Departamento de Antropologia Social

Universidad de Granada

Tesis Doctoral

El CANCER DURANTE LA INFANCIA:

EXPERIENCIAS Y NECESIDADES

M2 del Pilar Gonzalez Carridon

Dirigida por:

Dr. Arturo Alvarez Roldan

Granada, 2007



Editor: Editorial de la Universidad de Granada
Autor: Maria del Pilar Gonzalez Carrion

D.L.: Gr. 2810 - 2007

ISBN: 978-84-338-4699-0






A Irene, Marta y Antonio.

A los padres y a los nifios que tan generosamente compartieron

conmigo su sufrimiento y sus esperanzas.

A la memoria de Pilar Arcas Ruiz, su amor por la enfermeria y su implicacion

en el desarrollo profesional serd siempre un modelo a seguir.






AGRADECIMIENTOS

Quiero expresar mi mas sincero agradecimiento a todas las personas e
instituciones que, de una manera u otra, han contribuido a que este trabajo de

investigacion sea una realidad.

A mi director, Arturo Alvarez Roldan, por todo lo que he aprendido de su
experiencia, por sus indicaciones, sugerencias y valiosa ayuda para que este proyecto
vea su fin, asi como por la paciencia ante los alternantes ritmos de trabajo de estos

cuatro afos.

A los nifios, nifias, adolescentes y madres, que de una forma tan generosa y
natural han querido contarme parte de sus vidas, algo imprescindible para la realizacion

de esta tesis doctoral.

A nivel institucional, para la realizacién de esta investigacion he contado con la
ayuda de la Consejeria de Salud de la Junta, financiando el proyecto de dos afios de
duracion titulado “Necesidades de cuidados de los nifios con cancer en su domicilio”
(SAS Expte:223/03). En este marco se realizaron las valoraciones de enfermeria. Desde
aqui mi agradecimiento al Sistema Sanitario Publico Andaluz y a las personas que

colaboraron de alguna forma en el desarrollo del proyecto.

También he recibido apoyo y colaboracion de Amparo Alcalde y Remedios
Sanchez, que ocupaban los cargos de subdirectora de enfermeria y adjunta del area
pediatrica, del Centro Materno-Infantil del Hospital Virgen de las Nieves de Granada,

durante el periodo del trabajo de campo.



El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

A Loreto Arcos, psicologa de la AECC, por su inestimable ayuda para localizar
a los nifios, adolescentes y a sus madres, asi como por facilitarme tiempo y espacio

dentro de sus actividades.

A los profesionales que me facilitaron el contacto con los nifios y sus madres,
médicos y enfermeras de las unidades pediatricas. De forma especial destacar la ayuda
de M2 Carmen Fernandez, M? Luisa Cambil por su ayuda con las entrevistas clinicas
enfermeras y a Purificacion Romera, Inmaculada Urrutia y M?# Luisa Sanchez, por su
colaboracion y comentarios enriquecedores ante mis preguntas y dudas. Si olvidar a
Justa Lafuente por su ayuda con las entrevistas clinicas enfermeras y estar siempre
disponible para oir mis comentarios y ofrecerme su opinion ante los resultados

encontrados.

Son muchas las personas que me han transmitido su experiencia en el desarrollo
de esta investigacion. Me gustaria destacar a Inmaculada Mateo, M? del Mar Garcia
Calvente, Juan Manuel Jiménez, José Luis Bimbela, Trinidad Bergero, Gracia Maroto,
Piedad Benitez, Eugenia Gil y Antonio Frias. Sus aportaciones teoricas Yy/o

metodoldgicas han sido de una gran ayuda.

También ha sido importante para mi, la colaboracién ofrecida por Camila
Higueras y Maribel Antoniles en la busqueda y localizacién bibliografica, asi como la

del personal de la biblioteca del Hospital Universitario Virgen de las Nieves.

Gracias también a Matilde Celma, con la cual he compartido ilusion, trabajo y
apoyo ante momentos dificiles del desarrollo de su tesis y de la mia, y a los comparieros
y comparieras de la Escuela de Enfermeria Virgen de la Nieves de Granada, que de una

forma u otra me han ofrecido siempre soporte y afecto.

Y de forma muy especial mi agradecimiento va dirigido a Marta, Irene y
Antonio, por ser todo para mi y transmitirme cada dia su carifio y apoyo. Su vida
cotidiana de los Gltimos afios, ha estado impregnada de esta tesis que parecia que nunca

Ilegaba a su fin.

Vi



INDICE






indice

INDICE
AGRADECIMIENTOS ... cotttetttteeecceeeseeeessssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses A\
PRESENTACION ... ieeeeeeeeesesessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 1
CAPITULO I EL PROBLEMA DE INVESTIGACION ......ooveeeeeererenesesessssnsnsssans 9
1.1.- DESCRIPCION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION. ...ccevtieeertiiisieeeeeeeessinnssssessseenns 11
1.2.- ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA. .uuuuiieeeeeeeeeeeeaeeeeeeeeeeesssnansessesssennns 14
1.3.- OBIETIVOS DE LA INVESTIGACION. .etuueeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaaseeeeeseeenneanseseeeseennns 19
1.4.- EL ABORDAJE DEL ESTUDIO. ..iittitttertrtusiieeeeteesssssnssseessessssssssseessssesssmnsseeesseenn 20
1.5.- PERTINENCIA DEL ESTUDIO. ..uiteettteetttntiseeesteesssssnnsssesssssssssnnssesssssessssnmnnereessseenn 22

CAPITULO Il MARCO CONCEPTUAL Y TEORICO: CANCER EN LA

INFANCIA Y ATENCION ENFERMERA .....uuoueeteenncnenscsssessesessessssssssssessesesses 25
2.1.- EL CANCER EN LA INFANCIA. .. .cutitiitiriaiistesiesesteseesessesseseesessessesessessessssessesessessenees 27
2.1.1.- ACtuacion ante €l CANCET. ........ccooveieieieeie e 30
2.1.1.1.- Fase de diagnOStiCO. .......cceiiiiiiiieieierese e 30
2.1.1.2.- Fase de tratamientO. .........cccuerveriesieiieiesie e e see e snee e 31
2.1.1.3.- Fase de revision o control de la evolucion. ..........cccoceeeveiiiiiininienn, 33

2.1.2.- INCIAENCIA Y FEYISLIO. ..ottt 34
2.1.3.- Supervivenciay mortalidad. ...........ccccooeiiiiiinii 43
2.2.- CONCEPTO DE ENFERMEDAD Y MUERTE EN LA INFANCIA. ....cccooeiiiaiieniieeiee e 48
2.2.1.- Lamuerte €N el NIfI0. ....coeiueiiiiiisieesee e 48

2.2.2.- Reacciones ante el proceso de muerte en el nifio o adolescente y su familia.

................................................................................................................................ 51
2.2.3. - EI proceso de dUBIO ........ccuveieiieiiece e 53
2.3.- LA HOSPITALIZACION DEL NINO ENFERMO. ....cuiveuitireeneasestesiesensesseseasessesessessenens 56
2.3.1.- Reacciones del nifio a la hospitalizaCion. ............ccccevvveveniiieienicesne, 62
2.3.2.- La familia ante la hospitalizaCion. ............ccccooveiiiiiniiiie e, 63
2.3.3.- La hospitalizacion del nifio enfermo de CANCEr.........cccccvevvevecieci e, 66
2.3.4.- Atencidn a los nifios con cancer en nuestro entorno. Unidades de
NOSPITAIIZACION. ... s 73



El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

2.4.- LA ATENCION DE ENFERMERIA. ....cuviuiitiieiiniesienesiesieee et seeneste st e s sessesseseenennas 77
2.4.1.- El modelo enfermero de Virginia Henderson. ..........ccccooeviinnenicienncene. 78
2.4.2.- El Proceso de Enfermeria. ........ccocevvveieiiieciceeeesee e 84

2.4.2.1.- VAlOTACION. ..ottt enes 87
2.4.2.2.- DIAQNOSTICO. ...ecvveivieieeie sttt e ettt ste e e neenne s 88
CAPITULO IIT METODOLOGIA.....cccuerrerreernensensensnsnssssssssessssssssssssssssssssssssssssns 93

3.1, TIPO DE ESTUDIO. .uteiutietieautiesieeaiteesteeasseesseaasseesssaasseessseanseessseansessseeansesssnsensesssnens 95

3.2- AMBITO DE ESTUDIO Y MUESTREO. ....cucvvireiseseesnesssssessssssessessssssssessensesssessnsessnes 98
3.2.1.-Perfil de 10S partiCipantes. .........cccecvueiieiieie e 99
3.2.3.- Seleccidn y captacion de 10s participantes. ........ccccevvevvererenenenene e 101

3.3. RECOGIDA DE DATOS. ...cuteeuteateeatreastessseaasteessseasseesssaassesssseassesssssasseessnesnsesssssennes 105
3.3.1.- Entrevistas iNAIVIAUAIES. ..o 109

3.3.1.1.- Entrevistas individuales semiestructuradas...........c.cccceveerervrenienninnn, 109
3.3.1.2.- Entrevistas clinicas enfermeras. ... 117
3.3.2.- GrupO0S fOCAIES. ..ot 120
3.3.3.- Guion de las entrevistas semiestructuradas individuales y de grupo........ 124
3.3.4.- ODSEIVACION. .....viiiiiieieee ettt 130
3.3.5.- Otras fuentes de dat0S. ..........ccourueririerierierce e e 134

3.4.- ANALISIS DE LA INFORMACION......eiitiiiuiiaiieaitiasieesieeasieesseeesteesiseesseessnesssesssneees 136

3.5- VALIDEZ Y FIABILIDAD DE LOS RESULTADOS. ..cuvtiiiiietiesireeieesinessiessinesnsessseesnnes 143

3.6 - POSIBLES LIMITACIONES DEL ESTUDIO. ..vvttviuiiteieseeteseeseesessessesessessesessessesessenses 147

3.7 = ASPECTOS ETICOS. ..uvieuteesiraateesireasteesseeasseesseeasseesiseasbeesseeanneesneeenneesnneeneesnneenns 148

CAPITULO IV EXPERIENCIAS CON EL CANCER.......ucoeeerererenscrerenscnnsenaes 151

4.1. - INICIOS DE LA ENFERMEDAD. ....cccittiiittieaittieaaitieaireesteeesneeesbeessnneesssneesssneesnnas 153
4.1.1. - Comunicacion del diagnOSLICO..........cccevvereiieiieie e 155

4.2. - RECHAZO A LA ENFERMEDAD Y A LA PALABRA CANCER.......coeirierierinieneeeenenns 159

4.3.- HOSPITALIZACION. ...ttt ettt sttt ettt e eene e e ne e 161
4.3.1.- Repercusiones en 10S MAS PEQUERIDS. .......cccereerereireieee e, 161
4.3.2 - Vivencias con 10 procedimi€ntos. ........ccccvuevvereeiiesiieneere e eee e 162
4.3.3.- Tiempo de HospitalizaCiOn. ...........cccccveeeiieiiiicse e 164



indice

4.3.4.- Experiencias cercanas a la muerte de [0S NiA0S. .........cccoeevevvcieiicieenn, 167
4.4, - EFECTOS DEL TRATAMIENTO. ..ceutiiiuiieitieaiteesieesreesieesseeesseesnneesneesnneesneesnneenneesnnas 171
4.4.1.- Dificultades con 1a ComMIda. ........cccceiiiiiiiiiie e 173
A.A4.2.- ELAOION . .o 175
4.4.3.- Lacaida del PElO. ......ccveiree e 177
4.4.4.- La neutropeniay el aislamiento. ........ccceviiiiiiniiniesee e 178
4.4.5.- Cambios en la actividad fisica y en el estado animico. ............cccccceruenennee. 180
4.5.- RELACION CON LOS PROFESIONALES. ....ccitttiitiieairieaireesireesseessreeessneesssseessnneas 181
R Ny 7Y Y 1 PO 185
4.6.1.- Los padres y 10S Nermanos. ........cccceieeieeniiiie i 186
4.6.2.- Repercusiones y cambios en la vida familiar. ........c.cccoevvviiienieiiciiennns 189
4.6.3.- Apoyo a la cuidadora y colaboraciones en el cuidado. .........c.cccceveeeenens 191
4.7.- AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD. .....ccutviriatisteiesensesieessesseseesessessesessessenes 193
4.8.- EXPERIENCIAS CON LAS ASOCIACIONES. ....ceteiiuiieieesireesieesineesieesneesseesneenneesenes 196
CAPITULO V NECESIDADES ......uouoeuirerencrcsenesnesessesessessesessesssessessssessssessessssesses 199
5.1.- NECESIDADES PERCIBIDAS POR NINOS Y MADRES. .....ccoivteiirieiieeenieeesieesnneeans 202
5.1.1.- APRENDIZAJE, DISTRACCION Y JUEGO.....ceiuiuerearireeenresseneesessesseeasesseseesessenes 202
5.1.2. - Mejorar la movilidad y estado fisico de 10S Nifi0S..........ccccevvreiviennennnn, 207
5.1.3. - Alimentacion, higiene y descanso de las cuidadoras. .............cc.cocevevenneen. 209
5.1.4.- INFOMMACION. ...cviiiiiiiiiiieie e 211
5.2.- NECESIDADES DETECTADAS A PARTIR DE LAS VALORACIONES DE LAS
ENFERMERAS. ... tieitttiteeetteatte sttt eteesiee e bt e sseeabeesse e e beease e e bt e sss e e beeab st e beesmneeneesnneaneens 215
CAPITULO VI PROPUESTAS DE MEJORA.........coverrererrennene. 227
6.1.- UNA UNIDAD ESPECIFICA DE ONCOLOGIA INFANTIL. ..cciuviatienireaieesieeesieesineeeeens 229
6.2.- MEJORAR LA SEGURIDAD DE LOS NINIOS. ....uvtitieitieeiiesiieenieesiieestessieeesiessinesseeens 231
6.3.- MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DEL NINO Y LA FAMILIA EN EL HOSPITAL.......... 232
6.4.- CONTROL DE SINTOMAS. ....cotiiiiitetiesireeieesireasteesineasseesseeasseessnessseesnneasneesnneesseeas 236

6.5.- MAYOR AGILIDAD EN LOS TRAMITES HOSPITALARIOS Y GESTION DE RECURS0S.239
6.6.- MEJORAS REFERENTES A LOS PROFESIONALES. .. .o eeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeieeaaaeeeeeseeenns 241

6.7.- ATENCION EN EL DOMICILIO. 1eiitvieiiiieiiieesieeesieeesseee e e ssseessnneesssseessnseesnsneeans 242

Xi



El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

CAPITULO VII CONCLUSIONES Y PRINCIPALES APORTES DE LA
INVESTIGACION ..eeeeeeeeeeeevenesesesesessasssssssssnsssssssssssssssssssssnsnsassssssssnssssssssssnssssssssses 245

7.1.- CONCLUSIONES POR OBJETIVOS PLANTEADOS. ....cuuveauvtenirerireasieeseeesiessneasseessnens 247
Obijetivo 1.- Conocer, a través del discurso de nifios y adolescentes, las
experiencias vividas durante el proceso oncoldgico ocurrido en su infancia. .....247
Obijetivo 2.- Detectar las necesidades de atencion percibidas por los nifios y
adolescentes durante su enfermedad............ccooovereiiinieni e 248
Obijetivo 4.- Determinar las necesidades de atencion percibidas por las madres
tanto en el hospital como en su domiCilio. ........c.ccceviiieiiieii i, 248
Objetivo 3.- Conocer las experiencias vividas por la familia de los nifios con
(07 13 [0 PSSR 249
Obijetivo 5.- Identificar las necesidades de salud de los nifios con cancer, en su
domicilio, a partir de las valoraciones realizadas por las enfermeras. ............... 251
Objetivo 6.- Contrastar los problemas de salud identificados por las enfermeras
con los expresados por 10S NIA0S Y MAAIES. ........cceieririiieiee e, 252
Obijetivo 7.- Identificar propuestas de mejora para el proceso de atencion a nifios

y adolescentes con cancer a partir de las relatadas por ellos y por sus cuidadoras.

............................................................................................................................... 253

7.2.- OTRAS CONCLUSIONES. ....vvteitteeiitieesstieessttessssessseessnseeesssesssssessssssssssssssssssssnsnsens 255
7.2.1. — Relacionadas con la metodologia enfermera aplicada...............c.ccoc....... 255
7.2.2. — Conclusiones relacionadas con el discurso presente en el texto. ............ 256
7.3.- PRINCIPALES APORTACIONES DE ESTE ESTUDIO. .vveiiuviieiiiieesiveessineessinesssinnssnineens 257
7.3.1- Aportaciones relativas a la metodologia. ...........ccocererriiinninenceeee 258
7.4.- NUEVAS PERSPECTIVAS Y LINEAS DE INVESTIGACION ABIERTAS. ....cvvvveeiiiiineens 258
BIBLIOGRAFIA 261
ANEXOS cuiiiiiiinininsicinisisssssssssississississssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssosssses 283

ANEXO 1. PROTOCOLO DE REGISTRO PARA VALORAR LAS NECESIDADES

DE LOS NINOS/AS EN EL DOMICILIO........oovevereereeeeereeeeeeeesee e, 285
ANEXO 2. PRIMER GUION DE PREGUNTAS PARA NINOS Y ADOLESCENTES
EN TRATAMIENTO ...ooiiiiiiii e 299

Xii



indice

ANEXO 3. PRIMER GUION DE PREGUNTAS PARA CUIDADORAS DE NINOS

EN TRA T AMIEN T O .ottt et e e te e e te e e e e e e et e e et e e e etaeeeneeenns 301

ANEXO 4. PRESENTACION (PREVIA A LA ENTREVISTA DE GRUPO CON

CUIDADORAS) ...ttt ba et e e sta e esreenteeneenneennas 303
INDICE DE FIGURAS

Figura 2.1.- Casos registrados por grupo diagnostico. Espafia. Periodo 1980-mayo

2007 e e e e 58
Figura 2.2.- Supervivencia a 5 afios del diagndstico. Europa. Espafia y EEUU....... 61
Figura 2.3.- Etapas del proceso enfermeroy su relacion...............cccevveevniinnine 95
Figura 3.1.- Técnicas de recogida de datos empleadas................c.covviiiiiinnnnn, 118

Figura 3.2.- Componentes del analisis de datos. Modelo interactivo propuesto por

Hubermany Miles (1994: 429)...... et e e e 150
INDICE DE TABLAS
Tabla 2.1. Categorias diagnosticas utilizadas para los tumores infantiles............. 45

Tabla 2.2. Incidencia de cancer infantil por grupo diagnostico y sexo. Granada:
1985-2000. ..ttt et et et e e e e e e 51

Tabla 2.3.- Casos registrados por Grupos de edad y sexo. Esparia. Periodo 1980-
MAYO 2007 ...ttt et e et e e e e e e e e e e aaeaees DD

Tabla 2.4.- Casos registrados por grupo diagnostico, sexo y edad. Espafia. Periodo
1980-MaY0 2007 ... et e e e e e e e eae e, OO

Tabla 2.5. Numero de defunciones por tumores infantiles en nifias y nifios
espafnoles Periodo: 1976-2000..........ccvvtiieie e iii i e e e e eaeen, 02

Tabla 2.6- Carta Europea de los Nifios Hospitalizados" Resolucion del Parlamento

Xiii



El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

Europeo. (Diario Oficial de las Comunidades Europeas, 13 de Mayo 1986)......... 73

Tabla 3.1.- Perfiles y n® de participantes...............ccoviiiiiiiiiiiicii i e e e, 113
Tabla 3.2.- Perfiles de los nifios y caracteristicas de las entrevistas................... 119
Tabla 3.3.- Perfiles de las madres y caracteristicas de las entrevistas.................. 122
Tabla 3.4.- Diagnostico médico y edad de 10S NifioS..........cccvvvvevevivenieeenn., 127

Tabla 3.5 - Caracteristicas de las entrevistas de grupo a nifios y adolescentes y

perfil de 10S PartiCIPANTES. .. ... ve e et e e e e 129

Tabla 3.6.- Caracteristicas de los grupos de cuidadoras y perfil de las

O L 00 =T (0

Tabla 3.7.- Tipo de entrevista realizada en funcion del perfil y n® de participantes.. 132

Tabla 3. 8.- Estructura del guién definitivo de las entrevistas semiestructuradas.... 133
Tabla 3.9.- Guidn de preguntas para entrevista semiestructurada a nifios............. 135
Tabla 3.10- Guion de preguntas para entrevista semiestructurada a cuidadoras...... 137

Xiv



PRESENTACION






Presentacién

El realizar este trabajo acerca de los nifios' con céncer estd motivado, por un
lado, por el interés existente en profundizar en el conocimiento de como viven los nifios
y sus familias este largo proceso de enfermedad y, por otro, por nuestra disposicion para

identificar aspectos de mejora en la atencion de estos nifios y de sus familias.

Esta motivacion esta presente desde los primeros afios del ejercicio profesional
de la autora como enfermera en el servicio de Cirugia Pediatrica, donde ingresaban y se
atendia a los nifios con cancer que requerian tratamiento quirdrgico. Tras el paso por
esta unidad, se realizd un primer acercamiento tedrico, dejando por escrito las
necesidades de los nifios, a partir de la experiencia profesional adquirida y de la

bibliografia existente en aquellas fechas (Gonzalez, 1986).

Durante la licenciatura en Antropologia, terminada en Junio de 2001, la autora
de este trabajo tuvo la oportunidad de ampliar el conocimiento y la aplicacién de la
metodologia cualitativa. La practica de estos métodos de investigacion dio lugar a
experimentar y comprender que en todos los aspectos relacionados con la salud, existe
una realidad mucho mas profunda, necesitada de un abordaje y aproximacion diferente
del utilizado de forma habitual, y que tiene que ver con la forma en que las personas

perciben los procesos que estan viviendo y construyen sus propias realidades.

A través de la Antropologia se puede profundizar en este conocimiento,

Ilevandonos con su estudio a comprender y obtener explicaciones sobre cuestiones

! para nombrar de forma genérica, sin con ello implicar discriminacion, en el presente texto se va a
utilizar la mayor parte de las veces:

La palabra nifio, hijo o enfermo para denominar a estos y también a las nifias, hijas o enfermas.

El articulo los adolescentes para los y las adolescentes.

La palabra enfermera 0 médico para denominar a los profesionales de enfermeria o de medicina ya sean
hombres o mujeres.

La palabra cuidadora incluye a las personas que han cuidado del nifio enfermo independientemente de si
son madre, padre, abuela u otro familiar.
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relacionadas con el cuidado de las personas, de sus percepciones, de los valores y
aspectos culturales que intervienen, permitiendo la utilizacion de abordajes diferentes

para entender la realidad que se pretende estudiar.

La perspectiva antropoldgica, la metodologia cualitativa y especificamente las
estrategias etnograficas resultan imprescindibles para mejorar el conocimiento y
comprension, en toda su amplitud, de los problemas de salud que afectan a las personas.
Aspectos por los que la autora esta especialmente interesada y que justifican su
inscripcion, en el mes de octubre del curso académico 2001-2002, al Programa de

Doctorado “Salud: Antropologia e Historia”.

Durante el primer afio se realizaron los cursos de doctorado, los cuales
permitieron obtener una vision amplia de la aplicacion de la antropologia en el campo
de la salud y de forma especifica en el propio campo profesional, dando a los cuidados
una mayor dimension cultural y social. Estas ensefianzas han contribuido de forma

importante en el desarrollo del trabajo de investigacion que aqui se presenta.

Al afio siguiente, durante el curso académico 2002-2003, a la autora de este
estudio, le surgié la oportunidad de efectuar un Master Universitario en Salud Publica y
Gestion Sanitaria en la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP), el cual contenia un
amplio médulo de Métodos de Investigacion en Salud, lo que le ayud6 también en la
mejora de la formacion en investigacion a nivel general y de forma especifica en la
metodologia cualitativa. En este entorno y como trabajo de campo para finalizar dicho
Master, se inicid esta investigacion en Junio de 2003, bajo la tutela y direccion de las
profesoras Mateo Rodriguez y Garcia Calvente. En él se llevaron a cabo las primeras
entrevistas semiestructuradas a nifios y madres y se hace un primer andlisis descriptivo

y exploratorio de la situacion.

A partir de este acercamiento al tema de investigacion, el trabajo se ha ido
desarrollando, durante los ultimos cuatro afios, bajo la direccion del Dr. Alvarez

Roldan, hasta terminar en la presente tesis doctoral.



Presentacién

La primera parte del estudio fue presentada en Junio de 2004 como investigacion
tutelada. Trabajo que posteriormente fue premiado por la Fundacién para el Desarrollo
de la Enfermeria y publicado en la revista cientifica online “Nure Investigacion”
(Gonzélez, 2005), siendo premiado nuevamente dicho articulo en la “VII Convocatoria
del Premio de la Fundacion Virgen de las Nieves” como mejor publicacion en

Enfermeria para Centros Sanitarios durante el afio 2005.

En los momentos de elegir el tema de la investigacién tutelada y de la presente
tesis, se valord, ademas de las motivaciones anteriormente comentadas, el hecho de ser
un tema abordable, dada la trayectoria profesional de la autora en el &mbito pediatrico y
su vinculacién mantenida con el Hospital Universitario Virgen de las Nieves, del que

depende la Escuela de Enfermeria donde trabaja como profesora.

El objetivo general de esta investigacion ha sido: intentar entender y explicar los
fendmenos culturales y sociales que se generan y manifiestan en torno a las experiencias
y necesidades, relacionadas con la salud, de los nifios con céncer de nuestro entorno y
de sus cuidadoras familiares. Hemos tratado, desde la posicion de enfermera y a traves
de la antropologia, de comprender los significados que el nifio y su familia conceden a
la enfermedad que padecen, cuales son sus vivencias, cuales sus preocupaciones, coémo
se relacionan con el sistema sanitario y qué necesidades de atencion demandan durante

su proceso de enfermedad.

Consideramos que ampliar el estudio de los problemas de salud desde una
perspectiva antropoldgica, nos ha permitido comprender en profundidad los diferentes
procesos socioculturales relacionados con la salud y la enfermedad desde la perspectiva
de los propios actores. El darlo a conocer, creemos que aportard informacion para la
mejor comprension de estos fendmenos, a partir de la cual se podra disefiar estrategias

mas ajustadas, dirigidas a mejorar la atencion de estos nifios y sus familias.
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Divulgacion del trabajo realizado.

La metodologia utilizada en esta investigacion ha sido presentada en Mayo de
2007, como comunicacién oral, en el XI Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de
Enfermeria Oncoldgica, publicada en el libro de actas del Congreso y en vias de
publicacion en la revista que edita la Sociedad Nacional de Enfermeria Oncoldgica
(Gonzélez P, Alvarez A, 2007). También aspectos parciales de los resultados han sido
presentados en Jornadas nacionales e internacionales y publicados, en las actas de
dichos encuentros profesionales®. Asi mismo hemos tenido la oportunidad de presentar
la metodologia del estudio y parte de los resultados en tres cursos organizados por la
EASP®,

Estructura del informe.

El trabajo de investigacion que aqui se presenta esta estructurado en 7 capitulos

organizados como se indica a continuacion:

En el capitulo primero se muestran la situacion actual del tema de estudio, los
aspectos que se estan investigando y como se estd haciendo, asi como las pautas
generales recomendadas para su abordaje empirico. Este capitulo finaliza con los

objetivos especificos de investigacion y la justificacion de la pertinencia del estudio.

En el capitulo segundo se describe el marco conceptual necesario para situarnos
en la problematica del cancer en la infancia. Nuestra pretension ha sido construir un
marco de referencia que nos ayudara a entender y explicar el cancer como un fendmeno
cultural y social que afecta al nifio y a su familia, tanto a nivel fisico, como emocional y

social. Por este motivo aqui se describe la situacion actual del cancer en la infancia, el

2 Comunicacion oral en: Jornadas Internacionales de Investigacién Cualitativa en Salud. Universidad de
Barcelona, 2004.

Comunicacidn oral en: VIII Encuentro de Investigacion en Enfermeria. Investén. Instituto de Salud Carlos
I11. Sevilla, 2004

Comunicacion oral en: IX Encuentro de Investigacion en Enfermeria. Investén Instituto de Salud Carlos
I11. Madrid, 2005.

Ponencia invitada en: Jornadas del Plan Integral de Oncologia de Andalucia. Centrando Nuestra
Atencion. Cadiz, 2006.

% Curso: Métodos y Técnicas de Investigacion Cualitativa. Ediciones: 2004, 2005 y 2006.



Presentacién

concepto de muerte para el nifio, los efectos de la hospitalizacion, asi como aspectos

relacionados con su atencion.

En el capitulo tercero se explica la metodologia que ha guiado esta
investigacion, detallandose las técnicas y metodos empleados para la recogida y analisis
de los datos, asi como los criterios que se han tenido presentes para garantizar la calidad
de los resultados. La metodologia se ha ido desarrollando y perfilando de forma

reflexiva e interactiva a lo largo de toda la investigacion.

Los capitulos cuarto, quinto y sexto contienen los resultados del analisis de los
datos obtenidos y su discusion. Se presentan, por un lado, las experiencias de los
participantes en el estudio --nifios, adolescentes y cuidadoras-- y, por otro, las
necesidades sentidas por ellos mismos y las identificadas por las enfermeras. En ultimo
lugar, se recogen las propuestas que todos ellos consideran importantes para mejorar su

atencion.

Aunque hemos agrupado los temas de esta forma, a veces se entremezclan partes
de unos y otros, debido a la estrecha relacion que existe entre ellos. En la presentacién
de los resultados hemos utilizado numerosas citas textuales de lo relatado por los nifios
y las cuidadoras, ya que muestran con claridad las vivencias, sentimientos y emociones

vividas por ellos durante la enfermedad y su tratamiento.

En el Gltimo capitulo se exponen las conclusiones de la investigacion y las

perspectivas que abre a futuros estudios.

A continuacion se relaciona la bibliografia utilizada, que ha sido redactada
siguiendo las normas para publicaciones biomedicas recogidas en Estilo de Vancouver
2006.

La memoria de investigacion incluye al final los anexos que se mencionan a lo

largo del texto.

Las conclusiones y propuestas contenidas en este trabajo van dirigidas a los

responsables de los servicios de atencion del cancer infantil: enfermeras, médicos y
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psicologos, maestros, trabajadores sociales o auxiliares de enfermeria, asi como a todas
las personas dedicadas a la gestion de los servicios sanitarios para nifios con cancer,
tanto a nivel local como autonémico. De manera mas general, este estudio puede ser de
utilidad para todas aquellas personas interesadas en la aplicacién de la metodologia

cualitativa al estudio de los procesos de salud y enfermedad y cuidado asistencial.



CAPITULO I
EL PROBLEMA DE INVESTIGACION






I.- El problema de Investigacion

En este capitulo se plantea el problema de investigacion, se detallan los
hallazgos méas importantes encontrados en la revision de la literatura sobre el tema y los
objetivos abordados en este trabajo. Se continta con el marco general utilizado para su

abordaje metodolégico y se justifica la pertinencia de este estudio.

1.1.- Descripcion del problema de investigacion.

Como se refiere en el Il Plan Integral de Oncologia 2007-2012 (Consejeria de
Salud, 2007: 38), la atencion oncoldgica a pacientes en edad pediatrica afecta a una
poblacion que aunque no es muy numerosa despierta una especial sensibilidad. Ademas,
los avances obtenidos en las ultimas décadas permiten plantear los resultados a mas
largo plazo y pensar, al mismo tiempo que en su curacion, en la calidad de vida de su

futura edad adulta.

El cancer en la infancia sigue siendo un problema de salud poco frecuente tanto
a escala local como internacional. No obstante, tras la revision de la literatura, se puede
afirmar que en la actualidad, tanto la incidencia como la prevalencia del cancer en la
edad infantil, se encuentran en un ligero ascenso continuo. Esto es debido, por un lado,
al poco conocimiento sobre la etiologia y, por otro, a la existencia de un mejor y mas
precoz diagnostico, que junto a los tratamientos utilizados han contribuido en la
disminucion de la mortalidad en estas edades. Estos aspectos se trataran en el Capitulo

Il de esta tesis.

Generalmente se teme mas al cancer que a cualquier otra enfermedad, mas aun si

se trata de un nifio o de una persona joven. Saber que a un hijo le han diagnosticado una
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enfermedad oncologica, posiblemente sea una de las experiencias mas dolorosas y

desconcertantes que pueda experimentar una persona a lo largo de su vida.

Cuando hablamos de infancia, el papel de la familia como agente de salud esta
claramente definido. El hogar es el ambito donde se atiende a los nifios cuando
enferman y, de forma habitual, son los padres los que deciden cuando es necesario

acudir a los profesionales sanitarios (Garcia Calvente, 1997: 12).

Durante la infancia, al igual que ocurre cuando hay personas dependientes de
otras edades, la responsabilidad de cuidar recae sobre uno de los miembros de la
familia, que desempefia el papel de cuidadora a la vez que de agente activo en la salud
familiar. Esta funcion es generalmente femenina, estando adscrita, en el caso de los
nifios, a la madre (Garcia Calvente, 1997; Dominguez-Alcon, 1999; Instituto de la
Mujer, 2005).

El peso del rol tradicional es innegable en lo que respecta a las tareas de atencion
a los hijos. Cultural y socialmente siguen muy arraigadas las normas que dan lugar a
una actitud constante de la mujer hacia el cuidado, a la asuncién de una responsabilidad
permanente hacia lo doméstico y la familia. No obstante, en Espafia, como en otros
paises occidentales, el aumento del acceso de la mujer al trabajo remunerado hace que
el nimero de hombres y de abuelas implicados en el cuidado de los nifios sea cada vez
mayor (Instituto de la Mujer, 2005; 2006).

Asi, cuando hablamos de salud, cuidar de un hijo sano o enfermo va
estrechamente asociado al rol de madre. Lo podemos comprobar a diario en la practica
sanitaria pediatrica de nuestro entorno. Igualmente, si el nifio esta gravemente enfermo,
es la madre la que lo cuida y le acompaiia durante su ingreso y permanencia en el

hospital.

En el caso de la enfermedad oncolégica, lo que podemos ver es que, ademas de
la madre, toda la familia suele estar implicada en la atencion y el cuidado del hijo
enfermo. Normalmente es la madre quien permanece ingresada en el hospital,

quedandose la mayor parte del tiempo. Pero si el hijo esta grave, a veces también le
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acomparia el padre. Si la pareja tiene otros hijos pequefios, estos suelen quedarse al

cuidado de abuelas o de otros familiares cercanos.

En el cancer no es s6lo una parte del cuerpo la que esta afectada. La enfermedad
y el tratamiento hacen que sea la persona la que estd enferma, y los cambios y las
dificultades que se van a ir produciendo aparecen tanto a nivel fisico, como en los
ambitos emocional y social del nifio y de sus familiares mas cercanos. Esto no es
especifico sélo del cancer. También puede ser aplicable a otras enfermedades que se
presentan en la infancia, como la diabetes u otras enfermedades cronicas. Pero las
connotaciones especificas del tratamiento del cancer, su gravedad y su relacion con la

muerte, le confieren un caracter especial.

La palabra cancer suele asociarse, con amenaza de muerte, dolor, limitacion
fisica, impotencia, hospitalizaciones frecuentes, alteraciones en la vida familiar y gran
sufrimiento, incluso ahora en que se logran mejores resultados de curacién vy

supervivencia.

Aunqgue el prondstico de la enfermedad ha mejorado por los avances en el propio
diagndstico y tratamiento, los pacientes todavia necesitan de un contacto prolongado
con el sistema sanitario. Esto es debido a que, ademas de ser tratamientos largos, la
mayoria de las veces requieren revisiones periddicas durantes los afios siguientes, con la
finalidad de detectar y paliar las anomalias que se presentan o bien para realizar un

seguimiento de su estado de salud.

