una pérdida significativa. Este tipo de duelo se caracteriza por la preparacion emocional ante
la perdida y al mismo tiempo, mantener la esperanza de que esta no ocurra.

Asimismo, debido a las caracteristicas de la enfermedad, tanto los/las pacientes como sus
familiares viven un proceso de duelo que combina la pérdida gradual de las habilidades o de
las funciones con la anticipacion de la pérdida final, es decir, el duelo previo a la muerte del/
la menor (Cafizares & Carbonero, 2017). Del mismo modo, algunos estudios explican que la
carga asociada al cuidado y la incertidumbre respecto al diagnostico o pronostico se encuen-
tran estrechamente relacionadas con un aumento del duelo anticipado y del malestar psicolo-

gico (Li et al., 2022).
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Tras el fallecimiento del/la nifio/a, los/as progenitores muchas veces se preguntan si todo
el esfuerzo realizado tuvo sentido frente a un final tan triste. Del mismo modo, pueden apare-
cer sentimientos de culpa, considerando que podrian haber hecho mas y sintiéndose, en cierta
medida, responsables de la corta vida de su hijo/a (Kochen et al., 2021). Ademas, durante los
ultimos momentos de vida del/de la menor, los/as cuidadores suelen experimentar un duelo
anticipatorio, enfrentando de manera emocionalmente intensa la cercania de la muerte (San-
chez et al., 2018).

Las recientes revisiones sistematicas subrayan que la Terapia Cognitivo-Conductual
(TCC) ha demostrado ser eficaz para el abordaje del malestar emocional en pacientes oncolo-
gicos y sus familiares. Por ejemplo, Tauber et al. (2019), a través de un metaanalisis, conclu-
yeron que las intervenciones basadas en TCC resultan eficaces para reducir el miedo a la re-
currencia del cancer, asi como la sintomatologia ansiosa asociada a la incertidumbre médica.
En esta misma linea, Azizi et al. (2024) observaron mejoras significativas en sintomas depre-
sivos y ansiedad en supervivientes de cancer tras la aplicacion de programas estructurados de
TCC.

Concretamente en progenitores de menores con enfermedades graves, la TCC ha mos-
trado utilidad para intervenir sobre la culpa, la anticipacion negativa y la hipervigilancia aso-
ciada al estado de salud del hijo o hija. Ratnasekera et al. (2023) en su revision sistematica,
destacan que este tipo de intervenciones no solo reducen la sintomatologia emocional, sino
que también fortalecen la percepcion de autoeficacia parental en contextos de alta carga psi-
cologica.

Por otro lado, la arteterapia ha ido adquiriendo relevancia como intervencion complemen-
taria en oncologia, especialmente por su capacidad para facilitar la expresion simbolica de
emociones complejas. Bosman et al. (2020), en una revision sistemdtica, concluyen que la ar-

teterapia contribuye a disminuir niveles de ansiedad y distrés emocional en personas con
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cancer, ademas de mejorar la calidad de vida percibida. De manera similar, Traczyk et al.
(2018) evidenciaron que la creacion artistica estructurada favorece la regulacion emocional y
la reduccion de sintomatologia ansiosa en poblacion adulta. En contextos hospitalarios, Bil-
sen et al. (2006) encontraron que las intervenciones arteterapéuticas permitian a los/a pacien-
tes expresar miedos relacionados con la enfermedad que no emergian facilmente mediante
técnicas exclusivamente verbales.

En el caso especifico de progenitores de menores con este tipo de diagndstico, la artetera-
pia puede resultar especialmente favorable, dado que el duelo anticipado implica emociones
ambivalentes (como por ejemplo la esperanza, miedo, culpa, rabia o impotencia) que en mu-
chas ocasiones no encuentran un espacio seguro de verbalizacion. El uso de recursos plésticos
y creativos permite externalizar dichas emociones, promover procesos de significado y favo-
recer la integracion de la experiencia traumatica. (Bosman et al., 2020; Traczyk et al, 2018;
Bilsen et al., 2006)

Por otra parte, la literatura subraya la relevancia de las intervenciones grupales con proge-
nitores en contextos de enfermedad cronica infantil. El formato grupal facilita la normaliza-
cién emocional, el intercambio de experiencias y la disminucion del aislamiento social, varia-
bles que influyen directamente en el bienestar psicologico. Ademas, este tipo de intervencio-
nes resultan coste-efectivas y potencian el apoyo mutuo entre iguales, bajo la guia de un pro-
fesional especializado.

Asimismo, la literatura subraya la importancia de intervenciones interdisciplinarias en el
ambito sanitario. Tal y como sefialaba Alcantara Moreno (2008), la salud constituye un feno-
meno multidimensional que requiere la integracion de diferentes disciplinas para abordar ade-
cuadamente sus dimensiones bioldgicas, psicoldgicas y sociales. En el caso del duelo antici-

pado en progenitores de menores con leucemia linfoblastica aguda, esta necesidad se hace
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atn mas evidente debido al impacto sistémico que la enfermedad genera en la dinamica fami-
liar, el funcionamiento emocional y la percepcion de futuro.

Con todo ello, se pone de manifiesto la pertinencia de desarrollar un programa de inter-
vencion grupal dirigido a progenitores de menores con leucemia linfoblastica aguda, centrado
en el abordaje del duelo anticipado mediante la combinacion de arteterapia y Terapia Cogni-
tivo-Conductual. La TCC permitira trabajar la identificacion y modificacion de pensamientos
disfuncionales, la regulacion emocional y el entrenamiento en habilidades de afrontamiento;
mientras que la arteterapia facilitara la expresion simbolica del malestar, la elaboracion emo-
cional profunda y la resignificacion de la experiencia de enfermedad (Alcantara Moreno,
2008; Bosman et al., 2020).

Objetivos Generales y Especificos de la Intervencion.

Con este programa de intervencion se pretende cumplir los siguientes objetivos generales
y especificos:

El objetivo general (OG) es el afrontamiento adaptativo del duelo anticipado en progeni-
tores de hijos/as diagnosticados de leucemia linfoblastica aguda mediante un programa de in-
tervencion psicologica que integre técnicas de arteterapia y terapia cognitivo-conductual.

Asimismo, las sesiones estructuradas se centran en alcanzar una serie de objetivos especi-
ficos (OF) que apoyen el desarrollo de dicho proceso:

- (OE.I) Fomentar la identificacion y regulacion de emociones en los/as progenitores,
promoviendo estrategias adaptativas para afrontar el duelo anticipado de forma
saludable.

- (OE.2) Disminuir la ansiedad y el malestar emocional de los/as cuidadores,
fortaleciendo la tranquilidad y la capacidad de respuesta ante situaciones estresantes

relacionadas con la enfermedad del/la menor.

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




13

- (OE.3) Facilitar la construccion de sentido y la integracion cognitivo-emocional,
desarrollando recursos internos que favorezcan el afrontamiento adaptativo del duelo
anticipado.

- (OE.4) Potenciar el bienestar de los/as cuidadores, incluyendo dimensiones
emocionales, sociales y familiares, mediante la creacion de redes de apoyo y la
mejora de la calidad de vida familiar.

- (OE.5) Desarrollar habilidades de afrontamiento mediante actividades de arteterapia y
terapia cognitivo conductual, promoviendo la resiliencia, la expresion simbdlica de
emociones y la gestion de situaciones complejas

- (OE.6) Evaluar la eficacia del programa en términos de regulacion emocional, la
reduccion de ansiedad y fortalecimiento de recursos personales y familiares, a través

de instrumentos validados y un seguimiento posterior.

Metodologia

Destinatarios

El programa de intervencion esté dirigido a cuidadores/as que se encuentran iniciando o
atravesando un duelo anticipado debido a que sus hijos/as padecen una enfermedad oncolo-
gica, como la leucemia linfoblastica aguda. Este proyecto les otorgara herramientas para po-
der atravesar el duelo anticipado de la forma mas adaptativa posible, ademds de promover el
autoconomiento propio y el espacio seguro en el que poder dedicarse tiempo a uno/a
mismo/a.

De forma general, los criterios de inclusion y exclusion se detallan a continuacion en la

siguiente tabla:
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Criterios de inclusion y exclusion para el Programa de Intervencion

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Tener un hijo/a con leucemia linfoblas-

tica aguda

Tener hijos/as de una edad comprendida

entre 3 y 12 afios

Ser conocedor/a del diagndstico de la en-

fermedad en un periodo inferior a un ano

Presentar indicadores clinicos de duelo
anticipado asociados a una pérdida espe-
rada, sin cumplir criterios diagnosticos de
episodio depresivo mayor segun DSM-5-

TR.

Presentar episodios de depresion severa,
psicosis, ideacion suicida u otros trastor-
nos psiquiatricos graves

Presentar alteraciones cognitivas graves

y/o problemas de comprension

No asistir de forma regular al programa
por motivos de tiempo, circunstancias o
responsabilidades

Participar simultdneamente en otras inter-
venciones psicoldgicas sobre el manejo

de duelo

Los/as participantes del programa deberan cumplir con los siguientes criterios de inclu-

sion, asegurando que la intervencion se aplique a progenitores cuya experiencia emocional

sea directamente relevante y comparable:

En primer lugar, los/as progenitores deben tener un hijo o hija diagnosticado/a con leuce-

mia linfobléstica aguda (LLA), dado que esta enfermedad infantil genera altos niveles de es-

trés, incertidumbre y riesgo percibido, factores que incrementan el duelo anticipado y
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condicionan la necesidad de estrategias especificas de afrontamiento y regulacién emocional
(Kohlsdorf & Costa, 2012).

Ademas, se limita la participacion a cuidadores con hijos/as de 3 a 12 afios, rango que
coincide con etapas de desarrollo donde los/as menores requieren un cuidado intenso y los/as
progenitores enfrentan retos particulares en la comunicacion, el acompafiamiento diario y la
gestion emocional (Mullins et al., 2014).

Asimismo, se requiere que los/as cuidadores sean conocedores del diagndstico de la en-
fermedad desde hace menos de un aflo, con el fin de intervenir en una fase inicial del duelo
anticipado. La intervencion temprana permite un manejo mas eficaz de la ansiedad y la preo-
cupacion anticipatoria, incrementando la probabilidad de prevenir complicaciones psicologi-
cas y promoviendo la adaptacion emocional temprana (Inhestern et al., 2016).

Finalmente, los/as participantes deben presentar indicadores clinicos de duelo anticipado
asociados a una pérdida esperada, tales como tristeza intensa, preocupacion por la salud del
hijo/a, culpa o miedo, sin cumplir criterios diagndsticos de episodio depresivo mayor segin
DSM-5-TR. Este criterio asegura que el programa sea seguro y apropiado, focalizandose en
la prevencion y regulacion emocional mediante estrategias grupales de arteterapia y TCC, sin
sustituir intervenciones psiquiatricas necesarias en casos de depresion mayor.

Se han elegido estos criterios de inclusién porque aseguran que los/as participantes com-
parten la experiencia central que aborda el programa y que pueden aprovechar los recursos
ofrecidos de manera significativa. Ademas, se utilizan los criterios de exclusion con el fin de
proteger la seguridad emocional de cada uno/a y asegurar que la intervencion sea valida y
adaptativa para quienes realmente se puedan beneficiar de ella.

Por otro lado, se excluyen a las personas que presenten episodios de depresion severa,
psicosis, ideacion suicida u otros trastornos psiquiatricos graves, asi como aquellos con alte-

raciones cognitivas significativas o problemas de comprension, ya que estas condiciones

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




16

pueden interferir con la participacion efectiva en el grupo y requieren atencion clinica espe-
cializada (Kazdin, 2021).

También se excluyen aquellos que no puedan asistir de forma regular al programa debido
a limitaciones de tiempo, responsabilidades familiares u otras circunstancias, ya que la conti-
nuidad es fundamental para el aprendizaje de habilidades de afrontamiento y regulacion emo-
cional. Por tltimo, se excluyen a progenitores que participen simultaneamente en otras inter-
venciones psicoldgicas orientadas al manejo del duelo, para evitar la interferencia entre pro-
gramas y asegurar la validez de la intervencion (Kazak, 2004).

Estas exclusiones responden a criterios de seguridad y viabilidad terapéutica, ya que el
programa se enmarca en un modelo de prevencion secundaria, orientado a reducir factores de
riesgo de cronificacion del duelo y del malestar emocional, y no constituye una intervencion
psicoterapéutica dirigida al tratamiento de trastornos mentales graves (Kazdin, 2021). Por
ello, la participacion esta restringida a progenitores que presenten indicadores de duelo antici-
pado o malestar emocional subclinico, sin cumplir criterios diagndsticos de trastorno mental
mayor, asegurando que los recursos del programa se utilicen de manera efectiva y segura para
quienes pueden beneficiarse de la intervencion grupal.

Previo al inicio del programa, se realizard una valoracion mediante entrevista clinica y
cuestionarios de cribado para garantizar la idoneidad de los/as participantes y detectar posi-
bles necesidades que requieran derivacion a servicios especializados. Esta medida permite
ofrecer un entorno seguro, adaptado a la intensidad y naturaleza del malestar emocional de
cada cuidador/a, y asegura que la intervencion pueda centrarse en la prevencion y el fortaleci-
miento de recursos personales y familiares.

Disefio
El programa se desarrollara pre-post con seguimiento, donde se evaluara a los/as partici-

pantes antes y después de la intervencion para medir cambios en las variables de interés.
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Ademas, se realizard un seguimiento de los/as integrantes a los 3, 6 y 9 meses tras la finaliza-
cion del programa. Este seguimiento permitird estudiar la evolucion del duelo anticipado en
los/as progenitores y observar el funcionamiento de las estrategias adquiridas durante la inter-
vencion. Por otra parte, este tipo de disefio permite evaluar los efectos de una intervencion
especifica en un grupo de participantes sin necesidades de asignar a los/as mismos/as de
forma aleatoria (Campbell y Stanley, 1963). Ademas, este enfoque ofrece una flexibilidad
para trabajar con cada uno/a, garantizando que todas las personas reciban el beneficio de la
intervencion mientras se obtiene evidencia sobre su eficacia (Campbell y Stanley, 1963). Con
este disefio se pretende no solo promover un proceso de afrontamiento saludable del duelo
anticipado antes del inicio del programa, sino también proporcionar a los/as progenitores es-
trategias que le permitan prevenir o afrontar situaciones similares que se puedan repetir en un
futuro.

Se trabajara de forma grupal con los/as cuidadores/as con hijos/as con LLA, formando
grupos de ocho a diez personas. Este tamafio de grupo se considera 6ptimo en programas psi-
cosociales, ya que permite una dindmica participativa equilibrada, donde cada integrante
puede expresar sus emociones, compartir experiencias y recibir retroalimentacion tanto del
facilitador como del resto del grupo, sin que la sesidn se vuelva inmanejable o impersonal
(Yalom & Leszcz, 2020).

Para ello, se repartira informacion a través de un folleto informativo (Apéndice A) que
tendra los principales detalles de la intervencion y las instrucciones para inscribirse a través
de diversas asociaciones. Se selecciona la Federacion Espariola de Familias de Cancer In-
fantil (FEFCI), la cual agrupa muchas asociaciones de familias con menores con cancer.
También a través de una fundacion conocida en cancer infantil, Fundacion Aladina, la cual
ofrece apoyo a menores con cancer y sus familias. Las personas interesadas podran acceder al

formulario de inscripcion (Apéndice B) escribiendo un correo electronico a
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programaduelo26(@gmail.com o comunicandolo al nimero de teléfono +34 655123456,

donde se les proporcionaré el enlace al formulario o las indicaciones para completarlo. En di-
cho formulario, se recogeran datos sociodemograficos y se verificaran si se cumplen los crite-
rios de inclusion y exclusion, de forma que se pueda realizar un proceso de seleccion previa y
asegurar que los/as participantes se ajusten al perfil que busca el programa.

Todas las sesiones tendran una duracion de 60-90 minutos, con un tiempo flexible de 15
minutos por si surge algln tipo de inconveniente. Los/as integrantes formaran grupos de 8 a
10 personas, como se explica anteriormente, para llevar a cabo las sesiones y asi crear un am-
biente seguro, en el que puedan intercambiar opiniones, encontrar comprension y apoyo, ade-
mas de obtener la oportunidad de ampliar sus circulos sociales.

Variables e instrumentos

Las variables que se van a evaluar se dividen en dependientes e independientes. En rela-
cion con las variables independientes, se utiliza la “infervencion” propia, ya que los/as cuida-
dores/as participan en el programa de intervencion grupal sobre el duelo anticipado. Por otro
lado, las variables dependientes son las siguientes: “Niveles de ansiedad”, “regulacion emo-
cional”, “afrontamiento de duelo anticipado”, “calidad de vida” y “vinculos afectivos”.

En relacion con los instrumentos, se pasaran los siguientes cuestionarios antes del pro-
grama y tras la finalizacion de este, ya que se realizara una evaluacion pre-post con segui-
miento a los/as participantes. Todos los instrumentos utilizados han sido previamente valida-
dos en poblacion espafiola, garantizando su fiabilidad y adecuacién cultural para este con-
texto.

Cuestionario de Ansiedad/Rasgo (STAI) (State-Trair Anxiety Inventory).

Este cuestionario fue desarrollado por C.D. Spielberger, R.L. Gorsuch y R.E. Lushene, y

la adaptacion espafiola se realizo en el afio 1982 por G. Buela-Casa, A. Guillén-Riquelme y

N. Seisdedos. Se trata de un instrumento cuyo objetivo es medir la ansiedad tanto en su
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dimension de estado como de rasgo, a través de un total de 40 items, distribuidos equitativa-
mente en ambas subescalas. Las respuestas se registran mediante una escala tipo Likert de
cuatro opciones, que van desde 0 (casi nunca/nada) hasta 3 (mucho/casi siempre). En nuestra
poblacion espafiola, ha mostrado adecuados indices de consistencia interna, con valores que
oscilan entre 0.84 y 0.93.

Escala de depresion de Beck-11 (BDI-1I).

Es un autoinforme de 21 items que permite evaluar la intensidad de los sintomas depresi-
vos en adultos. Cada item se puntia de 0 a 3, lo que permite obtener una puntuacion total de
entre 0 y 63, donde los valores mas altos sefialan una mayor presencia e intensidad de los sin-
tomas depresivos. Evaltia diversas dimensiones del estado de &nimo depresivo, incluyendo
sintomas cognitivos, afectivos, motivaciones y somaticos, como por ejemplo la perdida de in-
terés, cambios en el apetito, dificultad para concentrarse, etc. Presenta una fiabilidad elevada,
con un alfa de Cronbach de 0.91 (Beck, Steer & Brown, 1996). Presenta un formato de admi-
nistracion rapido y sencillo, facilitando la identificacion de cambios en la intensidad a lo
largo del tiempo, lo cual es bastante Util en estudios de seguimiento.

Escala de Dificultades en la Regulacion Emocional (DERS).

Esta escala evalta la capacidad de una persona para identificar, comprender y gestionar
sus emociones, incluyendo aspectos como la conciencia emocional, la aceptacion de emocio-
nes negativas y el control de impulsos ante emociones intensas. Es un autoinforme de admi-
nistracion sencilla, compuesta por 36 items que proporciona un perfil global de regulacion
emocional y subescalas especificas. Cada item se puntia en una escala tipo Likert, general-
mente de 1 a 5, done puntuaciones mas altas indican mayores dificultades en la regulacion
emocional. La fiabilidad reportada para la escala total es alta, con un alfa de Cronbach de

0.93 (Gratz & Roemer, 2004).
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Cuestionario de bienestar de la organizacion mundial de salud (WHO-5 Well-Being In-
dex).

El WHO-5 Well-Being Index evalta el bienestar psicoldgico subjetivo, centrandose en la
presencia de estados emocionales positivos durante las tltimas dos semanas, como por ejem-
plo sentirse alegre, tranquilo, activo, descansado y con interés por la vida. Es un instrumento
de autoinforme breve y de administracion sencilla, compuesto por 5 items que proporcionan
una medida global del nivel de bienestar emocional. Cada item se punta en una escala tipo
Likert de 0 a 5 (de “en ningin momento” a “todo el tiempo”), donde puntuaciones mas altas
indican un mayor nivel de bienestar. La puntuacion total puede utilizarse como indicador de
bienestar general y como herramienta de cribado para detectar posible malestar psicologico o
riesgo de depresion. La escala presenta buenas propiedades psicométricas, con una alta con-
sistencia interna, reportandose valores de alfa de Cronbach generalmente superiores a 0,80, lo
que respalda su fiabilidad y utilidad tanto en contextos clinicos como de investigacion (Topp
etal., 2015).

Adaptacion del Cuestionario de Crianza Parental (Parent-Child Relationship Inventory
(PCRI)-version para cuidadores).

Este cuestionario, en su version para cuidadores, evalua diferentes dimensiones de la rela-
cion entre progenitores o cuidadores y sus hijos/as, incluyendo aspectos como el apoyo, la co-
municacion, la implicacion parental, la satisfaccion con la crianza, el establecimiento de limi-
tes y la autonomia del/la menor. Es un instrumento de autoinforme de administracion senci-
lla, compuesto por 78 items que permiten obtener un perfil global del funcionamiento de la
relacion parento-filial, asi como puntuaciones en diversas subescalas especificas relacionadas
con las practicas y actitudes parentales. Cada item se responde mediante una escala tipo Li-
kert, donde las puntuaciones reflejan el grado de acuerdo con diferentes afirmaciones sobre la

relacion con el hijo o hija. El inventario presenta adecuadas propiedades psicométricas,
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mostrando niveles satisfactorios de consistencia interna, con valores de alfa de Cronbach que
suelen situarse entre 0,70 y 0,88 en sus distintas subescalas, lo que respalda su fiabilidad y
utilidad en contextos clinicos, educativos y de investigacion para evaluar la calidad de la rela-
cion entre cuidadores e hijos/as (Gerard, 1994).

Materiales

El espacio en el que se llevard a cabo el programa serd en una consulta privada sanitaria,
concretamente en una sala amplia con espacio suficiente para el grupo, contando con una
cantidad de quince sillas, cuatro mesas, un proyector, una pizarra, boligrafos y/o rotuladores,
folios, impresora y un ordenador.

En cuanto a los recursos humanos, se contaré con el/la profesional durante todo el pro-
grama, el/la cual poseera la titulacion del Master Generalista Sanitario. Debido a que se trata-
ran temas delicados como es el duelo anticipado, seria recomendable que el/la terapeuta que
imparta el programa tenga conocimientos y esté formado en el tema.