Como se construye el padecimiento que acompafia a la enfermedad, qué
sentimientos y preocupaciones aparecen, qué dificultades surgen, qué necesidades se
presentan, qué experiencias viven, y como les afecta en sus vidas, tanto a los nifios
como a sus familias, son preguntas que han sido escasamente abordadas y se encuentran
sin respuesta, como se refleja en la literatura existente (Woodgate y Degner, 2003;
Castillo y Chesla, 2003).

Estamos convencidos de que el reconocimiento y comprension de estos aspectos

que rodean al cancer infantil, podrd aportar algunos elementos para la reflexién y la
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practica, contribuyendo asi a una atencion mas real, efectiva y precisa, dirigida ademas

de hacia su curacion, a ayudar a vivir lo mejor posible la enfermedad.

1.2.- Antecedentes y estado actual del tema.

Antes de comenzar el trabajo de campo y para disefiar el protocolo de
investigacion, se realizé una amplia busqueda bibliogréafica con el fin de situar el
contexto en el cual se enmarcaba el objeto de estudio. Esto nos permitié perfilar algunos
de los temas que debiamos investigar y las lagunas existentes en torno a las experiencias

y necesidades de los nifios con cancer.

La revision bibliografica se hizo consultando las siguientes bases de datos:
MEDLINE, CINALH, PSYCINFO, IME e ISOC. Ademas hicimos una busqueda
sistematica de monografias sobre el marco teérico de estudio y de la metodologia que se
iba a utilizar, en las bibliotecas de la Universidad de Granada, de la Escuela
Universitaria de Enfermeria Virgen de las Nieves del Servicio Andaluz de Salud y en la
Escuela Andaluza de Salud Publica. También consultamos las paginas web del
Ministerio de Salud y Consumo, de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia y de

la Asociacion Espafiola contra el Cancer, entre otras.

La Busqueda bibliografica fue repetida nuevamente antes de escribir el primer
informe de resultados, al finalizar la recogida de datos y antes de redactar la memoria

final.

En la primera busqueda realizada no se encontraron estudios similares
publicados en la literatura cientifica, ni antecedentes del mismo en Espafia. Si se
localizaron investigaciones relacionadas solo en parte con nuestro problema de estudio
y que nos resultaban de interés, o bien por el tema estudiado, o bien por la metodologia
utilizada. En las siguientes busquedas, se fueron localizando algunos articulos mas en la
misma linea de éstos. De unos y otros vamos a describir mas adelante, en este capitulo,

aquellos aspectos que nos han resultado de mayor utilidad.
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El nacleo central sobre el estado del tema en el que nos vamos a apoyar en esta
investigacion, ha sido el que se realizé para el trabajo presentado en la investigacion

tutelada, germen de esta tesis doctoral.

En la medida en que hemos ido avanzando en el trabajo de campo y realizando
nuevas buasquedas bibliograficas, hemos ido incorporando algunas aportaciones
especificas, las cuales se iran detallando. Estas nos han sido Utiles principalmente para:
ampliar y explicar mas el marco tedrico; continuar profundizando en el tema de estudio;

elaborar la estrategia de observacion; y plantear la discusion de los resultados obtenidos.

Hemos podido comprobar que la literatura existente esta centrada principalmente
en detectar las necesidades de los nifios, padres o hermanos a partir de cuestionarios
realizados a los padres (Williams, 1992; Cornman, 1993; Wittrock et al, 1994; Shields,
1995; Sloper, 1996; Goodyear et al 1999; Yeh, 2002). En estos estudios se describen
aspectos generales sobre el sufrimiento y el impacto de la enfermedad en el nifio y su
familia, asi como las necesidades especificas relacionadas con la demanda de
informacion por parte de la familia. Entre ellos consideramos importante destacar las
aportaciones de Sloper (1996) y Kuan (2000) sobre las necesidades cambiantes de los
niflos y su cuidadora segun el estadio de la enfermedad, y las contribuciones de
Williams (1992), Cornman (1993), Wittrock et al (1994), Shields et al (1995) y Swayer
et al (2.000), sobre las necesidades de apoyo de las madres y los padres, la implicacion

de estos en el cuidado, asi como las necesidades de otros miembros de la familia.

De estas investigaciones, nos ha resultado de especial interés el estudio de
Goodyear et al (1999). En este articulo, se describe el proceso de validacién de un
cuestionario (FIN-PED) para valorar las necesidades especificas que presentan las
madres de los nifios con céncer, disefiado a partir del original “Family Inventory of
Needs” (FIN) mé&s general e inespecifico. La adaptacion del cuestionario fue realizada a
partir de las sugerencias de madres de nifios con problemas oncologicos de un hospital
pediatrico de Canada. Este trabajo nos ha sido de gran utilidad porque ofrece una lista
de categorias de andlisis desglosada en los siguientes grupos: necesidades de los nifios
enfermos y sus hermanos, necesidades relacionadas con los profesionales de la salud y

necesidades practicas referentes al sistema sanitario.
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Todos estos estudios se han realizado con los padres, a partir de cuestionarios

mas 0 menos complejos y amplios, dejando fuera la propia opinion de los nifios.

Una de las pocas investigaciones en las que se recoge también la opinién de los
nifios es la de Yeh et al (2005). En este estudio se evalla la calidad de vida durante el
tratamiento y durante los seis meses siguientes, comparando la vision de los nifios y la

de sus padres.

De toda la bibliografia especifica sobre el tema de estudio hemos encontrado
muy pocas investigaciones realizadas con metodologia cualitativa (Yiu y Twins, 2001;
Woodgate y Degner, 2003; Castillo y Chesla, 2003; Woodgate, 2006). Ninguna de ellas
ha sido realizada en Espafia. Para reconocer las necesidades del paciente oncoldgico
adulto, si se han realizado en nuestro pais algunos estudios en los Gltimos afios, como el

Ilevado a cabo por Artells, et al (2003).

A continuacion vamos a describir brevemente algunos de los aspectos mas

relevantes de los estudios previos que hemos revisado.

Yiu y Twins (2001) realizaron su investigacion en China con cinco nifios
enfermos de cancer. En su trabajo sefialan en que medida varia la ayuda que solicitan
los padres a medida que se desarrolla el tratamiento de sus hijos. Los padres requerian
ayuda para reconocer sus miedos, informacién, tiempo personal y asistencia para

mejorar el funcionamiento familiar.

En la investigacion de Woodgate y Degner (2003), se empled una metodologia
cualitativa. La base empirica de este estudio son entrevistas semiestructuradas, que se
realizaron a 39 nifios y adolescentes con cancer y sus familiares, junto con periodos de
observacion participante. El objetivo era describir la sintomatologia que acompafa al
cancer infantil desde el punto de vista de los nifios enfermos y de sus familias. El

trabajo lo hicieron dos enfermeras en un hospital de Canada.

En sus conclusiones las autoras destacaban la necesidad de profundizar en los
sentimientos de los padres, y ofrecer una vision de las experiencias de los nifios basada

en sus propias interpretaciones.
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Castillo y Chesla (2003), realizaron su investigacion en Colombia. Estos autores
hicieron entrevistas semiestructuradas a 11 familias de nifios con leucemia, con el
objetivo de conocer sus preocupaciones y saber como la enfermedad del hijo les habia
afectado en sus vidas. De sus resultados destacamos como el deseo de los padres y
madres de mantener vivo al hijo hace desaparecer el estado de choque inicial en un
tiempo relativamente corto y les ayuda a reorganizar sus vidas en funciéon de la

enfermedad, aunque la sombra del cancer no desaparezca a lo largo de sus vidas.

En un trabajo posterior Woodgate (2006), repasG las entrevistas
semiestructuradas realizadas para el estudio que habia llevado a cabo junto con Degner
en 2003, con el fin de comprender como los sintomas que acompafian al cancer habia

ido cambiando la vida de nifios y adolescentes.

De la revisién de estos estudios, podemos concluir que el diagnéstico y
tratamiento de cancer produce un gran impacto en la vida del nifio y de su familia,
independientemente del pais donde residen, estando escasamente descritas las
experiencias y las formas de ayuda ante las necesidades que se presentan relacionadas

con la salud.

Una vez analizada esta bibliografia y en la medida en que se avanzaba en la
investigacion, fuimos viendo la necesidad de localizar bibliografia especifica sobre
determinados temas que iban apareciendo en los resultados y asi contrastar y
profundizar en ellos, tales como, la atencion a los problemas de salud que se
presentaban en su domicilio, o el seguimiento de las necesidades psicosociales como el

aprendizaje o el juego.

Sobre atencion en el domicilio de los nifios con céncer, localizamos varios
trabajos realizados en Canada, Estados Unidos, Reino Unido y Espafia, donde se
muestran los buenos resultados conseguidos, para el nifio, la familia o para el centro
hospitalario, tras el seguimiento y evaluacion de programas de hospitalizacién a
domicilio implantados. En estos programas, segun los requerimientos de cada enfermo,
se administraron tanto antibioterapia intravenosa o quimioterapia (Wiernikowski, 1991;
Jayabose, 1992; Hooker y Kohler, 1999; Fernandez et al, 2000).
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El trabajo de Fernandez et al (2000), corresponde a la experiencia publicada del
Hospital La Fe de Valencia, donde los autores dan a conocer una evaluacion del
programa que llevan en préactica. Estos autores tienen editado también un manual,
“Protocolos médicos y de enfermeria para la asistencia domiciliaria integral a nifios
oncologicos” (1998), dirigido a los profesionales que atienden a los nifios con cancer,

tanto en el medio hospitalario como en atencion primaria.

En relacion a las necesidades psicoeducativas de los nifios con cancer existen
diversos estudios en Espafia, que muestran la complejidad y especificidad de la atencién
pedagdgica a nivel general y de forma determinada ante algunos tipos de tumores como
pueden ser los del sistema nervioso central (Grau-Rubio y Fortes, 2001; Grau-Rubio et
al, 2002; Lépez, 2006).

En esta linea de analizar y dar respuesta a las necesidades escolares de estos
enfermos, en 2006 se publico la intervencion educativa realizada a una nifia con gran
discapacidad visual ocasionada por un tumor cerebral. Este estudio ha sido motivo de la
tesis doctoral de Antonio Lépez', maestro que atiende a estos nifios en el Centro

Materno-Infantil del Hospital Universitario Virgen de las Nieves.

A nivel general, sobre la atencion a nifios con problemas oncoldgicos, existe en
Espafia abundante bibliografia escrita a partir de la investigacion o de la experiencia
practica. Estos trabajos nos han ayudado en la configuracién del marco tedrico, en la
parte relativa a aspectos especificos del cancer infantil y en la discusion de nuestros
resultados. Una muestra de esto son algunos articulos publicados en revistas especificas
de Enfermeria, Pediatria o Psicooncologia (Romero et al, 2000; Ferris et al, 2004a;
Salas et al, 2004); conferencias a Congresos (Fernandez 1996; Alvarez 2002; Arcos,
2005); manuales especificos sobre el tema (Mufioz et al, 2001; Grau-Rubio 2004;
Pardo, 2005; Sierrasesumaga, 2006); capitulos especificos incluidos en libros de
Psicooncologia (Barahona, 1997; Die Trill y Lopez Imedio 2000; Barreto et al, 2000),
de Enfermeria Pediatrica (Ruiz y Nufiez, 2000; Diaz, 2006;) o de Pediatria (Consejeria
de Salud, 1997, 1999; Mufioz Vila, 2000; Alvarez et al, 2002; Ortega, 2003); asi como

* Lopez Martin, A. La escuela en casa: atencion a sujetos con discapacidad visual por enfermedad. Un
estudio de caso. Granada: Universidad de Granada, 2006.
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lo reflejado sobre este tema en paginas web de organismos oficiales e instituciones

sanitarias publicas, asociaciones cientificas y organizaciones no gubernamentales.

El Unico estudio espafiol de enfermeria que hemos localizado sobre necesidades
de cuidados en nifios con cancer ha sido el que realizé en 1990 M2 Dolores Ruiz en el
Hospital de Son Dureta. En esta investigacion se realizaron dos cuestionarios, uno
destinado a conocer el grado de satisfaccion de los padres con la atencion prestada en el
hospital por las enfermeras, en relacion a las necesidades de cuidados de sus hijos, y
otro para conocer las necesidades de los padres durante la enfermedad del hijo. De este
estudio, sélo la parte correspondiente a la necesidad de alimentacion fue publicada
(Ruiz y Font, 1990).

Dada la escasez de investigacion especifica sobre el tema de estudio, se
incrementa nuestro interés por conocer, elementos que permitan mejorar la atencion una
vez reconocidas las necesidades cambiantes del nifio y familia durante los diferentes

estadios de la enfermedad, no solo en el hospital sino también en el domicilio.

1.3.- Objetivos de la investigacion.

El objetivo general de nuestro trabajo es intentar entender y explicar los
fendmenos culturales y sociales que se producen y articulan en torno a las experiencias

y necesidades de los nifios con cancer de nuestro entorno y de su familia.
Esta aspiracion se ha concretado en los siguientes objetivos especificos:

1. Conocer, a través del discurso de nifios y adolescentes, las experiencias

vividas durante el proceso oncoldgico ocurrido en su infancia.

2. Detectar las necesidades de atencion percibidas, por estos nifios vy

adolescentes, durante su enfermedad.
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3. Conocer las experiencias vividas por la familia de los nifios con cancer.

4. Determinar las necesidades de atencion percibidas por las madres tanto en el

hospital como en su domicilio.

5. Identificar las necesidades de salud de los nifios con cancer, en su domicilio,

a partir de las valoraciones realizadas por las enfermeras.

6. Contrastar los problemas de salud identificados por las enfermeras con los

expresados por los nifios y madres.

7. ldentificar propuestas de mejora para el proceso de atencidn a nifios con

cancer a partir de las relatadas por ellos y por sus cuidadoras.

1.4.- El abordaje del estudio.

En el cancer, para poder dar respuestas mas eficaces a las necesidades de salud,
en nuestro caso de los nifios y sus familias, hay que estudiar la enfermedad como algo
mas que un padecimiento grave que pone en peligro la vida de los nifios y que puede
producir la muerte. Ante una afeccion como ésta, se hace necesario conocer las
interrelaciones que se ponen en marcha entre las dimensiones bioldgica, psicoldgica,
social y cultural, en las personas afectadas. Asi lo indica Otegui (2000: 229) cuando

estudia el dolor y el padecimiento

En esta enfermedad, y al igual que para otros problemas de salud, para lograr la
comprension de las distintas dimensiones del fendmeno en estudio, resulta conveniente
adoptar una estrategia de investigacion etnografica que combine el uso de multiples
fuentes de datos con un contacto directo con la poblacion estudiada en los entornos
habituales donde se producen las conductas que nos interesa investigar Estrategia
utilizada y propuesta, para estudiar problemas de salud, por antrop6logos de nuestro

entorno como Gamella y Alvarez (1997; 1999).

Este interés por la investigacion cualitativa también se ha ido despertando entre
los profesionales de la salud, viendo la utilidad del empleo de esta metodologia cuando
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se pretende incorporar la perspectiva de los pacientes y profundizar o conocer sus

experiencias y sus explicaciones (Pope y Mays, 1995; Amezcua y Carricondo, 2000;
Cuesta Benjumea, 2006 ). Este Interés ha ido parejo a la inquietud mostrada en las

ultimas décadas por el abordaje de la salud desde su perspectiva social y cultural.

Al realizar un estudio etnogréafico y como es propio de los métodos que se
utilizan en este contexto, se ha pretendido seguir un enfoque integrador, priorizando
siempre el punto de vista de los participantes, en nuestro caso nifias y nifios de
diferentes edades y sus cuidadoras, con el fin de conocer las experiencias vividas, las
necesidades sentidas y las propuestas de mejora que pueden ser extraidas de sus propias

experiencias.

Este proposito se ha tratado de conseguir principalmente a través de la utilizacion
de una metodologia de investigacion cualitativa, teniendo una amplia interrelacion con
los nifios y sus cuidadoras, tanto en el hospital como fuera de €l y utilizando diversas
técnicas para la recogida de datos, las cuales se expondran con detalle en el capitulo

dedicado a la metodologia del estudio.

Para la exploracion de las necesidades del nifio en el proceso de enfermedad, se
ha combinado el enfoque antropol6gico con un instrumento propio de la enfermeria, la
valoracion de necesidades basicas de salud siguiendo el modelo tedrico de Virginia
Henderson, con la intencion de tener un angulo de vision mas amplio del objeto de

estudio.

Como es conocido, la investigacion cualitativa es inductiva, siempre se realiza
en el campo, en el ambiente natural donde se producen los fenémenos, a menudo por
periodos prolongados. Los investigadores desarrollan conceptos y comprensiones
partiendo de los datos, empleando procedimientos flexibles y en continua evolucion.
Esta forma de investigar hace tener un contacto prolongado y muy cercano con el otro,
lo cual le confiere unas caracteristicas de interrelacion particulares que han sido de

especial interés para nosotros.
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En la préctica de las enfermeras y para el desarrollo de la Enfermeria, la
utilizacion de esta metodologia de investigacion resulta de especial interés. Como
afirma Carmen de la Cuesta (2006,), al utilizar métodos cualitativos la enfermera busca
un tipo de explicacion comprensiva desde el lugar del otro, moviliza la parte mas
humana de cada uno, permite ponernos en su lugar, acercarnos a su experiencia y desde
alli comprenderla. Esto nos permite a la vez revelar los aspectos invisibles del cuidado y

desarrollar teoria cercana a la realidad.

La recogida de datos de esta investigacion se realizd en dos periodos: El
primero, durante cuatro meses, desde Junio a Septiembre de 2003 y, el segundo, durante
algo més de un afio, desde Mayo de 2004 a Junio de 2005. En esta segunda etapa, la
informacién acumulada ha sido a partir de ir desarrollando diferentes estrategias en
diversas situaciones y periodos de tiempo, como méas adelante se describe en el capitulo

metodoldgico.

1.5.- Pertinencia del estudio.

En base a la literatura actual especifica del tema, podemos afirmar que las
experiencias vividas en relacion al proceso de enfermedad, asi como las necesidades de
atencion sentidas y expresadas por los propios nifios y por sus cuidadoras, estan poco
investigadas a nivel internacional y es inexistente la investigacion de este tema en
Esparia, por lo que se hace preciso indagar en ellas para poder tener mas elementos de
valoracion que nos permitan comprender en profundidad este proceso de enfermedad y
ofrecer asi una atencién sanitaria integral que mejore la salud de las personas

implicadas.

Actualmente el cancer en los nifios se reconoce como una enfermedad grave, que
se puede superar en la mayor parte de los casos gracias a los avances en el diagnéstico y
tratamiento. También se sabe que superar un proceso oncolégico es complicado y
penoso tanto para el paciente como para su familia, pero una vez que todo finaliza

existe un futuro esperanzador y lleno de vida.
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En nuestro sistema sanitario, cada dia se hace méas hincapié en considerar e
incorporar al usuario como eje central de la asistencia sanitaria, sin embargo no existen
estudios donde se pregunte a los propios nifios a cerca de sus experiencias sobre la
enfermedad o cual es su opinién de la atencidén que reciben. En este sentido, Garcia
Calvente (1996), expresaba, hace mas de diez afios, que los nifios suelen ser los grandes
olvidados en los estudios de opinion a usuarios, algo que observamos que sigue

ocurriendo.

El céancer tiene rasgos culturales y sociales propios, unas caracteristicas
especificas que estan relacionadas con el impacto emocional de la enfermedad, el
sufrimiento que rodea al diagndstico, la aceptacién de la enfermedad, el tratamiento y
sus efectos secundarios, la atencion recibida, asi como la vuelta e incorporacion a la

vida normal.

Identificar y comprender estos entresijos, a través de lo percibido y relatado por
los propios nifios asi como por sus cuidadoras, y darlo a conocer a los profesionales que
los atienden, consideramos que puede ser una informacion muy atil para mejorar la
calidad de la atencion de los servicios dirigidos a ellos, algo que hasta ahora no ha sido

realizado por las enfermeras espariolas.

Al profundizar en los aspectos de repercusion del cancer anteriormente
mencionados, y en aquellos otros que expresen con su discurso los protagonistas
implicados, se pretende dar argumentos para promover una atencidn sanitaria mas
personalizada, satisfactoria y adaptada a las necesidades de atencion de los nifios y sus

familias.

Todo esto con el fin Gltimo de conseguir la mayor calidad de vida posible;
objetivo coincidente con la politica sanitaria que se esta llevando a cabo en nuestro pais
y de forma especifica en la Comunidad Autonoma Andaluza. Dentro del marco de
actuacion de la Consejeria de Salud, este objetivo ha sido concretado, de forma
especifica, por un lado con las actuaciones propuestas para el cancer infantil tanto en el
Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2002-2006, como en el Il Plan Integral de

Oncologia de Andalucia 2007-2012 y en las pautas de accion marcadas en el 1 y 11 Plan
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de Calidad del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (todos ellos publicados por la
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia en los afios 2002, 2007, 2000 y 2005,

respectivamente).

Por altimo, consideramos que las aportaciones de nuestro trabajo, asi como la
orientacion y el enfoque llevado a cabo, también podran ser Utiles, para la construccién

de nuevo conocimiento cientifico sobre el tema que aborda esta investigacion.
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MARCO CONCEPTUAL Y TEORICO:
CANCER EN LA INFANCIA Y ATENCION
ENFERMERA






I1.- Marco conceptual y teérico: cancer en la infancia y atencién enfermera

En este capitulo se presentan algunos conceptos y teorias necesarios para
conocer e interpretar los distintos fendmenos que se producen en torno a la enfermedad
oncologica en los nifios, las vivencias en relacion con la enfermedad, sus sintomas y
tratamiento, la relacion con el sistema sanitario y los profesionales, los problemas de
salud que presentan, las formas de abordarlos, asi como la relacion existente entre estos
factores. En conjunto nos han permitido contextualizar el problema de esta

investigacion.

Los temas tratados en este capitulo son: el cancer en la infancia, el concepto de

enfermedad y muerte, la hospitalizacion del nifio enfermo y la atencién de enfermeria.

2.1.- El cancer en la infancia.

La Sociedad Espafiola de Oncologia Pediatrica define el cancer como “una
proliferacion anormal e incontrolada de células que puede ocurrir en cualquier érgano o
tejido. Se origina cuando un grupo de células escapa de los mecanismos normales de

control en cuanto a su reproduccion y diferenciacion” (SEOP, 2006).

El cancer agrupa un conjunto de méas de cien patologias con caracteristicas
biologicas comunes, pero con diferencias en relacion con los factores de riesgo,
medidas de deteccion, tratamiento, supervivencia y patrones de distribucion por edad y
sexo (Consejeria de Salud, 2006: 6).
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Ademas de tener en comun su origen a partir de una célula o de un grupo de
ellas y su reproduccion descontrolada, el impacto que la palabra cancer proporciona en
el momento del diagnostico y la dureza del tratamiento van a ser caracteristicas

especificas de estos procesos de enfermedad.

Cuando se habla de cancer infantil, se hace referencia a todos aquellos tumores
gue se diagnostican en nifios y adolescentes, por debajo de los 15 afios de edad, lo que
le confiere unas caracteristicas peculiares tanto a nivel individual, familiar, social o de

atencidn sanitaria, como se ird mostrando mas adelante.

Aunque en este periodo de la vida el céncer tiene una frecuencia muy baja
(0,29% en nifios y 0,23% en nifias), la disminucion de la mortalidad por enfermedades
infecciosas ha hecho que los tumores infantiles estén cobrando mayor relevancia cada
dia dentro de la patologia pediéatrica, siendo la segunda causa de muerte en menores de
15 afios, precedida por los accidentes (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005: 87).

En las Gltimas décadas, los avances en el diagndstico y tratamiento de las
enfermedades neoplasicas en la infancia han supuesto una extraordinaria mejora, pero
por desgracia estas mejoras no se han acompafiado de avances similares en el
conocimiento de la etiologia del cancer siendo todavia desconocidas la mayoria de
causas medioambientales de las principales neoplasias pediatricas. EI 40% de las
neoplasias se presentan antes de los 4 afios de edad, debido a los efectos de los factores
de riesgo cancerigenos sobre los periodos evolutivos preconcepcionales,

concepcionales, transplacentarios y posnatales (Ferris i Tortajada et al 2004a: 1).

El cancer en el nifio difiere notablemente del que se presenta en el adulto en
cuanto a su naturaleza, distribucion y prondstico (Acha, 2001: 17). Basandonos en lo
reflejado en el Plan Integral de Oncologia de Andalucia (2002: 65) podemos afirmar
que la atencién a las neoplasias en la infancia tienen unas connotaciones especificas

COmo son:
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— El tipo de tumor, siendo los mas frecuentes las leucemias (con un tercio del
total), linfomas y tumores del sistema nervioso central (SNC), junto con tumores

embrionarios y sarcomas.
- Un répido crecimiento y una gran invasividad.
— Lagran sensibilidad de los tumores infantiles a la radioterapia y quimioterapia.

— Las peculiaridades especificas del nifio propias de su edad y desarrollo. El nifio
va a reaccionar a la enfermedad y hospitalizacion de forma muy distinta segun la

etapa vital en la que se encuentre.

Los tumores infantiles se clasifican siguiendo una categorizacion especifica y
diferente a la que normalmente se usa para los tumores en general. La clasificaciéon que
se utiliza es una modificacion de la Internacional Classification of Disease for
Oncology (ICD-O) de la OMS, que agrupa los tumores en 12 grandes categorias
diagnosticas que se muestran en la Tabla 2.1. Ademas, estas grandes categorias

engloban subgrupos que permiten estudiar hasta 40 tipos distintos de tumores.

Tabla 2.1. Categorias diagndésticas utilizadas para los tumores infantiles.

Grupo Tumores

I Leucemias

Il Linfomas y otros tumores reticuloendoteliales

I11 Tumores del sistema nervioso central

IV Tumores del sistema nervioso simpatico (neuroblastomas)
V Retinoblastoma

VI Tumores renales

VIl Tumores hepaticos

VIl Céncer de huesos

IX Sarcomas de tejidos blandos

X Neoplasias de las células germinales, trofoblasticas y otras neoplasias gonadales
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XI Carcinomas y otras neoplasias malignas epiteliales

XI1 Otros y no especificados

Fuente: La situacion del cancer en Espafia. Ministerio de Sanidad y Consumo (2005:88)

2.1.1.- Actuacion ante el cancer.

Para el manejo y control de la enfermedad, el esquema general que se aplica en

la préactica clinica suele ser el siguiente:
2.1.1.1.- Fase de diagnéstico.

Una vez que se sospecha la existencia del cancer, se realiza el ingreso en una
unidad de Oncologia. El enfermo viene derivado de su médico de Atencion Primaria o
del servicio de Urgencias. Una vez hospitalizado, se llevaran a cabo estudios
principalmente de: Radiologia, TAC, Resonancia Magnética, Ecografia, Radiois6topos,
Histologia, Microscopia y Genética. Todo lo que se precise hasta obtener la

confirmacion del diagnostico.

Un futuro esperanzador para el cancer infantil, lo constituye la biologia
molecular que al dar a conocer el comportamiento biologico del tumor, posibilita un

diagndstico y un pronostico mas exacto (Alvarez et al, 2002: 845).

Como se explica en la “Guia de atencién a los problemas crénicos de salud”, la
fase de diagnostico es una etapa muy dificil y donde a pesar de ser el periodo de la
enfermedad en el que mas informacidn van a recibir el nifio y su familia, por parte del
equipo sanitario, debido a su grado de angustia y miedo, oiran atentamente, pero quizas

escuchen poco (Consejeria de Salud, 1997: 273).

Desde este momento se establece por parte del equipo sanitario, una
comunicacion fluida con la familia, donde se iran aclarando conceptos y dudas.
Necesitando de forma especial informacion por parte del oncologo que se ocupa del

proceso, ante la preocupacion continua del prondstico de la enfermedad.
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2.1.1.2.- Fase de tratamiento.

El desarrollo de la moderna quimioterapia durante los afios setenta y ochenta, ha
contribuido de forma esencial en la curacion. De igual forma han favorecido las mejoras
experimentadas en las técnicas radioterapicas y en la cirugia infantil. A esto hay que
afiadir la terapia de soporte, la introduccién del transplante de progenitores
hematopoyéticos, el mejor conocimiento de la toxicidad y efectos secundarios de las
diversas terapias. Ademas de la generalizacion del tratamiento multidisciplinario de
estas enfermedades y la creacidon de grupos cooperativos nacionales e internacionales,
que han permitido disefiar protocolos especificos que han sido aplicados a un elevado
namero de pacientes y han conseguido incrementar los logros terapéuticos (Mufioz
Villa, 2000: 81).

En Pediatria se contindan empleando los tres pilares terapéuticos utilizados a
nivel general en Oncologia: cirugia, quimioterapia y radioterapia, afiadiéndose en

determinadas circunstancias el transplante de médula dsea.

La cirugia es el tratamiento de eleccion cuando el tumor esta localizado y es
facilmente extirpable. Cuando se requiere tratamiento quirurgico, el nifio después de la
intervencion va a estar en el servicio de Reanimacion o en Cuidados intensivos, pasando
a una unidad de cuidados medios cuando mejora su estado. Suelen tener una
recuperacion rapida salvo los tumores de Sistema Nervioso Central que frecuentemente

presentan complicaciones.
La quimioterapia se utiliza con varios fines:

- Antes de la cirugia para citorreduccion tumoral, con la finalidad de que el
tumor pueda ser extirpado en su totalidad en el momento de la intervencion

quirurgica, sin que queden residuos macro ni microscopicos.

- En tratamientos postoperatorios, se inicia, generalmente, a los siete dias,

cuando ya existe cierta recuperacion de la zona intervenida.
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En general tanto en tratamientos pre como postoperatorios, la duracion oscila
entre seis y doce meses (excepcionalmente menos de seis y mas de dieciocho meses).
La tendencia actual consiste en intensificar el tratamiento de quimioterapia y disminuir
su duracion. Es muy agresivo, se utilizan varias drogas a la vez a dosis muy elevadas y

varios dias seguidos (Consejeria de Salud, 1997: 274).

Generalmente se hacen ciclos de tres a cinco dias seguidos, con ingreso
hospitalario y descanso de 15 a 21 dias, pero esto cambia segin la recuperacion

hematoldgica de cada nifio.

También se puede realizar el tratamiento en Hospital de Dia, cuando existen
tumores que no requieren una terapia tan agresiva. Al no precisar que la medicacion se
administre durante las 24 horas y no necesitar hidratacién previa ni posterior a la
quimioterapia, ésta se puede suministrar en sesiones de unas horas de duracion cada

una.

Antes de cada administracion de estos farmacos, se realizan controles previos
para comprobar el numero de neutrofilos, de plaquetas o si existe anemia. Para
conseguir niveles adecuados de estos componentes sanguineos es frecuente la necesidad

de tratamiento complementario entre un ciclo y otro de quimioterapia.

Entre los efectos secundarios de estas drogas se pueden incluir inmunosupresion
(neutropenia, plaquetopenia y anemia) y toxicidad renal, hepéatica o cardiaca entre otras
(Consejeria de Salud, 1997: 274).

Para las leucemias los protocolos de tratamiento quimioterapico difieren segun
el tipo a tratar, existiendo una serie de fases, segun si es Leucemia Linfoblastica Aguda
0 si es una Leucemia no Linfoblastica. Siendo el transplante de médula 6sea, una opcién

terapéutica mas a aplicar segun el riesgo de cada situacion.

En el caso de la Leucemia Linfoblastica Aguda (la mas frecuente, con un 75%
de leucemias infantiles de este tipo) una vez terminados los ciclos de quimioterapia
intravenosa, estos farmacos, se administran de forma oral o intramuscular durante un
periodo de 18 a 24 meses (Pérez y Gonzélez, 2002: 807).
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En este tipo de leucemia, 95-98% de los menores de 15 afios consiguen la
remision completa a las 4-5 semanas de tratamiento, continuando asi el 70% a los 5
afios. El otro 30% recidivan, en su mayoria en los tres primeros afios, de los cuales

pueden ser recuperables la mitad (Consejeria de Salud, 1997: 409).

La radioterapia se emplea cada vez menos en los tumores infantiles por los
importantes efectos secundarios que produce, aunque estos van disminuyendo gracias a
las nuevas técnicas (radioterapia con electrones, braquiterapia, etc.). Su uso queda
limitado a determinados tumores como la enfermedad de Hodgkin donde se administra
junto con la quimioterapia y en el neuroblastoma o los tumores del Sistema Nervioso
Central que requieren la combinacion ademas de la cirugia, para conseguir la maxima
reduccion y asi poder extirpar de forma completa el tumor (Consejeria de Salud, 1997:
275).

La terapia actual se basa en la aplicacion de un tratamiento minimo en los casos
en que se prevé un buen pronostico, para de esta forma evitar secuelas posteriores; y
muy intensivo en los casos desfavorables, tratando de buscar la maxima efectividad y la
minima toxicidad. Queda por conocer cual es el tiempo Optimo de aplicacion de
tratamiento, después de obtener la remision completa, asi como, la dosis de maxima

eficacia y de minima toxicidad (Alvarez et al, 2002: 845).

Cada dia existe mayor preocupacién por evitar y controlar los efectos del
tratamiento, no solo los inmediatos como las nauseas, vomitos o la alopecia, sino
también los que surgen a medio y largo plazo como diabetes, hipertension, problemas

renales o cardiacos entre otros.
2.1.1.3.- Fase de revision o control de la evolucion.

Tras un tratamiento adecuado y una respuesta completa, el paciente pasa a una
fase de seguimiento o control evolutivo porque puede darse el caso de que alguna célula
neoplasica haya quedado en fase larvada o de reposo y que en cualquier momento puede
volver a reactivarse. El primer afio después de finalizar el tratamiento es el periodo de

méaxima incidencia de recidivas y por esto se realizan visitas para exploracion fisica
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mensuales y frecuentes controles clinicos, analiticos y radiologicos. Superado el primer
afio la posibilidad de recaida disminuye, siendo excepcional a partir del segundo, pero
aun existe y aunque los controles ya se pueden espaciar, se contindan durante unos
cinco afios, y hasta superar la adolescencia cuando se trata de nifios pequefios. Durante
el segundo y tercer afio las visitas se pueden espaciar a cada tres meses, y el cuarto y
quinto afios a cada seis. Posteriormente se controlan cada dos afios para vigilar los
posibles efectos secundarios a medio y largo plazo (Consejeria de Salud, 1997; Pardo,
2005).

2.1.2.- Incidencia y registro.

En céancer en la infancia, como ya se ha comentado, es una enfermedad poco
frecuente, con un discreto predominio en los nifios sobre las nifias de 1,2:1
(Sierrasesimaga y Vela, 2003: 680).

A nivel epidemiologico, Espafia se sitla en el contexto europeo occidental con
unas cifras de incidencia similares a las europeas, presentandose unos 900 casos nuevos
cada afo, en nifios de entre 0 a 14 afios (RNTI-SEOP, 2006).

La incidencia anual de tumores infantiles en Espafia, se encuentra entre 135y
145 por millén de nifios menores de 15 afios, cifras similares a las de paises de nuestro
entorno como Francia e Italia. En nuestra Comunidad Auténoma se presentan 150 casos
nuevos por afo (11 Plan Integral de Oncologia 2007-2012, 2007:38).

Segun el Registro de Cancer de Granada de la EASP, para nuestra provincia,
entre los aflos 1985-2000 se registraron 333 casos; correspondientes a los pacientes
menores de 15 afios, diagnosticados por primera vez de cancer durante ese periodo y
residentes en la provincia de Granada (Ver Tabla 2.2). Esto representa una incidencia
media anual de 124 por millon para el conjunto de nifios y nifias. Son tasas bajas si
consideramos las del conjunto de los registros esparioles, que se aproximan a 140 por

millon.
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Tabla 2.2. Incidencia de cancer infantil por grupo diagnostico y sexo. Granada:
1985-2000. Numero de casos, frecuencia relativa. Tasas brutas y estandarizadas
(poblacién, mundial) por millon y tasas acumulativas (0-14 afios).

GRUPO DE NINOS NINAS
DIAGNOSTICO N FR. T TE T. N° F.R. T. TE T.
casos <%> Bruta mund Acijml casos (%) Bruta mund Ac:ml

1. Leucemias 48 26,7 34,7 371 0,5 45 294 343 375 0,5
Il. Linfomas 27 150 195 20,0 0,3 15 93 114 104 0,2
I11. Cerebroy SNC 34 189 246 25,7 0,4 27 176 206 204 0,3
IV. SNS 11 6,1 80 9,9 0,1 18 11,8 13,7 17,6 0,2
V. Retinoblastoma 5 28 36 50 0,1 1 07 08 11 0,0
V1. Tumores Renales 13 72 94 122 0,2 e 39 46 5,6 0,1
VH. Tumores Hepaticos 2 11 14 2,0 0,0 1 0.7 0,8 1.0 0,0

VIM. Tumores malignos 11 6,1 80 6.8 0,1 14 9,2 10,7 91 0,1
IX. Sarcoma de tejidos 17 94 123 120 0,2 8 52 61 5,6 0,1
X. Neoplasias Células 7 39 51 6,1 0,1 7 46 53 5,7 0,1

XI. Carcinomas y 5 28 36 3,6 0-1 10 6,5 7,6 6,0 0,1
Neoplasmas epiteliales

XIl1. Otras Neoplasias 0 0,0 0,0 0,0 0,0 1 0,7 108 0,6 0,0
Malignas

TOTAL 180 100 130,1 139,3 2,0 153 100 1166 120,7 1,8

Fuente: Registro del Cancer de Granada (EASP) (* Por 1.000)

Las tasas acumulativas calculadas hasta los14 afios fueron de un I, 9%. lo que
significa que si las tendencias no se modifican, 1 de cada 526 nifios o nifias residentes en

Granada desarrollara un cancer antes de los 15 afios,
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Debido a la baja frecuencia del cancer en los menores de 15 anos, las tasas de
incidencia se expresan por millén de nifios y no por 100.000 habitantes, como es
habitual en el caso de los adultos. Por este mismo motivo y para proporcionar tasas mas
estables, el Registro del Cancer de Granada de la Escuela Andaluza de Salud Publica
presenta los datos por un periodo amplio, de 15 afios, que abarca desde el afio de inicio
del Registro, no existiendo por el momento datos méas actuales publicados para nuestra

provincia.

Como se puede observar, los grupos diagnosticos mas frecuentes en Granada en
este periodo de tiempo, fueron las leucemias, seguidos de los tumores del Sistema Nervioso
Central y los linfomas, al igual que en otros registros de cancer espafioles, como se vera

posteriormente.

En Centro Materno-Infantil del Hospital Universitario Virgen de las Nieves de
Granada, segun la informacion obtenida en la base de datos CMBD (Conjunto Minimo
Bésico de Datos), durante el afio 2005, se atendieron 30 pacientes en oncologia

pediatrica, que ocasionaron 827 estancias, con los siguientes diagndsticos médicos:

— Leucemia linfoide: 14

—  Tumor cerebral: 3

— Neoplasia renal: 2

— Neoplasia de retina: 2

- Linfosarcoma: 2

— Neoplasia de naturaleza no especifica: 1
— Neoplasia de piel: 1

— Neoplasia de glandulas endocrinas: 1

- Linfangioma de piel: 1

— Neoplasia de glandulas suprarrenales: 1

— Neoplasia benigna de aparato digestivo: 1
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— Tumor de hueso largo: 1

A nivel internacional, segin se indica en La situacion del cancer en Espafia
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005: 88), la mejor fuente de informacion sobre
tumores infantiles es la proporcionada por la Agencia Internacional para la
Investigacion sobre el Cancer. En 1988, Parkin et al., publicaron el volumen
International Incidence of Childhood Cancer, que constituyo la primera recopilacién de
datos comparables de incidencia de c&ncer infantil a nivel mundial, informacion que fue
actualizada con la publicacion de un segundo volumen (Parkin et al, 1998). Estas
publicaciones rednen el gran trabajo que realizan numerosos registros poblacionales de
tumores de los 5 continentes, con el esfuerzo afladido de estandarizar procedimientos y

aumentar dia a dia la calidad de los datos que proporcionan.

En 2004 se publican los datos del estudio epidemioldgico de la Agencia
Internacional para la Investigacion sobre el Cancer, incluido en el proyecto Automated
Childhood Cancer Information System (ACCIS). Este estudio realizado para estimar los
modelos y tendencias de incidencia y supervivencia en Europa, concluye que en los
afios 90, las tasas de incidencia ajustadas por edad fueron de 140 por millon en nifios (0-
14 afios) y 157 por millén en entre 0-19 afios. En las décadas de los 70, 80 y 90, la
incidencia global aumentd un 1% por afio (p<0.0001) en nifios, y un 1.5% (p<0.0001)
en adolescentes de entre 15 a 19 afios (Steliarova et al, 2004: 2097).

Estos datos ponen de manifiesto que aunque los avances terapéuticos de las
ultimas décadas han tenido un especial impacto sobre los tumores infantiles,
disminuyendo su mortalidad, la incidencia aumenta ligeramente. Es complejo disminuir
la incidencia ya que el escaso conocimiento sobre la etiologia de la mayor parte de los
tumores infantiles hace dificil identificar estrategias preventivas. Aunque es evidente
que se deben limitar en la medida de lo posible las exploraciones radioldgicas en
mujeres embarazadas y nifios. También existen estudios que refuerzan la necesidad de
cumplir estrictamente las medidas de proteccion en trabajadores expuestos a radiaciones

ionizantes, a hidrocarburos aromaticos policiclicos y a metales pesados, por su posible
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relacion con el riesgo de cancer en la descendencia (Chow, 1996; citado en: La

situacion del cancer en Espafia. Ministerio de Sanidad y Consumo 2005: 104).

En Espaiia funciona desde 1980 un Registro Nacional de Tumores Infantiles
(RNTI), a partir de la declaracion voluntaria de los servicios de pediatria de los
hospitales espafioles. Es uno de los tres registros mas importantes de Europa para
enfermos oncoldgicos de 0 a 15 afios de edad. Nacié en el seno de la Sociedad Espafiola
de Oncologia Pediatrica (SEOP) en colaboracion con la Unidad de Informacion y
Documentacion Medico-Sanitaria de la Universidad de Valencia. Uno de los objetivos
principales de este Registro es el estudio de la supervivencia de estos pacientes,
proporcionando una informacién de enorme valor (Peris-Bonet, 2003; Red para la

investigacion de Tumores Soélidos, 2006).

El RNTI-SEOP comprende actividades de registro y de investigacion dirigidas

principalmente a:

Vigilancia de la cobertura de las unidades de Oncologia Pediatrica

— Investigacion epidemioldgica descriptiva del cancer infantil en Espafia y en
Europa.

- Investigaciones sobre la efectividad de la asistencia a los nifios con cancer

asistidos en el marco de la Oncologia Pediétrica.

— Evolucién temporal en Espafia y comparaciones internacionales para los

distintos tumores.
— Investigacion causal del cancer infantil.
— Vigilancia de la protocolizacion.

— Colaboracion en la vigilancia de efectos secundarios y calidad de vida.

En los 25 afios transcurridos desde su inicio el RNTI-SEOP ha acumulado cerca
de 16.000 casos. Desde su comienzo, ha sobrepasado su condicion inicial de registro de

base hospitalaria y actualmente dispone de base poblacional para varias areas
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geograficas, contando con 45 centros informantes del territorio espafiol (Peris-Bonet et
al, 2007).

La actividad investigadora del Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-
SEOP), se desarrolla, sobre todo, en colaboracion con agencias y proyectos
internacionales, como la Agencia Internacional de Investigaciones sobre el Cancer de la
Organizacién Mundial de la Salud (proyectos ACCIS y SEARCH, principalmente) y el
Proyecto EUROCARE.

Recientemente se han publicado las estadisticas del cancer infantil en Espafa
para el periodo 1980-2006, elaboradas por el Registro Nacional de Tumores Infantiles

(Peris-Bonet et al, 2007). De ellas se extraen los datos que se presentan a continuacion.

En la Tabla 2.3 se recogen los casos de cancer registrados en Espafia por edad y
sexo; y en la Tabla 2.4, los casos de cancer registrados en Espafia por grupo
diagnostico, sexo y edad. En ambas para nifios de 0 a 14 afios y desde 1980 a mayo de
2007. También en el grafico 2.1, se representan los casos registrados por grupo

diagnéstico para este periodo de tiempo.

Tabla 2.3.- Casos registrados por Grupos de edad y sexo. Espaiia. Periodo 1980 -
mayo 2007. (Excluyendo mayores de 14 afios y no clasificables).

Grupos de edad Sexo Total
Nifios Nifas
0 afios 985 790 1775
1- 4 aiios 3239 2495 5734
5-9 aiios 2734 1811 4545
10 - 14 aiios 2196 1710 3906
Total 9154 6806 15960
% por sexo 57,4% 42,6% 100,0%

Fuente: RNTI-SEOP, Peris-Bonet et al 2007).
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Tabla 2.4.- Casos registrados por grupo diagnéstico, sexo y edad.
Espaiia. Periodo 1980-mayo 2007.
(Excluyendo mayores de 14 afios y no clasificables).

Grupos diagnosticos Grupos de edad (afios) Total

0 1-4 59 10-14

Leucemias Nifos 111 1052 721 461 2345

Nifas 112 820 511 311 1754
Total 223 1872 1232 772 4099

Linfomas Nifos 10 313 645 556 1524
Nifas 12 128 200 318 658
Total 22 441 845 874 2182

SNC Nifios 99 539 662 447 1747
Nifias 79 430 493 340 1342

Total 178 969 1155 787 3089

SNS Nifios 391 435 111 24 961
Nifas 288 377 82 28 775

Total 679 812 193 52 1736

Retinoblastomas Nifios 98 130 16 0 244

Nifias 90 137 12 1 240
Total 188 267 28 1 484

Renales Nifios 84 299 88 32 503

Nifas 70 277 113 17 477
Total 154 576 201 49 980

Hepéticos Nifios 49 66 12 13 140
Nifias 24 32 2 9 67
Total 73 98 14 22 207
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Grupos diagndsticos Grupos de edad (afios) Total

0 1-4 5-9 10-14
Oseos Nifios 3 58 195 357 613

Nifias 7 33 148 343 531
Total 10 91 343 700 1144

STB Nifios 75 246 217 162 700

Nifas 49 172 148 130 499
Total 124 418 365 292 1199

Células germinales Nifios 53 83 28 58 222
Nifias 47 67 61 105 280
Total 100 150 89 163 502

Carcinomas y epiteliales Nifios 12 18 39 86 155
Nifias 12 22 41 108 183

Total 24 40 80 194 338

Linfomas: Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales. SNC: Sistema nervioso central. SNS:
Sistema nervioso simpatico. STB: Sarcomas de tejidos blandos. Células germinales: Tumores
de células germinales, trofoblasticas y gonadales. Carcinomas y epiteliales: Carcinomas y

otras neoplasias malignas epiteliales.

(Fuente: RNTI-SEOP, Peris-Bonet et al, 2007: 17).
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Figura 2.1.- Casos registrados por grupo diagnostico.
Espaiia. Periodo 1980-Mayo 2007
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(Fuente: RNTI-SEOP, Peris-Bonet et al, 2007).

En nuestra Comunidad, se ha creado recientemente un Registro de Tumores

Infantiles de Andalucia (RETINA). Esta ubicado en el Registro Poblacional de Cancer

de Granada en la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP), desde el cual, se iran

conociendo datos especificos para nuestra Comunidad Auténoma.

En relacion al nimero de casos registrados segun el tipo de cancer, los datos

publicados en el informe: La situacion del cancer en Espafia, muestran que en Europa

las leucemias constituyen alrededor de un tercio de todos los tumores infantiles,

seguidas de los tumores del sistema nervioso central (21%), linfomas (11%),

neuroblastomas (7%), datos referidos por la Agencia Internacional para la Investigacion

sobre el Cancer (Ministerio de Sanidad y Consumo2005: 89).
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En Espafia segin datos provenientes de los ocho registros que han colaborado
(Asturias, Granada, Murcia, Navarra; Pais Vasco, Tarragona, Valencia y Zaragoza),
para el periodo 1980-1991, un tercio fueron leucemias, y lo que normalmente se
denomina tumores hematoldgicos, leucemias y linfomas suponen de forma conjunta el
46% de todos los tumores diagnosticados por debajo de los 15 afios de edad. Entre los
tumores solidos, los mas frecuentes fueron los del sistema nervioso central que
alcanzaron el 19% del total del cancer infantil (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005:
88-89).

Incidencia que sigue siendo similar a la publicada en las Gltimas estadisticas del
RNTI-SEOP, coincidiendo en cifras afines para los tumores del sistema nervioso
central (19,35) y siendo algo mas bajas para las leucemias (25,68) y linfomas (13,67)

que de forma conjunta representan un 38,35% (Peris-Bonet et al, 2007: 15-17).

2.1.3.- Supervivencia y mortalidad.

Como refieren Alvarez et al (2002: 844), antes de 1950 los pediatras no se
preocupaban del tratamiento de los tumores infantiles por considerarlos incurables,
gastando todas sus energias en combatir enfermedades, que como la desnutricién y las
infecciones eran las causantes de la gran mayoria de las muertes infantiles. Por entonces
eran los cirujanos, quienes trataban los casos aislados de cancer infantil. Al final de la
década de los 50 comenzo6 a funcionar en Paris (Villejuif), dirigida por la doctora
Schweighut, la primera Unidad de Oncologia Pediatrica de Europa. Al mismo tiempo se

inauguraron las de Nueva York y la de Boston.

En Francia en 1946, Jean Bernard empled por primera vez citostaticos en el
tratamiento de las leucemias, pero fue hacia 1960 cuando la quimioterapia provocé un
cambio espectacular y progresivo en la evolucion de los tumores infantiles. Poco
después se demostré6 que la quimioterapia adyuvante era capaz de destruir las
micrometastasis existentes en el torrente circulatorio sanguineo de algunos pacientes,

catalogados en Estadio | tras la cirugia, que con anterioridad evolucionaban mal.
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Han sido, sin embargo, los estudios de cinética celular, al permitir el empleo
simultaneo de varios citostaticos, con la Gnica limitacion de la tolerancia de los tejidos,
y de la capacidad de regeneracion de la medula ésea, los que han permitido una eficacia
mucho mayor potenciando la accion de la cirugia y de la radioterapia. (Alvarez et al;
2002: 844)

Asi, en los paises desarrollados las neoplasias en la edad pediatrica han ido
adquiriendo una importancia creciente en las Ultimas décadas, debido tanto a los
avances en el conocimiento del cancer, de sus bases genéticas, factores etioldgicos y
diagnostico, como a las posibilidades terapéuticas y prondstico. Esto ha supuesto
importantes mejoras en las cifras de supervivencia, pasando del 15-20% en la década de
los 50 y 60 hasta un 70, 80 0 90% de nuestros dias, dependiendo del tipo de tumor
(Mufoz, 2000; Stevens, 2002; Pardo, 2005).

En Espafa la supervivencia observada a los 5 afios de los nifios diagnosticados
de cancer es superior al 70%. Existe una evolucion muy positiva en las ultimas décadas:
para el periodo 1980-1982 la supervivencia observada para todos los tumores, por
cohorte de afios de diagndstico, a los 5 afios se encontraba en 54,6% situandose en
73,1% para el periodo de 1995-1997. Cifras que son mas altas para leucemias y
linfomas o tumores renales y mas bajas para tumores del sistema nervioso central y que
van mejorando progresivamente como se refleja en los datos del Registro Nacional de

Tumores Infantiles (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005: 181).

Datos referentes a la supervivencia a 5 afios del diagnostico, para los nifios con
cancer, en Europa, Espafia y EEUU se pueden ver en el grafico de la Figura 2.2, segln
lo divulgado por el Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP, 2003). La
cifra de un 76% de supervivencia a los 5 afios de diagnostico, para Espafia durante
1995-1998, se mantiene para el periodo 1990-2000 en la edad 0-14 afios (RNTI-SEOP,
2007).

Ademés de la supervivencia, algo que cada vez preocupa mas a los
profesionales, son los efectos del tratamiento oncoldgico infantil a medio y largo plazo,

como pueden ser los trastornos del crecimiento y desarrollo, problemas endocrinos, y de

44



I1.- Marco conceptual y teérico: cancer en la infancia y atencién enfermera

fertilidad, problemas psicologicos o segundos tumores. Siendo algunos de estos efectos
secundarios poco conocidos, segun se sefiala en La situacion del cancer en Espafia
(Ministerio Sanidad y Consumo, 2005: 181).

Figura 2.2. Supervivencia a 5 afios del diagnéstico. Europa, Espaiia y EEUU
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Fuente: Fuente: Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP, 2003)

La supervivencia prolongada ha puesto de manifiesto importantes secuelas
fisicas, psiquicas y sociales, principalmente relacionadas con la edad al diagnostico, el
tumor (tipo, localizacion y extension) y con el tipo e intensidad del tratamiento
administrado. Destacan las que afectan al sistema endocrinoldgico, que pueden
manifestarse muchos afios después de finalizar la terapéutica. Puede haber afectacion en
el crecimiento, en la pubertad y futura fertilidad, en el tiroides y la funcion adrenal, con

todas sus consecuencias fisicas y psicosociales (Ferris i Tortajada, et al, 2004y,

Oeffinger et al 2004).

En este sentido Alvarez et al (2002: 843) hacen hincapié en la conveniencia de
tener presentes las necesidades especiales de atencion, a medio y largo plazo, que

presentan algunos pacientes curados, como ocurre, con frecuencia, en los tumores del
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sistema nervioso central, y en los tumores 0seos. También Benedito et al (2000: 560),
expresan la necesidad de prestar atencion especifica a la depresion y la ansiedad, al ser
secuelas psicoldgicas que se presentan en nifios y en sus familiares, unidas al gran

impacto que ha producido la enfermedad y su tratamiento.

La calidad de vida y los efectos derivados de la enfermedad y de su tratamiento,
a medida que avanzan los éxitos en la curacion, son aspectos cada vez mas relevantes en
la atencion oncoldgica infantil. Se estima que casi la mitad de los supervivientes de un
cancer infantil pueden desarrollar problemas que afecten a su calidad de vida (Indiano y
Calvo, 1998; Oeffinger et al 2004)

Una de las mas graves consecuencias del tratamiento es el padecer una segunda
neoplasia. Los supervivientes de cancer tienen un riego 10-20 veces mayor de gque esto
ocurra. Se estima que dentro de los primeros 20 afios después del primer tratamiento, el
riesgo de tener un segundo tumor es del 3 al 12 % (Romero et al, 2001: 131)

A nivel internacional, la mortalidad ha descendido de forma importante durante
las dltimas décadas, descenso relacionado sobre todo con las mejoras en los
tratamientos. Esta bajada ha sido muy significativa en las ultimas décadas en nuestro
pais. Esto se puede comprobar en la Tabla 2.5, donde a pesar de que son cifras absolutas

indican claramente que la mortalidad esta disminuyendo.

Tabla 2.5. Nimero de defunciones por tumores infantiles en nifias y nifios espaiioles
Periodo: 1976-2000

1976-1980 | 1981-1985 | 1986-1990 | 1991-1995 | 1996-2000
Nifas 1423 1132 732 610 428
Nifos 1963 1675 1098 830 662

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005.
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En base a esta disminucién de la mortalidad, en la actualidad, al inicio de la edad

adulta, una de cada 900-1000 personas es superviviente de un cancer pediatrico (Ries et

al, 2000; Ferris i Tortajada, et al, 2004y).
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2.2.- Concepto de enfermedad y muerte en la infancia.

Dependiendo de la etapa de desarrollo en la que se encuentre el nifio, el
significado de la enfermedad y la muerte sera diferente para él; algo que conviene
conocer y tener presente para comprender su sufrimiento, su dolor, sus reacciones, el
alcance de sus preguntas, sus dudas, o sus temores y asi, poder aproximarnos desde una

comunicacion cercana, sincera, efectiva y adaptada a sus demandas.

2.2.1.- La muerte en el niio.

Para el periodo comprendido desde el nacimiento hasta la adolescencia, Piaget
(1977) establece 4 etapas evolutivas concernientes al desarrollo cognoscitivo.
Basandonos en ellas y en lo descrito por Stevens (2002: 14) para describir el significado
que el nifio da al cancer, asi como en lo especificado por Comas y Guinovart (2000: 3-
6) para el concepto de muerte en la infancia, detallamos a continuacién algunas de las

caracteristicas presentes en cada etapa del desarrollo:

— Periodo sensorio-motor (de 0 a 2 afios). Es un periodo previo al lenguaje
que se caracteriza por la falta de funcion simbdlica. No tiene conciencia de la

permanencia de un objeto mas alla de la percepcion inmediata del mismo.

Los menores de 2 afios de edad no entienden que significa el cancer. El
lactante que estd enfermo puede percibir que a su alrededor, se estan
produciendo hechos desagradables y responde a los sintomas de su
enfermedad, pruebas y tratamiento irritandose con mas frecuencia. Es
frecuente que lloren o no cooperen durante las pruebas o tratamientos. Es
necesario consolarlos y decirles que es normal que lloren cuando algo les

duele, como puede ser el pinchazo de una aguja.
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No existe el concepto de muerte. La funcién simbolica, el pensamiento
necesario para formarse el concepto de muerte aparecera entre los dieciocho

y veinticuatro meses.

Se pueden observar en esta etapa reacciones intensas de miedo y ansiedad

ante la separacion de personas significativas de su entorno.

Periodo preoperacional (de 2 a 7 afos). Una caracteristica esencial de esta
etapa es la de tratar a los objetos como simbolos de otras cosas. El nifio se
encuentra en plena etapa de pensamiento magico, costandole separar el
propio pensamiento del mundo exterior. Tiene una perspectiva egocéntrica y

no comprende como podemos ver las cosas de un modo distinto al suyo.

Pueden pensar que su enfermedad es un castigo por algo que han hecho
dicho o pensado. Hay que explicar que esto no es verdad y que las pruebas y
el tratamiento sirven para curarse. Para hablar de cancer se puede decir que
son ceélulas “malas” y que el tratamiento le ayuda a que “ganen” las

“buenas”.

El preescolar ve la muerte como algo que le ocurre a otros. La percibe como

separacion, creyendo que es algo temporal y reversible, como estar dormido.

Periodo de operaciones concretas (de 7 a 11/12 afios). Aumenta la
movilidad de pensamiento lo cual le permite al nifio pasar rapidamente de su
punto de vista al de otra persona. Dejan el egocentrismo. Es estas edades es
posible compartir metas y responsabilidades. Establece los fundamentos de
un pensamiento l6gico y puede razonar acerca del todo y de las partes

simultaneamente.

A partir de los 7 afios, comprenden mejor la enfermedad y entienden que
iniciar el tratamiento e ir al médico les ayuda a sentirse mejor, aun cuando
los tratamientos les ocasionen dolor y malestar pasajeros. Temen a la

mutilacién.
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El escolar considera que la muerte es universal e irrevocable y que
constituye el final de la vida. Los nifios gravemente enfermos a esta edad
pueden conceptualizar su propia muerte y se dan cuenta de su estado aunque
no sean capaces de hablar de ello. En ocasiones personifican la muerte como

un ser con existencia propia (por ejemplo: demonios, fantasmas, Dios).

— Periodo de operaciones formales (a partir de los 12 afos). En esta edad
tienden a generar y explorar todas las hipdtesis de solucién posible,
examinandolas posteriormente para establecer su validez. EI pensamiento

formal es racional y sistematico.

Suelen entender que el cancer es el responsable de los sintomas que tienen
como encontrarse cansado. Hay que explicar, con todo el detalle que
demanden, como le va a ayudar el tratamiento y como funcionan los
medicamentos, para hacer que se encuentre mejor. Temen a la desfiguracién
y a la no relacién con sus amigos, viviendo el proceso con amargura e ira

debido al aislamiento social que produce.

El adolescente comprende la muerte como algo personal, inevitable,
irreversible y universal. A pesar de la conceptualizacion adulta que tienen,
actuan bajo la premisa de que es poco probable que ocurra su propia muerte

debido a los sentimientos de invulnerabilidad tipicos de esta edad.

Debido a la vivencia de la enfermedad, los nifios con cancer a menudo adquieren
conciencia de la gravedad de sus sintomas mas precozmente y, por tanto, la madurez de
los conceptos de gravedad y muerte suele hacerse a edades mas tempranas que en nifios
sanos (Die Trill, 1996: 1271).

Esta misma autora recomienda que al hablar de la muerte con los nifios se
procure evitar el uso de eufemismos o palabras que puedan crear confusion o tener

significados diferentes para ellos, utilizandose los términos muerte o morir cuando sea
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necesario. Asi es mas adecuado decir Juan se ha muerto, que, hemos perdido a Juan, o,

Juan esta haciendo un viaje del que nuca va a regresar (Die Trill, 1996: 1282-1283).

2.2.2.- Reacciones ante el proceso de muerte en el nifio o adolescente y

su familia.

Los padres se sienten muy desesperanzados cuando reciben la noticia de que su
hijo tiene una enfermedad irreversible, sus reacciones, asi como las de sus hermanos,

van a influir mucho en la respuesta que dé el nifio enfermo.

El enfrentamiento con la muerte va a ser vivido de distinta forma por cada
individuo y por cada familia, dependiendo de la personalidad de sus miembros, de la
experiencia previa que hayan tenido con enfermedades mortales, de sus creencias acerca
de la vida y la muerte, del curso del padecimiento y de la adaptacion a la enfermedad
previamente a su fase terminal. Con frecuencia la familia y el paciente, si es mayor y
conoce la situacion de su enfermedad, experimentan una serie de mecanismos de
reaccion que entran en funcionamiento durante una enfermedad mortal, enunciados por
Kibler-Ross (1989,1996) de la siguiente forma:

o Negacion y aislamiento. Rechazan el diagnostico, al enterarse, reaccionan
con frases como “no puede ser verdad”. Suelen ir de médico en médico con
la esperanza de oir un prondstico distinto. Generalmente es una defensa
provisional y pronto la persona va asumiendo pequefias dosis de verdad

tolerable, llegando a una aceptacion parcial.

e Colera o ira. Se piensa: “;por qué me tiene que tocar a mi?”. Cuando se va
siendo consciente de la realidad, la ira se desplaza en todas direcciones y se
proyecta contra todo lo que les rodea. Es una situacion dificil de afrontar por
las personas que estan alrededor, familia y personal sanitario. Los nifios
expresan su hostilidad contra el personal sanitario por las continuas técnicas

dolorosas que se les realizan y contra sus padres por permitirlo.
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e Pacto o negociacion. Los pactos se establecen en secreto, y suelen ser con
Dios, con ellos mismos o con lo mas importante de sus vidas. Es menos

conocida, pero igualmente Gtil para la persona que la esta viviendo.

o Depresion. Se presenta a medida que se va acercando el momento de la
muerte. Es un instrumento de preparacion para la perdida inminente, siendo
necesaria y beneficiosa para que el paciente pueda morir en paz. Algunos
nifios que conocen su situacion quieren arreglar asuntos pendientes y desean

hacer las paces con sus hermanos o algin amigo.

e Aceptacion. Cuando se les ha ayudado a pasar por las fases anteriores
reconocen y aceptan el destino con sorprendente realidad, estan mas
interesados en que la muerte sea tranquila e indolora que en prolongar la
vida. Es una fase casi desprovista de sentimientos y donde la capacidad de

interés disminuye.

Dependiendo del individuo y de la ayuda que reciba, estas etapas van a durar
mas 0 menos, pueden en alguna ocasién cambiar de orden o superponerse una a otra y
siempre hay una constante en todas ellas, la esperanza, que se mantiene desde el
principio hasta el final. Estas reacciones ademas de poderlas experimentar los padres,
los nifios moribundos, los hermanos mayores y a veces también su enfermera puede

advertir sentimientos similares.

Die Trill (1996: 1274-1275) manifiesta que, con frecuencia, en el nifio con
enfermedad terminal y sus padres, ademas de estos cambios psicolégicos por los que va
pasando hasta aceptar la inevitabilidad de la muerte se pueden presentar también una
serie de sentimientos que es necesario conocer para poder dar una respuesta profesional

adecuada:

— Sentimientos de culpabilidad. Por un lado porque consideran la enfermedad

como un castigo, y por otro, por causar dolor a las personas queridas.

— Verglenza. La enfermedad compromete las capacidades del nifio para

controlar su entorno, y para alcanzar una sensacion de logro y competencia.
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Surge también la vergiienza, debido a los cambios en la apariencia fisica, que

provoca la enfermedad cronica, sobre todo en el adolescente con cancer.

— Temor al abandono. Se intensifica por las reiteradas hospitalizaciones y se
acentla con la ansiedad de los padres.

— Sensacion de pérdida de control. La enfermedad interfiere en sus actividades
sociales y deportivas. El nifio, y sobre todo el adolescente, puede intentar
recobrar el control manipulando a sus padres con su comportamiento. Es muy
importante que el adulto proporcione un orden a su mundo, una disciplina y
unos limites a su comportamiento que normalicen su vida en la medida de lo

posible.

— Confusién. Surge con la desinformacion, con actitudes protectoras que lo
empujan a lo desconocido. Es importante mantener con el nifio una
conversacion abierta y honesta que le permita saber todo lo que desee
conocer. Esto le da la oportunidad de disipar sus miedos y fantasias

preparandole para cooperar con el tratamiento.

2.2.3. - El proceso de duelo

En base a la experiencia como enfermera en el acompafiamiento a padres y nifios
que han perdido a una persona querida y a las recomendaciones elaboradas por la
doctora Elisabeth Kiibler-Ross (1975, 1996, 1997) hemos elaborado este apartado
dedicado al momento justo después de la muerte.

Cuando la muerte se presenta, es preciso permitirles a los padres, hermanos y
otros familiares allegados, todo el tiempo que necesiten para despedirse de su hijo,
facilitarles el poder continuar en la habitacion, dejandolos que lloren y se desahoguen,

respetando siempre su intimidad.

La enfermera debe mirar a la familia del nifio, como personas independientes

gue requieren atencion, cada una con sus necesidades y con su forma individual de
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afrontar la situacion: hablando, preguntando, silenciando o descontrolandose. No se
pueden dar respuestas faciles, lo importante es que se sientan escuchados y ellos iran
encontrando sus propias respuestas que les permitiran adaptarse de nuevo a la vida. Por

ello, la actitud de la enfermera ha de ser expectante, atenta y respetuosa.

En general, los padres viven de distintas maneras el duelo por la muerte de un
hijo, dependiendo principalmente si la muerte se ha presentado de forma repentina o era

mas 0 menos esperada.

Para algunos padres, si la agonia ha sido prolongada y se ha llegado a aceptar la
muerte del hijo, el duelo finaliza a veces a la vez que la muerte real. Se han preparado
para decir adios y afrontar el mafiana sin la persona querida y cuando llega la muerte,
las familias dentro de la gran pena que les acompafia, suelen experimentar un gran

alivio porque han finalizado el dolor y el sufrimiento.

Si la muerte ha sido inesperada y ocurre fuera del hospital, el primer contacto de
la enfermera con la familia suele ser en el servicio de urgencias, donde una actitud
sensible y compasiva va a ser Util para evitarles parte de las sensaciones de culpa y
angustia que, frecuentemente, acomparfian a este tipo de muerte. A los padres se les
deben requerir solamente los hechos, evitando indicar de cualquier forma que algo se
hizo mal. Suele ser un acontecimiento de tension extrema en la familia, precisaran
tiempo para separarse de su hijo y probablemente necesitaran ayuda para organizar el

funeral.

Los miembros de la familia que hablan sobre la muerte, que comparten sus
experiencias con otros padres que han perdido un hijo, con el personal del hospital, alin
después de la muerte del hijo, o con un religioso o familiar compasivos, suelen
superarlo mucho mejor que los que no manifiestan sus sentimientos y regresan al

trabajo simulando que la vida sigue como siempre.

Con respecto a los hermanos, es importante que estén preparados para lo que va
a pasar y gque tengan en todo momento a su lado un adulto en quien confiar. Para hablar

de algo dificil con algin hermano, éste se encuentra mas seguro y con mas confianza si
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el adulto esta a la misma altura de sus ojos. Es bueno abrazarlo, tomarlo de la mano o
mantener contacto fisico de alguna otra manera. Muchos se sienten asustados y
separados de la familia. Hay que permitirles mostrar sus sentimientos, llorar, gritar,
golpear y dejarlos hacer preguntas, evitando ser clemente, ya que no hablar de lo que
pasa puede hacer que pierda la confianza en los adultos y que el sufrimiento posterior
sea mayor. Cuando el momento final se presenta, se debe permitir que vean al familiar
fallecido si lo desean. Si se ha decidido verlo, es importante explicarles antes su
aspecto, también seréd informado del entierro y no se le prohibira su participacion si lo
desea. Como afirma Kiibler-Ross (1996), la experiencia muestra que a los nifios no les
dafa ver a su hermano, padre 0 madre sin vida; al contrario, sus fantasias pueden ser

mucho mas terrorificas que la realidad.

En la etapa que sigue a la muerte del nifio, es necesario que exista apoyo y
supervision profesional, para comprobar la evolucion del duelo en la familia, por si

surgen dificultades que requieran ayuda en alguno de sus miembros.
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2.3.- La hospitalizacion del nifio enfermo.

Segun datos de la Encuesta Nacional de Salud publicada por el Instituto Nacional
de Estadistica en abril de 2005, el porcentaje de nifios menores de 16 afios que han sido
hospitalizados es de 9,24%, siendo el motivo la intervencion quirdrgica en un 29,21% vy el
resto para estudio diagndstico o tratamiento. El 70,80% de los ingresos hospitalarios se

hicieron a través de los servicios de urgencias.

Cuando el nifio enferma y requiere ser hospitalizado, surge el dificil problema
que representa extraerlo de su entorno habitual y de sus mecanismos de seguridad,
como son su casa y su familia, para introducirlo en un medio totalmente desconocido

para él, agresivo y hostil.

La hospitalizacion es conocida como una experiencia traumatica tanto para el
nifio como para su familia y mucho mas si se trata de una enfermedad oncoldgica,
donde los procedimientos para combatirla forman un conjunto de actividades que el
nifio puede vivir como amenazantes. Son en si mismos factores estresantes, el cambio del
estado habitual de salud y el ingreso en el hospital (Fernandez et al, 1998; Bergero,
2004).

Hospitalizacion y enfermedad pueden significar entre otros aspectos: separacion
de los padres, hermanos y amigos, cambio en sus actividades diarias, movilidad limitada,

dependencia, situaciones desconocidas con pérdida de control, tension, y/o dolor.

Todas las actuaciones en el hospital, que se realicen sobre el nifio para curar su
enfermedad, las vivira como agresiones y provocaran en él distintos tipos de efectos como
pueden ser: llanto, negativas a quedarse en el hospital, trastornos alimenticios,
alteraciones del suefio, problemas de conducta o regresion de esfinteres en los mas
pequefios (Gonzalez et al, 2000; Schulte et al, 2002; Medina y Estévez, 2006).

La enfermedad de cancer es impactante por si misma y también lo son los

métodos sanitarios utilizados para combatirla, formando un conjunto de sensaciones
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desconocidas que llenan al nifio de ansiedad, angustia e inquietud, porque no sabe

hacerles frente y representan para él algo extrafio y amenazador.