En la tabla 2 se muestra el presupuesto previsto para desarrollar el programa.
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Tabla 2

Presupuesto del programa de intervencion

Concepto Presupuesto
Materiales de evaluacion 900€
Material de apoyo 200€
Psicologo/a 1600€
Recursos tecnolédgicos 100€
Gastos administrativos 150€
Sala privada sanitaria 250€
Almuerzo sesion final 400€
Total estimado 3600€

Estructuracion del programa

La intervencion se llevard a cabo en dos fases. Primeramente, se delimitara la posibilidad
de participacion segun los criterios de inclusion y exclusion, y la forma en la que se contacta-
ran con los/as futuros/as participantes. En vista de que los/as integrantes deben de tener hi-
jos/as con LLA, seran seleccionados de asociaciones especificas para cuidadores/as con hi-
jos/as con leucemia linfoblastica aguda de las que ya previamente formen parte, mediante un
folleto informativo y una encuesta.

Tras dichos criterios, en segundo lugar, se seleccionaran los aspectos a trabajar en las di-
versas sesiones, constando de 18 sesiones en total, con el propdsito de que sea un programa
completo que integre los distintos componentes implicados en el proceso. En primer lugar,
permitiria establecer una correcta alianza terapéutica, seguido de psicoeducacion sobre el
duelo anticipado, identificando y trabajando los pensamientos intrusivos a través de técnicas

de exposicion. También permitiria detectar y modificar los pensamientos disfuncionales y
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abordar la evitacion y pensamientos intrusivos a través de un entrenamiento de regulacion
emocional. Finalmente, se dedicard un espacio a consolidar las habilidades adquiridas en se-
sion.

Un formato més breve de sesiones obligaria a fusionar varias de estas fases, agrupando
varios componentes en un periodo de tiempo mas reducido, lo que dificulta dedicar tanto es-
pacio para su trabajo como para la reflexion y practica entre sesiones, lo que podria reducir la
eficacia y el alcance del proceso terapéutico y disminuir la probabilidad de que los aprendiza-
jes se mantengan en el tiempo. Este hecho lo demuestran metaanalisis que producen mejores
efectos a seguimiento con mayor niumero de sesiones y feedback individualizado (Wagner et
al., 2020).

Durante el desarrollo del programa, es importante contemplar la posible aparicion de sin-
tomatologia grave o reacciones emocionales intensas que excedan la respuesta esperada para
el proceso de duelo normal. La intervencion en crisis se define como un enfoque focalizado a
sintomatologia aguda que requiere atencion pronta y especializada, y su objetivo principal es
reducir las reacciones emocionales intensas en un periodo breve para restablecer la estabili-
dad de la persona antes de proceder con intervenciones mas profundas (Zalaquetta & Muioz,
2017). Si durante la intervencion se observan sefiales de malestar emocional intenso, como
por ejemplo ansiedad repetitiva, pensamientos suicidas o dificultades importantes para reali-
zar actividades cotidianas, se debe actuar de forma inmediata. Esto implica derivar al partici-
pante a profesionales especializados en salud mental, ofrecer sesiones individuales de apoyo
psicologico, y, si es necesario, suspender temporalmente su participacion en la intervencion
grupal para garantizar la seguridad de la persona y reducir la posibilidad de que el malestar
aumente (Zalaquetta & Munoz, 2017).

Para asegurar la eficacia del programa de intervencion, se establece que cada participante

podra faltar hasta tres sesiones, pero sin superar este limite, ya que de lo contrario podria
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perder el derecho a continuar en el programa. De esta forma se garantiza que los/as progeni-
tores reciban una cantidad minima de sesiones que les permita fortalecer estrategias de afron-
tamiento, gestionar sus emociones de forma adaptativa y trabajar la elaboracion del duelo an-
ticipado (Kazak et al., 2004; Milberg et al., 2011)

El registro de asistencia se llevara a cabo en cada sesion, permitiendo al equipo identificar
ausencias recurrentes y ofrecer seguimiento individualizado para mantener la motivacion y el
compromiso del/la participante. La asistencia regular es especialmente relevante en interven-
ciones grupales, ya que la dindmica grupal depende de la participacion de todos/as los/as
miembros, y la continuidad influye directamente en el apoyo social percibido y en la eficacia
terapéutica de la arteterapia y la TCC (Yalom & Leszcz, 2020; Law et al., 2019)

Asimismo, la politica de asistencia protege la integridad del grupo y asegura que cada se-
sion se desarrolle de manera segura y ordenada, permitiendo que los/as participantes puedan
compartir experiencias, recibir retroalimentacion y practicar estrategias de regulacion emo-
cional en un entorno estable y confiable (Bosman et al., 2021).

En este punto, se dividira el programa en cuatro fases, las cuales tendran una duracion
aproximada de 9 meses. Antes y después de la segunda fase, se realizara la sesion de preeva-

luacién y post evaluacion para observar la efectividad del programa.
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Tabla 3

Fases del programa

Fase Objetivo
Fase 1 Evaluacion pretratamiento y entrega de
documentacion
Fase 2 Contenido del programa
Fase 3 Evaluacion post tratamiento
Fase 4 Seguimiento

La primera fase consistird en la evaluacion de los/as participantes y se llevard a cabo en
dos dias con el fin de establecer un espacio seguro y facilitar a los/as mismos/as la adaptacion
en la intervencion. Las actividades se realizardn en varias sesiones individuales con el fin de
evitar sesgos en la calidad de las respuestas. Ademas, se verificard que cada progenitor/a
cumpla con los criterios de seleccion realizados en el formulario de inscripcion (Apéndice B).
También, se entregara la documentacidon necesaria, la cual incluye el consentimiento infor-
mado y la proteccion de datos (Apéndice C), de acuerdo con la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Asimismo, en esta fase se explicara el funcionamiento del programa, asi como la politica
de asistencia (Apéndice D). Se permite que cada participante pueda faltar hasta tres sesiones,
pero sin superar este limite, ya que puede perder el derecho a continuar en el programa.

En cuanto a la evaluacion inicial, y una vez que los/as integrantes hayan firmado la documen-
tacion anterior, se administra de manera individual primero el cuestionario de Ansie-
dad/Rasgo (STAI) y la Escala de depresion de Beck-1I (BDI-II). En el ultimo dia de esta pri-
mera fase, se terminard de evaluar a los/as participantes pasandoles la Escala de dificultades

en la Regulacion emocional (DERS), el cuestionario WHO-5 (Well-Being Index) y la
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adaptacion del Cuestionario de Crianza Parental (Parent-Child Relationship Inventory —
PCRI) — version para cuidadores.

La segunda fase tendra una duracion de cinco meses aproximadamente. Esta compuesta
por catorce sesiones grupales las cuales durardn entre 60-90 minutos y se llevaran a cabo
cada semana. Las trece primeras sesiones se llevaran a cabo con las 8-10 personas que parti-
cipen en el programa y la sesion final sera diferente, celebrandose un almuerzo a modo de
despedida y cierre del programa, al que podran asistir los/as hijos/as y la pareja o familiar de
los/as participantes en caso de que esta no forme parte del programa.

Del mismo modo, la tercera fase corresponde a la evaluacion postratamiento, que se reali-
zara de forma individual al terminar el programa. Se aplicaran los mismos cuestionarios en el
mismo orden utilizados al inicio, con el objetivo de identificar posibles cambios o avances.
Esta fase se llevara a cabo en dos dias diferentes para minimizar posibles sesgos en las res-
puestas a los cuestionarios y se extendera aproximadamente durante una semana. En la pri-
mera jornada se realizard una entrevista semiestructurada para recopilar informacion cualita-
tiva sobre los cambios percibidos por los/as integrantes (Apéndice E). Asimismo, se aplicara
el Inventario de Depresion de Beck (BDI-II) y el cuestionario de Ansiedad/Rasgo (STAI). En
el segundo dia se aplicara la Escala de dificultades en la Regulacién emocional (DERS), el
cuestionario WHO-5 (Well-Being Index) y la adaptacion del Cuestionario de Crianza Paren-
tal (Parent-Child Relationship Inventory — PCRI) — version para cuidadores, ademads de la en-
cuesta de satisfaccion (Apéndice F), con el fin de evaluar la satisfaccion general y detectar
fortalezas y areas de mejora del proyecto.

Por ultimo, en la fase de seguimiento, se evaluara la estabilidad de los resultados obteni-
dos tras la finalizacion de la intervencion. Este seguimiento se realizara a los 3, 6 y 9 meses

posteriores a la finalizacion del programa, utilizando los mismos instrumentos de evaluacion
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aplicados durante la intervencion, con la finalidad de identificar cambios en la intensidad de
los sintomas, consolidar estrategias de afrontamiento, etc.

Este seguimiento también permite evaluar la eficacia a medio plazo de la intervencion e
identificar posibles carencias. Este tipo de enfoque longitudinal es fundamental para fortale-
cer la validez del disefo pre-post con seguimiento, ya que permite comparar los cambios en
los/as participantes en diferentes momentos temporales y estudiar la continuidad o disminu-
cion de los efectos de la intervencion a lo largo del tiempo (Shear et al., 2005).

Descripcion y Temporalizacion de la Intervencion

Todas las sesiones tendran una duracion aproximada de 60-90 minutos, presentando una
estructura similar en cada fase. Al comienzo de cada sesion se reservaran 15 minutos aproxi-
madamente para comentar situaciones que hayan podido surgir durante los dias transcurridos
entre una sesion y otra. Estas pueden estar relacionadas tanto con los/as hijos/as como con la
aplicacion de técnicas aprendidas a lo largo del programa. El objetivo es favorecer la resolu-
cion de dudas, promoviendo asi una mayor union entre los/as miembros del grupo, asi como
anticipar posibles situaciones futuras y aprender estrategias para afrontarlas. Finalmente, se
destinaran los ultimos 15 minutos a repasar lo aprendido y aclarar posibles dudas, dando por
finalizada la sesion.

A continuacion, se presenta la organizacion y secuencia de las sesiones de este programa.
La tabla resume las fases de las sesiones, la descripcion de cada una de ellas y la duracion

aproximada, permitiendo visualizar de forma clara la planificacion del programa.
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Estructuracion de las sesiones
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Fase de la sesion

Descripcion

Duracion aproximada

Inicio

Desarrollo

Cierre

Dar la bienvenida a los/as par-
ticipantes
Contenido de la sesion
Resumen de lo trabajado y cie-

rre de la sesion

15 minutos

60 minutos

15 minutos

A continuacion, se expondré en detalle como se llevaran a cabo las sesiones de la segunda

fase del programa:

Sesion 1: Introduccion y presentacion

Tabla 5

Resumen sesion 1

Titulo

Objetivos

Recursos

Introduccién y presentacion

Conocer a los/as integrantes,

crear un ambiente de confianza

y apoyo, presentar el programa

y establecer normas grupales

Psicologa/o, proyector,
tarjetas blancas, boligra-
fos, rotuladores, espacio

cémodo para el grupo

En esta sesion, al ser la primera toma de contacto con los/as integrantes en todo el pro-

grama, se pretende hacer un acercamiento a los/as mismos/as, y una primera toma de contacto

con sus principales emociones. Posteriormente haremos una pequena introduccion del pro-

grama y las fases que vamos a realizar.
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En primer lugar, se llevard a cabo una presentacion inicial del/la profesional, responsable
del programa, destacando su experiencia y su papel en la intervencion, asi como la importan-
cia del apoyo mutuo entre progenitores. Se recalcara la importancia de la colaboracion y del
respeto dentro del grupo. Con el fin de que las personas se conozcan mejor, se realizara una
“rueda de presentaciones”, en la que cada participante compartird su nombre, el de su hijo/a'y
una caracteristica positiva del/la menor, enfocandose en los aspectos que consideren “positi-
vos”.

A continuacion, se entregaran tarjetas en blanco y boligrafos para que los/as participantes
escriban de manera an6nima sus expectativas sobre el programa y lo que esperan conseguir
con su participacion. Estas se recogeran y se leeran en voz alta, identificando temas comunes
y generando un ambiente de apoyo grupal. Después, se entregara a cada participante un fo-
lleto informativo en el que se detallan los aspectos fundamentales del programa, incluyendo
el horario de las sesiones, la duracion, los contenidos que se trabajaran a lo largo de la inter-
vencion y la metodologia empleada (Apéndice G).

Posteriormente, el/la profesional realizard una explicacion verbal del contenido del fo-
lleto, resolviendo posibles dudas y asegurando la correcta comprension de la informacion
proporcionada. Este espacio permite clasificar expectativas, reducir la incertidumbre inicial y
promover la participacion de los/as integrantes. Asimismo, se explicaran las normas basicas
de funcionamiento del grupo, tales como el respeto, la confiabilidad y la participacién volun-
taria, con el objetivo de garantizar un entorno seguro y adecuado para el desarrollo de las se-
siones.

Finalmente, como cierre de la sesion los/as pacientes podran compartir de manera volun-
taria sus expectativas e inquietudes respecto al programa, reforzando asi el vinculo inicial y

facilitando la cohesion grupal.
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Sesion 2: Psicoeducacion sobre el duelo anticipado
Tabla 6

Resumen sesion 2

Titulo Objetivos Recursos
Psicoeducacion sobre el duelo  Proporcionar informacion so-  Psicéloga/o, proyector,
anticipado bre el duelo anticipado y sus diapositivas informati-

efectos emocionales, normali-  vas, folletos, espacio co-
zando las experiencias de modo para el grupo

los/as integrantes

En esta sesion, el/la psicologo/a presentara informacion teodrica sobre el duelo anticipado,
explicando sus caracteristicas, fases y manifestaciones emocionales tanto en adultos como en
hijos/as. Se haré énfasis en la normalidad de las reacciones emocionales, reduciendo la ansie-
dad y los mitos asociados al proceso de duelo.

Mediante unas tarjetas visuales, se explicaran las emociones principales que suelen acom-
pafiar el duelo anticipado, incluyendo su funcién y duracion (Apéndice H). Se destacara
aquellas emociones que normalmente son consideradas como negativas, como por ejemplo el
miedo, la tristeza, la ira, la culpa y la vergiienza.

Tras la explicacion teorica se propondra un espacio de reflexion y expresion emocional,
en el que se invitard a los/as integrantes a compartir como viven la experiencia de la pérdida
anticipada y qué emociones aparecen en la relacion con la evolucion de la enfermedad. Este
momento pretende fomentar la validacion emocional, el apoyo grupal y la toma de conciencia

del propio proceso del duelo.
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Para finalizar, se retoma la reflexiéon emocional con el fin de identificar posibles cambios
en la percepcidn o vivencia emocional tras la psicoeducacion recibida, favoreciendo una ma-
yor comprension y resignacion de experiencia personal.

Sesion 3: Expresion y regulacion emocional a través del arte y el juego
Tabla 7

Resumen sesion 3

Titulo Objetivos Recursos
Expresion y regulacion emo-  Favorecer la identificacion y Psicologa/o, proyector,
cional a través del arte y el expresion de emociones tarjetas, boligrafos, guias
juego de identificacion emocio-

nal, lienzo, folios, pintu-
ras y espacio comodo

para el grupo

El/la psicologo/a iniciard la sesidn con una breve introduccion psicoeducativa, en la que
se abordard la importancia del reconocimiento emocional como paso previo a una adecuada
regulacion y comunicacion de las necesidades personales. Se explicarda como la dificultad
para identificar y expresar las emociones puede contribuir al malestar psicologico y como el
uso de recursos artisticos puede facilitar esta expresion.

A continuacion, se dedicara un periodo de tiempo para que cada persona del programa
pueda expresar sus emociones realizando un rol-playing de unos 20 minutos aproximada-
mente, comentando que es lo que mas se parece a las emociones que estan sintiendo en ese
momento y asi hacer una preevaluacion de sus propias emociones. Asimismo, se les propor-
cionard una ficha con representaciones emocionales (Apéndice I) que podran utilizar para

mejorar su expresion. Ademas, estableceremos una serie de limites para generar un ambiente
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mas seguro y respetuoso, como no interrumpir, no juzgar, ser participativo. Por otro lado, se
destacara la importancia del apoyo entre todos y todas, y la importancia de la participacion.

Para complementar esta actividad, se incorporara arteterapia mediante pintura individual,
donde cada participante plasmaré en un folio o lienzo las emociones identificadas durante el
rol-playing, utilizando colores, formas y trazos libres para externalizarlas y explorarlas de
manera creativa.

Para finalizar, la sesion concluird con un espacio de cierre, en el que los/as participantes
podran compartir los principales aprendizajes obtenidos y resolver dudas, reforzando la im-
portancia del reconocimiento emocional y la comunicacion de necesidades como herramien-
tas fundamentales para el bienestar psicoldgico.

Sesion 4: Relajacion y expresion emocional creativa
Tabla 8

Resumen sesion 4

Titulo Objetivos Recursos

Relajacion y expresion emo-  Ensefar y practicar estrategias ~ Psicdloga/o, proyector,

cional creativa de relajacion, promoviendo la  sillas, musica relajante,
expresion emocional a través hojas o lienzos, lapices
de experiencias artisticas de colores, rotuladores,

guias impresas de ejerci-

cios de relajacion

La sesion empezard con una introduccion psicoeducativa sobre la importancia de las téc-
nicas de relajacion para manejar ansiedad y estrés relacionados con el duelo anticipado y la
crianza de los/as hijos/as. Se explicard como la conciencia emocional es un paso previo para

poder expresarse de manera segura y regulada.
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A continuacion, se guiara a los/as participantes en ejercicios de respiracion profunda, re-
lajacion muscular progresiva y visualizacion guiada, utilizando musica relajante para favore-
cer la calma y la conexion con su cuerpo y emociones.

Tras los ejercicios de relajacion, se incorporara la arteterapia de manera creativa y dina-
mica, permitiendo a los/as integrantes expresar sus emociones mediante varias modalidades
artisticas, como, por ejemplo:

- Através del dibujo y pintura libre, plasmado sensaciones o emociones con
colores, formas y texturas, explorando tanto lo que sienten como los recursos que
movilizan para afrontar la situacion.

- Realizando un movimiento creativo, es decir, integrando breves gestos o
movimientos expresivos para acompaiiar la emocion representada en el arte,

fomentando la conexion cuerpo-mente.

Durante estas actividades, el/la psicologo/a fomentara que todas las personas reflexionen
sobre lo que emerge en su obra, compartiendo voluntariamente sus descubrimientos o sensa-
ciones en un espacio seguro y respetuoso. Se estableceran normas de interaccion, como escu-
cha activa, no juzgar, respeto y participacion consciente, para reforzar la confianza y cohe-
sion grupal.

Finalmente, se realizard una reflexion en grupo sobre las técnicas de relajacion y las acti-
vidades creativas, discutiendo qué estrategias fueron mas utiles y como pueden integrarlas en
la vida cotidiana. Se cerrara la sesion con un breve ejercicio de relajacion guiada para conso-
lidar la calma y el bienestar emocional, motivando a los/as integrantes a seguir practicando

estas técnicas en casa (Apéndice J).
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Sesion 5: Reflexionar sobre la muerte

Tabla 9

Resumen sesion 5

Titulo Objetivos Recursos

Reflexionar sobre la muerte Facilitar un espacio para ex- Psicologa/o, proyector,
plorar creencias, sentimientos  tarjetas, boligrafos, guias
y actitudes hacia la muerte de reflexion, espacio co-

modo para el grupo

En esta sesion, el/la psicdlogo/a introducira el tema de la muerte de manera respetuosa y
gradual, explicando su relevancia en el contexto del duelo anticipado y la crianza de hijos/as.
Se fomentara un ambiente seguro y de confianza donde los/as participantes puedan expresar
sus pensamientos y emociones sobre la muerte sin temor a ser juzgados/as.

Se propondran actividades de reflexion guiada, incluyendo preguntas abiertas y dindmicas
grupales para compartir experiencias y perspectivas, asi como ejercicios individuales de es-
critura sobre sentimientos y creencias personales acerca de la muerte (Apéndice K). Esto per-
mitira que los/as integrantes tomen conciencia de sus emociones y pensamientos, y favorezca
el procesamiento emocional.

Durante la sesion, se animaré al grupo a identificar estrategias de afrontamiento y formas
de comunicar sus sentimientos a sus hijos/as y entorno cercano, reforzando el apoyo mutuo.

Para cerrar la sesion, se realizard un breve resumen de los contenidos trabajados y se anti-
cipard el tema de la proxima sesion, recordando la importancia de la continuidad y el compro-

miso con el proceso grupal.
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Sesion 6: Apoyo y vinculos sanos
Tabla 10

Resumen sesion 6

Titulo Objetivos Recursos

Apoyo y vinculos sanos Promover vinculos saludables  Psicdloga/o, proyector,
dentro de la familia y de la co-  tarjetas, boligrafos, papel

munidad Kraft o cartulinas gran-

des, lapices de colores,

rotuladores, materiales

reciclables, dinamicas

grupales impresas, espa-

cio comodo para el grupo

En esta sesion, el/la psicdlogo/a iniciara explicando la importancia de los vinculos fami-
liares y comunitarios como soporte emocional durante situaciones de estrés y duelo. Se hara
énfasis en como las relaciones positivas pueden favorecer la resiliencia y el bienestar tanto de
los/as participantes como de sus hijos/as.

Se llevaran a cabo dindmicas que permitan identificar y reforzar los apoyos disponibles
en la familia y en la comunidad, asi como explorar estrategias para fortalecer relaciones salu-
dables. Los/as integrantes del grupo compartiran experiencias, dificultades y recursos que uti-
lizan para mantener estos vinculos, fomentando un aprendizaje colectivo.

Cada persona recibird un papel grande o cartulina y materiales de dibujo y collage (lapi-
ces, rotuladores, revistas, pegamento). Se les pedira que representen su red de apoyo familiar

y comunitaria como un dibujo o mapa creativo:
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- Los circulos, lineas o colores representaran al/la individuo/a o instituciones que
les brindan soporte.
- Se pueden incluir simbolos, palabras o figuras que reflejen la calidad de la

relacion, emociones asociadas o como se sienten al recibir apoyo.

El/la psicologo/a fomentara la reflexion sobre los vinculos fuertes, los recursos atin no ex-
plorados y las estrategias para fortalecer relaciones débiles o conflictivas.

A continuacidn, se abrird un espacio de intercambio voluntario, donde los/as participantes
podran compartir sus representaciones y reflexionar sobre los descubrimientos obtenidos,
promoviendo empatia, validacion y aprendizaje colectivo.

Asimismo, se propondran ejercicios practicos para aplicar en casa, orientados a mejorar la
comunicacion, la empatia y la cooperacion entre los/as miembros de la familia (Apéndice L).
Se animard a que reflexionen sobre como las estas estrategias aprendidas pueden integrarse
en el dia a dia y como pedir apoyo cuando sea necesario.