Cuando el nifio es ingresado en el hospital traslada a él todo su medio de vida. Alli
se alimenta, en él pasa su tiempo libre, siente, experimenta, se relaciona, sigue su proceso
de crecimiento y desarrollo. Por tanto, el equipo multidisciplinario que le atiende debe
asumir tareas que van mas alla de la funcion curativa. Se deben prevenir, mitigar o aliviar
los dafios emocionales que comporta la hospitalizaciéon y los procedimientos diagndsticos
y terapéuticos, asi como no limitar su proceso normal de su crecimiento y desarrollo,
ofreciendo al nifio una atencion integral que cubra todas sus necesidades, segun la etapa

€n que se encuentre.

La enfermedad condiciona el desarrollo emocional del nifio, pero a su vez, la
situacion emocional en que se encuentra el nifio influye en el curso de la enfermedad,
ligando intimamente lo somatico y lo psiquico de tal manera que pueden llegar a
confundirse. De la capacidad adaptativa del nifio, asi como de la naturaleza, duracion e
intensidad del estimulo causante del "estrés” va a depender que se produzca un estado de
equilibrio ajustado, 0 una pausa en el crecimiento y desarrollo. Estos aspectos negativos
pueden ser modificados mediante una intervencion adecuada ofreciendo informacién a
nifios y padres de todo lo que les preocupe. El juego aqui desempefia un importante papel
y es la mejor via para acercarse al nifio, permitiéndole demostrar su conducta y expresar a
través del él su personalidad. Mediante el juego el nifio revela sus deseos, sus miedos y
sus ansiedades, descarga sus emociones y su agresividad, y es el método que utiliza para
experimentar y descubrir (Teung, 1985; Schulte et al, 2002).

Todos los profesionales con responsabilidad en la atencion al nifio hospitalizado,
deben respetar y colaborar para que se cumplan los derechos reflejados en la "Carta
Europea de los Nifios Hospitalizados" publicados en la resolucion del Parlamento
Europeo. (Diario Oficial de las Comunidades Europeas, 13 de Mayo 1986). En esta carta
se proclaman 23 derechos que son los que figuran en la Tabla 2.6 y que se podrian

resumir como:
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— Derecho del nifio a no ser hospitalizado o a serlo solo de forma diurna. Si los
cuidados no los puede recibir en su domicilio, la hospitalizacion ha de ser lo mas
breve posible, junto a otros nifios y acompafiados por sus padres el mayor tiempo

posible.

— Derecho a recibir una informacién adaptada a su edad y al estado en que se
encuentra, respecto al conjunto del tratamiento médico y a las perspectivas
positivas que ofrece. Los padres también deben recibir toda la informacion, asi

como a expresar su conformidad con los tratamientos que se le aplican al nifio.

— Derecho a recibir, durante su hospitalizacion, los cuidados prodigados por
personal cualificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo

de edad, tanto en el plano fisico como afectivo.

— Derecho a disponer de locales amueblados y equipados, que respondan a sus
necesidades en materia de cuidados, de educacion y de juegos. La formacion
escolar debe proseguir durante su permanencia en el hospital y durante la

convalecencia en su domicilio.

Tabla 2.6- Carta Europea de los Niiios Hospitalizados" Resolucion del Parlamento
Europeo. (Diario Oficial de las Comunidades Europeas, 13 de Mayo 1986).

a) Derecho del nifio a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir los
cuidados necesarios en su casa 0 en un ambulatorio y si se coordina oportunamente, con
el fin de que la hospitalizacion sea lo mas breve y rapida posible;

b) Derecho del nifio a la hospitalizacion diurna, sin que ello suponga una carga
econdmica adicional a los padres;

c) Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la persona que los sustituya, el
maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, no como espectadores
pasivos sino como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que eso comporte
costes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni
obstaculizar la aplicacion de los tratamientos a los que hay que someter al nifio;

d) Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su desarrollo mental,
su estado afectivo y psicoldgico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que
se le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece;
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e) Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales, destinandose en la
medida de lo posible los mismos enfermeros y auxiliares para dicha recepcion y los
cuidados necesarios;

f) El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los sustituya) como
sujetos de investigacion y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo proposito
primordial sea educativo o informativo y no terapéutico;

g) Derecho de sus padres o de la persona que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el
derecho fundamental de éste al respeto de su intimidad no se vea afectado por ello;

h) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su conformidad
con los tratamientos que se aplican al nifio;

i) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion adecuada y a
su seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacién especializada;

j) Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas. Sélo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las
ventajas de estos tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion, asi
como de retirarla;

k) Derecho del nifio hospitalizado, cuando esta sometido a experimentacion terapeutica,
a estar protegido por la Declaracion de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus
subsiguientes actualizaciones;

I) Derecho a no recibir tratamientos médicos inutiles y a no soportar sufrimientos fisicos
y morales que puedan evitarse;

m) Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que los sustituya en
momentos de tension;

n) Derecho a ser tratado con tacto, educacién y comprension y a que se respete su
intimidad;

0) Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodigados por
un personal cualificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo de
edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo;

p) Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo lo posible su
hospitalizacion entre adultos;

q) Derecho a disponer de locales amueblados y equipados, de modo que respondan a sus
necesidades en materia de cuidados, de educacién y de juegos, asi como a las normas
oficiales de seguridad;
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r) Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el hospital, y a
beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material didactico que las
autoridades escolares pongan a su disposicion, en particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause perjuicios
a su bienestar y/o no obstaculice los tratamientos que se siguen;

s) Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su
edad, de libros y medios audiovisuales;

t) Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial (hospitalizacién
diurna) o de convalecencia en su propio domicilio;

u) Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso de que
fuese necesaria la intervencion de la justicia si los padres o la persona que los sustituya
se los niegan por razones religiosas, de retraso cultural, de perjuicios, 0 no estan en
condiciones de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia,;

v) Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdémica y moral, asi como psicosocial, para
ser sometido a examenes y/o tratamientos que deban efectuarse necesariamente en el
extranjero;

w) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacion de la
presente Carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacion o de examen
médico en paises que no forman parte de la Comunidad Europea.

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo, 1989.

En los hospitales espafioles para dar respuesta a la problematica psicosocial que se
presenta en torno a la hospitalizacion de los nifios, surgen los denominados “programas de
humanizacion hospitalaria” (Gomez de Terreros, 2002: 166). En ellos tiene cabida estas
recomendaciones, las cuales se van incorporando en la practica, a traveés de programas
especificos de atencion al nifio hospitalizado. En este marco se encuadra la actividad

pedagogica hospitalaria, como complemento de la accion de los profesionales sanitarios.

En Andalucia desde hace algo mas de una década se viene desarrollando el
programa de "Atencion integral al nifio hospitalizado", aqui, ademéas de contemplar
aspectos sanitarios y psicoldgicos, se incluyen también aspectos pedagdgicos y ladicos,

pretendiendo tratar tanto al enfermo como a su enfermedad.
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Se hace siempre posible la permanencia del padre o la madre con su hijo,
implicandolos en las actividades que se les ofrecen y pretendiendo que estas sean
semejantes a las de su vida normal, intentando de esta manera mejorar la calidad de vida
del nifio dentro del centro sanitario. Aqui, el juego toma especial relevancia como
manifestacion espontanea, que le permite desarrollar todas sus capacidades, y por otro
lado, también son atendidas las necesidades escolares de los nifios, tan importantes para
algunos de ellos, por su edad y el estado crénico de su enfermedad (Guerro, 1992; Gomez
de Terreros, 2002).

Mencion especial por sus posibilidades, merece el proyecto “Mundo de Estrellas”
puesto en marcha a partir de 1998 por el Servicio Andaluz de Salud mediante un
concierto con la Consejeria de Educacion y Ciencia de la Junta de Andalucia dentro del
programa de "Atencion integral al nifio hospitalizado”. A partir de este convenio, se
instalan equipos multimedia en todos los hospitales andaluces con atencién infantil. Este
programa va dirigido a nifios ingresados con edades comprendidas entre 3 y 16 afios, a los
que se ofrece la oportunidad de conocerse e interactuar en mundos virtuales. Puede
funcionar todos los dias incluyendo festivos y sus ordenadores se encuentran integrados
en las aulas hospitalarias o de forma portatil en las habitaciones de los nifios (Gémez de
Terreros, 2002: 167).

En el Hospital Infantil Virgen del Rocio de Sevilla, dentro de este entorno
multimedia se pusieron en marcha dos experiencias para nifios con enfermedades
cronicas. Una, el “Aula virtual”, para conectarse desde el hospital por videoconferencia
con la profesora y comparieros de clase y la otra, es una experiencia de “Consulta virtual”
para nifios con fibrosis quistica, donde, desde el domicilio, se pueden realizar controles
por parte de los profesionales sanitarios y los nifios pueden relacionarse con estos para
obtener informacién relacionada con su salud. También estos nifios se pueden conectar al
programa “Mundo de estrellas” del hospital, para acceder a las diferentes opciones:

ludicas, pedagdgicas y sociales que este proporciona (Gémez de Terreros, 2002: 169).
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2.3.1.- Reacciones del nifio a la hospitalizacion.

Como se ha visto anteriormente, la enfermedad y la hospitalizacion se describen
como causantes de estrés para todos los nifios, estando intimamente enlazados su forma
de reaccionar y su edad. Para mitigar esta situacion la presencia de la madre o el padre es
fundamental, ya que ejerce sobre el nifio un papel protector y le transmite seguridad sélo

con estar a su lado.

Existen una serie de reacciones generales reconocidas por autores clasicos como
Teung, (1985) 6 Whaley, (2002) que van a depender de:

— Laedady etapa de desarrollo en que se encuentre cada nifio.

- Elsignificado de la enfermedad para el nifio/adolescente y sus padres.
- Lacapacidad adaptativa previa y las destrezas adquiridas.

— El grado de dolor o incapacidad.

— Lareaccion psicologica a los procedimientos médicos y quirurgicos.
— Laseparacion de la familia.

— Eltiempo que deba permanecer en el hospital.

Ademas de estos aspectos, existen una serie de factores individuales de riesgo que
vuelven al nifio méas vulnerable al estrés de la hospitalizacién como pueden ser: la falta de
ajuste entre el nifio y los padres, las hospitalizaciones frecuentes, las caracteristicas
personales como actividad o pasividad (el nifio activo tiende a sufrir menos en la

hospitalizacién) o si el nifio tiene un temperamento dificil.

Por tanto es necesario atender las necesidades alteradas de los nifios cuando no sea
autosuficiente e ir fomentando el autocuidado en la medida de sus posibilidades. También
es oportuno potenciar la relacion con otros nifios de similar edad y enfermedad y
proporcionarles distracciones adecuadas a su edad y preferencias. Esto les va a ayudar a

paliar su aburrimiento, a veces dificil de conseguir.
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A pesar de todo el desconsuelo que puede ocasionar, el ingreso en el hospital
también a veces puede resultar beneficioso. Como es obvio, el mayor beneficio es el de
recuperar la salud, pero ademas, el hospital puede brindar al paciente pediatrico nuevas
experiencias de socializaciéon y la oportunidad de dominar el estrés y sentirse competente
en la lucha ante una situacion adversa. Conviene por tanto tener en cuenta y potenciar al

maximo estos efectos beneficiosos.

2.3.2.- La familia ante la hospitalizacion.

Cuando el nifio enfermo requiere ser hospitalizado, suele ingresar acompafiado de
la madre que es la que va a permanecer de forma continua con él. La permanencia de ésta,
0 de otro familiar querido, es primordial para la seguridad y bienestar del nifio. Esto es
necesario tenerlo presente en la planificacion de los cuidados. Y no sélo por la ayuda que
esta madre pueda prestar atendiendo necesidades basicas del nifio, sino que también ella

requiere cuidados durante su permanencia en el hospital y la enfermedad del hijo.

En nuestro medio social y cultural, habitualmente son las mujeres las que se
dedican al cuidado de los nifios sanos o enfermos. Funcién femenina relacionada con la
reproduccion biolégica y social del grupo familiar, y extension logica de las tareas
relacionadas con la alimentacién o el cuidado de la casa que, tradicionalmente, han sido
atribuidas a las mujeres como parte obligada de su papel madres. Funcidn social
reconocida en nuestra area cultural desde antes de la industrializacion (Canals, 1985:
365), la cual podemos afirmar que sigue permaneciendo actualmente activa en nuestro

entorno.

Aunque la mujer se ha ido incorporando al trabajo remunerado, y es reconocido
el derecho a la igualdad en la asignacion de responsabilidades domésticas y familiares,
en la practica no ha dejado sus labores de cuidadora de la familia. Se evidencia la fuerza
con que las normas tradicionales se imponen todavia, generandose sentimientos de
culpa ante un posible incumplimiento de las expectativas sociales de su rol de madre y
cuidadora (Instituto de la Mujer, 2005: 229).
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Actualmente en nuestro pais el perfil del cuidador es fundamentalmente
femenino, aunque va en aumento el nimero de hombres que cuidan a sus familiares. La
mayor parte de los cuidadores principales en el caso de los nifios, son las madres,
destacando también el papel de las abuelas (Instituto de la Mujer, 2005; 2006).

La hospitalizacion de un nifio interrumpe el normal funcionamiento de su familia
y crea tension y malestar en todos los miembros que la componen. Basandonos en lo
descrito por Whaley, Wong (2002), las reacciones mas frecuentes en los padres pueden

ser las siguientes:
— Incredulidad si la enfermedad es grave y aparece de forma brusca.
— Culpa aunque no exista motivo alguno.
— Impotencia ante la nueva situacion en la que se encuentra su hijo.

— Ansiedad y temor ante la enfermedad y sus consecuencias.

Estas respuestas ante la enfermedad y hospitalizacion del nifio van a depender de
numerosos factores, entre los que se encuentran: la gravedad de la enfermedad del hijo,
las experiencias previas con la enfermedad o la hospitalizacion y capacidad de afrontarlo,
los procedimientos médicos que intervienen en el diagndstico y tratamiento, los sistemas
de apoyo disponibles, los patrones de comunicacion entre los miembros de la familia asi

como las creencias culturales y religiosas.

Los hermanos también con frecuencia reaccionan con sentimientos de
preocupacion, soledad, temor, culpa y celos ante la hospitalizacion y porque ven a sus

padres realizando una atencion especializada e intensificada al nifio enfermo.

Para Trinidad Bergero (2004: 40), el ingreso del nifio en el hospital puede
suponer una crisis para la familia. Esta autora define la crisis que supone la
hospitalizacion, como un cambio brusco y decisivo en el curso de un proceso, como una

interrupcion importante en la vida del nifio y de la cuidadora familiar.

Desde el punto de vista de la teoria de la crisis, la familia/grupo social es el

principal proveedor de apoyo ante cada una de las situaciones de crisis. Aunque el
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impacto de la enfermedad afecta a todo el grupo familiar, suele ser uno de los miembros
de este grupo el que asume la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados. Es el
Ilamado cuidador principal que proporciona tareas de apoyo (Bergero, 2000; 2004). Esta
figura puede ser definida también en términos de relaciones sociales y familiares,
generalmente de parentesco, extendiéndose a lazos de amistad o de vecindad donde
estos han adquirido el caracter de relaciones primarias (Garcia Calvente y Mateo, 1993:
16).

En un principio, no es facil de identificar los problemas que presenta la familia. La
enfermera debe permanecer alerta ante las indicaciones y sefiales con las que los padres
comunican sus preocupaciones y ansiedades. El estado animico de los padres influye en el
del nifio, si tenemos padres preparados, cooperadores y tranquilos, esto beneficiara a

todos y especialmente al pequefio enfermo.

Se hace preciso por parte de las enfermeras reconocer las capacidades cuidadoras
de la familia y fomentar que las ponga en préactica, con el objetivo de incrementar su
sentido de independencia y autoestima. La mejor y mas eficaz manera de trabajar en
Pediatria se fundamenta en fomentar el trato flexible, el ser justa, saber reconfortar y
apoyar, comprendiendo el impacto emocional de la enfermedad y ayudarle a
comprometerse activamente en la solucion de sus problemas. Por tanto hay que fomentar
el autocuidado y autocontrol y es importante el potenciar la relacion con grupos de

iguales.

Todo lo que los padres consideren un problema debe ser motivo de atencion para
los profesionales que atienden al nifio, no se debe olvidar que ellos son los que mejor

conocen a su hijo.

La familia requiere asistencia e interviene en la que se le da al nifio. Constituyen el
vinculo entre su vida en el hogar y su vida en el hospital. El trato adecuado a los padres,
ademas de estimularlos a que participen en los cuidados de su hijo, influye para que el

deterioro de su desarrollo y del funcionamiento de la familia sea minimo.
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2.3.3.- La hospitalizacion del nifio enfermo de cancer.

Cuando se decide el ingreso de un nifio diagnosticado de cancer, este puede
llegar con su familia al hospital tras situaciones y recorridos diferentes. A veces, la
enfermedad, se presenta de forma rapida e imprevista, porque los sintomas han
aparecido de manera subita, lo que hace que el conocimiento del diagnéstico sea muy
traumatico y aparezcan sentimientos de incredulidad y negacion. En otros casos, el
Ilegar al conocimiento de la enfermedad, se hace tras un periodo mas o menos largo de
consultas por diferentes pediatras 0 médicos de familia, pruebas diagndsticas y
tratamientos que no hacen desaparecer la sintomatologia definitivamente. En estos
casos, la noticia es también dificil de aceptar, en parte por el escepticismo que han
creado las diferentes informaciones y los tratamientos fallidos. Se llegue de una forma u
otra, lo mas frecuente es que el diagnéstico definitivo se lleve a cabo en un gran
hospital, con un primer ingreso cargado de informaciones, pruebas diagnosticas y
situaciones impactantes y de fuerte estrés para el nifio y su familia. (Ruiz y Nufiez,
2000: 581)

Los avances en el tratamiento multidisciplinario del cancer pediatrico durante las
ultimas décadas, han alterado muy favorablemente el prondstico de la mayoria de estas
enfermedades, pero también han aumentado la intensidad y duracion de los tratamientos,
siendo frecuentes y prolongados los periodos de hospitalizacion en cualquier fase de la
enfermedad, bien para estudios diagndsticos o con fines terapéuticos. (Fernandez et al,
1998: 11).

Para dar una idea de la carga asistencial que supone el cancer para el sistema
sanitario, el Ministerio de Sanidad y Consumo, utiliza la informacién procedente de la
base de datos nacional del Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD). Segun esta
fuente de datos correspondiente al afio 2000, los tumores infantiles fueron responsables
de casi 9000 estancias hospitalarias en ese afio. EI 36% de estas estancias fue debido a

las leucemias (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005: 102)

En el entorno hospitalario la familia, requiere atencion y asistencia por parte de los

profesionales sanitarios, € interviene en los cuidados que necesita el nifio. Los padres han
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venido cuidando a su hijo de una manera mas o menos eficaz, y es importante que sigan
haciéndolo para no tener la sensacion de pérdida de competencia para resolver los
problemas. Aparecen emociones negativas y entorpecedoras como ansiedad, miedo,
tristeza y sobre todo, incertidumbre. Pueden comenzar a preguntarse qué han hecho mal o
hasta qué punto son responsables de lo que le estd ocurriendo a su hijo. El trato adecuado
a los padres, teniendo en cuenta las necesidades y peculiaridades de cada uno, influye
para que el trastorno en el desarrollo y funcionamiento de la familia sea menor (Bergero,
2004: 32 y sS).

En los trabajos acerca de los factores de estrés que con mayor frecuencia son
citados por los familiares de nifio hospitalizado, se encuentran: el ingreso para cirugia, la
presencia de otros nifios gravemente enfermos, aislamiento por condicion contagiosa,
amenaza de una enfermedad grave, actitud despreocupada del personal del hospital,
separacion del conyuge que queda en el hogar, hospitalizacion a considerable distancia,
no recibir visitas, experiencias previas de hospitalizacion, cambios en los hébitos de
comida, sentirse en manos de médicos y personal de enfermeria desconocidos, cambios
en los habitos de suefio, dejar el trabajo durante la hospitalizacion del nifio, problemas de
comunicacion con el personal sanitario (hormas o lenguaje técnico, entre otros), presencia
de méquinas o dispositivos mecanicos en la habitacion o en el tratamiento del nifio,
problemas econémicos, aislamiento de los amigos, cambios en la intimidad, interrumpir la
escolarizacion en el caso del nifio, falta de informacion o problemas con la medicacién

entre otros (Rodriguez y Zurriaga, 1997; Bergero, 2004).

El denominador comun de todos estos estresares es la sensacion de impotencia y
pérdida de control de la vida. Impotencia definida como la expectativa experimentada por
los padres de que su propia conducta no puede determinar la ocurrencia de los resultados
que busca. En muchos momentos de la hospitalizacién, los padres sienten que no tienen
claro qué deberian creer y cuél es el sentido de los acontecimientos que estan viviendo.
(Bergero, 2004: 33)

Cuando un nifio enferma, se espera que la familia ofrezca todo lo que se le pide,
pero pocas veces el personal sanitario es consciente de los esfuerzos que esa familia ha

de realizar. En contadas ocasiones se plantea si la familia esta capacitada para ofrecer
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esa ayuda que se le pide o si es capaz de soportar el estrés que la situacion genera. Por
tanto ante situaciones que requieran cuidados especificos, el equipo de enfermeria debe
valorar a la familia para determinar el grado de capacitacion para asumir la atencion que

el nifio necesita (Gonzalez y Sanchez, 2000: 616).

Siempre habra alguna actividad de cuidado que o bien el nifio o la familia
puedan realizar. Se ha demostrado que la participacion activa en aspectos incluso
marginales les mejora la calidad de vida (Armiraglio, 1998; Benedicto et al, 2000;
Bergero, 2004).

En el hospital los padres, los hermanos, los amigos, o los abuelos, constituyen

para el nifio el vinculo entre la vida en el hogar y la vida en el hospital.

Existen una serie de reacciones especificas en el nifio y en el adolescente, que van
a depender en parte de la naturaleza concreta y/o la gravedad de la enfermedad, del
requerimiento de hospitalizaciones frecuentes y de los sistemas de apoyo disponibles.
Los nifios con cancer, al igual que otros con diabetes, hemofilia, u otras enfermedades
cronicas, tienden a sentirse aislados y distintos. Muchas veces tratan de ocultar su
problema o se sienten observados constantemente. Siempre se debe presentar la
hospitalizacion como un paso hacia la recuperacion y la vuelta al hogar. También
existen reacciones especificas, principalmente de temor y ansiedad, ante determinadas
situaciones hospitalarias especiales, como puede ser ante el ingreso del nifio en una
unidad de cuidados intensivos o en una habitacion de aislamiento, donde todos los
factores estresantes tipicamente asociados a la hospitalizacion van a estar aumentados,
ya que la separacion de la familia y los amigos es mayor, hay mayor pérdida de control

y mas cambios ambientales (Teung, 1985; Schulte et al, 2002).

Como solucidn a la problematica que plantea la hospitalizacion para el nifio y su
familia se han ido creando unidades de hospitalizacion diurna donde se puede
administrar tratamiento a estos pacientes sin necesidad de estancia nocturna. Estas
unidades mejoran la calidad de la atencion y disminuyen las consecuencias negativas de
la hospitalizacion. Al mismo tiempo, esto es beneficioso para el sistema sanitario ya que

reducen los gastos. Aspectos motivadores para que los “hospitales de dia” estén
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firmemente implantados en la mayoria de Unidades de Oncologia de todo el mundo
(Fernandez et al, 1998: 12).

Para todo este conjunto de problemas de salud que constituyen el céncer, y
gracias al desarrollo tecnologico de la atencidn sanitaria actual, se pueden ofrecer a los
pacientes ciertos tratamientos o intervenciones en su domicilio que anteriormente sélo
podian proporcionarse en un medio hospitalario. Todos los cuidados que puedan
realizarse de forma positiva en el domicilio de los pacientes, deben de realizarse en este
ambito, con el fin de crear un ambiente confortable para su recuperacion, logrando asi la
restitucion de la salud con el cuidado directo de los suyos (Contel et al, 1999; Jacob,
1999). Esto es especialmente recomendable para los nifios que tienen una enfermedad
oncolégica, que van a requerir largos periodos de evaluacion, tratamiento; siendo
necesaria la continua valoracion de las necesidades de atencion, para garantizar la
seguridad del medio en el que se encuentra el nifio (Jacob, 1999; Hooker y Kohler,
1999).

En la Unidad Oncoldgica del Hospital Infantil La Fe en Valencia, existe una
experiencia pionera en Espafia desde 1997, llevandose a cabo un programa de
hospitalizacién a domicilio para nifios con cancer. Dicha experiencia ha sido evaluada,
mostrando que el programa implantado es bien aceptado por los pacientes y familia, ha
permitido conseguir buenos resultados en la atencion dada y acortar la estancia en el
hospital (Fernandez et al, 2000).

Las unidades de hospitalizacién a domicilio surgen como un paso mas hacia la
atencion integral al enfermo en diferentes fases de la enfermedad, existiendo ventajas

reconocidas y que Fernandez Navarro (1998: 14) reconoce como las siguientes:

— Para el nifio: Le permite continuar en su entorno familiar con su ritmo de

vida, habitacion, juguetes, habitos culinarios, etc.

- Para la familia: Le permite participar activamente en el cuidado del nifio y en
la medida de lo posible, “controlar la situacion” aliviar la angustia, disminuir

sentimientos de impotencia e incrementar los de utilidad.
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— Para el hospital, permite aliviar la presion sobre unidades asistenciales
congestionadas, evitando largas estancias y disminuyendo costos

econdmicos y psicoldgicos.

Existen publicadas otras experiencias similares a la valenciana, donde se lleva a
cabo la aplicacion de antibioterapia intravenosa o quimioterapia en el domicilio, en
Canada (Wiernikowski, 1991), en Estados Unidos (Jayabose 1992) y en el Reino Unido
(Hooker y Kohler, 1999), que han demostrado una gran eficacia, ahorro de tiempo y
gastos, asi como una mejora en la calidad de la asistencia a estos pacientes; logrando
buenos resultados tanto en el control de la enfermedad del nifio como en las mejoras de

la vida familiar.

La préactica existente en nuestro medio es permanecer en el hospital el tiempo
preciso para el diagndstico y tratamiento, siempre acompafiado por sus padres,
acudiendo para hospitalizacion de dia cuando requiere quimioterapia. El alta
hospitalaria se da cuando el nifio se encuentra estable y la capacidad cuidadora de la
familia puede cubrir las necesidades de salud del nifio. Para el apoyo necesario en sus
domicilios, los padres siguen teniendo en cuenta a su meédico y sus enfermeras
hospitalarias, Ilamando por teléfono o acudiendo al hospital en caso de necesidad. La
coordinacion entre la atencion Primaria y la hospitalaria para la atencion a los nifios y
nifias con esta patologia es escasa y puntual, llevandose a cabo en determinadas
situaciones algun tipo de asistencia, como la extraccidn de sangre para control analitico

o la administracion de medicacion por via intramuscular.

En Andalucia en este sentido y con el fin de mejorar la atencién domiciliaria,
dentro del marco del Decreto 137/2002 de Apoyo a las familias andaluzas, el Servicio
Andaluz de Salud ha incorporado la figura de la enfermera comunitaria de enlace,
enmarcada dentro de la gestion de cuidados con una practica avanzada de enfermeria. La
gestion de casos es un proceso de colaboracién y coordinacion entre los diferentes
profesionales e instituciones, en el que la enfermera debe garantizar que se logren los
objetivos previstos en el plan asistencial del paciente, integrando todos los recursos
necesarios para dar unos cuidados integrales y continuos y ofreciendo asesoramiento y

apoyo a la cuidadora principal. Este proyecto se ha puesto en marcha en nuestra
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comunidad para ancianos y personas con discapacidad en un principio, teniendo cabida, si

asi es demandado, los nifios y nifias con problemas crénicos de salud.

En los nifios con enfermedad avanzada o en fase terminal, la organizacion de la
atencion de enfermeria debe ser diferente. Muchos de los actos mas o menos rutinarios
en la atencion de otro tipo de pacientes pediatricos, como el control del peso o de las
constantes vitales, pierden o modifican su significado. Siguen teniendo especial
relevancia otros aspectos como, la higiene y el cuidado personal, la alimentacién, la
conversacion, las visitas, la movilizacion o el descanso. Estas actividades seran

facilmente alcanzables con profesionalidad, tolerancia, flexibilidad y respeto.

Estos pacientes presentan unas necesidades emocionales propias de su edad,
independientes de su estado de salud, otras que provienen de sus reacciones ante la
enfermedad y el ingreso hospitalario y, finalmente, las que se originan del concepto que
tiene el nifio de la muerte. Su resolucion varia segln la edad, etapa de la enfermedad,

relaciones familiares y el grado de dependencia del paciente.

Aunque el nifio esté gravemente enfermo, siempre va a estar presente su
necesidad de aprender. Existe un recurso insustituible como es el juego que va a poder
utilizar el nifio y sus cuidadoras hasta los ultimos momentos. También para las
enfermeras el juego es una herramienta muy valiosa para ganarnos la confianza del nifio
y conseguir un acercamiento eficaz, siendo de gran ayuda para la valoracion fisica y

animica del pequefio enfermo.

Otro aspecto a tener en cuenta es el de colaborar con el nifio y su familia en
mantener la conexion con la realidad, proporcionandole mecanismos de defensa contra
el temor y la ansiedad. No hay que olvidar que en el ser humano, en medio del peor
drama, existe una enorme reserva de esperanza, optimismo y alegria por lo que habra

que promover y fomentar estos sentimientos (Fernandez, 1996; Bergero, 2004).

Para el nifio moribundo no hay mayor consuelo que la seguridad y proximidad
de sus padres. Se tiene miedo a aquello que se desconoce, por lo que sera importante

para los padres y para el nifio, si es mayor, recibir la mayor informacién posible en
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lenguaje llano y asequible sobre la enfermedad, el tratamiento, los efectos secundarios y
normas de vida, para asi poder enfrentar mejor la enfermedad y los padres ayudar mejor
a sus hijos. Solo si se han sentido utiles, como proveedores de apoyo y cuidados a su
hijo, la resolucion posterior del duelo serd mas optima (Benitez et al, 1998, Fernandez,
1996).

Dentro de la filosofia de los cuidados paliativos, la familia forma parte del
equipo y va a proporcionar una gran ayuda, en todos los sentidos, el integrarla en los
cuidados que el nifio requiera. Desde el inicio de la relacion se debe conocer la figura de
la cuidadora del nifio enfermo, sus miedos y limitaciones, para asi, anticiparnos a sus

demandas y poderlos atender en sus necesidades (Kubler- Ross, 1996).

Existen otros aspectos familiares que son necesarios tener en cuenta, como
puede ser si tienen o no trabajo los padres, si peligra el puesto de empleo por la
situacion que estan viviendo, los recursos econdmicos y todos los inconvenientes
relacionados con la distancia del hospital al hogar; para paliar estas dificultades sera
necesario contar con los trabajadores sociales y ver la posibilidad de contactar con
comunidades de ayuda social si las soluciones rebasan las posibilidades de la institucion

sanitaria.

Con respecto a los hermanos, los adultos pueden ayudar de diversas formas,
como dejandolos que participen del cuidado del familiar enfermo y nunca evitando su

contacto.

Todos estos factores deben ser contemplados en la valoracion continua que se
realice al nifio o adolescente para la planificacion de sus cuidados, donde todos los
esfuerzos van a ir encaminados hacia el control de sintomas molestos y a ayudar al nifio

y su familia a afrontar la situacion.

Para los nifios con cancer en la fase terminal, Barahona (1997: 151 y sS)

recomienda atender las siguientes necesidades:

— Fisicas. Principalmente dirigidas al control del dolor y de otros sintomas

molestos presentes.
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— Emocionales. Entre las que destaca:
e Necesidad de informacién y comunicacion.
e Proximidad de los miembros de la familia.
o Control de las emociones negativas como ansiedad, depresion y miedo.

e Dolor.

Elisabeth Kibler-Ross (1975, 1996, 1997), psiquiatra que dedico su vida al
estudio de la muerte y la ayuda a los moribundos, nos recuerda que morir es la parte
sencilla, el verdadero reto de los profesionales es ayudar a los pacientes a vivir hasta

que les llegue su ultima hora.

Esta autora tras sus diez afios de experiencia trabajando con nifios en la fase

terminal de su enfermedad y con sus familias, nos dice:

“Nadie puede proteger a un ser querido de las penas de la vida ni
ahorrarle el dolor. Nadie puede consolar ni cambiar la amarga
realidad de un padre o una madre que han perdido a un hijo. Pero
podemos brindarles nuestro apoyo, estando a su lado cuando
necesiten hablar o llorar, cuando tengan que tomar decisiones
dificiles o complejas. Y podemos ayudarlos a prevenir las secuelas de
tan dolorosas pérdidas con una actitud maés sensible y una mayor
predisposicion a escucharlos antes de que ocurra la muerte si es eso
es posible™ (Kibler-Ross, 1996: 30).

2.3.4.- Atencion a los ninos con cancer en nuestro entorno. Unidades de

hospitalizacion.

En Granada actualmente los nifios hasta los 14 afios de edad que requieren ser
hospitalizados para diagnostico y tratamiento oncoldgico, ingresan en el Servicio de
Pediatria del Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Esto es asi desde los primeros
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meses del 2006, anteriormente dependiendo del area geogréafica del lugar de residencia,
zona norte o sur de la provincia, ingresaban en las unidades pediatricas del Centro
Materno-Infantil del Hospital Universitario Virgen de las Nieves o en el Hospital

Universitario San Cecilio.

En algunas ocasiones acudian nifios de otras provincias limitrofes, para
tratamiento quirdrgico principalmente, y ya se seguia el tratamiento oncoldgico
completo. Lo mismo, si alguno de los nifios diagnosticados en estos hospitales
necesitaba ir a otros centros andaluces o de otras Comunidades Autonomas lo podia
hacer, bien para algun tratamiento especifico, como un trasplante de medula dsea, en
nifios con leucemia, o para una intervencion quirargica, ante determinados tumores del
Sistema Nervioso Central. Decision que solia tomarse por los padres tras el

ofrecimiento del médico especialista del enfermo.

En estos hospitales granadinos, los nifios diagnosticados de céncer, estaban
ingresados en las unidades asistenciales correspondientes a su edad y si requerian
tratamiento quirdrgico, se les ingresaba en el servicio de Cirugia Pediatrica del Centro
Materno-Infantil. Siempre junto a nifios con otros problemas de salud, reservandose

unas habitaciones especificas para ellos.

Como se ha ido indicando, durante el periodo de estudio, la ubicacién de la
asistencia a estos nifios se ha realizado en diferentes servicios hospitalarios, cambios
que son comentados a continuacidn, a la vez que se describen las caracteristicas de las

unidades de hospitalizacion donde han estado ingresados.

Al comienzo del estudio los nifios con cancer, hasta los 14 afios de edad, que se
atendian en Granada, eran ingresados en uno de los 2 hospitales publicos existentes
dependientes del Servicio Andaluz de Salud, anteriormente comentados, y en las
unidades pediétricas siguientes:

— Hospital Universitario San Cecilio. En el Servicio de Pediatria:

0 Unidad de Preescolares y Escolares.
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Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Dentro del Centro Materno

Infantil, en el Servicio de Pediatria:

0 Unidad de Preescolares y Escolares y
o Cirugia Infantil, si requieren tratamiento quirurgico.

De las caracteristicas generales de estas 3 unidades de atencion hospitalaria, que

tenian al inicio del estudio, destacamos las siguientes:

La Unidad de Preescolares y Escolares del Hospital Clinico, en esta fecha
contaba con 9 habitaciones dobles. Aqui se atendia a los nifios enfermos de
cualquier problema que necesitara hospitalizacion y con edades
comprendidas entre 18 meses y 14 afos; reservandose unas habitaciones
especificas para los nifios con cancer. Dependiendo de la carga asistencial
estaban uno o dos nifios por habitacion junto a su familia. Las habitaciones
tenian 2 camas, 2 taquillas para la ropa, 2 mesitas de noche, 2 sillones para
los familiares y television de pago por tarjeta. No tenian bafio en la

habitacion, este estaba en el pasillo y se compartia con otros pacientes.