Para finalizar la sesion, se hard un repaso de los contenidos desarrollados, se destacaran
los aprendizajes importantes de la sesion y se anticipara el tema de la proxima sesion, refor-

zando la continuidad del proceso.
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Sesion 7: Estrategias de afrontamiento
Tabla 11

Resumen sesion 7

Titulo Objetivos Recursos

Estrategias de afrontamiento Desarrollar habilidades para Psicologa/o, proyector,
afrontar el duelo anticipado e tarjetas, boligrafos, espa-
identificar recursos durante el  cio comodo para el grupo

proceso

La sesion comenzaré con una breve introduccion en la que se recordaran los conceptos
trabajados en sesiones anteriores, especialmente el reconocimiento de emociones, conectando
con la idea de que estos elementos son la base para desarrollar estrategias de afrontamiento
adaptativas frente al duelo anticipado. A continuacion, se realizard una dindmica centrada en
la resiliencia, en la que cada participante escribird en tarjetas tres situaciones dificiles que
haya vivido como progenitor/a durante la enfermedad de su hijo/a y qué recursos o estrategias
utilizo para sobrellevarlas. De manera voluntaria, algunos/as personas compartirn sus expe-
riencias, generando un espacio de validacion mutua y aprendizaje grupal sobre diversas for-
mas de afrontar la adversidad.

Posteriormente, el/la psicologo/a guiara a los/as integrantes en la elaboracion de un mapa
de recursos personales y externos, diferenciando entre estrategias internas, como por ejemplo
respiracion, relajacion, expresion emocional o planificacion, y recursos externos, como por
ejemplo familiares, amigos, asociaciones o profesionales. Se fomentara la reflexion sobre
codmo integrar estos recursos de manera practica en la vida cotidiana para potenciar el bienes-

tar emocional.
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Después, cada persona elaborara un plan personal de afrontamiento, seleccionando dos o
tres estrategias concretas que pueda aplicar en la semana ante momentos de estrés o ansiedad
relacionados con el duelo anticipado. Se animara a compartir voluntariamente el plan dentro
del grupo, de modo que puedan inspirarse mutuamente y recibir sugerencias practicas para
adaptar las estrategias a su rutina diaria.

Para finalizar, el/la psicologo/a realizard un cierre de la sesion, resumiendo los puntos
clave trabajados: resiliencia, estrategias de afrontamiento y la importancia del apoyo social.
Se motivard a cada participante a aplicar lo aprendido en el dia a dia y a reforzar tanto los re-
cursos personales como los comunitarios que se han identificados durante la sesion.

Sesion 8: Mandalas de resiliencia
Tabla 12

Resumen sesion 8

Titulo Objetivos Recursos
Mandalas de resiliencia Promover la autorreflexion y la  Psicologa/o, hojas con
identificacion de recursos in-  plantillas de mandalas o

ternos mediante la creaciéon de  circulares, lapices de co-
mandalas lores, rotuladores, espa-

cio tranquilo y comodo

El/la psicologo/a introducira la sesion explicando la técnica de los mandalas como herra-
mienta de autoconocimiento y regulacion emocional, enfatizando que los patrones y colores
elegidos pueden reflejar emociones, fortalezas y recursos internos.

Cada participante elaborara su mandala personal, centrado en la resiliencia y los recursos

que utilizan para afrontar la enfermedad de su hijo/a. Se les animara a reflexionar sobre sus
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capacidades de afrontamiento, apoyos familiares y estrategias personales, integrando estas re-
flexiones en el disefio del mandala.

Después, se realizara un intercambio grupal voluntario, donde cada persona podra com-
partir su mandala y los significados asociados.

Para cerrar la sesion, se hard un ejercicio de integracion, invitando a cada integrante a es-
cribir una frase o palabra que sintetice su aprendizaje y como aplicar esa fortaleza en situa-
ciones cotidianas. La sesion finalizara con un ejercicio breve de respiracion consciente, refor-
zando la regulacion emocional y la sensacion de bienestar.

Sesion 9: Collage emocional
Tabla 13

Resumen sesion 9

Titulo Objetivos Recursos

Collage emocional Facilitar la expresion y exter-  Psicologa/o, revistas, ti-
nalizacioén de emociones a tra-  jeras, pegamento, folios,
vés de recursos plasticos rotuladores, espacio co-

modo para el grupo

El/la psicologo/a comenzara con una breve explicacion sobre la técnica del collage, expli-
cando como seleccionar y combinar imagenes, y como los colores y simbolos pueden ayudar
a expresar emociones dificiles y explorar experiencias internas relacionadas con el duelo anti-
cipado.

Cada participante trabajara de forma individual, seleccionando imagenes, palabras o sim-
bolos que representen sus emociones actuales respecto a la enfermedad de su hijo/a y el im-
pacto en su vida familiar. Se fomentar4 la creatividad y la libertad de expresion, sin juicios ni

comparaciones.
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Posteriormente, se abrird un espacio de reflexion, donde cada persona, de forma volunta-
ria, podra compartir su collage, explicando los elementos que consideren mas significativos.
Para cerrar la sesion, se realizard un ejercicio de integracion, invitando a que cada uno/a
identifique un aprendizaje o recurso emocional que hayan descubierto durante la actividad y
coémo podrian aplicarlo en su vida diaria. Se concluird con un breve ejercicio de relajacion
guiada para favorecer la calma y la autorregulacion emocional.
Sesion 10: Autocuidado
Tabla 14

Resumen sesion 10

Titulo Objetivos Recursos
Autocuidado Promover el autocuidado y Psicéloga/o, tarjetas, bo-
ofrecer estrategias para esta-  ligrafos, folios y espacio
blecer limites emocionales sa- cémodo para el grupo
ludables

El/la profesional introducira sesion con el concepto de autocuidado, enfocandose en la ca-
pacidad de atender las propias necesidades fisicas, emocionales y mentales, especialmente en
contextos de alta carga emocional como el proceso de duelo anticipado. También, se expli-
card que, con frecuencia, las personas cuidadoras priorizan el bienestar de los/as demas y de-
jan a un lado el suyo propio, lo que puede generar agotamiento, culpa y desgaste emocional.

Después, se invitara a los/as participantes a reflexionar de forma individual sobre como se
estan cuidando actualmente. Para ello, se les entregara una hoja en la que deberan escribir
aquellas conductas o pensamientos que dificultan su autocuidado, como, por ejemplo: “no

P »

tengo tiempo para mi”, “si descanso soy egoista”, “debo ser fuerte todo el tiempo”, “no puedo

decir que no”.
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Una vez finalizada esta actividad, cada persona escribira en tarjetas diferentes pequefias
acciones de autocuidado realistas que podrian incorporar en su vida diaria, adaptadas a su si-
tuacion personal (por ejemplo: dedicar 10 minutos a respirar, pedir ayuda, expresar como se
sienten, establecer un limite, permitirse descansar). Si quieren participar, colocaran las tarje-
tas en una caja comun de forma anonima y cada integrante tomara una al azar, leyendo en voz
alta la propuesta y reflexionando brevemente sobre cémo podria aplicarla en su propia vida.

Para finalizar, se realizard una breve puesta en comtn donde se reforzard la idea de que el
autocuidado no es un acto egoista, sino una necesidad fundamental para poder sostener emo-
cionalmente el proceso que estan viviendo.

Sesion 11: Manejo de la culpa, miedo e incertidumbre
Tabla 15

Resumen sesion 11

Titulo Objetivos Recursos

Manejo de la culpa, miedo e Identificar y trabajar emocio-  Psicdloga/o, hojas de pa-
incertidumbre nes de culpa, miedo e incerti-  pel, boligrafos, pizarra,
dumbre, proporcionando estra-  espacio comodo para el

tegias de regulacion emocional grupo

El/la psicologo/a iniciard la sesidn con una breve explicacion sobre la culpa, el miedo y la
incertidumbre como emociones habituales en situaciones de pérdida anticipada. A continua-
cion, se llevara a cabo una dindmica denominada “El circulo de control”. Se repartird una
plantilla (Apéndice M), donde cada participante escribira en el circulo interior aquellas situa-
ciones o aspectos que si estdn bajo su control (por ejemplo, cémo se comunican, cdmo se cui-
dan, como acompafian emocionalmente). En el segundo circulo anotaran aquello sobre lo que

tienen una influencia limitada, y en el circulo exterior escribiran aquellos aspectos que no

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




42

dependen de ellos/as (la evolucion de la situacion, el futuro, las decisiones de otros, etc.). Por
ejemplo:
Circulo interno: Lo que esta bajo mi control

e Acompafiar emocionalmente a mi hijo/a.

e Expresarle amor y seguridad.

e Estar presente en sus necesidades diarias.

e Pedir apoyo psicologico cuando lo necesito.

e Cuidar mi propio estado emocional para poder sostenerle.

Circulo intermedio: Lo que puedo influir
e La comunicacion con el equipo médico.
e Latoma de decisiones compartidas sobre cuidados.
e El clima emocional en el hogar.

e La forma en que la familia afronta la situacion.

Circulo externo: Lo que no puedo controlar
e Laevolucion de la enfermedad.
e El prondstico.
e El dolor fisico del/la menor.
¢ El momento exacto de la posible pérdida.

e Lareaccion emocional de mi hijo/a.

Después, se abrird un espacio de reflexion guiada en el que el/la profesional ayudara al
grupo a identificar cémo la culpa y el miedo suelen centrarse en elementos que se encuentran
fuera del circulo de control. En el debate, se recalcard la importancia de aceptar los limites

personales y aprender a soltar la necesidad de control absoluto.
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Para finalizar, se realizard un ejercicio breve de visualizacion guiada, en el que se invitara
a los/as participantes a imaginar que colocan simbolicamente fuera de si aquellas cargas que
no pueden controlar, tomando contacto con una sensacion de alivio y aceptacion. La sesion
concluira reforzando la idea de que aprender a convivir con la incertidumbre es un proceso
gradual y que centrarse en el presente puede reducir significativamente el malestar emocio-
nal.
Sesion 12: Redes de apoyo
Tabla 15

Resumen sesion 12

Titulo Objetivos Recursos

Redes de apoyo Facilitar que los/as participan-  Psicologa/o, hojas de pa-
tes identifiquen sus redes de  pel, folios, boligrafos, ro-
apoyo, reconociendo los recur-  tuladores, pizarra, pos-it

sos disponibles para afrontar el ~ de colores, espacio co-

duelo modo para el grupo

El/la profesional comenzara con una breve introduccion sobre la importancia de las redes
de apoyo en momentos dificiles. Se explicard que contar con personas, grupos o recursos que
nos ofrezcan contencion emocional, acompafiamiento y ayuda practica es de vital importancia
para sostener la salud mental y reducir la sensacion de aislamiento, recordando conceptos que
se explicaron en la sesion 6.

Una vez que se realiza la introduccion de la sesion, se propone la dinamica “Mapa de
apoyo”. Cada participante dibujard un esquema en su hoja con su circulo social: familiares,

amigos, vecinos, profesionales o grupos de interés. A cada persona o recurso se le asignara un
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nivel de cercania o confianza mediante distintos colores o simbolos, seglin la sensacion de
apoyo que brindan. Después, se invitard al grupo a reflexionar sobre dos preguntas:
- (Qué relaciones me ayudan mas en los momentos dificiles?

- (Qué relaciones podria fortalecer o reconectar para sentirme mas apoyado/a?

La/el psicologa/o guiara un didlogo en el que los/as participantes compartiran estrategias
concretas para fortalecer los vinculos: comunicar necesidades, expresar gratitud, buscar
apoyo profesional, participar en grupos comunitarios o recreativos, y establecer limites salu-
dables en relaciones que generen estrés.

Por tltimo, se realizard un ejercicio de compromiso personal en el que cada persona escri-
bira en un post-it una accion concreta que pueda realizar en la proxima semana para fortale-
cer su red de apoyo, como por ejemplo llamar a un familiar o con un amigo sobre sus emo-
ciones. Estos post-its se colocaran en la pizarra para visualizar de forma colectiva como todos
construyen y refuerzan sus redes, generando una sensacion de comunidad y acompafiamiento.