La Unidad de Preescolares y Escolares del Centro Materno Infantil, contaba
de 19 habitaciones con posibilidad de uso doble o individual, en funcion de
las necesidades de los nifios ingresados y de la ocupacion de la unidad.
Dedicadas igualmente a la atencion de nifios enfermos de cualquier problema
de salud que requeria hospitalizacion, reservandose también unas
habitaciones especificas para los nifios con cancer, que solian ser las del final
del pasillo por ser més tranquilas, al tener menos ruidos y paso de gente. Para
estos nifios, se utilizaban las habitaciones de uso individual, con un
mobiliario similar al de la unidad anteriormente descrita. Las diferenciaba el

tener un cuarto de bafio incluido en cada habitacion.

El Servicio de Cirugia Infantil, era y es una Unidad Clinica de Gestidn
(Centro Materno Infantil). Por sus caracteristicas es un servicio regional de
tercer nivel que presta su asistencia a enfermos de Granada, Almeria y parte
de la provincia de Jaén, ademas de a todos aquellos que lo seleccionan

cumpliendo el derecho de libre eleccion de hospital. Cuenta con 17
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habitaciones individuales con bafio incluido. También dispone de un Hospital

de Dia para tratamientos de corta estancia.

Las tres unidades reunian los espacios comunes siguientes:
« Salade curas.

. Sala para la preparacion de la medicacion.

« Zona para recepcion de enfermos y familiares.

« Sala de estar y aseo de enfermeras.

« Almacén de material fungible y otro de lenceria.

« Aula hospitalaria o Ludoteca organizada por maestros para atender los

aspectos escolares y ludicos.

El ingreso se realizaba, igual que en la actualidad, a través de los servicios de
Urgencias, de consultas externas hospitalarias, o derivados de otros hospitales. En las
tres unidades podian estar ingresados los nifios junto con algin familiar, normalmente la
madre. A dicha persona se le proporcionaba la comida, pero la cama sélo si disponia de

habitacion individual o la ocupacién del servicio lo permitia.

Esto fue asi en los comienzos del estudio y hasta el 20 de Octubre de 2004,
cuando por reformas de la unidad de preescolares y escolares del Hospital San Cecilio,
se trasladan nifios enfermos y profesionales al Centro Materno-Infantil del Hospital
Universitario Virgen de las Nieves. A partir de esta fecha quedan en el servicio de
Cirugia Pediatrica, de este hospital, todos los nifios con patologia oncoldgica que

requieren ser ingresados, manteniéndose esta situacion hasta Octubre de 2005.

Posteriormente y con motivo de la creacion de una Unidad de Referencia de
Oncologia Infantil, los nifios con cancer que requieren hospitalizacion son todos
ingresados en la Unidad de Preescolares y Escolares del Centro Materno-Infantil del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Al comenzar también de reformas en julio
de 2006, la unidad, se traslada a un espacio comun, de la 72 planta donde continda en la

actualidad.
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2.4.- La atencion de enfermeria.

La actividad de la enfermera en el &mbito pediatrico se centra en la prestacién de
cuidados dirigidos al nifio y su familia, para favorecer el equilibrio de las necesidades
bésicas, durante toda su enfermedad, teniendo como principal objetivo restablecer la
salud lo antes posible y evitar las consecuencias negativas de la hospitalizacion. Por
tanto, principalmente, la enfermera va a ayudar al nifio a satisfacer sus necesidades
basicas, considerando entre ellas: mantener una respiracion y oxigenaciéon adecuadas,
conservar, la nutricion e hidratacion, la eliminacién, su seguridad, higiene y bienestar,

asi como, ayudar en la prevencion de complicaciones (Arcas y Gonzéalez, 1994: 18-23).

Esta atencion resulta méas eficaz cuando se practica considerando a la familia
como la unidad de atencion, y asi debe ser tenido en cuenta para la planificacion de
cuidados. Cada unidad familiar es distinta pero tienen en comun el poder proporcionar
un entorno de cuidados y apoyo para favorecer que el nifio pueda crecer, madurar y

lograr el méaximo de su potencial humano.

A la hora de definir la enfermeria, la primera contribucion importante fue la de
Florence Nightingale (publicada en 1859), cuando afirmaba que en esencia lo que la
enfermera tenia que hacer era colocar al paciente en las mejores condiciones posibles
para que la naturaleza actuara y describia las necesidades fundamentales del paciente y
los principios de un buen cuidado para el individuo sano o enfermo (Nightingale 1990).
Su pensamiento esta considerado por innumerables autores como el mas influyente en el
desarrollo de la enfermeria moderna (Carlson, 1985; Smith, 1996; Gordon, 1996;
Hernandez y Esteban 1999; Luis et al, 2005, entre otros).

Posteriormente en las primeras décadas del siglo XX, y muy especialmente en
los afios 50, enfermeras americanas, llevaron a cabo diversos estudios relevantes
dirigidos a conocer el trabajo que las enfermeras desempefiaban, existiendo gran interés
desde esta época en definir cual era la aportacién especifica de las enfermeras a la
sociedad, intentando clarificar el objeto de la enfermeria como profesion. A partir de

esta fecha se empez6 a escribir sobre teorias y modelos de enfermeria, existiendo una
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buena muestra de esto a nivel internacional como refieren diversos autores (Henderson,
1994; Smith,, 1996; Marriner, 2004).

Podemos decir que el fin primordial de la enfermeria es prestar cuidados
enfermeros, fundados en una valoracion completa de las necesidades de salud de los
individuos y ofreciendo una atencidén personalizada e integral a las personas que
atendemos y a sus cuidadoras. Esto, hace necesario la adopcion de un modelo acorde
con nuestra realidad, que favorezca y garantice la continuidad asistencial y ayude a

conseguir al usuario la maxima independencia a través del plan de cuidados establecido.

2.4.1.- El modelo enfermero de Virginia Henderson.

Un modelo conceptual enfermero puede definirse como: un conjunto de
conceptos y proposiciones generales y abstractas que estan integradas entre si de forma
sistematica y que proporcionan una estructura significativa para el ideal que
representan. Los elementos que lo componen son afirmaciones especificas, que orientan
su adopcion a la practica y son: el objetivo de los cuidados, el usuario de los servicios,
el rol profesional, las fuentes de dificultad, la intervencion enfermera y las

consecuencias de la intervencion (Luis et al 2005: 29-30).

En la practica, este marco conceptual o modelo, proporciona una guia abstracta
para decidir que debe valorarse ante un determinado paciente, incluyendo el concepto
de cliente, el objetivo de enfermeria y la intervencion de enfermeria a realizar (Gordon,
1996: 60).

Un modelo esta constituido por:
— ldeas y conceptos inherentes a la propia disciplina.

— ldeas y conceptos seleccionados entre otras areas o disciplinas cientificas.

Cada marco conceptual enfermero o modelo, tiene unos elementos que lo

configuran y que estan presentes en todas las teorias de enfermeria, como son:
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— El concepto de Persona (incluye al individuo, familia y comunidad).

— El concepto de Salud (comprende el mejor estado de salud, la enfermedad

y la muerte).
— El concepto de Entorno (tanto fisico como social que afecte a la persona).

— El concepto de cuidado (como rol profesional especifico de Enfermeria).

Asi, un modelo va a ser el marco de referencia base de las observaciones
enfermeras que va a dirigir la forma y los objetivos de la practica. Ademas de ayudar a
las enfermeras a precisar la naturaleza de los cuidados y proporcionar una guia para
elegir las intervenciones adecuadas para el logro de los objetivos, delimita la

responsabilidad profesional y aclara el servicio que como colectivo ofrece a la sociedad.

El modelo de Virginia Henderson se puede incluir en la escuela de las
necesidades. Las principales teorizadoras de esta escuela son junto a ella, Dorotea Orem
y Faye Abdellah. EI centro de los modelos, de las enfermeras incluidas en esta escuela,
son los déficit existentes para la satisfaccion de las necesidades bésicas que presentan
las personas. Estando el cuidado dirigido a conseguir la independencia de cada persona
en la satisfaccidon de sus necesidades fundamentales (Henderson, 1964; 1966) o en su

capacidad para llevar a cabo sus autocuidados (Orem 1983).

El concepto de necesidad es un componente fundamental en la disciplina
enfermera. Ha sido descrito y desarrollado por numerosos autoras a la hora de explicar
sus teorias. Asi por ejemplo Henderson, Abdellah, Orem, Levine, Watson, King, Roy o0
Leininger, desarrollan sus modelos planteando a la persona como un ser con
"necesidades", utilizando términos como requisitos de autocuidado, factores cuidativos,
modos de adaptacion o principios de conservacion entre otros; todos ellos referidos a las
actividades requeridas por un individuo para su supervivencia (Domingo y Gémez
2003: 23).

En el analisis que realizan Domingo y Gomez (2003: 27) sobre el concepto de
necesidad basica humana, matizan que en los diferentes modelos, de las corrientes

tedricas anteriormente mencionadas, se hace referencia al concepto de necesidad,
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entendiendo ésta como "las actividades requeridas por un individuo para su
supervivencia”. Al acercarse a los elementos constitutivos de las teorias de las
enfermeras anteriormente citadas encuentran siete elementos presentes en todos estos

modelos tedricos enfermeros:

1. Respiracion.

2. Mantenimiento de la energia: alimentacion e hidratacion, equilibrio de

liquidos y electrolitos.
3. Movimiento/actividad.
4. Descanso/suefio.
5. Eliminacion.

6. Seguridad: mantenimiento de la integridad corporal/piel, mantenimiento y
restauracion de la salud, percepcion y manejo de la salud, termorregulacion,

prevencion accidentes y enfermedades.

7. Comunicacion e interaccion social.

Elementos todos ellos indispensables para satisfacer la necesidad basica humana
de la supervivencia fisica. Consideran, estos dos autores, que el resto de elementos que
aparecen en las diferentes teorias enfermeras, aunque sean importantes, no son la
esencia de los cuidados de enfermeria. Aspectos como los valores, metas espirituales,
empatia, autoconcepto, autopercepcion, rol, ocio, aparecen de diferentes formas en las
teorias estudiadas pero no en todas. Cabria reflexionar sobre la necesidad de profundizar
en estos siete elementos comunes que garantizan la supervivencia-salud del hombre

para poder llegar a un acuerdo sobre la definicion del “cuidado” como objeto de estudio.

La jerarquia de las necesidades de Maslow (1975; 2000) y las etapas de
desarrollo de Erikson (1993) han sido fuentes influyentes en estas tedricas de la
enfermeria. La persona es percibida con necesidades jerarquicas, bien sean las
necesidades fisiologicas y de seguridad, o necesidades méas complejas, como la

pertenencia y las necesidades de amor y de autoestima (Kérouac et al, 2001: 26).
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Virginia Avenell Henderson naci6 en 1897 en Kansas City (Missouri). Finalizo
los estudios de enfermeria en 1921 en la Army School of Nursing de Washington DC,
Posteriormente realizo la licenciatura en la Universidad de Columbia en Nueva York.
Como se refleja en su biografia (Smith, 1996), dedicd la mayor parte de su vida

profesional a la docencia y la investigacion enfermera.

En 1955, con objeto de delimitar el campo de actuacion profesional, Virginia

Henderson, definio asi la funcion de la enfermera:

“La funcion propia de la enfermera consiste en atender al individuo,
enfermo o sano, en la ejecucion de aquellas actividades que contribuyen a
su salud o a su restablecimiento (o0 a evitarle padecimientos en la hora de
su muerte), actividades que él realizaria por si mismo si tuviera la fuerza,
voluntad o conocimientos necesario. Igualmente corresponde a la
enfermera cumplir esta mision en forma que ayude al enfermo a

independizarse lo mas rapidamente posible”. (Henderson, 1971:7).

Este es el aspecto del trabajo de la enfermera, de la funcidn que inicia y controla,

ya que es en lo que esta especializada (Henderson, 1971: 8).

En relacion a la universalidad de las necesidades basicas o elementales y de los
cuidados precisos para satisfacerlas, Henderson considera que aunque estas necesidades
sean universales, en cada cultura las personas lo expresan de forma distinta, al igual que
cada individuo lo hace a su propio modo: ““Los cuidados basicos de enfermeria
considerados como un servicio derivado del andlisis de las necesidades humanas, son
universalmente los mismos, porque todos tenemos necesidades comunes; sin embargo,
varian constantemente porque cada persona interpreta a su manera esas necesidades”
(Henderson, 1971: 13).

Por cuidados basicos se refiere a ayudar a los pacientes en las siguientes

actividades:

1. Respirar normalmente.
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10.

11.

12.

13.

14.

Comer y beber adecuadamente.

Eliminar por todas las vias corporales.
Moverse y mantener posturas adecuadas.
Dormir y descansar.

Escoger ropa adecuada: vestirse y desvestirse.

Mantener la temperatura corporal dentro de limites normales

modificando el ambiente.
Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.
Evitar los peligros ambientales y evitar lesionar a otras personas.

Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,

temores u opiniones.
Rendir culto segun sus propias creencias.

Trabajar de tal forma que su labor tenga un sentido de realizacién

personal.
Jugar y participar en actividades recreativas.

Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un

desarrollo normal y a utilizar los medios sanitarios existentes.

Al estar el modelo de Henderson basado en la suplencia o ayuda, concibe la

enfermeria como la productora y realizadora de las acciones que las personas no pueden

llevar a cabo en un momento determinado de sus vidas, debido a la falta de fuerza,

conocimiento o voluntad.

Las intervenciones de la enfermera van a estar dirigidas a conservar o

restablecer la independencia de la persona en la satisfaccion de estas necesidades

basicas y universales. La cobertura de las necesidades tiende hacia el

perfeccionamiento, el fortalecimiento y el desarrollo sano de la persona. La autora

considera que esta lista de actividades puede utilizarse para evaluar el proceso de

enfermeria (Henderson, 1994: 23).
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Su teoria incorpord principios fisioldgicos y psicologicos a su concepto de
enfermeria. En nuestros dias, algunos autores consideran su obra como una filosofia
definitoria de la profesion enfermera, mas que realmente un modelo, con el enunciado
de los principios basicos de los cuidados de enfermeria (Hernandez y Esteban, 1999;
Mompart, 2004). De hecho, parece que mas que un modelo teorico, el objetivo de
Henderson era proporcionar una definicidn, pero sin aspirar a que se convirtiera en el

paradigma de una comunidad cientifica (Hernandez y Esteban, 1999: 57).

El elegir utilizar este marco tedrico en las valoraciones a nifios con cancer ha

sido por los siguientes motivos:

— Este modelo nos parece en su base y lenguaje adaptable a nuestra cultura y

contexto social.

— Tiene un concepto de persona como un todo, compuesto por aspectos bioldgicos,
psicoldgicos, socioculturales y espirituales, que interactdan entre si, el cual

compartimos.

— Disponemos de bibliografia y documentacion suficiente, tanto de la propia

autora como de otros que han aplicado este modelo.

— Utiliza una terminologia facil de comprender para describir los conceptos,
expresando ideas profundas y complejas de forma sencilla.

— En nuestro medio hospitalario es conocido por aquellos profesionales que han

mostrado interés por trabajar con un modelo de cuidados.

- En la mayoria de documentos de enfermeria del Servicio Andaluz de Salud
aparecen numerosas referencias a este modelo y ha sido utilizado en los planes
de cuidados que aparecen en los procesos asistenciales desarrollados y
divulgados por esta institucion publica. Organismo al que pertenecen los dos

hospitales donde han estado ingresados los nifios y cuidadoras estudiados.

— Permite su adaptacion a diversas situaciones culturales y del entorno, asi como a
los diversos ambientes y niveles de cuidados, ya sea en Atencion Primaria o

Especializada.
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— Contempla el papel independiente de la enfermera a la vez que el de
colaboracion con otros profesionales. Por tanto para formular los problemas
identificados por la enfermera permite utilizar tanto la taxonomia de

diagndsticos enfermeros como enunciar los problemas de colaboracion.

- Afirma que la persona/familia, es precursora de sus propios cuidados para
alcanzar la independencia en la satisfaccion de las necesidades béasicas. La salud
deja de ser algo externo, dado por el sistema sanitario, pasando a ser un

compromiso personal y colectivo.

2.4.2.- El Proceso de Enfermeria.

A mediados del siglo XX el método cientifico de resolucion de problemas se
empieza a aplicar en la practica enfermera como procedimiento para la intervencion,
dando origen al proceso de enfermeria. Esto incluia la identificacion de problemas de
los pacientes que podian ser resueltos por las enfermeras y la decision de un curso de
accion, marcando un cambio en el papel de la enfermera. La intervencion prescrita por
la enfermera se afiadié a la intervencion prescrita por el médico que hasta esta fecha
habia sido la esencia de la practica de las enfermeras a nivel internacional (Gordon
1996: 2).

Al igual que con los adultos, al prestar cuidados al nifio y a su familia, la
metodologia que utilizan las enfermeras es el proceso de de atencion de enfermeria,
método de trabajo internacionalmente reconocido que permite realizar un plan de

cuidados para dar una respuesta integral a las necesidades individuales de salud®.

Por tanto el plan de cuidados disefiado para una persona concreta, es el resultado
del proceso de enfermeria, entendiendo este como un método de identificacion y

resolucion de problemas. Indica a través de su registro lo que debe hacerse de forma

> Gordon (1976, 1987, 1996), Yura y Walsh (1982), Carlson et al, (1985), Nightingale (1990), Carpenito
(2002, 2005), y Alfaro (1997, 2003); son las autoras que hemos consultado para la elaboracion de esta parte
de capitulo, siendo de las mas relevantes dentro de la numerosa bibliografia internacional sobre el tema.
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especifica para cada nifio, al mismo tiempo que centra su atencion en él y no en su

enfermedad o su tratamiento.

Como se ha descrito anteriormente, el modelo orienta y nos informa acerca de
como deben ser los cuidados enfermeros mientras que el proceso enfermero nos

describe como deben organizarse.

En la mayoria de los hospitales se utilizan formatos de valoracion establecidos
adaptados a las necesidades de los pacientes a los que se atienden y tienen
protocolizados los cuidados mas comunes y generales que ofrecen, dejando abierto el
plan de cuidados para las intervenciones especificas que requiera cada individuo.
Mediante estos registros la enfermera profesional se hace responsable de sus actividades
diarias y ademas son la fuente de datos necesaria para que se realicen futuras

investigaciones en el campo de la enfermeria pediéatrica.

El proceso enfermero, en sus distintas etapas, permite a través de los datos de
valoracion recogidos, y una vez realizado el diagnostico de los problemas de salud

existentes; planificar, ejecutar y evaluar las acciones de enfermeria para fomentar la

7

salud o bien, reducir, eliminar & prevenir las alteraciones de salud del nifio. En
definitiva marca las pautas necesarias para elaborar un plan de cuidados determinado

ante una situacion concreta de salud.

Las etapas del proceso de atencion de enfermeria reconocidas

internacionalmente son:
— Valoracion,
- Diagndstico,
— Planificacion,
— Ejecucion

— Evaluacién.
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Estas etapas estan estrechamente interrelacionadas entre si, cada una
proporciona informacion para la siguiente, permitiendo a la enfermera la elaboracion y
revision permanente del plan de cuidados establecido, ya que la evaluacién, nos va a

permitir una nueva valoracion de la situacion de salud del paciente.

Podemos afirmar que el proceso de atencion de enfermeria es la forma en la que se
establece una relacion de ayuda especifica, es el método mediante el cual los enfermeros
damos una respuesta sistematica a las necesidades de cuidado de las personas a las que

atendemaos.

En Pediatria, mediante este proceso, la enfermera valora de forma constante al nifio
y a su familia, realiza el diagnostico de la situacion, identifica los problemas de enfermeria
y los de colaboracién, planifica los cuidados ha realizar, los ejecuta y los evalGa (Figura
2.3). Cada paso proporciona informacion para el siguiente y permite de forma continua la
revision del plan de cuidados establecido, formando un circulo continuo de pensamiento y
accion, ya que la evaluacion, permite una nueva valoracion de la situacion de salud del

nifio y su familia.

Figura 2.3.- Etapas del proceso de enfermeria y su relacion entre ellas.

: VALORACION

EVALUACION

E DIAGNOSTICO
EJECUCION \&\

PLANIFICACION
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En esta investigacion, cuando nos paramos a mirar las necesidades de los nifios
desde una perspectiva enfermera, nos vamos a centrar en las dos primeras etapas del
proceso enfermero: Valoracion y Diagnostico, con el fin de identificar los problemas de

salud que presentan los nifios, en fase de tratamiento, cuando estan en su domicilio.
2.4.2.1.- Valoracion.

La valoracion es una parte decisiva del proceso de enfermeria, ya que sirve de
base a las enfermeras para la identificacion de las necesidades del nifio y es a través de
esta valoracion como vamos a obtener los datos imprescindibles para planificar unos
cuidados adecuados, por lo que va a ser fundamental una recogida de datos exhaustiva y

rigurosa.

La recogida de datos comienza en el primer contacto con el paciente ya sea en el
Centro de salud o en el Hospital y continta hasta el alta en los cuidados. Debe ser lo
méas completa posible. Abarca tanto datos objetivos como subjetivos. Tanto unos datos
como otros se van a obtener principalmente a través de la historia clinica del nifio, la
exploracion fisica que realicemos, la observacion y la entrevista con el nifio y/o los
padres. El uso de estas fuentes es imprescindible para las enfermeras pediatricas,

tomando especial relevancia la observacion y la entrevista con el nifio y/o los padres.

Florence Nightingale en su publicacion original de 1859 ya era consciente de

esto y sefiala:

"La leccion practica mas importante que puede darse a las enfermeras es
ensefiarles a observar -como observar, qué sintomas indican una mejora del
enfermo, cuales tienen importancia y cuéles no, cuales son sefial evidente de
negligencia y que clase de negligencia”. Y de forma mas especifica, para
nuestra area de intervencion, afiade: "En el caso de los nifios, todo dependera de
la exactitud de la observacion de la enfermera o de la madre" (Nightingale,
1990: 104 y 111).

La entrevista con el nifio y sus padres es primordial, ya que son fuentes

excelentes de informacion. Los padres son los que mejor conocen a su hijo y su
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respuesta ante problemas de salud. A la vez las enfermeras necesitamos valorar las
aptitudes de los padres y sus capacidades para llevar a cabo los cuidados que el nifio va a
necesitar. La comunicacion continua con el nifio y sus padres es fundamental si se quiere
hacer un plan de cuidados que dé respuesta a sus necesidades de salud de forma individual

y efectiva.

Sin valoracién no es posible realizar el diagnéstico de los problemas de salud
existentes, siendo por tanto el objetivo fundamental de esta valoracién el determinar el

estado de salud del nifio y conocer el potencial de la familia para cuidarlo.

Para relacionarse la enfermera con el nifio de forma eficaz y comprender su
comportamiento, requiere que ésta reconozca la etapa en que se encuentra, respecto al

crecimiento fisiolégico y el desarrollo emocional e intelectual.

El lenguaje que se utilice estara en concordancia con el nivel de desarrollo del
nifio. En todas las edades la comunicacion no verbal es la que transmite mejor los
mensajes mas importantes. La enfermera debe ser capaz de comunicarse de forma
efectiva con los nifios y con los adultos que les rodean para asi aumentar el

entendimiento y la confianza en su relacién con ellos.

Todos los datos que se recogen cuando se valoran a los pacientes han de quedar
en la Historia Clinica de cada paciente. En las unidades asistenciales se han ido
elaborando, en la ultima década, registros de enfermeria, con el fin de poder reflejar y

visualizar los cuidados que se realizan a cada paciente, y evaluar su efectividad.

2.4.2.2.- Diagnostico.

El diagnodstico, como se ha mencionado, es la segunda fase del proceso de
enfermeria. Siendo importante su exactitud y precision, porque los planes de cuidados
estan basados en juicios diagndsticos. Diagnoésticos acertados permiten que las

intervenciones de enfermeria sean efectivas.

En el ambito de la enfermeria pediatrica, para poder hacer un diagnostico de la
situacion de salud que presenta el nifio y de la capacidad cuidadora de su familia, la
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enfermera ha de ser competente en la realizacion de una valoracion detallada y cuidadosa,
siendo importante detectar los datos relevantes y poder hacer una correcta interpretacion de
ellos. La enfermera ha de poseer habilidad, conocimientos teéricos, y capacidad de
observacion e intuicion para poder realizar un diagndstico preciso. De ahi la importancia
de una minuciosa valoracion que nos aporte elementos para el juicio. Al conocimiento y

rigor, que son indispensables, se ha de afiadir la intuicion y la sensibilidad.

Una vez realizada la valoracion y tras completar la recogida de datos, la enfermera
diagnostica los problemas que pueden resolverse mediante los cuidados enfermeros. Estos
problemas se van a diferenciar en: problemas interdisciplinarios o de colaboracion y

diagnosticos de enfermeria.

* Los problemas de colaboracion o interdisciplinarios se definen como:

"Algunas complicaciones fisiolégicas que las enfermeras controlan para detectar
su inicio o su evolucién y colaboran con los médicos para un tratamiento conjunto
definitivo.” (Carpenito, 2005: 4).

* El diagndstico de enfermeria fue definido por la NANDA en 1990 como:

““Un juicio clinico respecto a las respuestas del individuo, familia o comunidad a
problemas de salud o procesos vitales reales o potenciales. El diagndstico de
enfermeria proporciona la base para la seleccion de las intervenciones de
enfermeria, con el fin de alcanzar los resultados que son responsabilidad de la

enfermera” (Carpenito, 2005: 4). Definicion que sigue vigente en la actualidad.

El origen del diagndstico enfermero estd intimamente ligado al desarrollo de la
enfermeria moderna. En los ultimos cien afios el cambio mas significativo ha sido el
desarrollo y uso del proceso de enfermeria y los modelos tedricos que tratan de delimitar el
objeto de la enfermeria, centrandose el interés en las Gltimas décadas en el problema de

identificar el diagndstico de enfermeria.

Florence Nightingale en 1859, consideré la observacion y el registro de
importancia vital para las enfermeras y la base para organizar y cubrir las necesidades de

salud de los pacientes. Ella junto con 24 monjas y otras 14 colaboradoras, diagnosticaron
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déficit nutricionales y otros problemas de salud que presentaban las victimas de la guerra
de Crimea, de forma tan efectiva que los indices de mortalidad de los hospitales militares
britanicos bajaron del 42% al 2,2%. Sobre la base de esos diagnosticos enfermeros se
llevaron a cabo intervenciones para mejorar el sistema de cuidados en aquellos hospitales.
Fue casi un siglo después cuando las enfermeras comenzaron a recobrar la imagen, en la
que Nightingale sobresalio, de diagnosticadora, epidemidloga e investigadora (Gordon
1996: 2).

Posteriormente, como se refleja en el libro de Carlson, Craft y McGuire (1985: 39-
41), las primeras publicaciones corresponden a Florence Wilson en 1929 quien escribid
tres articulos analizando los problemas més comunes que la enfermera encuentra en los
pacientes. En 1950, R. Louise McMacnus utiliz6 el término diagndstico de enfermeria
haciendo referencia a la identificacion de los problemas de enfermeria, cuando discutia las
funciones del profesional y ya en 1953 Vera Fry fue la primera en sugerir la posibilidad de
formular un diagnéstico enfermero, utilizando una informacion especifica para cada

diagndstico.

En la década de los 60 aparecieron en la literatura profesional los modelos
conceptuales del proceso de enfermeria y las enfermeras comenzaron a identificar qué
tratamientos y qué resultados estaban dentro de sus competencias. El creciente
conocimiento sobre el diagnostico enfermero y sus primeras investigaciones, dieron lugar a

su expansion y a detectar la necesidad de un sistema de clasificacion.

La mayor influencia en esta transicion fue a principios de los afios setenta, cuando
la American Nurses Association (ANA) desarroll6 los estandares para guiar a las
enfermeras a evaluar su practica y su responsabilidad hacia el consumidor. El otro
acontecimiento determinante fue la primera Conferencia sobre Diagnosticos de
Enfermeria, celebrada en la Universidad de San Luis en 1973. Desde esta fecha se trabaja
en el desarrollo, clasificacion y comprobacion cientifica de los diagnosticos de enfermeria,
con el fin de establecer un sistema de clasificacion de los fenémenos propios de la
disciplina y contribuir al desarrollo de la enfermeria como profesion. En un primer
momento fue como Grupo Nacional para la Clasificacion de Diagndsticos de Enfermeria, a
partir de la 52 Conferencia en 1982 como North American Nursing Diagnosis (NANDA), y
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desde 2002 como NANDA Internacional para reflejar su expansion por todo el mundo
(Gordon 1996, Carpenito 2005).

Actualmente grupos de enfermeras de las asociaciones NANDA y ANA, estan
trabajando para el desarrollo de un Sistema Unificado de Lenguaje Enfermero y junto al
Consejo Internacional de Enfermeras, se estan ocupando del desarrollo de una

Clasificacion Internacional de la Practica Enfermera.

El diagndstico de enfermeria da significado a las observaciones clinicas, siendo
ésta una de las razones por la que los conceptos diagndsticos son importantes para la
practica enfermera (Gordon 1987: 875).

Los diagnosticos enfermeros estdn dentro del ambito independiente de la
practica profesional, ya que se refieren a situaciones que la enfermera identifica, valida
y trata, siendo ella quien tiene el control y la autoridad y, por tanto, es la responsable del
logro del resultado final deseado. Es en la identificacion de estos problemas donde cabe
utilizar la terminologia diagndstica de la NANDA (Luis, 2006: 31).

La NANDA International desarrolla una terminologia para describir los juicios
que las enfermeras hacen al proporcionar cuidados enfermeros a las personas, familias,
grupos y comunidades. Estos juicios -0 diagnosticos- son la base para la seleccion de
resultados e intervenciones enfermeros. Esta relacion refleja la necesidad de una
estructura comun o taxonomia (NANDA, 2005: VII).

La capacidad de la enfermera para identificar los problemas que se pueden
presentar e instituir medidas de atencion correctas va a afectar significativamente la

supervivencia inmediata del nifio y evitan alteraciones en su desarrollo ulterior.

Tras una valoracion exhaustiva y una vez identificados los problemas y
diagndsticos de enfermeria, se realizara la planificacion de las actividades encaminadas a

prevenir, controlar, reducir o eliminar los problemas anteriormente detectados.

En los ultimos 3 afios para unir los diagnosticos, las intervenciones y los

resultados enfermeros se ha elaborado y refinado la Taxonomia NNN para la préctica
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Enfermera. Esta contribucion se ha desarrollado mediante la Alianza que engloba las
contribuciones de la NANDA International, la Nursing Interventions Classification
(NIC) y la Nursing Outcomes Classification (NOC). La Taxonomia NNN para la
Practica Enfermera tiene el objetivo de contribuir al desarrollo de la enfermeria a traves
de definir la practica y obtener herramientas comunes a nivel internacional necesarias

para la comunicacion profesional (NANDA, 2005: VII).

El uso de estas taxonomias puede ser muy Util en la préctica clinica orientando la
planificacion de cuidados y ademas constituye un gran esfuerzo para contribuir en la

demarcacion del campo de accion enfermero.

En este sentido en nuestro medio, desde hace unos afios, se estan realizando
esfuerzos de formacidn y coordinacion de las enfermeras para la utilizacion del modelo
de Henderson como marco de referencia, asi como de la utilizacion de las taxonomias
NANDA, NOC Y NIC en la planificacion de cuidados.
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111.- Metodologia

En este capitulo se expone la metodologia que ha guiado la presente
investigacion, realizada, como se ha mencionado anteriormente, desde una perspectiva
antropoldgica y donde para la exploracion de las necesidades del nifio en el proceso de
enfermedad, se ha combinado el enfoque cualitativo con un instrumento propio de
enfermeria, como es la valoracion clinica de necesidades bésicas de salud, siguiendo el

modelo tedrico de Virginia Henderson.

En primer lugar se describen algunos aspectos generales y caracteristicas del
estudio etnogréfico y de la metodologia cualitativa, para a continuacién abordar las
peculiaridades de la muestra, describir las técnicas y métodos empleados para la
recogida de informacion, las caracteristicas de los participantes, asi como el modelo de
andlisis efectuado a los datos obtenidos; orientando todo este proceso a facilitar el

conocimiento y compresion del objeto de estudio.

3.1. Tipo de estudio.

Se decidio realizar un abordaje etnografico, al considerar que este conectaba con
las peculiaridades e intereses de nuestro estudio. Entendiendo por etnografico que se
basa en una estrecha interaccion con los sujetos estudiados, a los que se observa en su
entorno natural, prestando atencion a sus propias vivencias, experiencias y motivaciones,
intentando entender e interpretar los fendbmenos de acuerdo a los significados que tienen

para las personas estudiadas.

Como estudio etnografico, durante la realizacion de nuestro trabajo, se ha
pretendido seguir un enfoque holistico e integrador, priorizando siempre el punto de vista

de los actores implicados en nuestro caso nifias, nifios y cuidadoras. Este propoésito se ha
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tratado de conseguir teniendo una amplia interrelacion con ellos, principalmente en el

entorno hospitalario durante el tiempo de ingreso y en las visitas para pruebas diagndsticas

0 terapéuticas, pero también visitandolos en sus domicilios, asistiendo a fiestas organizadas

en el hospital para navidad o celebraciones locales, asistiendo a campamentos de verano y

a otras actividades organizadas para ellos por la Asociacion Espafiola contra el Cancer
(AECC).

Las caracteristicas que Alvarez (1994, 2002) y Kottak (1994: 19-31) especifican

para la etnografia se podrian resumir como las siguientes:

Se prioriza los métodos de investigacion cualitativos. Aunque también exista una

tendencia actual en combinar lo cualitativo y lo cuantitativo.

Existencia de la realizacion de estudio de campo. El investigador etnografico
tiene que estar en estrecho contacto con la realidad objeto del estudio, participar,
interaccionar e integrarla en su vida cotidiana. Necesita mantener relaciones
estrechas y prolongadas para vivir las rutinas comportamentales. Como técnicas
para la recogida de datos, utiliza la observacion, la observacion participante, la
conversacién, las entrevistas y cuestionarios, el método genealdgico, los

informantes privilegiados y/o las historias de vida.

El &mbito de investigacion es local. Entendido como que marca unos limites que

a ser posible sea representativo de un &mbito mayor.

Se utilizan las estrategias emic/etic, correspondientes a integracién/

extrafiamiento por parte del investigador.

El enfoque es holistico. Esto no es tanto una caracteristica distintiva, si una
pretension ya que es imposible abarcar todos los fendOmenos que ocurren en un

medio cultural concreto.

Se lleva a cabo un enfoque multiinstrumental o multimodal. Debido a la
dificultad de la validacién de algunos procedimientos es necesario utilizar
distintas formas de recogida de datos para completar la informacion, lo que

aportara rigueza y amplitud al estudio.
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Los métodos de investigacion cualitativa cuentan con una larga tradicion en
ciencias sociales, siendo Jesus Ibafiez el primero que trabajo los fundamentos de esta
metodologia en Espafia (Ibafiez, 1979). Aqui el papel del investigador pasa de ser un
ejecutante de un célculo para convertirse en agente de una escucha y analizador e

interprete de los discursos que se generan en el contexto estudiado (Peinado 2002: 390).

En la definicion para la investigacion cualitativa aportada por Denzin y Lincoln
(1994: 2) se destaca el enfoque multimetddico, al utilizar, entrevistas, observaciones,
textos, historias de vida, etc., como materiales empiricos. Se caracteriza esta
metodologia por estudiar los fendbmenos en su contexto natural, en contacto directo con
los participantes, interactuando con ellos, intentando encontrar el sentido o la

interpretacion de los hechos a partir de los significados que las personas les conceden.

Carmen de la Cuesta matiza que al utilizar las enfermeras los métodos
cualitativos, se busca un tipo de explicacion comprensiva, para desde el lugar del otro

entender la intencionalidad de sus acciones, acercarnos a su experiencia y desde alli

reflexionar sobre ella para comprenderla (Cuesta, 2006;: 1).

Es reconocido que para poder comprender la complejidad de la atencion
sanitaria actual, se necesita de una gama de métodos que permitan acceder a la realidad.
Ademas, también se considera como un requisito previo para una buena investigacion
cuantitativa, especialmente en campos de la salud en los que se ha investigado poco,
permitiendo llegar a areas dificiles de indagar con otros metodos (Pope, Mays, 1995:
42).

En temas de estudio relacionados con la atencion de la salud, al ser la mayoria
de los aspectos que interesan de naturaleza social, merecen un modelo de indagacién

que considere los multiples significados que los individuos adjudican a su cuidado,

conducta y practicas de salud (Cuesta 2006 y,: 50).

Estos son algunos de los motivos por los que en el campo de la salud y de los
servicios sanitarios, la investigacion cualitativa, se ha ido convirtiendo, en las Gltimas

décadas, en un componente esencial.
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En nuestra investigacion, el abordaje desde esta perspectiva, ha permitido
conocer y profundizar sobre las experiencias de los participantes, sus sentimientos y
expectativas, en este caso del proceso de enfermedad que estan viviendo o han vivido,
de una forma amplia, algo que con otro tipo de planteamientos metodoldgicos, no se

hubiera podido conseguir.

De forma especifica para el estudio de las necesidades de nifios, adolescentes y
cuidadoras, se ha combinado el enfoque cualitativo con un estudio descriptivo de estas
necesidades, a partir de la informacion recogida tras la valoracion clinica realizada por
las enfermeras a nifios con cancer. Dado que nos interesaba completar, validar y
contrastar, las necesidades que se presentaban, asi como las formas de solucién

adoptadas.

3.2- Ambito de estudio y muestreo.

El presente estudio se ha realizado con nifios, nifias y adolescentes
diagnosticados de cancer antes de los 15 afios que han estado ingresados en el Hospital
Universitario Virgen Nieves o en el Hospital Universitario San Cecilio y sus cuidadoras,
durante el periodo de recogida de datos (Junio a Septiembre de 2003, y Mayo de 2004 a
Junio de 2005), y en los 3 afios anteriores al comienzo del estudio.

La muestra se ha formado siguiendo los criterios del denominado muestreo
intencional o teorico (Goetz y LeCompte, 1988; Strauss y Corbin 2002). En este tipo de
muestreo se eligen a los componentes de la muestra siguiendo los criterios del
investigador, de acuerdo con los objetivos del estudio. Se ha ido buscando la persona o
grupos de personas que cumplen las caracteristicas previamente determinadas,
incluyendo tantos sujetos como han sido necesarios hasta alcanzar la saturacion de la
informacién tal y como diversos autores recomiendan, entre ellos Glaser y Strauss
(1967) y Goetz y LeCompte (1988).
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Este método ayuda a optimizar la probabilidad de describir toda la amplitud
del fendbmeno y a reconocer condiciones contextuales y normas culturales (Goetz y
LeCompte, 1988; Patton, 2002; Strauss y Corbin, 2002). Por tanto se han determinado
de antemano las caracteristicas que ha de tener la muestra, y se ha ido buscando la
persona o grupos de personas que las cumplen. Intentando maximizar su variabilidad,
es decir, incluyendo personas con la mayor diversidad posible de caracteristicas

relevantes para el estudio (Werner y Bernard, 1994: 7-9).

En investigacion cualitativa el nimero de casos no es muy relevante, lo
esencial es la cantidad, tipo y adecuacion de la informacidn recogida y que ésta nos
permita poder desarrollar compresiones tedricas sobre el objeto estudio de nuestro

interés.

3.2.1.-Perfil de los participantes.

Para configurar la muestra de los participantes en el estudio, se segmentaron, los
nifios y adolescentes segun la edad y las distintas fases de evolucion de la enfermedad, y
las cuidadoras segin la fase de enfermedad de su hijo. Se hizo de esta forma, al
considerar que las experiencias y necesidades podian ser distintas y que el paso del
tiempo puede hacer perder relevancia de lo percibido en cada momento. Asi es reflejado
también por otros autores cuando entrevistan a cuidadoras de nifios en diversas fases de

tratamiento oncoldgico (Sloper, 1996; Yiu, Twins, 2001).

Se dividieron los nifios en dos grupos, segun la edad: uno de 7 a 12 afios y otro
de 13 a 17, con el fin de obtener la mayor similitud de edad posible para las entrevistas
en grupo, por la facilidad de relacion y comunicacion entre iguales y por la mayor o

menor dificultad para comprender su enfermedad.

Se han excluido los menores de 7 afios por la dificultad en la percepcién de la
enfermedad y comunicacién de sus experiencias, dadas las caracteristicas propias del

desarrollo cognitivo.
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Las fases de evolucion de la enfermedad que se han realizado son las que figuran

a continuacion:

Tratamiento inicial. Incluye los tres primeros meses posteriores al diagnostico.
Se diferencia esta fase por ser reconocida como un periodo altamente estresante
y de mayor necesidad de apoyo profesional (Sloper, 1996; Castillo, Chesla,
2003).

Tratamiento de consolidacion. Se ha denominado asi al periodo de tiempo en el
cual el nifio estd recibiendo tratamiento con quimioterapia y/o radioterapia,

excluyendo la fase de tratamiento inicial.

Periodo de revision. Se incluye hasta 3 afios después de haber completado los
ciclos de tratamiento. (Por este motivo se incluyen adolescentes de hasta 17
afos, aunque la edad limite para la hospitalizacion en el area pediatrica es de 14
afios). Durante este periodo los pacientes siguen en contacto con el sistema
sanitario para revisiones analiticas, al principio mas frecuentes, dependiendo de

la situacion clinica particular, y en todos los casos como minimo cada 6 meses.

Fase de enfermedad avanzada o terminal. Se han incluido los nifios enfermos de
cancer, con tratamiento paliativo. Los elementos fundamentales que definen la
enfermedad terminal, segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(Gomez Sancho, 1998: 17-18) son:

. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
. [Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

« Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,

multifactoriales y cambiantes.

. Gran impacto en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

« Pronostico inferior a seis meses.

Es complicado decidir cudndo un paciente se encuentra en esta situacion y

mucho mas si se trata de un nifio o un joven. En el caso del cancer, cuya historia
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natural es hoy bien conocida, resulta mas facil establecer el momento en que el
enfermo no puede ser curado (Gomez Sancho, 1998: 17). Por tanto, la fase de
enfermedad avanzada o terminal en pediatria se reconoce cuando el nifio se
encuentra con claro avance de la enfermedad y el tratamiento que se le administra es

sintomatico, dirigido principalmente a mejorar su bienestar.

El perfil de las cuidadoras se segmentd, segln las distintas fases realizadas para
la evolucion de la enfermedad del hijo, recogiendo de esta forma no sélo las
necesidades y experiencias percibidas por estas cuidadoras, sino también las que ellas
veian en los nifios, cubriendo asi mismo las de los pequefios que no habian sido

entrevistados.

Se escogieron pacientes y cuidadoras de estos, de diferentes edades, con
distintos diagnosticos de cancer, en diferentes fases de la enfermedad para extraer
experiencias y necesidades basicas que transcendieran la diversificacion en los
fendmenos y participantes y garantizar de esta forma que los aspectos mas relevantes

necesariamente salieran a la luz.

3.2.3.- Seleccion y captacion de los participantes.

La localizacion de nifios y sus cuidadoras, de las fases de tratamiento inicial,
tratamiento consolidado o enfermedad avanzada, se fue realizando en las unidades
pedidtricas donde se encontraban ingresados estos nifios, en los Hospitales
Universitarios Virgen de las Nieves y San Cecilio. En estas unidades hospitalarias, se
contactd, con los médicos y enfermeras que atendian a estos nifios, asi como, con la
psicologa de la AECC. A todos se les dio a conocer los objetivos y fines del estudio y a

través de alguno de ellos se realizaba el primer contacto con los participantes.

Se hizo la captacién de participantes en estos dos hospitales, en los comienzos
del estudio y hasta Octubre de 2004 en que empiezan las reformas de la unidad de
preescolares y escolares del Hospital San Cecilio. A partir de esta fecha y hasta finalizar
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el estudio, para localizar a los nifios con cancer que se atienden en Granada, se contacta
con los profesionales del servicio de Cirugia Pediatrica del Centro Materno-Infantil del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves, que es el lugar donde se ingresan todos los

nifios con patologia oncoldgica de nuestro entorno.

Para la localizacién de nifios y adolescentes que habian finalizado su tratamiento
y se encontraban en situacién de revision de su enfermedad y de sus cuidadoras, fue de
gran ayuda contar con la psicologa de la AECC y poder utilizar tiempo y espacio dentro
de las actividades organizadas con ellos. A través de ella se organizaron las citas con los
participantes de este estudio que ya habian finalizado el tratamiento. De los 5 grupos
focales, el primero de ellos fue en la sede de la propia asociacién al inicio de la
investigacion, donde un grupo de cuidadoras fueron citadas, para este fin, por la
psicologa de dicha asociacion. Se presentaron 5 madres de nifios que ya habian
finalizado el tratamiento oncoldgico y se encontraban en fase de revision. Estuvimos
algo mas de una hora con la entrevista de grupo. Fue un encuentro muy enriquecedor
para este estudio, permitiendo adentrarse de lleno en las vivencias de la enfermedad por
parte de la madres y conocer de forma indirecta como influia en otros miembros de la
familia y a los propios afectados, que formas de ayuda habian utilizado para afrontar la
enfermedad, que tipo de necesidades habian tenido y un largo enunciado de temas que

fueron dando direccién y sentido a esta investigacion.

En el mismo mes de Julio de 2003, coincidiendo con un campamento de verano
para nifios organizado por la AECC en la costa granadina, se llevaron a cabo 3 grupos
mas: uno de cuidadoras, uno de nifios y otro con adolescentes. Todos ellos en situacion
de finalizacion de tratamiento oncoldgico. El quinto y dltimo grupo se realizo a
cuidadoras y se llevo a cabo en el campamento de verano del afio siguiente, organizado
por la misma asociacion. El poder asistir a estos campamentos realizados para los nifios,
adolescentes y cuidadoras, ha sido una oportunidad Unica para contactar y hablar con

tranquilidad con ellos y observar la vivencia.

La respuesta de los participantes ante nuestra peticion de ser entrevistados fue
muy buena con las cuidadoras. Una vez acordado el momento, no solia existir problema

y estaban dispuestas a participar. En algunas circunstancias era una oportunidad
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estupenda para hablar un largo tiempo con alguien y distraerse, en otras era como un
ejercicio terapéutico ya que al hablar y pensar sobre el proceso de enfermedad que
estaban viviendo o habian vivido, les permitia comprender y desahogarse. La mayoria
de las veces expresaban que les parecia muy bien dar su opinion y contribuir en el
estudio por si esto de alguna forma podia redundar en mejorar la atencion futura para

los nifios con cancer. Una muestra de esto es lo que nos decia una madre:

“Si de alguna forma con esto puedo ayudar en que se de cada vez una
atencién mejor, y que los nifios y las familias sufran menos,.....pues

claro que estoy dispuesta a colaborar en todo lo que pueda.”

La unica dificultad, existente para lograr hacer las entrevistas a cuidadoras, fue
con la madre de un nifio con enfermedad terminal, después de dos intentos, separados
por unas dos semanas, no pudo ser entrevistada al no encontrarse con el suficiente
animo dada la gravedad del estado de su hijo; aunque si estaba dispuesta a colaborar en

otro momento, cuando se encontrara con mas fuerzas.

Con los nifios es diferente, esto puede justificar que existan pocos estudios en
esta linea, la primera dificultad es la edad, la mayoria eran muy pequefos para poder
participar, y por otro lado habia que tener en cuenta el que tuvieran ganas de hablar de
su enfermedad y en que momento. De los nifios que pretendiamos entrevistar con 2 no
se pudo: un nifio, con 10 afios, diagnosticado de un tumor cerebral, aunque en un primer
momento aprobd hablar con la autora de como se encontraba, en el momento de
comenzar (después de ver una pelicula juntos en la television de su habitacion en el
hospital) dijo que no queria, a pesar de ser animado por su madre; la otra situacion fue
con una nifia de 8 afos diagnosticada de leucemia, era su mama la que cuando la
psicologa de la AECC nos la presentd, ponia trabas por miedo a que sufriera y no veia
oportuno que se le preguntara a su hija nada sobre la enfermedad, con su afan de

sobreproteccion se ofrecia ella para ser entrevistada; expresandolo asi:

“A mi me preguntas todo lo que quieras, pero a mi hija la dejamos

tranquila.”
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La madre temia que a través de la entrevista la nifia se preocupara, sufriera o

descubriera el diagnéstico que desconocia.

En este sentido, ha sido un logro el poder reunir a diez nifios y adolescentes que
ya han superado el tratamiento y que cuenten sus experiencias, tarea que no suele ser
facil, lo mismo el hecho de poder entrevistar a cuatro en fase de tratamiento, estando
una de las entrevistadas comenzando los ciclos de quimioterapia. Tanto unos como

otros nos han aportado una informacion muy valiosa al incorporar su propia perspectiva.

A modo de resumen, en la Tabla 3.1, se refleja el perfil y nUmero de personas

que han participado en las entrevistas semiestructuradas.

Tabla 3.1.- Perfiles y n° de participantes (n=36).

Tratamiento Tratamiento Revision Enfermedad
Inicial Consolidado avanzada
Niiios: 7 a 12 1 2 5 (1 grupo) -
anos

Adolescentes: - 1 5 (1 grupo) -
12 a 17 anos

Cuidadoras 2 3 16 (3 grupos) 1

Total de 3 6 26 1
participantes
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3.3. Recogida de datos.

Para la parte empirica de esta investigacion, la recogida de datos, se realizd en 2
periodos: el primero durante cuatro meses, desde Junio a Septiembre de 2003, y durante

algo mas de un afo desde Mayo de 2004 a Junio de 2005.

La informacién acumulada durantes estos periodos del trabajo de campo se ha
obtenido a partir de la utilizacion de las diferentes técnicas de recogida de datos que se

describen a continuacion.

Entrevistas. Se realizaron de diverso tipo y estructura, realizadas a nifios, nifias,
adolescentes y cuidadoras (madres, padre y abuelas). Por un lado se han efectuado
entrevistas semiestructuradas individuales y de grupo y por otro entrevistas clinicas

siguiendo el modelo tedrico enfermero anteriormente determinado.

Las entrevistas semiestructuradas individuales y de grupo fueron todas
realizadas por la autora de este estudio. Para las entrevistas clinicas se conto
ademas, con tres enfermeras expertas en cuidados oncologicos; profesionales
con formacion y experiencia en metodologia enfermera y conocedoras de los
cuidados de nifios con céancer, por su practica de mas de 5 afios con estos
enfermos. Las valoraciones realizadas se comentaban en grupo y se analizaban

los problemas de salud identificados.

Para establecer el primer contacto con los participantes y acordar el momento de
las entrevistas, como se ha dicho, era a traveés de un profesional de los que
atienden estos nifios, realizandose una presentacion de la entrevistadora y de los
motivos y fines de la investigacion, aspecto que posteriormente era recordado al

inicio de la entrevista.

Con la entrevista individual semiestructurada, se ha pretendido, como indica
Britten (1995: 252), ir méas alld de la superficie del tema de discusion, se ha
intentado explorar lo que dicen los participantes con todo el detalle posible y
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descubrir nuevas areas o ideas que no se habian tenido en cuenta al comenzar la

investigacion.

La entrevista de grupo se escogio por estar indicada cuando se desea conocer las
experiencias y perspectivas de los participantes, cuando se pretende conocer que
piensan y por qué. La interaccion de los participantes en el grupo hace fluir
dichos aspectos a la vez que favorece el recuerdo de los acontecimientos vividos
(Krueger 1991; Alonso 1998). Es lo que Bernard et al (1984: 496), denominan
“recuerdo asistido”, recomendando estos autores su uso para hechos en torno a
acontecimientos relativos a la salud, al reconocer que a medida que pasa el

tiempo disminuyen los recuerdos.

La vision colectiva sobre el problema de estudio posibilita recuperar el contexto
social y cultural de los fenémenos estudiados, permite adentrarse en la forma
como los procesos de la enfermedad y su atencidn son vividos e interpretados
por los individuos, en su contexto social e institucional, a la vez que

proporcionan informacion para mejorar los servicios (Mercado et al 2002: 464).

Tanto la realizacion de grupos focales como las entrevistas semiestructuradas se
considera que constituyen una opcion adecuada cuando se quiere incorporar la
perspectiva de los pacientes a los que van dirigidas las actuaciones de los
profesionales sanitarios (Pope y Mays, 1995; Britten 1995; Garcia, Mateo,
2000).

Como expresa Krueger (1991: 33-56), las entrevistas de grupo tienen utilidad a
lo largo de las diferentes etapas del proceso de investigacion. En el comienzo
pueden ser Gtiles con fines exploratorios, para describir conductas, para generar
hipdtesis, ideas y para dar direccion al trabajo. Posteriormente sirve para
explorar un tema en profundidad, para validar, mediante la triangulacion,
algunos aspectos de la investigacion, asi como para aumentar la
representatividad de las conclusiones. Tanto la realizacion de grupos focales
como las entrevistas semiestructuradas se considera que constituyen una opcion

adecuada cuando se quiere incorporar la perspectiva de los pacientes a los que
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van dirigidas las actuaciones de los profesionales sanitarios (Pope y Mays, 1995;
Britten 1995; Garcia, Mateo, 2000).

En este trabajo fue muy orientador, la primera entrevista que se realiz6 en junio
de 2003 a un grupo de madres, obteniendo gran cantidad de informacién que
utilizamos para remodelar las preguntas y reformular las categorias de analisis.
En la semana siguiente, se llevd a cabo la segunda entrevista de grupo con
madres y un afio después se llevé a cabo la tercera, donde participaron madres y
abuelas, cuidadoras de los nifios. En estas ocasiones pretendiamos validar los
resultados que se iban obteniendo ademas de continuar profundizando en los

temas.

Por otra parte, mediante las entrevistas clinicas se recogieron los datos de
valoracion de las necesidades de salud de los nifios en su domicilio, con la ayuda
de un protocolo de valoracion disefiado (Anexo 1), siguiendo el marco teorico

desarrollado por Virginia Henderson, que posteriormente se va a describir.

Observacion. Se ha realizado principalmente en el entorno hospitalario durante el
tiempo que permanecian ingresados los nifios y en las visitas para pruebas diagnosticas o
terapéuticas, pero también se ha tenido la oportunidad de visitarlos en sus domicilios,
asistir a fiestas organizadas en el hospital para navidad o celebraciones locales como el Dia
de la Cruz o la festividad del Corpus y encontrarnos en campamentos de verano y otras

actividades ludicas organizadas para ellos por la AECC.

El periodo de tiempo dedicado a la observacién fue desde principios de Febrero
a finales de Junio de 2005, durante este periodo los nifios con cancer, que
requerian hospitalizacion o asistir al hospital para revision o tratamiento

ambulatorio, lo hacian en la Unidad de Cirugia Infantil.

Los datos generados a partir de la observacion realizada del entorno y de todos los
contactos mantenidos con nifios, cuidadoras y profesionales, se han ido reflejando
de forma continuada en un Cuaderno de campo a partir de las notas que se

recogian en el lugar de observacion.
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La observacion constituye una parte esencial en los estudios etnogréaficos,
permitiéndonos de forma directa percibir y registrar lo que las personas dicen y
hacen, convirtiéndose las vivencias diarias en el medio natural donde se realiza
la investigacion (Latorre, 2003; Coller, 2005).

Es reconocida como un proceso poco formalizado y especialmente flexible, que
permite al investigador adentrarse cada vez méas en el campo a partir de los

escenarios iniciales (Guasch, 2002: 39).

El uso de la observacion como técnica de investigacion es especialmente
interesante para el estudio de la vida cotidiana de las organizaciones,
instituciones y grupos sociales que ocupan un lugar periférico en la sociedad,
esto en el &mbito de la salud se traduce en su utilizacion en el estudio de la vida

cotidiana y organizativa de los centros sanitarios (Callejo 2002: 413).

Otras fuentes de recogida de datos han sido, la lectura de documentos escritos,
como las historias clinicas de los pacientes; afiadiéndose, como fuentes secundarias,
entrevistas realizadas por periodistas a padres y profesionales, publicadas en la prensa
local, relativas a estos nifios durante el periodo de investigacion, o para divulgar por
parte de responsables sanitarios, la proxima apertura de una Unidad de Oncologia

infantil en el Hospital Universitario Virgen de las Nieves.

También se pudo obtener informacion tras la participacion en 2 reuniones con
profesionales que atienden a estos nifios, organizadas por la enfermera responsable de la
gestidn de cuidados en el area pediatrica hospitalaria, con el fin de conocer la situacién

de la atencidn que se presta en oncologia.

A modo de sintesis de este apartado se representa, en la figura 3.1, las técnicas

empleadas y su interaccion entre ellas durante el proceso de de recogida de datos.
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Figura 3.1.- Técnicas de recogida de datos empleadas.

Otras fuentes

A continuacién se detallan cada una de estas técnicas de recogida de datos,
especificando como se han recogido los datos en cada una de ellas, asi como los perfiles

y caracteristicas peculiares de los participantes.

3.3.1.- Entrevistas individuales.

Se han realizado 10 entrevistas semiestructuradas a nifios y cuidadoras en diversas
fases de enfermedad y 14 entrevistas clinicas a nifios con tratamiento siguiendo el modelo

tedrico enfermero descrito. A continuacion se especifican unas y otras.

3.3.1.1.- Entrevistas individuales semiestructuradas.

De las 10 entrevistas individuales semiestructuradas realizadas 2 de ellas fueron
a nifos, 2 a nifias y 6 a cuidadoras. Hay que destacar que una de las nifias se encontraba

iniciando el tratamiento con quimioterapia y una de las cuidadoras era la madre de una
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nifia en fase de enfermedad avanzada; el resto de los participantes se encontraban en
fase de tratamiento consolidado, segln los criterios de segmentacion anteriormente
comentados. Algunas caracteristicas del perfil de estos participantes, asi como la
duracion, lugar y ambiente existente durante las reuniones efectuadas, se recogen en las

Tablas 3.2 y 3.3 que figuran a continuacion.

Tabla 3.2.- Perfiles de los nifios y caracteristicas de las entrevistas.

NINAS Y NINOS ENTREVISTADOS:
1.- Seudonimo: Silvia.
Edad: 11 afios

Componentes de la unidad familiar: Padre de 44 afios, madre de 42, hermano de

18 y hermana de 7.
Lugar de residencia: Municipio a 15 Km. de Granada.

Situacion escolar: 6° de Primaria. Va a comenzar 1° de la Ensefianza Secundaria
Obligatoria (ESO).

Diagnéstico: Sarcoma

Fecha de inicio del tratamiento: 2 intervenciones quirargicas en el 2002. En Abril
de 2003 se realiza la 3% intervencion quirdrgica y se le diagnostica el Sarcoma.
Quimioterapia desde Junio de 2003.

Lugar de tratamiento: Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Servicio de

Cirugia Infantil).
Fecha de la entrevista: 28 de Julio de 2003.
Duracion de la entrevista: 23 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Ludoteca del Hospital. La nifia se encuentra
ingresada en esta planta para ponerle la quimioterapia. EI ambiente es tranquilo, hay
una interrupcion por parte de una enfermera que viene a cambiar el suero que tiene
puesto. Durante la entrevista estan solas en la habitacion Silvia y la entrevistadora.

La nifia habla con claridad, se expresa bien y se le nota tristeza y preocupacion.
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2.- Seudénimo: David.
Edad: 11 afios.

Componentes de la unidad familiar: Abuela de 60 afios y madre de 35 (separada

del padre desde hace 4 afos).

Lugar de residencia: Municipio a 4 Km. de Granada.
Situacion escolar: 5° de Primaria.

Diagnéstico: Leucemia linfoblastica aguda.

Fecha del inicio del tratamiento: Septiembre de 2002,

Lugar del tratamiento: Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Servicio de

Pediatria: Unidad de Preescolares y escolares).
Fecha de la entrevista: 22 de Julio de 2003
Duracion de la entrevista: 22 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: En una habitacion, del Hospital donde se
encuentra el nifio ingresado para ponerle la quimioterapia. Ambiente tranquilo y
distendido, es un nifio alegre, que rie con facilidad. Hay una interrupcion por parte de
una enfermera que viene a revisar el suero que tiene puesto. En la habitacion se
encuentran durante la entrevista David, su madre y la entrevistadora. Su madre y
segun lo pactado no interviene, esta solo de oyente. Quiere oir lo que dice su hijo.
Ella cree que no conoce bien el diagnostico que tiene y quiere asegurarse de que siga

asi.
3.- Seuddénimo: Juan.
Edad: 7 afios.

Componentes de la unidad familiar: Padre de 46 afos, madre de 44 y 2 hermanas
de 19y 12 afos.

Situacion escolar: 1° de Primaria.

Lugar de residencia: Municipio a 65 Km. del Hospital.
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Diagnostico: Leucemia linfoblastica aguda.
Fecha de inicio del tratamiento: Febrero de 2002.

Lugar del tratamiento: Hospital Clinico Universitario San Cecilio (Servicio de

Pediatria: Unidad de Escolares).
Fecha de la entrevista: 8 de Julio de 2003.
Duracion de la entrevista: 14 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Sala de curas del Hospital. El nifio no esta
ingresado ha venido este dia para revision de la analitica en sangre. Ambiente
tranquilo dentro de la habitacion, se oyen ruidos abundantes en el exterior. El nifio
parece encontrarse comodo y sin dificultad para hablar. En la habitacion se

encuentran solos Juan y la entrevistadora.
4.- Seudonimo: Maria.
Edad: 12 afios

Componentes de la unidad familiar: Padre de 36 afos, madre de 33 y 2 hermanos

de 8 y 4 afos.

Situacion escolar: 6° de Primaria.

Lugar de residencia: Municipio a 92 Km. de Granada.
Diagnéstico: Glioma de vias opticas.

Fecha de inicio del tratamiento: Abril de 2002. Se le realizan 3 intervenciones
quirurgicas durante los afios 2002-2003 en el Hospital Universitario La Paz en

Madrid. Comienza con quimioterapia en Septiembre de 2003.

Lugar del tratamiento: Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Preescolares y

escolares).
Fecha de la entrevista: 28 de Junio de 2004.
Duracion de la entrevista: 34 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: En la habitacion donde se encuentra ingresada

112




111.- Metodologia

en el Hospital. Le estd pasando su tratamiento de quimioterapia. EI ambiente es
relajado, sin ruidos y sin interrupciones. La madre aprovecha el tiempo de la
entrevista para ir a admision y realizar el protocolo de ingreso en el hospital. La nifia
es muy habladora, alegre y risuefia. La madre se incorpora en los ultimos minutos de

la entrevista, escucha sin interrumpir.

Tabla 3. 3.- Perfiles de las madres y caracteristicas de las entrevistas.

1.- Seudénimo: Mama de Silvia.
Edad: 42 afos.

Componentes de la unidad familiar: Marido de 44 afios, 1 hijo de 18, 1 hijade 7y
su hija enferma de 11 afios.

Lugar de residencia: Municipio a 15 Km. de Granada.
Situacion laboral: Ama de casa y agente comercial de forma temporal.

Datos referentes al diagnostico y tratamiento: Ver en Tabla 3.2, en caracteristicas

de Silvia.
Fecha de la entrevista: 28 de Julio de 2003.
Duracion de la entrevista: 43 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Ludoteca de la 62 Planta del Hospital Materno-
Infantil de Granada. Ambiente tranquilo y sin interrupciones. Durante la entrevista
estan solas en esta habitacién la madre y la entrevistadora. La nifia se encuentra

ingresada en el hospital.

2.- Seudénimo: Mama de David.

Edad: 35 afios.

Componentes de la unidad familiar: Su hijo enfermo de 11 afios y su madre de 60.
Lugar de residencia: Municipio a 4 Km. de Granada.

Situacion laboral: Actualmente ama de casa. Hasta la enfermedad de su hijo
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trabajaba como camarera y ama de casa.

Datos referentes al diagnostico y tratamiento: Ver en caracteristicas de David en
Tabla 3.2.

Fecha de la entrevista: 22 de Julio de 2003.
Duracion de la entrevista: 54 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Habitacion de la 72 Planta del Hospital
Materno-Infantil de Granada. Se realiza en esta habitacién porque esta vacia. El nifio
se encuentra ingresado en el hospital. Ambiente tranquilo, sin ruidos y sin
interrupciones. Solas en esta habitacion la madre y la entrevistadora. La madre es

alegre y se rie con facilidad.

3.- Seudénimo: Mamé de Alvaro.

Edad: 31 afios.

Componentes de la unidad familiar: Su hijo enfermo de 4 afios y su marido de 30.
Lugar de residencia: Municipio a 6 Km. de Granada.

Situacion laboral: Actualmente ama de casa. Hasta la enfermedad de su hijo

trabajaba como empleada de hogar y ama de casa.
Diagnostico de su hijo: Leucemia linfoblastica aguda.
Fecha de inicio del tratamiento: Mayo 2003.

Lugar de tratamiento: Hospital Clinico Universitario San Cecilio (Preescolares y

Escolares).
Fecha de la entrevista: 24 de Julio de 2003.
Duracion de la entrevista: 53 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Despacho de la trabajadora social del Centro de
Salud de su pueblo. Ambiente tranquilo, sin ruidos y sin interrupciones. Solas en este

despacho la madre y la entrevistadora.

4.- Seudénimo: Mama de Sara.

114




111.- Metodologia

Edad: 37 afos.

Componentes de la unidad familiar: Su marido de 39 afios, su hija enferma de 12 y

otra hija de 8 afios.

Situacion laboral: Ama de casa.

Lugar de residencia: Municipio de Méalaga a 40 Km. de la ciudad.
Diagnostico de su hija: Tumor intraventricular (Tumor del Sistema Nervioso)

Fecha del inicio del tratamiento: Cirugia en Septiembre y Diciembre de 2002.
Radioterapia en Septiembre y Octubre de 2002. Quimioterapia desde Diciembre de
2002.

Lugar de tratamiento: Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Cirugia
Infantil).

Fecha de la entrevista: 4 de Julio de 2003
Duracion de la entrevista: 38 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Sala de curas de la 6% Planta del Hospital
Materno-Infantil de Granada. Ambiente tranquilo, sin ruidos y sin interrupciones.
Solas en esta sala la madre y la entrevistadora. Se interrumpe la entrevista en 2

ocasiones para secarse las lagrimas y beber agua.
5.- Seudénimo: Mamé de Maria
Edad: 33 afios

Componentes de la unidad familiar: Marido de 36 afios, hija enferma de 12, 1 hija
de 8 y 1 hijo de 4.

Lugar de residencia: Municipio a 92 Km. de Granada.
Situacion laboral: Ama de casa.

Datos referentes al diagndstico y tratamiento: Ver en caracteristicas de Maria en
la Tabla 3.2.

Fecha de la entrevista: 28 de Junio de 2004.
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Duracion de la entrevista: 56 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Habitacion vacia de de Preescolares y escolares.
La hija estd ingresada en el hospital. Ambiente tranquilo, sin ruidos y sin
interrupciones. Solas en esta habitacion la madre y la entrevistadora. Se aprecia una

mujer muy positiva y fuerte tanto fisica como animicamente.

6.- Seudénimo: Mama de Lucia.

Edad: 32 afios.

Componentes de la unidad familiar: Su hija enferma de 3 afios y su marido de 34.
Lugar de residencia: Municipio de Almeria a 155 Km. de Granada.

Situacion laboral: Auxiliar administrativa y ama de casa. Actualmente con permiso

sin sueldo.
Diagnéstico de su hijo: Leucemia linfoblastica aguda.
Fecha del inicio del tratamiento: Marzo de 2005.

Lugar del tratamiento: Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Cirugia
Infantil).

Fecha de la entrevista: 10 de mayo de 2005
Duracion de la entrevista: 42 minutos.

Lugar de la entrevista y ambiente: Habitacion donde esta ingresada su hija.
Ambiente tranquilo, con pequefias interrupciones por parte de la nifia que esta viendo

mientras tanto una pelicula de dibujos animados.

Estas entrevistas nos ha permitido obtener una base muy importante para
conocer, explorar y comprender los sentimientos, opiniones, creencias, sensaciones y
amplitud de las experiencias vividas por los participantes, durante el proceso de
enfermedad en que estaban inmersos, asi como obtener sus propias propuestas para

mejorar la atencién dirigida a ellos. Como refiere Alonso (1998: 76), este tipo de
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relacion permite a la gente describir y hablar sobre sus propias vidas con sus propias

palabras.
3.3.1.2.- Entrevistas clinicas enfermeras.

Para la valoracion de necesidades, desde el punto de vista enfermero, se han
realizado entrevistas clinicas, siguiendo el marco teodrico desarrollado por Virginia
Henderson (1971, 1994) y las propuestas de aplicacion practica de este modelo de
Phaneuf (1993) y Luis, Fernandez y Navarro (2005).

Se ha disefiado un protocolo de entrevista que recoge las necesidades béasicas de
salud indicadas en el modelo enfermero ya comentado de Henderson. Para su
elaboracion nos hemos basado en la bibliografia y en registros de enfermeria existentes
en unidades pediatricas andaluzas, como las de los hospitales Reina Sofia de Cérdoba o
Carlos Haya de Malaga, adaptandolo al entorno domiciliario y afiadiendo contenido de
interés para nuestro estudio. Este protocolo o guia de valoracion utilizado es el que esta

incluido en el Anexo 1.

Como se puede ver en ete Anexo 1, se diferencian cuatro apartados en el
protocolo de entrevista: El primero con datos generales del nifio y la familia que nos
permite conocer si viven en el medio rural o urbano, los componentes de la unidad
familiar y sus edades asi como el diagndstico médico entre otros. En el segundo se ha
desarrollado cada una de las 14 necesidades bésicas propuestas en el modelo,
diferenciando en cada una de ellas, la recogida de signos clinicos, la capacidad de
autonomia, asi como los recursos que tienen para resolver la necesidad alterada. En el
tercer apartado figura una serie de preguntas abiertas, con el principal fin de conocer
como se habian resuelto las dificultades de salud presentadas durante su permanencia en
el domicilio y sus relacion con los profesionales de Atencion Primaria. En ultimo lugar
se recoge el listado de diagndsticos enfermeros presentados asi como los problemas de

colaboracion detectados.

Con la entrevista clinica, se ha pretendido conocer, a través de esta guia de

valoracion de las necesidades basicas, las dificultades y problemas relacionados con la
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salud que se habian presentado, durante la permanencia del nifio en el domicilio, en el
periodo de tratamiento, tanto en los nifios del medio rural como urbano. Las
valoraciones se efectuaban después de haber permanecido el enfermo en su casa por lo
menos en dos ocasiones y asi poder conocer que tipo de problemas se habian presentado
y como se habian resuelto. El registro se cumplimentaba a partir de lo relatado tanto por

la cuidadora como por el nifio, si este era mayor.

Se han realizado 14 entrevistas en las que han participado 12 madres y 2 padres.
Estos dos altimos por coincidir, en un caso, que madre y padre compartian el cuidado de
su hija por igual y ofrecerse €l para ser entrevistado y, en el otro, por ser el padre el que

se hacia cargo de todo lo relacionado con la salud de la hija al estar enferma la madre.

En total se han realizado valoraciones a 14 pacientes, en fase de tratamiento con
quimioterapia y/o radioterapia, durante los meses de Mayo de 2004 a de Junio 2005.
Los nifios llevaban con dicho tratamiento mas de 2 meses y menos de 1 afio. Las
edades, en el momento de la Valoracion realizada por las enfermeras, y el diagnostico

médico de los nifios, figuran en la Tabla 3.4.

Tabla 3.4.- Diagnéstico médico y edad de los nifios.