Termina la sesion recordando que el apoyo no es unidireccional, sino que implica dar, re-
cibir y sostener relaciones de cuidado mutuo.

Sesion 13: Esculturas de cambios futuros
Tabla 16

Resumen sesion 13

Titulo Objetivos Recursos

Esculturas de cambios futuros ~ Desarrollar habilidades para Psicologa/o, plastilina,
afrontar cambios y visualizar  arcilla blanda o masa de
recursos internos y externos modelar, cartulinas, mar-
mediante expresion tridimen-  cadores, espacio comodo

sional para el grupo

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




45

En esta sesion, se iniciard con una introduccidn sobre la naturaleza del cambio y la incer-
tidumbre, explicando que adaptarse no significa predecir el futuro, sino responder de manera
flexible y consciente a lo que ocurra, fortaleciendo la resiliencia personal de los/as participan-
tes.

A continuacion, se realizard el ejercicio de la “linea de futuro”: cada participante dibujara
en una cartulina una linea horizontal que represente los proximos meses o el proximo afio de
su vida. Sobre esta linea, anotaran los cambios previstos, como situaciones familiares, labora-
les, personales o de salud, asi como los posibles desafios emocionales que anticipan. Para
cada cambio, se les pedird que marquen posibles estrategias de adaptacion, usando colores
distintos para diferenciar recursos internos (fortalezas, habilidades) y externos (personas, apo-
yos, herramientas). Este ejercicio permite visualizar de forma concreta los cambios futuros y
reflexionar sobre los recursos disponibles para afrontarlos.

Seguidamente, se incorporara un ejercicio de arteterapia con esculturas de resiliencia.
Cada persona recibira plastilina, arcilla blanda o masa de modelar, y creara:

1. Una escultura que represente uno de los cambios futuros identificados en la linea,
simbolizando los desafios y emociones que anticipan.
2. Una escultura adicional que represente los recursos y apoyos internos y externos

que pueden utilizar para afrontar ese cambio.

Se fomentara la exploracion sensorial, la creatividad y la expresion simbolica, utilizando
formas, colores y texturas que reflejen tanto los retos como las estrategias de afrontamiento.

Tras la creacion de las esculturas, se realizard una dindmica de imaginacion guiada, donde
los/as integrantes cerraran los ojos y se visualizardn enfrentando uno de los cambios futuros
que mas ansiedad les genera. Se les guiard para identificar los recursos internos y externos
que podrian utilizar, enfatizando la toma de decisiones consciente y flexible ante situaciones

inesperadas.
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Una vez finalizada la visualizacion, se abrird un espacio de reflexion y comparticion vo-
luntaria, donde cada uno/a podra comentar sus esculturas y su linea de futuro, compartir
aprendizajes y discutir estrategias utiles para la adaptacion. Esta dindmica promueve la empa-
tia, la validacion emocional y el aprendizaje colectivo, ademas de fortalecer la confianza en
los propios recursos y la resiliencia grupal.

Para concluir la sesion, se realizard un resumen de los contenidos trabajados, destacando
los aprendizajes mas importantes. La sesion finalizara con un ejercicio breve de relajacion
guiada, conectando los recursos internos identificados con la sensacioén de calma y prepara-
cion para afrontar futuros cambios.

Sesion 14: Reflexion y cierre del proceso
Tabla 17

Resumen sesion 14

Titulo Objetivos Recursos

Reflexion y cierre del proceso  Reflexionar sobre el progreso Psicologa/o, comida y
individual y grupal, crear una  bebida, salon, altavoces,
red de apoyo entre progenito- menaje, espacio reser-

res y consolidar aprendizajes y vado

estrategias para el futuro

Esta actividad se realizara en un ambiente mas relajado e informal, permitiendo a las fa-
milias a compartir un dia completo junto a sus hijos/as. Para facilitar la asistencia, se realizara
un fin de semana en uno de los espacios reservados donde se suele realizar las sesiones. El
programa se encargard de la comida y bebida, encargadas previamente a un servicio de cate-
ring.
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La sesion se desarrollara aproximadamente de 13:00 hasta las 19:00 horas, ofreciendo un
espacio donde los/as participantes podran compartir momentos acompafiados de comida y
musica. Este tiempo estard disefiado para que cada familia tenga la oportunidad de conocerse
mejor y fomentar la creacion de vinculos de apoyo dentro del grupo.

Por tltimo, el/la psicologo/a guiara realizard un resumen de los contenidos trabajados a lo
largo de la intervencion, se agradecera la participacion de todos/as los/as integrantes y se des-
tacara la importancia de mantener los vinculos de apoyo y continuar aplicando las herramien-
tas adquiridas. Se ofrecerd un espacio para resolver dudas y comentarios finales, cerrando de
forma positiva y motivadora el programa.

Conclusion, Limitaciones y Lineas Futuras

Este programa de intervencion tiene como objetivo principal promover un afrontamiento
saludable del duelo anticipado en progenitores de hijos/as con leucemia linfobléstica aguda.
La intervencion propuesta combina arteterapia y terapia cognitivo-conductual, respondiendo
a la necesidad de brindar apoyo psicoldgico frente a la carga emocional que genera en los/as
cuidadores la enfermedad de sus hijos/as (Nelson et al., 2024). Este enfoque no se limita uni-
camente a la reduccion de sintomas ansiosos, sino que busca fomentar la expresion emocio-
nal, fortalecer los recursos personales y familiares y promover estrategias de afrontamiento
eficaces y adaptativas (Toyama & Honda, 2016; Serna, 2020). Estudios previos han sefialado
que las intervenciones psicologicas dirigidas a cuidadores de menores con enfermedades gra-
ves se asocian con mejoras en el bienestar, reduccion de la carga emocional y efectos positi-
vos sobre la calidad de vida familiar (Crespo et al., 2019; Torres et al., 2008; Wanden &
Sanz, 2021).

En este sentido, el presente programa no pretende patologizar una reacciéon emocional
normativa, sino proporcionar un espacio seguro y estructurado de acompafiamiento psicolo-

gico. Su objetivo es facilitar un afrontamiento adaptativo del duelo anticipado, promoviendo
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la expresion emocional, la construccion de sentido, la regulacion afectiva y el fortalecimiento
de los recursos personales y familiares. Asimismo, el programa busca ofrecer estrategias
practicas para gestionar el malestar, prevenir la cronificacion de sintomas ansiosos o depresi-
vos y favorecer la resiliencia de los/as progenitores frente a la experiencia de enfermedad de
sus hijos/as.

Esta perspectiva permite diferenciar intervencion preventiva de tratamiento clinico, enfa-
tizando que la intervencion se enmarca en un modelo de prevencidn secundaria, orientado a
reducir factores de riesgo y potenciar habilidades de afrontamiento antes de que el malestar se
intensifique o se convierta en un trastorno psicoldgico significativo.

Diversos estudios han explicado que otro factor importante que influye en la aparicion de
ansiedad y depresion en los/as cuidadores/as es la carga percibida y la calidad de la relacion
con la persona atendida (Del-Pino-Casado et al., 2021). Segiin Rodriguez-Agudelo et al.
(2010), los/as progenitores de los/as pacientes presentaban niveles mas altos de ansiedad y
depresion que otros miembros de la familia con diferente vinculo. En este sentido, no solo re-
sulta relevante considerar el vinculo familiar, sino también las experiencias familiares en el
contexto de las enfermedades, incluyendo la relacion con los/as profesionales de la salud, el
acceso a la informacion, las diferencias de género en el duelo ante la condicion médica del/la
menor y la comunicacion entre los/as progenitores (Steele, 2002).

La literatura describe ademas el estrés psicosocial que experimentan los/as cuidadores/as,
manifestandose en altos niveles de malestar emocional, desgaste fisico y psicoldgico y un im-
pacto negativo en su calidad de vida (Brehaut et al., 2009). Asimismo, los/as cuidadores con-
sideran fundamental no solo comunicar el diagndstico, sino también estar plenamente infor-
mados sobre la gravedad de la enfermedad y las opciones de tratamiento disponibles
(Brouwer et al., 2021). Kochen et al. (2022) identifican tres dificultades recurrentes al afron-

tar la pérdida o el duelo anticipado de un/a hijo/a: mantener la esperanza frente a la realidad
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terminal del/la menor, gestionar la cercania emocional sin perder la perspectiva profesional y
permitirse expresar las emociones en situaciones donde tienden a inhibirse. Estos factores, su-
mados a la carga emocional, social y econdmica que soportan los ntcleos familiares con hi-
jos/as gravemente enfermos/as, configuran un “ciclo negativo” que puede aumentar el males-
tar y limitar la capacidad de afrontamiento (Urrutia et al., 1993). La intervencion disefiada en
este programa responde a estas necesidades, ofreciendo un espacio seguro para la expresion
emocional, la psicoeducacion sobre la enfermedad y la construccion de estrategias de afronta-
miento, contribuyendo a romper este ciclo y fortaleciendo la resiliencia familiar.

Ademas, la literatura evidencia que factores como una comunicacion clara, el apoyo emo-
cional del entorno, la empatia y una adecuada comprension de la situacion son fundamentales
para favorecer el afrontamiento de los/as progenitores y la adaptacion familiar en contextos
de enfermedad grave (Blazin et al., 2018). Wiener et al. (2020) destacan que transmitir el
diagnéstico con honestidad puede mejorar la experiencia de los/as cuidadores, facilitando la
gestion emocional durante todo el proceso y contribuyendo a la construccion de estrategias de
afrontamiento mas adaptativas. Estos hallazgos refuerzan la necesidad de que las intervencio-
nes incluyan componentes psicoeducativos y de comunicacion, ademas del trabajo emocional
y creativo ofrecido por el programa.

La literatura subraya también la relevancia de las intervenciones grupales con progenito-
res en contextos de enfermedad cronica infantil. Este tipo de formato facilitan la normaliza-
cién emocional, el intercambio de experiencias y la disminucion del aislamiento social, varia-
bles que influyen directamente en el bienestar psicologico (Lappalainen et al., 2021). En un
ensayo clinico multicéntrico se observo que afiadir un componente para padres a un programa
grupal mejoraba la persistencia de efectos beneficiosos, lo que respalda la utilidad de este en-
foque en familias que afrontan enfermedades cronicas (Scholten et al., 2013). Ademas, pro-

gramas de apoyo educativo de este estilo, demostraron reducir el estrés y la ansiedad de los
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padres, promoviendo la conexion social y el apoyo mutuo entre iguales bajo la guia de un
profesional especializado (Sweeney et al., 2025). Estos hallazgos refuerzan la eleccion de un
formato grupal en el presente programa, ya que potencia el aprendizaje colectivo, el acompa-
famiento emocional y la construccion de redes de apoyo entre cuidadores.

El programa aporta varias contribuciones relevantes al abordaje del duelo anticipado en
progenitores. En primer lugar, ofrece un modelo que integra arteterapia y terapia cognitivo-
conductual, combinando la expresion simbolica y la reconstruccion de significado con estra-
tegias de regulacion emocional y la elaboracion de experiencias personales. En segundo lu-
gar, proporciona un marco estructurado y replicable para intervenir en procesos de duelo anti-
cipado, incluyendo herramientas practicas para la identificacion y gestion de emociones in-
tensas, asi como protocolos claros frente a la aparicion de sintomatologia grave. Ademas, la
intervencion fomenta el fortalecimiento de redes de apoyo y la construccion de recursos psi-
cosociales, ofreciendo a los/as progenitores espacios seguros para compartir experiencias, ex-
presar emociones y desarrollar estrategias de afrontamiento adaptativas.