Nombre Edad Diagndstico médico

1 Carmen 10 afios Rabdomiosarcoma embrionario de cavum
2 Maria 12 Tumor del SNC (Glioma)

3 Paula 7 afios Neuroblastoma

4 Cristina 6 afios Neuroblastoma.

5 M? José 13 afios Linfoma de Hodgkin

6 Antonio 6 afos Leucemia Linfoblastica Aguda

7 Jose Antonio | 6 afos Leucemia Linfoblastica Aguda

8 Silvia 11 afios Osteosarcoma

9 Rosa 13 afios Rabdomiosarcoma de base del craneo
10Lucia 3 aflos Leucemia Linfoblastica Aguda

11 Elisa 1,5 afios, Leucemia Linfoblastica Aguda
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12 Elvira 11 afos Tumor del SNC (Neuroectodermico primitivo)
13 Carolina 4 anos Leucemia Mieloide Aguda
14 Jaime 12 afos Linfoma

Cada vez que se realizaba una valoracion, a partir de los datos obtenidos, se iban
identificado los diagnosticos de enfermeria, teniendo como referente la taxonomia
diagnostica NANDA (2003, 2005). También se identificaban otros problemas de salud,
como los que requerian tratamiento médico y se anotaban como problemas de

colaboracion.

En un principio se decidi6 realizar las entrevistas en el domicilio de los nifios ya
que se pretendia conocer las necesidades que tenian en él y veiamos que de forma
indirecta era una oportunidad estupenda para ver al nifio y a su cuidadora en su otro
entorno y observar aspectos cotidianos de sus vidas en el hogar. Del total de entrevistas,
4 se hicieron en domicilio y 10 en el hospital, coincidiendo con una cita para
tratamiento, analitica o si acudian por empeoramiento de la situacion de salud. Aunque
estaba previsto hacerlas todas en el domicilio, no siempre era facil. Nuestra visita, de
alguna forma, interrumpia la vida familiar, y en otras ocasiones nos decian que preferian
olvidarse todo lo posible de la enfermedad mientras estaban fuera del hospital. La
entrevista no parecia suficiente motivo que justificara la visita o el desplazamiento y
mas aun cuando algunos nifios, debido a la neutropenia, tenian restringidas las visitas de
familiares o el contacto con amigos o hermanos. Por otro lado el realizarlas en el
hospital era mas comodo para todos y no alteraba el fin mismo de la entrevista. En otros
estudios como el de Bott (1990: 44), también se expresa las dificultades para entrar en
el hogar a entrevistar a familias cuando no hay un problema que lo justifique; por tanto

es un aspecto a tener en cuenta a la hora de disefiar investigaciones en este ambito.
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3.3.2.- Grupos focales.

En relacion a las entrevistas de grupo efectuadas se realizaron 5 en las que
participaron 26 personas distribuidos de la forma siguiente:
— 1 grupo con 5 nifios y nifias de entre 11 y 12 afios
— 1 grupo con 5 adolescentes de entre 13 a 17 afios

— 3 grupos de cuidadoras de 5, 4 y 7 participantes respectivamente, en el que

participaron: 14 madres y 2 abuelas).

Algunas caracteristicas del perfil de estos participantes, asi como del tiempo
empleado para la entrevista de grupo, o las peculiaridades del lugar donde se realizaron

las mismas, se recogen en las Tablas 3.5 y 3.6 que figuran a continuacion.

Tabla 3.5 - Caracteristicas de las entrevistas de grupo a niiios y adolescentes y

perfil de los participantes.

GRUPO DE NINOS (11 y 12 aiios).

N° de participantes: 5.
Edades: 4 de 11 afios y 1 de 12 afios.

Etapa de la enfermedad en la que se encuentran: Nifios que han terminado el

tratamiento con quimioterapia hace mas de 1 afio y menos de 3 afios.
Situacion escolar: 5°y 6° de Primaria.

Lugar de residencia: 2 nifios viven en Granada capital, 1 en un municipio a 65 Km.,

otro a 6 Km. y el otro a 4 Km. de Granada.

Lugar de la entrevista y ambiente: Salon de un hotel en Motril donde estan
alojados con motivo de un campamento de verano, organizado por la Asociacion
Espafiola contra el Cancer (AECC). El ambiente de la reunion es calido y distendido,

permaneciendo el grupo solo en la habitacidén y sin interrupciones. Solo se oyen
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algunos ruidos de trafico que provienen del exterior.
Duracion de la entrevista: 40 minutos.
Fecha de la entrevista: 9 de Julio de 2003.

GRUPO DE ADOLESCENTES (13 a 17 afios).

N° de participantes: 5.
Edades: 2 de 13 afios, 1 de 14, 1 de 15y otro de 17 afios.
Situacion escolar: Diferentes cursos de la ESO desde 1°a 4°.

Etapa de la enfermedad en la que se encuentran: Han terminado el tratamiento

con gquimioterapia hace mas de 1 afio y menos de 3 afios.

Lugar de residencia: 3 nifios viven en Granada capital, 1 en un municipio a 36 Km.

y el otro a 15 Km. de Granada.

Lugar de la entrevista y ambiente: Salon de un hotel en Motril donde se alojan con
motivo de un campamento de verano, organizado por la AECC. El grupo esté solo en
la habitacidn, no hay interrupciones. Se oyen algunos ruidos de trafico que provienen
del exterior. La entrevista se desarrolla en un ambiente distendido y cordial, donde

estan presentes las risas y bromas.
Duracion de la entrevista: 52 minutos.

Fecha de la entrevista: 9 de Julio de 2003.

Tabla 3. 6.- Caracteristicas de los grupos de cuidadoras y perfil de las participantes

GRUPO DE CUIDADORAS N° 1

Participantes: 5 madres.
Edades: De 35 a 45 afios.
Estado civil: 1 separada y 4 casadas (residen con su pareja).

Situacion laboral: Las 5 son amas de casa y, ademas, 1 de ellas es empleada de un

supermercado y otra es secretaria de una pequefia empresa.
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Lugar de residencia: 3 viven en Granada capital, 1 en un municipio a 4 Km., y el

otro en un municipio a 6 Km. de Granada capital, respectivamente.

Etapa de la enfermedad en la que se encuentran sus hijos: Han terminado el

tratamiento con quimioterapia hace mas de 1 afio y menos de 3 afios.

Lugar de la entrevista y ambiente: Sala de reuniones de la AECC. El grupo esta
solo en la habitacion, no hay ruidos ni interrupciones y el ambiente es tranquilo y
agradable.

Duracion de la entrevista: 1 hora 'y 5 minutos.

Fecha de la entrevista: 4 de Julio de 2003.

GRUPO DE CUIDADORAS N°2

Participantes: 4 madres.
Edades: De 30 a 42 afos.
Estado civil: Casadas las 4 y conviven con su pareja.

Situacion laboral: Las 4 son amas de casa y, ademas, 1 de ellas es empleada de un

restaurante y otra es maestra.

Lugar de residencia: 2 viven en un municipio a 65 Km. de Granada y 2 en Granada

capital (una de ellas desde hace 4 afios que vino de un pais de América del Sur).

Etapa de la enfermedad en la que se encuentran sus hijos: Han terminado el

tratamiento con quimioterapia hace mas de 1 afio y menos de 3 afios.

Lugar de la entrevista y ambiente: En una habitacion de un hotel en Motril donde
se alojan un grupo de nifios y madres con motivo de un campamento de verano,
organizado por la AECC. El grupo esta solo en la habitacion, no hay interrupciones y
el ambiente es tranquilo y agradable.

Duracion de la entrevista: 1 hora 'y 30 minutos.

Fecha de la entrevista: 9 de Julio de 2003.
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GRUPO DE CUIDADORAS N°3

Participantes: 7 (5 madres y 2 abuelas de los nifios).
Edades: De 30 a 68 afios.
Estado civil: 6 casadas, que conviven con su pareja, y 1 viuda.

Situacion laboral: Las 7 son amas de casa y, ademas, 1 de ellas trabaja de

administrativa.

Lugar de residencia: 1vive en un municipio a 74 Km. de Granada, otra a 90, el resto

en Granada capital.

Etapa de la enfermedad en la que se encuentran sus hijos/nietos: Han terminado

el tratamiento con quimioterapia hace mas de 1 afio y menos de 3 afios.

Lugar de la entrevista y ambiente: En el patio de una granja escuela en el pueblo
de Gualchos, donde se alojan junto al grupo de nifios y demas cuidadoras que
participan en el campamento de verano organizado por la AECC. El ambiente es
tranquilo y no hay interrupciones. Los nifios se han ido de paseo con los monitores y
algunas cuidadoras, después de merendar.

Duracion de la entrevista: 1 hora 'y 20 minutos.

Fecha de la entrevista: 10 de Septiembre de 2004.

A nivel cualitativo, en total, de entre los entrevistados de forma individual o
grupal, se recogi6é informacion a 36 personas, mediante la técnica mas adecuada en
funcién de las caracteristicas de los entrevistados y el nimero disponible de sujetos; en
diferente espacio de tiempo. En la Tabla 3.7 se refleja el tipo de entrevista realizada

para cada perfil, asi como el nimero de participantes.
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Tabla 3.7.- Tipo de entrevista realizada en funcion del perfil y n° de participantes

(n=36).

Tratamiento

Inicial

Tratamiento

Consolidado

Revision

Enfermedad

avanzada

Niifios: 7 a 12
anos

1 (entrevista

2 (entrevista

5 (entrevista de

individual) individual) grupo)

Adolescentes: 1 (entrevista | 5 (entrevista de

12217 afios individual) grupo)

Cuidadoras 2 (entrevista 3 (entrevista 16 1 (entrevista

individual) individual) (3 entrevistas individual)
de grupo)
Total de 3 6 26 1

participantes

3.3.3.- Guion de las entrevistas semiestructuradas individuales y de grupo.

Teniendo presentes los objetivos del estudio y la bibliografia consultada

(Williams, 1992; Shields et al, 1995; Sloper, 1996; Goodyear et al, 1999), se elabord un

primer guion de preguntas para las entrevistas a nifios y adolescentes y otro para las
cuidadoras que figuran en los Anexos 2 y 3 respectivamente. Para las de grupo, tanto de
nifios, adolescentes o cuidadoras, la estructura y el contenido fue el mismo, sélo
sufrieron minimas modificaciones al adaptar el lenguaje a quien iba dirigida la
entrevista. A partir de estas preguntas y de los objetivos del estudio, se elaboraron una

serie de categorias preliminares de analisis, las cuales sirvieron como estructura para el

guion de entrevistas definitivo realizado, que figuran en la Tabla 3.8
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Tabla 3. 8.- Estructura del guién definitivo de las entrevistas semiestructuradas.

e Problemas y preocupaciones sentidas por el nifio enfermo y por su familia en

relacion con la enfermedad y el tratamiento.
0 Acontecimientos ocurridos.
0 Que es lo que mas preocupa.
0 Que es lo que menos preocupa.
o Impacto de la enfermedad: grado de afectacion y cambios en su vida.
e Relacion con los profesionales.
o0 Destacar lo que mas les ayuda en la relacion con los profesionales.

0 Destacar lo que mas les ayuda en la relacién con los enfermeros y

enfermeras.
0 Expectativas de ayuda no satisfecha por parte de los enfermeros.

e Experiencias de relacion con el sistema sanitario en sus diferentes estructuras

0 con otras instituciones.
o0 Hospital.
0 Atencién Primaria.
0 Asociaciones.

e Modelo ideal de atencion y elementos de mejora.

o En el Hospital.
o Enlarelacion con los profesionales.
0 En el impacto de la enfermedad en su vida.

o Enlaatencion a domicilio.

(En las cuidadoras estas categorias tendrian dos vertientes, una la relacionada con la

enfermedad y su hijo y la otra en relacion con ellas mismos).
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Posteriormente, a partir de la experiencia obtenida con la celebracién de la primera
entrevista, se revisaron y discutieron estas categorias preliminares de analisis, teniendo
presentes los objetivos del estudio. A continuacion, después de consultar con expertos
en aplicacion de metodologia cualitativa en el campo de la salud, de la Escuela
Andaluza de Salud Publica, y de esta experiencia inicial obtenida con la realizacion de
la entrevista del primer grupo de cuidadoras, se elaboraron los guiones definitivos de

preguntas utilizados para las entrevistas individuales y de grupo.

En las tablas 3.9 y 3.10, figuran los guiones empleados para entrevistar a nifios o
adolescentes y cuidadoras en fase de tratamiento. Para facilitar la expresion de
sentimientos en el caso del nifio de 7 afios entrevistado, se adecuaron las preguntas a su

nivel de desarrollo.

El guion utilizado para entrevistar a los grupos, fue el mismo que figura en estas dos
tablas, sélo se modific6 ligeramente la redaccion de las preguntas, al estar los
participantes en situacion de haber pasado la enfermedad y hallarse en fase de revision

de la misma.

Tabla 3.9.- Guién de preguntas para entrevista semiestructurada a niios.

(1 Problemas v preocupaciones sentidas por el niino enfermo y por su familia

en relacion con la enfermedad v el tratamiento.

1. Vamos a recordar la historia de tu enfermedad. ;Qué recuerdas de cuando

empez0, y después con el tratamiento? ;Como te sentias?
2. ¢Qué es lo que mas te preocupa?
3. ¢Qué es lo que menos te preocupa?

4. ¢Coémo ha ido cambiando tu vida? ;Qué cosas hacias que has dejado de hacer
por la enfermedad? (Indagar en: habitos, proyectos...)

5. ¢Cbmo les afecta a tus padres? ;Y a tus hermanos?
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O Relacion con los profesionales.

1. En todo este tiempo has conocido a muchos profesionales (médicos,
enfermeras, auxiliares....). Como ha sido la experiencia de tu relacion con

ellos.

2. ¢Como te han ayudado? ;Qué es lo que mas te ayudaba en la relacion con

todas las personas del hospital?

3. ¢Qué es lo que menos te ayudaba en la relacion con todas las personas del
hospital?

4. (Qué es lo que més te ha ayudado de lo que hacen las enfermeras y

enfermeros?

5. Segun tu experiencia: ¢En qué te ayudan las enfermeras? ;Qué hacen? ;De
que forma te ayudan? (Cuando no tenias ganas de comer, cuando querias

preguntar sobre tu enfermedad....).

6. ¢Qué es lo que menos te ha ayudado de lo que hacen las enfermeras y

enfermeros?
7. ¢Ademas de ocuparse de tu salud, se ocupan de la de tu madre? ;Qué hacen?
8. ¢Cdmo te gustaria que fueran los profesionales? ;Qué esperarias de ellos?

9. ¢Como te podrian ayudar las enfermeras? ;Que tipo de ayuda necesitas para
llevar mejor la enfermedad? ;Qué podriamos hacer las enfermeras para
ayudarte? (Explorar medidas para disminuir el impacto de la enfermedad en
su vida.)

10. ¢ Si fueras médico o enfermera como ayudarias a los nifios?

O Experiencias de relacion con el sistema sanitario en sus diferentes

estructuras o con otras instituciones.

1. ¢Qué es lo mejor del hospital? (Explorar espacios fisicos, normas, actividades

ludicas...)
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2. ¢Qué es lo peor del hospital para ti?

3. ¢Te gustaria estar en tu casa cuando estas enfermo, y que alli te pongan el

suero o el tratamiento para curarte?

4. ¢;Conoces tu Centro de Salud? ¢(Cémo te ha ido en éI? (Explorar

experiencias).

5. Si fueras Director/a del Hospital Infantil ;qué cosas cambiarias? ¢Cudl seria

el hospital ideal?

6. ¢Qué consejos le darias a otros nifios que estan ahora enfermos en el hospital,

como tu?

7. ¢En qué te ayuda la asociacién?

Tabla 3.10- Guién de preguntas para entrevista semiestructurada a cuidadoras.

O Problemas v preocupaciones sentidas por el niino enfermo y por su familia

en relacion con la enfermedad v el tratamiento.

1. Quisiéremos que nos contaran la historia de la enfermedad de su hijo. ¢Qué

experiencias recuerda de los comienzos y hora con el tratamiento?
2. ¢Qué es lo que mas le preocupa en relacion con la salud de su hijo?
3. ¢Qué es lo que menos le preocupa?
4. ¢Cbmo le ha ido cambiando la vida a su hijo?
5. ¢Cbémo les ha afectado a usted la enfermedad de su hijo?

6. ¢Y como ha afectado en la vida del resto de la familia? (Padre, hermanos...)

[0 Relacion con los profesionales.

1. Durante este tiempo ha conocido a muchos profesionales (médicos,

enfermeras, auxiliares....) (Como ha sido la experiencia en su relacion con
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ellos?

2. ¢Qué es lo que mas le ha ayudado en la relacion con los profesionales del
hospital?
3. ¢Qué es lo que menos le ha ayudado en la relacién con los profesionales del

hospital?

4. Segun su experiencia: ¢En que le ayudan las enfermeras? ¢;Qué le hacen a su
hijo? ¢De qué forma le han ayudado? (Explorar: Cuando no tenia ganas de

comer, cuando queria preguntar sobre la enfermedad, suefio.....).

5. ¢Que es lo que menos le ha ayudado de lo que le han hecho las enfermeras y

enfermeros?

6. ¢Ademas de ocuparse de la salud de su hijo se ocupan de usted, de su

bienestar? ;Cémo?

7. ¢Como creen que podrian ayudar las enfermeras? ;Como le gustaria que le
ayudaran para que su hijo y usted llevaran mejor la enfermedad? En este

sentido ¢quién le ha ayudado?

8. Si usted fuera medico o enfermera ;cémo ayudaria?

(1 Experiencias de relacion con el sistema sanitario en sus diferentes

estructuras o con otras instituciones.

1. ¢Cbdmo se encuentra en el hospital? ;Qué es lo que mas les gusta? ;Qué es lo
que menos les gusta? (Explorar espacios fisicos, normas, necesidad de

documentacion).

2. ¢Ha acudido a su Centro de Salud por la enfermedad de su hijo o por algin
otro problema suyo en este tiempo? ;Como se ha sentido atendida?

3. Durante la enfermedad de su hijo ¢donde le gustaria que le trataran? ¢En el

hospital o en el domicilio? Ventajas de uno y otro lugar.

4. ¢Les gustaria estar en su casa con los medios necesarios para el tratamiento,

como los sueros por ejemplo?
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5. Si fuera Director/a del Hospital Infantil ;qué cosas cambiaria? ;Cual seria

para usted el hospital ideal?

6. ¢Conoce alguna asociacion que ayude a los nifios enfermos y a sus familias?

¢Qué tipo de ayuda le dan o le han dado?

7. ¢Qué consejos le daria a la madre de un nifio que empieza ahora con el

tratamiento? Como madre, como mujer, como cuidadora....

3.3.4.- Observacion.

Se ha llevado a cabo una observacion dirigida por los objetivos del estudio, dentro
de un marco observacional muy particular, como es el entorno hospitalario, procurandose
en todo momento la mayor integracion posible de la observadora en el espacio de la

comunidad observada.

El objetivo de esta observacion realizada era establecer contacto directo con los
participantes en el entorno natural con el fin de conocer, la vida cotidiana de ellos en el
hospital, las rutinas y las situaciones problematicas vividas, sus comportamientos y las
interacciones con el medio; aspectos que ya eran conocidos por las entrevistas
realizadas y por la experiencia profesional, pero que nunca habian sido observados de
una manera tan especifica, y vistos de forma sincronica “desde dentro” y “desde fuera”,

utilizando las estrategias etnogréficas emic/etic.

Se realiz6 un seguimiento observacional continuado, desde Febrero a Junio de
2005, a los nifios y cuidadoras que estaban hospitalizados o venian de forma
ambulatoria para tratamiento o revision analitica, en diferentes periodos de enfermedad,

con variadas situaciones de enfermedad y en distintos momentos del dia.

Al ser conocedores de que la vida hospitalaria estd bastante organizada y que
existen actividades concretas en determinados periodos de tiempo del dia, se creyo
oportuno tener espacios de observacion por la mafiana y por la tarde. Por la noche se
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considero suficiente con los relatos ofrecidos por los protagonistas y asi no interferir en
las horas de mayor descanso. Por estos motivos la observacion se estructurd en 2 dias
por la mafana y 2 dias por la tarde a la semana, permaneciendo 2 o 3 horas cada dia

durante los 5 meses que durd dicha observacion.

Hay que tener presente que la posicion "privilegiada” de ser enfermera la
observadora, facilitd la entrada en el medio sanitario que se deseaba estudiar, con

algunas connotaciones especificas como se vera a continuacion.

Desde el primer momento fue muy facil el acceso a todo tipo de espacios
durante el turno laboral de mafiana. En este espacio de tiempo hay mayor actividad y la
presencia de la observadora no era extrafia. En cambio el “acceso al campo” en el turno
de tarde fue algo distinto. Durante los primeros dias, se veia como un acontecimiento

extraordinario y habia que justificar, de alguna forma, la presencia alli en ese horario.

No se dijo de forma expresa que se iba a estar de observadora, durante el tiempo
de permanencia en la unidad, para no interferir en nada en la vida cotidiana hospitalaria
y que dicha observacion fuera lo mas real posible. En dicha unidad asistencial, se
conocia el trabajo realizado en la investigacion tutelada y el interés por continuar con el
tema de estudio. Pero no dejaba de parecer extrafio ir expresamente por la tarde para
consultar documentos, visitar a algun enfermo y a su cuidadora, o simplemente estar alli
en el estar de enfermeras, compartiendo espacios de tiempo y lugar con ellas. Igual de
raro, por lo inhabitual en este horario, parecia al principio entrar a las habitaciones de
los nifios s6lo con el fin de saludarlos y conversar con ellos o con algin miembro de la
familia. Tarea que en los primeros dias resultaba “algo incomoda” para profesionales y
observadora. Mientras que por la mafiana podia ser “uno mas”, por la tarde era “casi
extrafia”, existiendo un sentimiento en la observadora de estar casi invadiendo espacios
privados. Ante esta situacion se decidié informar un poco mas a las enfermeras y
justificar la presencia de la observadora en base a la necesidad de recoger datos de las
historias clinicas de los pacientes, que a esas horas estdn mas disponibles y contactar
con nifios y familiares para realizar posteriormente las entrevistas clinicas de

enfermeria.
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Antes de comenzar con esta actividad se habia pedido permiso a la subdirectora
de enfermeria del Hospital Materno-Infantil, la enfermera responsable del Area
Pediatrica, asi como a la enfermera supervisora y jefe de servicio de la unidad
asistencial, conocedores de los objetivos del estudio y de la metodologia que se estaba

aplicando.
El papel desempefiado por la observadora ha sido diferente segun el horario:

— Por la mafiana permanecia en la unidad, donde estaban ingresados los nifios
con cancer, con motivo de las practicas clinicas de los alumnos de
enfermeria. La observadora es la responsable de la coordinacion de dichas
practicas y por tanto no era algo extraordinario el estar esos dias y esas horas
alli, ya que esto forma parte de su trabajo habitual. Por tanto, no era extrafio
si entraba a alguna habitacion a visitar a algin paciente que conocia y
preguntaba como estaba, como habia pasado la noche, o como le habia ido en
alguna situacion concreta ocurrida. Lo mismo pasaba si se acompafiaba a
algun alumno con la enfermera cuando iban a poner medicacion o a realizar
cualquier otro procedimiento a uno de estos nifios. De la misma forma se
participaba en conversaciones con los profesionales acerca del estado de
salud de los nifios y de cdmo vivian el proceso tanto el paciente como la

familia o los propios profesionales.

Se pretendié mantener cierto nivel de implicacion, el habitual por el trabajo a
desempefiar, pero teniendo siempre presente que esta implicacion y empatia
permitiera a la vez mantener el distanciamiento necesario para la reflexion y

el analisis de la realidad.

— La actividad de la tarde consistié principalmente en hablar, entrevistar, leer
notas de evolucion clinica de médicos y enfermeras, asi como de otros datos
de nuestro interés de las historias clinicas. Unos dias se permanecia mas
tiempo con las enfermeras en sus zonas especificas de estar y otros dias
actuando de *“voluntaria informal” con nifios y cuidadoras. Realizando esta

labor se podia conversar tranquilamente con ellos y conocer algo mas de sus
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vidas, hablar de como estaba su familia y de cémo les afectaba a unos y a

otros la enfermedad y la hospitalizacion.

Esta tarea de acompafiamiento se pensd para poder tener mas contacto con
estos nifios y sus cuidadoras y a la vez, también, poderles ser til de alguna
forma. Se hablé con la psicéloga de la Asociacion ECC y se acordo6 dedicar
uno de los dias de la tarde de cada semana para acompafiar a alguna madre, 0
a su hijo para que ellas descansaran o bien para que aprovecharan este tiempo
para dar un paseo mientras cuiddbamos y entreteniamos a su hijo. Algo que
realizan de forma habitual jévenes que trabajan como voluntarios con dicha

asociacion.

La interaccién con los participantes y el mantener con ellos esta relacién, nos ha
permitido captar detalles de la vida cotidiana, conocer sus opiniones, temores y

esperanzas.

Un aspecto que nos parece oportuno comentar es en relacion al uso del
uniforme. Por la mafiana se usaba bata blanca encima de la ropa de calle y por la tarde
no. Esto iba bien ante personas conocidas por la investigadora y cuando previamente
por la mafiana se habia acordado la visita de la tarde, pero no era asi, si habia alguna
enfermera nueva, o poco conocida por la observadora, o se pretendia estar con algln
nifio o madre que llevara todavia pocos dias en el hospital. En estas situaciones la bata
“abria puertas” y por si sola parecia que justificaba la presencia en el lugar, lo mismo
que facilitaba el comienzo de la relacion. Por estos motivos, todos los dias se llevaba
por si era necesaria su utilizacion. Sin bata era mas dificil moverse con soltura por estos

espacios “privados” o “semiprivados”.

Podemos afirmar que la observacion en este estudio, entre otros muchos
aspectos, ha ayudado a la hora de entender y explicar las vivencias en el entorno
hospitalario, las relaciones con el personal sanitario, las dificultades por las que
atraviesa la familia, a conocer como es un dia en la vida de un nifio o nifia con este
problema de salud y de su cuidadora en el hospital, a elegir a los participantes en el

estudio que nos podian aportar mas informacion, a mantener conversaciones puntuales
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con la psicologa, médicos y enfermeras que atienden a estos enfermos, asi como para

validar datos recogidos en las entrevistas semiestructuradas.

Durante este periodo de observacion se llevaron a cabo diversas entrevistas de
caracter informal que no fueron grabadas, pero si se anotaba la informacion obtenida

unas horas mas tarde en el cuaderno de campo existente.

Se tuvieron conversaciones mas 0 menos largas en el tiempo y repetidas durante
el proceso de investigacion, ademas de con pacientes y cuidadoras, con los siguientes

informantes:

e Supervisora de preescolares y escolares del Hospital Clinico

» 2 enfermeras de preescolares y escolares del Hospital Maternal
* 3 medicos

e Supervisora de Cirugia Infantil

» Psicdloga de la AECC

* 1 maestro y 2 maestras del hospital

3.3.5.- Otras fuentes de datos.

Otras fuentes para la recogida o validacion de los datos de este estudio han sido

las siguientes:

— Se han revisado las Historias Clinicas de todos los nifios entrevistados y de los
que se encontraban ingresados durante el periodo de observacion. Examinando
los aspectos de interés para esta investigacion como: momento del diagndstico,
inicio del tratamiento, desarrollo del mismo, periodos de hospitalizacion, asi
como otros problemas de salud presentados y las anotaciones existentes sobre la

evolucion, realizadas por médicos y enfermeras.
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Con motivo de la proxima creacion de una nueva unidad de Oncologia Pediatrica
en el Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada, se hizo un
comunicado en la prensa local por parte de responsables sanitarios, donde se
informaba de la situacion del cancer infantil en nuestro entorno y de las
caracteristicas del proximo servicio (Ruiz, 2006: 16). En Febrero del mismo afio,
coincidiendo con el Dia Internacional contra el Cancer, también se publicaron en
la prensa 4 entrevistas: 2 realizadas a profesionales (el director del Plan
Oncoldgico Andaluz y la psicéloga de la AECC) y 2 que se llevaron a cabo con
las madres de nifios tratados recientemente en el entorno hospitalario de este

estudio y gue ya se encontraban en fase de revision (Gallastegui, 2006: 46-47).

La recopilacion y anélisis de estos documentos nos ha servido como fuente
complementaria de informacion y para terminar de reconstruir y confirmar

algunos detalles de los temas del estudio.

En Abril y Mayo de 2006, se tuvo la oportunidad de participar en 2 reuniones,
una en cada mes, que fueron convocadas por la enfermera responsable del area
pediatrica, con objeto de realizar un analisis de la situacién de estos nifios en el
hospital. En la primera se asistio junto a los 2 maestros y las 2 maestras
dependientes del Ministerio de Educacidn y Ciencia que prestan sus servicios en
el hospital, la psicéloga de la AECC que atiende a estos nifios, mas la trabajadora
social del &rea pediatrica. En la segunda se colaboré junto a 2 supervisoras, 3
enfermeras y 2 auxiliares de clinica de reconocida experiencia en el cuidado de
nifios con cancer. Tanto en una como en otra se pretendia obtener informacién de
las personas alli reunidas, siguiendo la estructura de la matriz de analisis DAFO
(debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades).

El participar en estas reuniones a parte de poder aportar nuestra experiencia, nos
sirvi6 como fuente para la validacion de datos que ya teniamos recogidos a

través de la observacion y/o las entrevistas.
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3.4.- Analisis de la informacion.

El proceso desarrollado para analizar la informacidn, ha integrado la ejecucion
de multiples tareas que se van a ir mostrando a continuacion. Siempre con el objetivo de
descomponer en partes los argumentos, resumirlos, para descubrir e interpretar el
sentido y el significado que le otorgan los participantes, teniendo continuamente

presente el contexto en el que se han producido los datos que se estan analizando.

Las entrevistas semiestructuradas individuales y de grupo fueron grabadas y se
Ilevo a cabo la trascripcion literal de cada una de ellas por profesionales; existiendo mas
de 300 paginas de texto que no seran anexadas a este informe por motivos de

confidencialidad.

Tras una lectura reflexiva y el subrayado de los aspectos de interés del texto de
cada entrevista, se procedi6 al anlisis de contenido con la ayuda del programa informatico
Nudist Vivo. Este programa, especificamente disefiado para el tratamiento de datos
cualitativos, hace posible procedimientos de analisis como la codificacion de
documentos, la seleccion de textos, la organizacién de datos y la teorizacion a partir de

los resultados obtenidos en el analisis (Bazeley y Richards, 2000; Gil et al 2002).

La cantidad de informacion recogida fue muy abundante, existiendo en un
primer momento del anélisis de los datos una sensacion de estar desbordados ante la
gran cantidad de temas y de detalles a analizar. Para esto fue de gran ayuda el programa
Nudist.

En nuestro caso, los pasos seguidos con este programa informatico han sido los

siguientes:

— Elaboracion de categorias de analisis a partir de las previamente disefiadas de
acuerdo con los objetivos del estudio. Estas categorias que ya se ha comentado
anteriormente (figuran en la Tabla 3.8), se completaron con los nuevos temas
surgidos con el discurso de los entrevistados. En este momento las entrevistas que

se habian efectuado, y estaban transcritas, eran las realizadas en el primer periodo
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de estudio (2 grupos de cuidadoras, 1 grupo de nifios, 1 grupo de adolescentes, 3
entrevistas individuales a nifios y 3 entrevistas individuales a cuidadores). Las
categorias de analisis se estructuraron como categorias en arbol y libres, tal y como
el programa informéatico permite. De las categorias en &rbol se crearon 4
principales, que se describieron, y de las cuales se fueron elaborando las
subcategorias que se consideraban necesarias para abordar la comprension de los
fendmenos en estudio, hasta configurar las 33 definitivas. Posteriormente se
construyeron 5 categorias libres, con objeto de completar el tema de estudio, las

cuales se describieron también, formando el total que figura en la Tabla 3.11.

— Introduccion del texto de cada una de las entrevistas en el programa informatico. A
continuacion se efectud una codificacién minuciosa y detalla de cada entrevista,

siguiendo estas nuevas categorias y subcategorias elaboradas.

— Elaboracion de informes de resultados por cada categoria de anélisis y a su vez por

cada una de las subcategorias.

Tabla 3.11.- Lista de categorias para el analisis elaboradas con el programa Nudist.

CATEGORIAS EN ARBOL

(1) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD
Descripcion: Experiencias percibidas en relacion a la enfermedad.
(1.1) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Inicio y acontecimientos.

Descripcion: Lo ocurrido hasta comenzar el tratamiento especifico.
Acontecimientos extraordinarios en relacién con la
enfermedad.

(1.2) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Cambios en el nifio.

Descripcion: Cambios a nivel fisico, psiquico o social.
Cambios en su vida debidos a la enfermedad.

137




El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

4 (1.2.1) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Cambios en el nifio/
Aislamiento.

5} (1.2.2) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Cambios en el nifio/
Colegio.

6 (1.3) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Madre

7 (1.4) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Padre

8 (1.5) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Hermanos

9 (1.6) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Abuelos

10 (1.7) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Lo que mas le preocupa

11 (1.8) EXPERIENCIAS CON LA ENFERMEDAD/Lo que menos le preocupa

12 (2) /PROFESIONALES

Descripcion: Relacién con los profesionales y experiencias en la atencion.

13 (2.1) PROFESIONALES/Puntos fuertes

14 (2.1.1) PROFESIONALES/Puntos fuertes/Médicos

15 (2.1.2) PROFESIONALES/Puntos fuertes/Enfermeras.

Descripcion: Relacidn y experiencias con enfermeras y auxiliares de
enfermeria.

16 (2.1.3) PROFESIONALES/Puntos fuertes/Otros profesionales
Descripcion: Se incluyen maestros del hospital, celadores y limpiadoras.

17 (2.2) PROFESIONALES/Puntos débiles

18 (2.2.1) PROFESIONALES/Puntos débiles/Medicos

19 (2.2.2) PROFESIONALES/Puntos débiles/Enfermeras

20 (2.2.3) PROFESIONALES/Puntos débiles/Otros profesionales
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21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

(3) SISTEMA SANITARIO

Descripcion: Experiencias en la relacion con el sistema sanitario

(3.1) SISTEMA SANITARIO/Hospital

(3.1.1) SISTEMA SANITARIO/Hospital/Puntos fuertes

(3.1.2) SISTEMA SANITARIO/Hospital/Puntos débiles

(3.2) SISTEMA SANITARIO/Centro de Salud

(3.2.1) SISTEMA SANITARIO/Centro de Salud/Puntos fuertes

(3.2.2) SISTEMA SANITARIO/Centro de Salud/Puntos debiles

(3.2.3) SISTEMA SANITARIO/Centro de Salud/Experiencias Centro de Salud

(4) AFRONTAMIENTO

Descripcion: Tipo de ayuda para afrontar la enfermedad.

(4.1) AFRONTAMIENTO/Lo que mas le ayuda
(4.2) AFRONTAMIENTO/Quienes le ayudan
(4.3) AFRONTAMIENTO/Medidas utilizadas

(4.4) AFRONTAMIENTO/Lo que menos le ayuda

CATEGORIAS LIBRES

1 NECESIDADES

Descripcion: Necesidades percibidas en cuanto a la atencién y a su enfermedad.

2 ATENCION EN EL DOMICILIO

Descripcion: Atencion recibida en el domicilio. Como ven la atencion en el domicilio

para la aplicacion de la quimioterapia u otro tratamiento.
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3 HOSPITAL IDEAL

Descripcion: Como consideran que debe ser el hospital ideal. Propuestas de mejora.
4 ASOCIACIONES

Descripcion: Tipo de ayuda recibida.

5 RECOMENDACIONES

Descripcion: Lo que dirian a otros nifios y/o madres que comienzan con la

enfermedad.