A partir de la implementacion del programa de intervencion, se esperan una serie de re-
sultados. En primer lugar, se prevé una disminucion del malestar emocional, especialmente
en los sintomas de la ansiedad, culpa y miedo asociados al diagnéstico y evolucion de la en-
fermedad del/la menor. La psicoeducacion sobre el duelo anticipado y la validacion emocio-
nal permitirdn a los/as participantes comprender y normalizar sus emociones, reduciendo la
sobrecarga emocional y favoreciendo una mayor estabilidad emocional (Rando, 2000; Wor-
den, 2018).

Ademas, se espera una mejora en las estrategias de afrontamiento, promoviendo el uso de
recursos adaptativos frente a la incertidumbre y a la anticipacion de posibles pérdidas. Incor-

porar técnicas de relajacion, estrategias cognitivas y actividades especificas de emociones,
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permitird un manejo emocional mas efectivo y aumentara la percepcion del control ante una
situaciéon compleja (Compas et al., 2012).

Asimismo, este programa pretende favorecer una mayor comunicacion de las necesida-
des, tanto dentro como fuera del contexto familiar. El trabajo grupal y las sesiones centradas
en la comunicacion y apoyo social contribuyen a disminuir el aislamiento emocional y forta-
lece los vinculos sociales y familiares, aspectos que estan considerados factores protectores
en contextos de enfermedades oncologicas pedidtricas (Kazak et al., 2005; Rolland, 2018).

Otro resultado esperado es el refuerzo en el autocuidado de los/as progenitores, fomen-
tando la conciencia sobre la relevancia del bienestar psicoldgico de los mismos como compo-
nente clave en la atencién de/la menor. La implementacion de estrategias de autocuidado con-
tribuye a prevenir el desgaste emocional y disminuye el riesgo de sobrecarga psicologica a
largo plazo (Stamm, 2010).

Finalmente, se espera que los/as participantes logren obtener una mayor adaptacion a
cambios futuros, integrando de forma mas consciente el desarrollo de la enfermedad y del
propio duelo. Diversos estudios han sefialado que este tipo de procesos contribuyen de forma
significativa al bienestar de los/as progenitores, facilitando su resiliencia y promoviendo un
crecimiento personal tras la experiencia de pérdida o enfermedad (Neimeyer, 2015; Tedeschi
& Calhoun, 2004).

A pesar de los resultados prometedores de esta intervencion, es necesario reconocer va-
rias limitaciones que deben considerarse al interpretar los hallazgos y planificar futuras inves-
tigaciones. En primer lugar, esta intervencion estd disefiada especificamente para progenito-
res de hijos/as con leucemia linfoblastica aguda, lo que limita de forma considerable la posi-
bilidad de aplicar los resultados a otras enfermedades, rangos de edad o contextos clinicos

distintos.
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En segundo lugar, aunque se plantea un disefio pre-post con seguimiento, no se llevo a
cabo un estudio experimental con grupo control aleatorizado. Esto limita la posibilidad de es-
tablecer relaciones causa-efecto definitivas entre la intervencion y los cambios observados.
Ademas, implica que los efectos detectados podrian estar influidos por variables externas,
como el apoyo social previo, la experiencia individual con la enfermedad o factores socioeco-
nomicos.

Otra limitacion relevante se relaciona con la dependencia de autoinformes como principal
instrumento de evaluacion. Estas herramientas permiten medir la experiencia subjetiva de
los/as participantes, pero también pueden introducir sesgos de deseabilidad social, interpreta-
cion personal o falta de conciencia sobre ciertos estados emocionales. Por ello, los resultados
podrian no reflejar completamente la realidad objetiva de los cambios emocionales y conduc-
tuales de los/as progenitores. Complementar los autoinformes con evaluaciones externas o
instrumentos observacionales podrian fortalecer la validez de los hallazgos y aportar una
perspectiva mas completa acerca de los resultados de la intervencion.

Asimismo, la intervencion se centrd en mediciones de corto plazo, lo que impide evaluar
la sostenibilidad de los efectos a lo largo del tiempo. La mejora en la regulacion emocional, la
construccion de sentido y el fortalecimiento de las redes de apoyo podrian requerir un segui-
miento prolongado para confirmar que los beneficios se mantienen mas all4 de la finalizacion
de la intervencion. Investigaciones futuras deberian considerar evaluaciones longitudinales
para comprender la estabilidad de los cambios y su impacto en la resiliencia y el afronta-
miento del duelo anticipado en el tiempo.

Por otra parte, aspectos practicos del disefio, como la implementacion presencial, podrian
limitar la participacion de cuidadores con restricciones de tiempo, movilidad o carga familiar
elevada. Esta limitacion sugiere la necesidad de explorar adaptaciones a formatos online o hi-

bridos, que permitan una mayor flexibilidad y accesibilidad sin comprometer la calidad de la
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intervencion. Ademas, el programa se centr6 en los/as progenitores principales, dejando fuera
la posible participacion de otros/as cuidadores o miembros de la familia que podrian influir
en la dindmica del duelo y en el efecto de la intervencion.

Finalmente, otro aspecto a considerar es que la intervencion, al estar enfocada en un con-
texto clinico especifico, no aborda de forma integral otros factores psicosociales que podrian
impactar en el duelo anticipado, como condiciones socioecondmicas, diferencias culturales,
disponibilidad de servicios de apoyo y experiencias previas de pérdida.

Teniendo en cuenta estas limitaciones, el presente trabajo presenta varias fortalezas rele-
vantes. La intervencion permite trabajar sobre varias dimensiones del duelo anticipado, facili-
tando la expresion emocional, la reinterpretacion de la experiencia y el fortalecimiento de re-
cursos personales. Su aplicacion en un contexto clinico real, disefiada especificamente para
progenitores de hijos/as con leucemia linfobléstica aguda, asegura su aplicabilidad y adapta-
cion a las necesidades reales de los/as participantes. Ademas, el uso de instrumentos valida-
dos permite evaluar de manera exhaustiva el bienestar psicoldgico de los/as cuidadores y de-
terminar la efectividad de la intervencion.

El programa también presenta un alto potencial de replicabilidad y adaptacion a otros
contextos clinicos o enfermedades graves, e incorpora un componente psicoeducativo que
fortalece estrategias de afrontamiento y resiliencia, produciendo efectos a largo plazo para
los/as integrantes y su entorno familiar. Finalmente, su aplicacion puede disminuir el aisla-
miento emocional y fomentar redes de apoyo mutuo entre los/as progenitores, fortaleciendo
asi el apoyo social y afectivo dentro del grupo (Concepcion, 2025; Davis et al., 1992).

Como recomendaciones futuras, seria conveniente avanzar hacia modelos de intervencion
mas personalizados, incorporando evaluaciones iniciales que permitan adaptar la intensidad y

el enfoque terapéutico al perfil psicoldgico de cada cuidador/a. La identificacion de variables
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como el estilo de apego, el nivel de flexibilidad cognitiva o la presencia de estrategias de evi-
tacion emocional podria facilitar intervenciones mas ajustadas y eficaces.

Asimismo, seria util evaluar como varia el efecto de la intervencion segiin el momento
del proceso oncologico del/de 1la menor (fase de diagnostico, tratamiento activo, recaida o re-
mision). El duelo anticipado no es estatico, sino que evoluciona en funciéon de la evolucion
médica y de la percepcion de amenaza, por lo que comprender estas variaciones permitiria
disefiar mddulos especificos adaptados a cada etapa clinica.

Desde una perspectiva metodologica, seria recomendable replicar la intervencion en
muestras mas amplias y representativas, incluyendo progenitores de diferentes hospitales y
contextos socioecondmicos, asi como explorar su aplicacion en otros grupos de pacientes pe-
diatricos con enfermedades graves. Realizar investigaciones en multiples centros y contextos
clinicos diversos permitiria evaluar la validez externa de los resultados, analizar la influencia
de variables contextuales y organizativas, y comprender mejor las necesidades especificas de
cada poblacion, fortaleciendo la evidencia del modelo y facilitando el disefio de intervencio-
nes adaptables a distintos escenarios.

También se podria profundizar en el analisis de los mecanismos especificos de cambio
que explican la eficacia de la intervencion. En concreto, resultaria de interés explorar qué
componentes, como podrian ser la arteterapia, reestructuracion cognitiva, trabajo grupal o
psicoeducacion, generan mayor impacto en la regulacion emocional y en la elaboracion del
duelo anticipado. Esto contribuiria a mejorar la efectividad del programa, ajustando la inten-
sidad y duracion de cada modulo seglin su contribucion terapéutica.

Otra linea de investigacion relevante seria examinar variables moderadoras, como el mo-
mento evolutivo del proceso oncoldgico, el tiempo transcurrido desde el diagndstico o las di-

ferencias individuales en estilos de afrontamiento. Esto facilitaria identificar perfiles de
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mayor vulnerabilidad o mayor beneficio terapéutico, contribuyendo a un disefio mas persona-
lizado de las intervenciones.

Finalmente, seria también interesante desarrollar versiones preventivas o de intervencion
temprana que puedan implementarse poco después del diagndstico, con el objetivo de fortale-
cer recursos emocionales antes de que el malestar se vuelva persistente. La creacion de guias
estructuradas o manuales de aplicacion facilitaria su replicabilidad y estandarizacion en dis-
tintos centros sanitarios.

En general, este trabajo evidencia la relevancia de intervenciones tempranas, estructura-
das y adaptadas al contexto familiar, capaces de ofrecer un acompafiamiento emocional ade-
cuado a los/as cuidadores frente al duelo anticipado. La propuesta facilita no solo al bienestar
psicologico de los/as progenitores, sino también al fortalecimiento del entorno familiar, favo-
reciendo la resiliencia y la capacidad de afrontar la enfermedad de forma mas saludable.
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Apéndices

Apéndice A. Folleto informativo

iDe que modo!

Si estas Ieyendo esto ya es

hora de empezar a cuidarte Trabajamos de forma conjunta,
creando espacios de apoyo,

intercambiando vivencias,

canlizaremos emociones,

desarollaremos actividades,
ILo que brindamos! adquiriremos conocimientos...

ProgramaDuelo26

Programa para cuidadores/as el gt T

anticipado para
cuidadores con ninos/as
con cancer de piel

Es tiempo para sanarte

;QUE TRABAJAREMOS?

e COMPRENSION

ALTERACIONES IDEACION EMOCIONES

\/—

COGNITIVAS SUICIDA NEGATIVAS

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice B. Formulario de inscripcion al programa de duelo anticipado para cuidado-

res/as con nifios/as con leucemia linfoblastica aguda

A
Inscripcion

Formulario de inscripcién al ProgramaDuelo26

* Indica que la pregunta es obligatoria

Nombre y Apellidos *

Tu respuesta

Correo electrénico *

Tu respuesta

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




Documento de identidad / DNI / NIE / PASAPORTE *

Tu respuesta

Nudmero de teléfono *

Tu respuesta

Experiencia previa relacionada con el programa: *

D Ninguna
|:| Algo de experiencia

D Mucha experiencia

D Otro:

¢ Tienes algun hijo/a con leucemia linfoblastica aguda? *

O si
ONo

¢Su hijo/a tiene entre 3y 12 aflos? *

O si
ONo
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¢Como se enter6 del programa? *

(O Redes Sociales
O Recomendacion de amigos/familia

O Publicidad ( cartel, web, etc.)

O otro:

¢Desea afnadir alguna informacion relevante que no hayamos solicitado?

Tu respuesta

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice C. Consentimiento informado, politica de proteccion de datos

ProgramaDuelo26

1° DATOS DEL/LA TUTOR/A LEGAL (CUIDADOR/A)

> Nombre y apellidos:
> DNI / NIE / PASAPORTE:
> Fecha de nacimiento:

> Direccion:
> Teléfono de contacto:
> (Correo electronico:

2° DATOS DEL/LA MENOR
> Nombre y apellidos:

> Fecha de nacimiento:

3° CONSENTIMIENTO INFORMADO

Declaro que he recibido informacion clara sobre el programa psicologico en
el que participaré como tutor/a del menor.Entiendo que se trata de
acompafiamiento emocional y no reemplaza un tratamiento médico.

Mi participacion es voluntaria, puedo hacer preguntas y puedo abandonar el
programa en cualquier momento sin repercusiones ninguna.
Con mi firma doy consentimiento informado para participar bajo esos términos.

Si, doy mi consentimiento

No, doy mi consentimiento
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4° PROTECCION DE DATOS PERSONALES

Los datos del/la menor y del Tutor/a se trataran confidencialmente y sélo
para fines del programa. No se ceden a terceros sin consentimiento, salvo
obligacion legal, La persona firmante puede ejercer sus derechos sobre los datos

contactando a la entidad responsable

Acepto el tratamiento de los datos personales conforme a lo descrito

6° FIRMA DEL/LA TUTOR/A LEGAL

> Lugar y fecha:
> Firma:

7° FIRMA DEL PSICOLOGO/A RESPONSABLE

> Nombre y apellidos:

> Numero de colegiado:
> Firma:

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice D. Politica de asistencias

5° POLITICA DE ASISTENCIA

La asistencia regular es esencial para el aprovechamiento del programa y el
buen funcionamiento del grupo. Se permite faltar a un maximo de tres
sesiones,superarlas puede implicar la pérdida del derecho a continuar, salvo
excepcion del equipo profesional. Esta norma busca promover el compromiso,
el respeto y la eficiencia del programa.

He leido y acepto la politica de asistencia

6° FIRMA DEL/LA TUTOR/A LEGAL

> Lugar y fecha:
> Firma:

7° FIRMA DEL PSICOLOGO/A RESPONSABLE

> Nombre y apellidos:

> Numero de colegiado:
> Firma:

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice E. Cambios percibidos por los/as participantes
|

Cambios Percibidos

Formulario de cambios percibidos del ProgramaDuelo26 (puede utilizar un seudénimo o
combinacién de las letras de sus iniciales. No es necesario indicar su nombre real).

* Indica que la pregunta es obligatoria

Codigo de participante (alias) *

Tu respuesta

Tiempo participado en la actividad/programa *

Tu respuesta
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Antes de participar, ;como describiria su situacion o experiencia relacionada con *
el programa?

Tu respuesta

¢Qué expectativas tenia al inicio? *

Tu respuesta

¢Ha notado algun cambio emocional, conductual, social, fisico...? *

Tu respuesta

Por favor, escriba un ejemplo concreto de algin cambio que haya experimentado

Tu respuesta

¢Qué cree que ha contribuido a esos cambios? (Puede selecionar mas de una) *

Experiencias personales

Apoyo de otras personas
Actividades relacionadas
Entorno o contexto

Otro:

00000
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Si pudiera resumir en pocas palabras la manera en que su vida ha cambiado,
¢qué diria?

Tu respuesta

¢Hay algo mas que le gustaria afnadir sobre su experiencia o los cambios que ha
vivido?

Tu respuesta

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice F. Encuesta de satisfaccion
.

Formulario de satisfaccion

Formulario de satisfaccién del ProgramaDuelo26 (puede utilizar un seudénimo o
combinacién de las letras de sus iniciales. No es necesario indicar su nombre real).

* Indica que la pregunta es obligatoria

Cddigo de participante (alias) *

Tu respuesta

Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Calidad del *
programa)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho
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Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Relevancia del *
contenio)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho

Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Organizacion y b
planificacion)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho

Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Recursos 'y *
materiales proporcionados)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho

Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Atencién y apoyo *
personal)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho
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Indique el nivel de satisfaccion de los siguientes aspectos: (Beneficio percibido
en la actividad)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy Insatisfecho O O O O O O O O O O Muy satisfecho

¢Qué aspecto del programa le gusté mas? *

Tu respuesta

¢Recomendaria este programa a otras personas? *

(] si
D No
(] Talvez

Si respondié en la anterior pregunta "No" o "Tal vez", por favor indique porque:

Tu respuesta

¢Desea anadir algun comentario adicional sobre su experiencia o satisfaccion?

Tu respuesta

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice G. Folleto informativo completo del programa.

Programa de Duelo Anticipado

Para Progenitores con Hijos/as con
Leucemia Linfoblastica Aguda

Horario y Duracién Duracién del Programa

E3
H
a
=
=
w
2,
[=38
=

Aproximadamente 9 meses

80

Médulo y Sesiones del Programa de Intervencion

Fase 1. Evaluacién Pretratamiento y entrega de documentacién. Individual

Sesioén 1. Entrevista inicial y entrega de documentos

Aplicacién de instrumentos |

Sesion 3. Aplicacién de instrumentos I

Fase 2. Contenido del programa. Grupal

Sesion 1. Introduccién y presentacién

Sesién 2. Psicoeducacién sobre el duelo anticipado

Sesion 3. Emociones

Sesion 4. Técnicas de relajacion

Sesién 5. Reflexién sobre la muerte

Sesidn 6. Apoyo y vinculos sanos

Sesion 7. Emociones

Expresion a través del arte

Sesioén 9. Terapia narrativa

Sesion 10. Autocuidado

Campus de la Orotava
Calle Inocencio Garcia, 1 (38300) La Orotava
www.universidadeuropea.com




Sesion 1. Culpa, miedo e incertidumbre

Sesion 12. Redes de apoyo

Sesion 13. Adaptacién a cambios futuros

Sesién 14. Reflexion y cierre

Fase 3. Evaluacién Post tratamiento. Individual

Sesion 1. Entrevista semiestructurada

Sesién 2. Evaluacién |

Sesion 3. Evaluacion Il

Sesion 4. Evaluacién lll y encuesta de satisfaccion

Fase 4. Seguimiento. Individual

Sesién 1. Evaluacién 3 meses

Sesion 2. Evaluacion 6 meses

Sesién 3. Evaluacion 9 meses

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice H. Tarjetas visuales sobre las emociones principales, incluyendo su funcion y

duracion.

J

TRISTEZA ANSIEDAD
- R S ] ¢

N

Funcion: Procesar la pérdida. Funcion: Anticipar y prepararse. Funcion: Liberar tension y frustracién.
Duracion: Puede ser intermitente. Duracién: Varia con el tiempo. Duracion: Momentos puntuales.
A )
> ‘\ g ,‘

/

Funcion: Revisar decisiones. Funcién: Protegerse del dolor. Funcion: Mantener la esperanza.

Duracion: Breves episodios. Duracion: Temporal al inicio. Duracion: Ayuda continua.

Nota. Elaborado con ayuda de la inteligencia artificial
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Apéndice 1. Ficha con representaciones emocionales

ZQUE EMOCIONES SENTIMOS HOY?

ALEGRIA TRISTEZA ANSIECAD

NN
NI7EN (.
[ )

IRA ASCO MIECC

VERGUENZA  ABURRIMIENTC  ENVICIA

NCSTALGIA

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice J. Ejercicios impresos de respiracion

TECNICAS PARA
MANEJAR LA
ANSIEDAD

Técnicasde relajacion

RESPIRACION
PROFUNDA

Respira despacio y profundamente,
concentrandote en tu respiracion.
Inhala por la nariz y exala por la
boca.

N\ MEDITACION

Sientate en un lugar
tranquilo, cierra los ojos y
enfécate en el momento

presente.
Usa musica sueva o de
relajacion

&«
C

)
N—"

VISUALIZA UN LUGAR
TRANQUILO

Imagina un lugar que te haga
sentir calma,como una playa
0 un bosque.Visualiza los
sonidos, olores y sensaciones
del lugar.Puedes poner
musica para ayudarte a
visuaizaarlo mejor

(y

(i

osscouexlby DIGITAL
MOMENTANEA

Alejarse de pantallas por
unos minutos reduce la
sobrecarga mental.

La ansiedad no desaparecerd sola, pero
puedes aprender a controlarlo.
iEmpieza ahora y nota la diferencial

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice K. Reflexion guiada sobre la muerte.

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice L. Ejercicios practicos de comunicacion, empatia y cooperacion.
1. Historias encadenadas
Objetivo: Mejorar la comunicacion y la escucha activa.
Como se hace:
Todos se sientan en circulo.
Una persona empieza contando el inicio de una historia (2-3 frases).
Cada miembro del circulo anade una frase mas, continuando la historia.
Se debe escuchar atentamente para que la historia tenga sentido.
Opcional: Despuc¢s, se puede dibujar la historia completa en un papel, fomentando la creati-

vidad y cooperacion.

2. El espejo

Objetivo: Fomentar la empatia y conexion emocional.

Como se hace:

Se forman parejas.

Una persona hace movimientos lentos con manos, cuerpo o cara, y la otra persona los “re-
fleja” como un espejo.

Cambian de roles después de 1-2 minutos.

Este ejercicio te va a ayudar a ponerte en el lugar de otra persona y a sincronizarte emocio-

nalmente.

3. Construyamos juntos
Objetivo: Desarrollar cooperacion y comunicacion clara.

Como se hace:
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Elijan un proyecto simple: construir una torre de bloques, una maqueta con cartoén o una fi-
gura con legos.

Una persona da instrucciones y los/as demas las siguen sin tocar los materiales.

Cambian de rol para que todos experimenten dar y recibir instrucciones.

Este ejercicio te va a ensefiar a comunicarte de forma clara y a trabajar juntos/as hacia un ob-

jetivo comun.

4. El sentimiento secreto

Objetivo: Practicar la empatia y la expresion emocional.

Como se hace:

Cada miembro de la familia piensa en un sentimiento que haya sentido recientemente (ale-
gria, miedo, enfado, frustracion, tristeza...).

Sin decir el sentimiento, lo representa con gestos o palabras durante 30 segundos.

Los/as demads intentan adivinar el sentimiento y luego se debate sobre como se puede relacio-
nar con situaciones de la vida diaria.

Este ejercicio te va a ayudar a reconocer emociones propias y ajenas.

5. Mapa familiar

Objetivo: Mejorar la cooperacion y la comunicacion.

Como se hace:

Se dibuja un gran mapa de la casa (o del barrio) en un papel.

Cada miembro de la familia agrega lugares importantes para ellos/as (su rincén favorito, un
objeto especial, etc.) y explica por qué.

Luego, juntos/as inventan una “aventura familiar” usando esos lugares.
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Este ejercicio va a fortalecer la conexion familiar y el entendimiento de los intereses y senti-

mientos de cada persona.

Nota. Elaboracion propia
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Apéndice M. El circulo de control

Hoja de Trabajo del Circulo de Control

Nombre: Fecha:

Otra informacion relevante (si es necesario)

Guia
. Circulo de control/circulo mas interno: Lo que puedes controlar
. Circulo de influencia/circulo medio: Lo que puedes influir

. Circulo de preocupacién/circulo méas externo: Lo que no puedes controlar/influir

Notas adicionales

Nota. Elaboracion con ayuda de la Inteligencia Artificial
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