Una vez obtenidos los informes de resultados para todos los tipos de categorias
disefiadas, el andlisis final se ha efectuado por categorias, por perfiles y cruzando

distintas categorias en funcion de los objetivos del estudio.

Asi por ejemplo para realizar las “Propuestas de mejora” se han cruzado, de todos los

perfiles, los resultados de las categorias:

— Hospital ideal

- Necesidades

— Atencion en el domicilio

— Puntos débiles de los profesionales y

— Puntos débiles del Hospital y del Centro de Salud.

Una vez configurado esta estructura de andlisis, se ha ido realizando este proceso
con los textos de las entrevistas restantes, afiadiendo también los aspectos relacionados
y reflejados en las notas del cuaderno de campo, datos recogidos de la observacién
directa o tras las conversaciones con informantes, asi como, las anotaciones existentes
tras el andlisis de los otros documentos auxiliares utilizados, como las historias clinicas

o las entrevistas periodisticas existentes.

140




111.- Metodologia

No obstante una vez seleccionados los contenidos y extraidos los informes de
cada tema, para reflexionar y profundizar en su estudio, ha sido necesaria la escucha
nuevamente de las cintas de audio grabadas y la relectura de los textos, ubicandolos de
nuevo en su contexto para asi comprender los significados otorgados por los

participantes.

Por tanto para la elaboracion definitiva de resultados, y la interpretacion de los
mismos se ha ido contrastando continuamente la informacion obtenida mediante las
entrevistas, individuales y de grupo, con las conductas observadas y con toda la
informacidn recogida durante el trabajo de campo y hasta el final del estudio, haciendo

referencia explicita al texto original y su ubicacion contextual.

De forma independiente se han examinado las entrevistas clinicas de enfermeria,

para las cuales se definieron las categorias de analisis siguientes:

— Las necesidades bésicas de cuidados de los nifios, desglosadas en

preguntas.

— Los problemas de salud presentados en el domicilio y las decisiones
tomadas por las cuidadoras para solucionarlos.

— Larelacion con los profesionales de Atencion Primaria.

— Las propuestas de mejora realizadas por las cuidadoras.

Tras la evaluacion y el analisis detallado de los problemas de salud recogidos en
las entrevistas clinicas realizadas, se ha obtenido un listado de los problemas que han
presentado estos nifios cuando estan en su domicilio expresados como: Diagndsticos

enfermeros y Problemas de colaboracion.

Para la identificacion de los diagnosticos enfermeros, se ha utilizado la
taxonomia diagndstica de la NANDA (2005), teniendo en cuenta para cada categoria
diagnostica, su definicion, los factores relacionados y las caracteristicas que la definen.
Y para los problemas de colaboracion, nos basamos en la definicion y propuesta de

141



El cancer durante la infancia: experiencias y necesidades

Lynda Carpenito (2002, 2005), ampliamente difundida y utilizada por otros autores
como Rosalinda Alfaro (2003) y M@ Teresa Luis (2005).

Podriamos resumir el proceso de andlisis de la informacion realizado con la

estructura que proponen Miles y Huberman (1994: 10-12):

1. Reduccion del material. La reduccién de los datos ha permitido enfocar,
acortar, desechar y organizar los textos. En esta tarea nos ha sido de gran

ayuda la utilizacion del software Nudist Vivo.

2. Construccion de presentaciones comprensivas, para que de forma accesible
se pueda ver que sucede Y justificar las conclusiones o dar un nuevo giro en

el paso de analisis.

3. Extraccioén de conclusiones o verificacion de las mismas como resultado del

andlisis que se realiza de forma continua.

La representacion grafica de este modelo de analisis, se muestra a continuacion
(Figura 3.2).

Figura 3.2.- Componentes del analisis de dates. Modelo interactivo propuesto por
Huberman y Miles (1994: 429)

Presentacion de datos

Recogida de datos

Conclusiones: Presentacion /

Reduccion de datos

Verificacion
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Estas fases se han llevado a cabo en un proceso de interaccion continuo de
pensamiento, analisis y accion, ayudandonos a reformular preguntas, a matizar los
objetivos, a analizar e interpretar los datos obtenidos, para volver a reformular
preguntas de interés, facilitando el seguimiento de todo el procedimiento de la

investigacién de forma fluida.

3.5- Validez y fiabilidad de los resultados.

La validez concierne a la exactitud de los datos, mientras que la fiabilidad se
relaciona con la replicabilidad de los descubrimientos cientificos (Goetz y LeCompte,
1988: 214).

En los debates sobre investigacion cualitativa la validez recibe bastante mas
atencion y esta se podria resumir en “si el investigador ve lo que piensa que ve” (Kirk y
Miller, 1986: 21).

En relacion a los tipos de validez, la interna se refiere a la medida en que las
observaciones y mediciones cientificas son representaciones auténticas de alguna
realidad, y la validez externa, al grado en que dichas representaciones son comparables

legitimamente si se aplican a diversos grupos (Goetz y LeCompte, 1988: 214).

Existe controversia en la literatura sobre si se debe aplicar los criterios
tradicionales que se aplican para la metodologia cuantitativa o si se deben elaborar
criterios alternativos que hagan justicia a la especificidad de la metodologia cualitativa.
Ambas estrategias han aparecido en los debates recientes y ninguna ha dado una
respuesta realmente satisfactoria al problema de evaluar y fundamentar esta
investigacion (Flick 2004: 252).

En este sentido Miles y Huberman (1994: 278) presentan una perspectiva
interesante para estructurar este campo, conectando o igualando los criterios

tradicionales y los alternativos, relacionandolos de la siguiente forma:
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— Obijetividad/confirmabilidad.

— Fiabilidad/seguridad/estabilidad.

— Validez interna/credibilidad/autenticidad.
- Validez externa/transferibilidad/encaje.

— Utilizacion/aplicacion/orientacion a la accion.

En este debate motivado por reemplazar criterios como la validez y la fiabilidad
y desarrollar otros criterios mas adecuados a la metodologia cualitativa, existen
enfoques como la triangulacion que han sido ampliamente debatidos y son

abundantemente utilizados en la literatura especifica.

La triangulacion esta considerada como que incrementa el alcance, la
profundidad y la consistencia en las actuaciones metodoldgicas. La palabra
triangulacion se utiliza para denominar la combinacién de métodos, grupos de estudio,
entornos locales y temporales y perspectiva tedricas diferentes al ocuparse de la
investigacion de un fendmeno (Denzin, 1989; Denzin y Lincoln, 2000; Flick, 2004).

En su sentido original y literal, la triangulacion es una técnica de medicion
fisica: navegantes marinos, estrategas militares y topdgrafos, entre otros, utilizan, o
solian usar, varias sefiales de situacion en sus intentos de situar un punto u objetivo
unico. Por analogia las técnicas triangulares en ciencias sociales intentan trazar, o
explicar de manera mas completa, la riqueza y complejidad del comportamiento
humano estudiandolo desde més de un punto de vista. El investigador necesita tener
confianza en que los datos generados no son simplemente artilugios del método
especifico de recogida y esta confianza se consigue cuando métodos diferentes de
recogida de datos producen sustancialmente los mismos resultados (Cohen y Manion,
1990: 331-332).

Siguiendo a Denzin (1989: 237-241) en este estudio podriamos afirmar que se ha
realizado triangulacion teérica para el tema de las necesidades de los nifios y de tiempo

y metodologica en todo el estudio.
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Por tanto visualizar la realidad desde distintas perspectivas, con distintos
métodos para la misma realidad y también con el mismo método en diferentes fases de
la enfermedad, ha contribuido a la triangulacion de resultados, lo que permite asentar las
conclusiones del estudio en el mayor numero posible de pruebas (Coller 2005: 95). En
este sentido ha ayudado el hecho de hacer entrevistas individuales y de grupo, en
distintas fases de la enfermedad, a nifios, adolescentes y cuidadoras, asi como la
observacion llevada a cabo durante el desarrollo de esta investigacion y las

informaciones obtenidas de los profesionales y de los documentos analizados.

Stake (2005: 100) propone como estrategia de validacion “la revision de los
interesados”, pidiendoles que revisen la exactitud y adecuacion del material. Coller
(2005: 98), habla también de su conveniencia, no s6lo como una norma de cortesia con
las personas que han facilitado la informacién, sino porque contribuye a eliminar ciertos

errores de interpretacion, mejorando asi la coherencia y la validez interna del analisis.

Ante nuestro interés por contrastar la informacion recogida con los informantes,
se convoco una reunion con un grupo de madres que habian participado en el estudio.
Asistieron 4, 2 de ellas habian participado en las entrevistas individuales y 2 en las de
grupo. En dicha reunion se leyeron los resultados, expresando las madres su
conformidad y reconociendo sentirse bien identificadas con lo relatado. No obstante
expresaron la conveniencia de hacer mas hincapié en los resultados referidos a la
necesidad de mejora de conocimientos por parte de los profesionales de atencion
Primaria sobre los problemas de salud de sus hijos y la insuficiente ayuda existente para

la integracion escolar durante el proceso de enfermedad.

La fiabilidad exige que un investigador que utilice los mismos métodos que otro
llegue a iguales resultados. Esto es dificil de conseguir puesto que la investigacion
etnogréfica tiene lugar en escenarios naturales y a menudo intenta registrar procesos de
cambio, motivo por el cual, como puntualizan Goetz y LeCompte (1988: 215), resulta

especialmente vulnerable a las dificultades de replicacion.

En relacion a los andlisis de los datos la forma méas importante de asegurar la

méaxima fiabilidad es manteniendo registros meticulosos de las entrevistas y
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observaciones y documentando el proceso en detalle (Mays y Pope 1995: 111); aspectos
que se han tenido en cuenta durante todo el transcurso de la recogida de datos y

trascripcion de las entrevistas.

Segun Coller (2005: 74), una de las estrategias que se suelen utilizar para
mejorar la calidad de la investigacion aumentando su fiabilidad es someter el proyecto
de investigacion al escrutinio pablico. En ocasiones es posible organizar actividades
intelectuales como un seminario, comunicarlo en un congreso, donde miembros de la
profesion, hagan comentarios, apunten contradicciones, sugieran bibliografia, apunten
ideas o puntos de reflexion que al investigador se le ha podido pasar. La discusion
publica del proyecto permite detectar fallos, incoherencias, errores y facilita su
correccion siempre que el investigador este abierto a sugerencias. Esta discusion publica
también refuerza la validez de la investigacion una vez que se haya terminado y sus

conclusiones sean compartidas con el resto de colegas.

En este sentido se recogieron aportaciones muy Utiles ofrecidas por los
profesores Olagie, Gamella y Molina en la presentacion de la investigacion tutelada.
Estas eran relativas a mejorar tanto aspectos del marco tedrico como de los resultados,
a interpretar y profundizar en los hallazgos o incluso a mejorar aspectos muy concretos
de la bibliografia. De forma especifica el profesor Gamella expresaba que habia un buen
material, que no habia sido suficientemente analizado. Realmente existia una gran
cantidad de informacion recogida en las entrevistas que en un principio resultaba
complejo analizar. En aquella fecha, Junio de 2004, se presenté el analisis que se habia
hecho hasta el momento, era descriptivo, profundizando y discutiendo poco en las
palabras de los entrevistados. Recomendaciones en este sentido fueron también
realizadas desde un primer momento por el profesor Alvarez, director de esta tesis.
Unas y otras, se han tenido presentes, intentando darles respuesta en todo momento,

hasta la redaccion final de este documento.

También existio la posibilidad de presentar el protocolo de esta investigacion y
los resultados obtenidos en el trabajo de investigacion tutelada en un Curso sobre
Métodos y Técnicas de Investigacion Cualitativa en la Escuela Andaluza de Salud

Publica a finales de 2004, coordinado por el profesor Jiménez Martin. En este curso los
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20 alumnos eran médicos o enfermeras con experiencia profesional, tanto de atencion
Primaria como especializada y realizaron, de forma individual, como trabajo de
evaluacién, un comentario critico sobre el estudio presentado, reflexiones que tuvimos
la oportunidad de recibir y tener en consideracion. Fueron muy Utiles las aportaciones
relativas al interés del tema a investigar, la idoneidad del método empleado, su
actualidad y su implicaciéon para la préactica profesional, asi como las aportaciones
relativas a la calidad y rigor de la investigacion tras aplicar las recomendaciones de
autores como Pla (1999), Patton (2002) y Spencer (2003).

3.6 - Posibles limitaciones del estudio.

Podemos afirmar que se ha obtenido saturacion de los datos al hablar de
experiencias y necesidades percibidas durante el diagnostico y tratamiento de la
enfermedad y propuestas de mejora, tal y como refieren autores de metodologia
cualitativa como Glaser y Strauss (1967: 61). Para el logro de estos objetivos, el
procedimiento de eleccion de participantes se termind cuando la inclusion de nuevos

datos considerdbamos que no aportaba informacion diferente a la ya recogida.

Para las situaciones de enfermedad terminal, estabamos interesados en realizar
alguna entrevista mas, a paciente o cuidadora, ya que sélo se habia realizado una, hecho
gue no fue posible y que se ha intentado resolver con la observacion efectuada en el

hospital durante la Gltima etapa de la vida de dos nifias y un nifio.

Otro aspecto a considerar esta relacionado con la reduccion de datos. Ha sido un
proceso complejo por la gran cantidad de informacién y de temas recogidos en los
relatos, lo que obligaba a revisar de forma continua los objetivos del estudio para
tenerlos como marco de referencia y no dejarse llevar por otros aspectos, también
importantes, pero mas colaterales para los objetivos e interese actuales, algunos de los
cuales se proponen como lineas futuras de investigacion. Fue una decision que hubo que
tomar para no alargar excesivamente la investigacion y porque son temas que se pueden

retomar con posterioridad a la redaccién de este documento.
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Se ha tenido presente en todo el andlisis de los datos, la exigencia de la
interpretacion de los mismos, al ser conscientes de su valor y de que forma parte de la
esencia de los estudios cualitativos y del sentir de la Antropologia. Tema complejo de
conseguir en profundidad y que en algunos aspectos de este estudio pueden haberse
mermado dada la trayectoria profesional de la investigadora y la dificultad de llevar a la

practica dicha interpretacion.

3.7 - Aspectos éticos.

En esta investigacion, antes de comenzar el trabajo de campo, se informé del
protocolo, que se iba a seguir, a los médicos y supervisoras de enfermeria que estan
directamente implicados en la atencion a estos nifios y adolescentes, asi como a la
psicologa de la AECC que de forma directa los atiende tanto a ellos como a sus

cuidadoras y familia.

A los participantes se les informé de los motivos y fines de la investigacion asi
como de la metodologia que se iba a seguir. Se les pidié el consentimiento a cada uno
de ellos y en el caso de los nifios también a sus padres, garantizandoles siempre la
confidencialidad (Anexo 4). De ahi que todos los nombres propios que figuran en este

informe sean ficticios.

La grabacién de las entrevistas y grupos fue realizada con su consentimiento
expreso. En las trascripciones de las entrevistas, se han cambiado los nombres de los
entrevistados, de familiares y amigos, y también se han modificado algunas de las
caracteristicas que podrian identificarlos y que no modifican el interés de la
investigacion. Asi mismo cuando en las entrevistas se hace alusion a algun profesional,
médico, enfermera, auxiliar de enfermeria, psicologa, maestra u otros, o bien figura un
nombre ficticio, o bien se ha omitido el nombre dejando en su lugar la categoria

profesional.
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Las grabaciones estan bajo custodia de la autora de este trabajo y seran
destruidas cuando finalice el proceso de esta tesis. Las transcripciones de las
grabaciones, las tiene recogidas la autora y existe una copia en poder del director de esta

investigacion y disponibles para el tribunal que evalUe esta tesis.

Comprender o entender a los seres humanos exige escuchar sus voces, Sus
historias y experiencias. En esta linea de pensamiento Castillo (2000: 32) expresa como
la ética guia de los investigadores interpretativos se debe basar, en ser verdadero frente
a la palabra de los participantes, en el respeto por la voz y la experiencia descrita en el

texto, aspecto que hemos tenido presente en todo el analisis de los relatos.

Al ser un estudio donde se iban recogiendo y mostrando propuestas de mejora
para la atencién de nifios con cancer, se ha visto oportuno dar la mayor difusion posible
de los resultados entre los profesionales implicados. Por este motivo, en la medida en
gue se han ido generando, se han dado a conocer tanto a nivel de responsables de la
gestion de servicios como de la asistencia a estos enfermos. Asi mismo los resultados

obtenidos en el trabajo de investigacion tutelada fueron publicados (Gonzélez, 2005).
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IV.- Experiencias con el cancer

A lo largo de este capitulo se presentan las experiencias de nifios, adolescentes y
madres, vividas durante la enfermedad. También se refleja, aunque de forma mas
reducida, las experiencias de otros familiares como padres, abuelos y hermanos. Sus

percepciones son la base de lo detallado en este capitulo.

4.1. - Inicios de la enfermedad.

La sintomatologia que presenta el cancer en los nifios no es siempre clara, en
unas ocasiones lo hace de forma notoria y repentina, pero en otras es mucho mas
larvada, dando lugar a frecuentes visitas al pediatra y a urgencias. Una vez que se
sospecha que puede existir una enfermedad oncoldgica, el diagndstico a veces se realiza
de forma réapida como suele ocurrir en las leucemias o puede ser tras un estudio mas
detenido que requiere de pruebas complementarias y que puede durar varios dias (TAC,

Ecografia, pruebas histoldgicas, etc.).

“[...] los sintomas que tenia el nifio era una cosa leve. Le daba por las
tardes unas decimillas... se ponia el nifio muy tontillo... de, cégeme
en brazos que estoy muy cansado... Al cabo de diez dias viendo que la
cosa seguia igual, fue cuando me mando al hospital”.

(Grupo de cuidadoras)

“[...] Nlegd del colegio: mama me duele la espalda. Lo llevé a
urgencias, le hicieron una analitica del pipi, a ver si es que él lo
confundia con un dolor renal o algo porque entonces tenia ocho afos.
Me dijeron que no, pero le vieron un hematoma... Eran las cuatro de

la tarde cuando salimos de urgencias y después, se fue a jugar al
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fatbol. Llega a las ocho o asi y me dice: parece que tengo fiebre...no
llegaba a 38°. Pues mira como me han dicho que te lleve, lo llevo.
Estaba la misma doctora en urgencias... dice le vamos a hacer una
analitica completa. “Nos llevaron a una habitacion y nos dicen: la
analitica de su hijo... todo muy bajo... y hay una alteracion de
globulos. El nifio pasa directamente a la planta... hasta que mafiana
no venga el especialista no le podemos dar el diagnéstico. Tenian que
asegurarse... de pasarme por la cabeza la palabra leucemia... yo toda

la noche llorando y llorando”. (Grupo de cuidadoras)

“[...] el pediatra de €l fue el que le diagnostico la enfermedad.
Gracias a él esté asi. A mi si me fue muy bien™.

(Grupo de cuidadoras)

En algunos casos, como este ultimo que nos comenta la madre, el nifio es
diagnosticado en su Centro de Salud, pero no suele ser lo habitual. Lo mas frecuente,
que hemos encontrado, ha sido que exista dificultad a la hora de realizar el diagndstico
especifico de la enfermedad. La sintomatologia imprecisa que se presenta y la baja

frecuencia del cancer en la infancia, hace que no se piense en él.

Los nifios tras varias consultas médicas, en los servicios de urgencias o0 en su
centro de salud, llegan a los servicios de pediatria del hospital, unas veces ya
diagnosticados, otras para confirmar el diagnéstico oncoldgico y otras para estudio del

caso clinico.

“[...] yo como madre veia que mi hijo llevaba mes y pico con cosas
raras y yo estaba viendo que, algo bueno no habia...Total que me
dijeron que no le hacian la analitica y yo la verdad que estaba muy
nerviosa, me puse a llorar y todo y exigi que me hicieran la analitica

porque yo veia que el nifio no estaba bien” (Mama de David)

“Yo le hice mucho hincapié que tenia vision doble, que vomitaba, que

le dolian todos los huesos de su cuerpo, ademas, le dije que la nifia
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tenia una pequefia deformacion... me dijeron que era una

contractura™ (Mama de de Sara)

Debido a este ir y venir por diferentes servicios del hospital y a la falta de
claridad y precision en el diagndstico, las madres expresan el haber vivido sentimientos
muy negativos de impotencia, desconcierto, irritabilidad, culpa o incertidumbre. Ven a
su hijo enfermo, que no mejora y sin tener una respuesta clara y apropiada al estado de
salud que tiene. Consideran que los profesionales sanitarios, no siempre son sensibles a
las demandas de gravedad que ellas ven en sus hijos cuando comienzan con la

enfermedad.

“[...] sefiora usted es que se pasa la vida en urgencias....yo no me
paso la vida en urgencias, pero lleva el nifio unos meses que no esta
bien. Si no hay pediatra por ser sabado o domingo pues lo traigo aqui
no lo voy a dejar...” (Mama de Alvaro)

Ante estas situaciones vividas en relacion al diagnostico, las madres demandan
mayor sensibilidad, formacion y atencion por parte de los profesionales, principalmente

de los que prestan sus servicios en urgencias.

4.1.1. - Comunicacion del diagndstico.

Una vez que se confirma el diagnostico este se comunica a los padres. En
nuestro medio, cuando el diagndstico se ha realizado en los hospitales donde estaban
ingresados los nifios, ha sido el o la pediatra onc6logo/a quien ha dado a los padres la
noticia. Se ha intentando que estén presentes el padre y la madre y en todas las
ocasiones posibles junto a la psicologa de la AECC. No obstante se han presentado
también otras situaciones no tan acertadas y generadoras de mayor perplejidad y

desconcierto en las madres.

“[...] estdbamos bastante mosqueados los dos, porque tardaron

muchisimo los resultados... vinieron cinco médicos, que €so no pasa
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normalmente, nos dijeron de golpe y porrazo que el nifio tenia

leucemia,...un 98% invadido... (Grupo de cuidadoras)

En medicina es frecuente el uso de palabras como invadido al referirse al
diagnostico o agresivo cuando lo es para el tratamiento. Sontag (1996: 100), considera
que su uso debe ser desterrado ya que las metaforas deforman la experiencia de padecer
cancer, infunden un miedo irracional a las medidas eficaces como la quimioterapia,
fomentan la creencia en métodos curativos inatiles o inhiben a las personas en la

busqueda de tratamiento.

Tras conocer la noticia, de que su hijo tiene cancer, los padres experimentan una
gran angustia ante el sentimiento de perdida inminente. Asi nos lo comunican y asi lo
demuestran sus reacciones y sentimientos. Los primeros dias estan llenos de inquietud,
tristeza y preocupacion extrema por la vida de su hijo. Los padres estadn invadidos de
sensaciones intensas de impotencia, miedo, incredulidad, culpa, y negacion de la

realidad.

Ramon Bayés sefiala, que la incertidumbre sobre lo que sucederda y cuando
ocurrird impide a la persona saber qué debe hacer para prevenir lo que lo amenaza o
paliar sus efectos. Indica a los profesionales la conveniencia de recordar a Seligman
(1975) cuando escribe que la tension y la ansiedad son considerablemente mayores
cuando los acontecimientos son impredecibles que cuando son predecibles (Bayés
(2001: 65).

Susan Sontang, (1996: 98) observaba en los enfermos que tenia como
compafieros, como la propia reputacién de la enfermedad, aumentaba su sufrimiento.
Los significados del cancer producian un sufrimiento innecesario, muy complicado de

erradicar.

Tanto en el padre como en la madre se produce un bloqueo emocional dificil de
superar y van reaccionando segln van pasando los dias y ven que a su hijo se le esta

administrando tratamiento, que sigue vivo y que lo va superando.
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Sentimientos como temor, tristeza, desconcierto, desorientacion, culpa,

impotencia, incomprension y angustia, estaban presentes. A continuacién se muestran

varias expresiones de las que nos comentaban las madres, que reflejan con bastante

realidad parte de estos sentimientos en esos momentos tan dificiles para ellas.

Expresiones que superan su contenido a cualquier reflexion o comentario que podamos

realizar.

“Entonces, pues... te quieres morir, €so es lo primero... yo me acuerdo
de cuando empezamos con todo esto pues que... teniamos momentos
de mucha... de ansiedad, de llorar continuamente, casi nunca delante
de él ¢no?, pero de tener un ahogo casi continuo. La sensacién al
principio es de no querer separarte en ningin momento de tu hijo.”

(Grupo de cuidadoras)

“[...] tengo todavia un blogueo que no, no he reaccionado yo mucho.
A ver, yo estoy destrozada, pero, el exteriorizar esa tristeza, esa pena,
esa impotencia. Yo me siento impotente de no poder cambiarme por
mi hija.... Es que ha sido todo muy rapido. No se si esto se puede
asimilar.” (Mama de Silvia)

“Pues imagina que te digan que uno tiene cancer... que esa palabra
es como decia yo, es muy grande para uno solo y uno no lo alcanza a

asimilar y eso es muy duro.” (Grupo de cuidadoras)

“[...] es que no te lo esperas, es que es una cosa que te parte por la
mitad, te deja rota... Sabes que es a vida 0 muerte, es que es una cosa
que sabes que se te va, que se te va y no puedes hacer nada.”

(Mama de David)

“Mi experiencia es muy amarga porque es una cosa que jamas se le
pasa a uno por la cabeza que le puede pasar... Como puedes aguantar
ese sentimiento en ese momento, porque es que, te ahogas, no puedes

ni hablar. Eso me ha pasado a mi, y a mi marido lo mismo. El
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llorando en un rincén y yo ahogada, sin poder ni hablar... un palo

muy grande™. (Grupo de cuidadoras)

El diagndstico de cancer, como nos han mostrado estas declaraciones de los
padres, es muy dificil de aceptar, no solo en los primeros dias sino que se prolonga
durante los primeros meses de la enfermedad, hasta que se va apreciando la importancia
del tratamiento y se valoran las posibilidades de curacién. Asi es reflejado también en la
bibliografia, coincidiendo con varios autores en la expresion del gran impacto
emocional que tiene el diagnostico de cancer para los padres (Sloper, 1996; Alvarez, et
al, 2002; Pardo 2005).

En el caso de los nifios, muchos padres han considerado que es mejor que su hijo
no conozca de forma clara el diagnostico, temen que al ser informados sufran
indebidamente. Prefieren decirles poco a poco lo que se les va a hacer y en la medida en
que ellos pregunten ir dando respuestas.

“Nosotros le deciamos que era para ver la operacion, porque ya eran
tres, pero claro en ningin momento le dijimos a ella el diagndstico.
Sabe que le han quitado un tumor, que tiene unas células esparcidas
por el pie que vamos a intentar matarlas, pero tampoco ella ha pedido

mas informacion”. (Mama de Silvia)

A pesar de que los padres no quieren hablar abiertamente del diagndstico, lo que
hemos observado es que, la mayoria de los nifios que tienen entre 11 y 14 afios, lo
conocen de forma especifica y clara, existiendo otros que conocen la gravedad de su
enfermedad, incluso su nombre pero no lo asocian con el cancer, que es una enfermedad
mas temible para ellos. En este sentido, la madre de un nifio de 10 afios que se

encontraba ya en fase de revision nos decia en la entrevista de grupo:

“Mi hijo se ha enterado hace poco porque se lo hemos contado a raiz
de la recaida de Carlos, pero mi hijo no era consciente... y me dice:
menos mal que yo tenia leucemia que si llego a tener cancer tu te

mueres™.
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“Al mio le da igual que le digas que tiene leucemia que le digas que
tiene anginas. El en aquel momento tenia cinco afios y lo llevo

estupendamente.” (Grupo de cuidadoras)

“El mio, en teoria, no sabe nada. Segun la psicéloga, lo sabe pero no

quiere decirlo.” (Grupo de cuidadoras)

La doctora Ana M? Alvarez, tras mas de treinta afios de experiencia en el
servicio de ontologia pediatrica del hospital Virgen del Rocio de Sevilla afirma que los
nifos desde edades muy tempranas tienen gran facilidad para captar los miedos y las

angustias de los adultos e incorporarlos a su vida (Cotta, 2004: 25).

Se dan cuenta de la gravedad de su enfermedad aunque a veces no expresan sus
inquietudes. Esto en los nifios mayores y adolescentes, hace que se aislen y vivan en un

mundo aparte, con su soledad y sus temores.

4.2. - Rechazo a la enfermedad y a la palabra cancer.

Aunque las cifras de curacion van mejorando de forma continua, esto no ha
calado en la poblacién de forma suficiente y sigue existiendo un sentimiento de relacién
estrecha entre cancer y muerte. Ademas, esta enfermedad es reconocida, por llevar
implicito un gran sufrimiento, procedente del tratamiento, que no deja de ser largo y
complicado de afrontar. Lo que hace que sea muy dificil aceptar la enfermedad por

parte de la familia y del propio nifio.

Este pensar en el cancer como una sentencia de muerte, justifica que exista
rechazo hacia el médico que realiza el diagnostico, hacia la psicologa de la AECC por
Ileva estas siglas en su bata, y hacia las palabras cancer o leucemia, que incluso aunque

haya pasado tiempo les cuesta a las cuidadoras pronunciar.
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““Si, que lo rechazas porque significa... era aceptar el que a tu hijo lo
tenia que tratar el que era especialista en esto™...
(Grupo de cuidadoras)

“[...] a los seis meses descubrieron que era lo otro y me lo estuvieron

tratando de artritis™ (Mamé de Alvaro)

”’A mi me pasoé con la psicéloga, que sentia rechazo... Ah!, Venia con
la bata, psicologa de la Asociacién del Cancer, y yo... Venia la pobre
todos los dias a vernos. Yo ni pufietero caso, es que no queria verla,
no queria hablar con ella, no queria, no queria. Y es lo que ta dices,
el no aceptar que... bueno esta el nifio alli, le estan poniendo el
tratamiento pero que no venga nadie a decirme mas.”

(Grupo de cuidadoras)

No solo les cuesta pronunciar la palabra cancer a las madres o familiares de
los enfermos, también es complejo para los profesionales. Socialmente tratamos de
ignorar el cancer poniendo distancia y tanto en los medios de comunicacién, como
cuando alguna persona conocida muere de cancer o es diagnosticada de esta
enfermedad, normalmente se dice que ha muerto de una terrible y larga enfermedad o
que se encuentra en el hospital debido a una grave y penosa enfermedad. A lo sumo
decimos que estd muy mal, que le estan poniendo quimioterapia, o esta ingresado en
oncologia, para hacer referencia a la gravedad de la situacion y diagnostico. Dejamos
sin nombrar la palabra cancer, al que una parte de la poblacién sigue viendo como
una enfermedad sin solucion. De hecho la palabra cancer la usamos de forma habitual

como metafora para lo temible o deplorable.

También a los profesionales nos cuesta nombrarlo y rara vez en la préactica
sanitaria médicos y enfermeras mencionan la palabra cancer. Esto, lo confirma
Albert Jovell expresando: “a los médicos nos gusta mas llamarlo de otras maneras
como linfoma, carcinoma, neoplasia, tumor, sarcoma u otras denominaciones.”
(Jovell, 2005).
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4.3.- Hospitalizacion.

Si vamos a cualquier unidad de pediatria de un hospital, podemos comprobar
gue estas son totalmente diferentes al resto. Hay mas ruidos, mas movimiento, mas vida,
mas luz y color en los pasillos y habitaciones, mas mujeres; la mayoria de la gente que
se mueve por ellas es mas joven, la enfermedad convive con llantos y preocupacion, de
pequefios y mayores, a la vez que con risas y alegrias de nifios. Este es también el
ambiente que hay en las unidades donde estan ingresados los nifios que necesitan

tratamiento oncoldgico.

4.3.1.- Repercusiones en los mas pequeiios.

La primera hospitalizacion con motivo de la enfermedad oncoldgica que
presenta, suele ir paralela al diagnostico. Desde estos momentos la vida del nifio cambia
bruscamente, debido, por un lado, a la separacion de su entorno familiar y la
interrupcion de sus actividades diarias, y por otro, por todo lo relacionado con los
procedimientos diagnosticos y terapéuticos. El nifio echa en falta su casa, su habitacion,
su cama, sus hermanos, sus amigos. Le produce temor todo lo desconocido, las pruebas,
el tratamiento y si es pequefio s6lo el hecho de estar en el hospital es motivo de
intranquilidad y malestar. Asi lo expresan las madres:

“[...] al principio, por ser muy pequefiillo. Tenia un miedo muy

grande.” (Grupo de cuidadoras)

“[...] lo pasan mal, porque es llegar al hospital y les da ansiedad, por

lo menos a la mia.” (Grupo de cuidadoras)

““Los primeros dias estaba muy llorosa y empez6 a hacerse pipi en la

cama por la noche...Ya estamos algo mejor.” (Mama de Lucia)

Cualquier enfermedad con cierto grado de complicacién y la hospitalizacion, son

motivos de regresion de logros ya alcanzados y frecuentes de observar en los nifios
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pequerios. Esto es conocido y asi estd descrito en la literatura tradicional de Enfermeria
Infantil (Teung, 1986; Whaley, 2002).

El padre de Elvira, de 18 meses, nos sefialaba como durante su primer ingreso que durd
75 dias, su hija que habia empezado a andar cuando tenia un afio, dejé de hacerlo,

volviendo a andar otra vez a los dos meses.

Ademas de estos cambios en las habilidades ya adquiridas por el nifio,
consecuentes a la hospitalizacion y los procedimientos, se presentan otras dificultades

especificas propias de la edad y del tratamiento citostatico.

*““Ha sido un proceso muy duro, sobre todo el primer mes... porque un
nifio que llega, que es un bebé. Pues hay que quitarle el pafal, porque
no puede tener retenido el pipi cuando estd eliminando la
quimioterapia. Hay que quitarle el chupe, porque eso es un foco de

infeccion... se pasa mal.” (Grupo de cuidadoras)

4.3.2 - Vivencias con los procedimientos.

Son experiencias muy negativas, tanto para el nifio como para la cuidadora, las
maultiples punciones para extracciones sanguineas, siendo especialmente temidas las
punciones lumbares. Cuando el nifio va a comenzar con la quimioterapia, una de las
primeras intervenciones que se le suele hacer, es ponerle un dispositivo subcutaneo o
reservorio (Port-a-Cath), que proporciona un acceso venoso permanente, facilitandose
asi tanto la extraccion de muestras de sangre como la administracién de medicacion,
nutrientes o productos sanguineos. Su colocacion, reduce las molestias asociadas a las

punciones repetidas o la incomodidad de un catéter externo.

“A mi es que me habian pinchado tanto que no tenia venas, asi que

me tuvieron que poner el catéter.” (Grupo de nifios)
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Este acceso venoso, suele estar operativo hasta la finalizacion de la
quimioterapia, llevando colocado el nifio este reservorio uno, dos afios 0 mas, por si lo
vuelve a precisar. Al ser subcutaneo esta perfectamente integrado en la piel del nifio y
puede llevar una vida diaria normal, sin afectarle en ninguna de sus actividades. A veces
ha sido necesario cambiarlo debido a una infeccion o cualquier otra dificultad
principalmente relacionada con la manipulacion hospitalaria y el estado inmunologico
del enfermo. Se coloca en quir6fano bajo anestesia general, cuando se va a iniciar el
tratamiento. Este procedimiento, va a ser otro momento de preocupacion y malestar

para los padres y para el nifio.

Asi, en los primeros dias, surgen dificultades por la gran cantidad de pruebas que
requieren, numerosos pinchazos a los que se une el dolor de la cirugia, (biopsia o

implantacion del reservorio o catéter), seguido de los primeros efectos del tratamiento.

“[...] pues el estar continuamente haciéndole pruebas... eso ella pues
empieza ya un poco a ponerse mas hurafia, empieza en la casa a

preguntar por qué, por qué tantas pruebas.” (Mama de Silvia)

Otros momentos de temor y sufrimiento son los relacionados con las punciones.
Estas se les hacen en la cresta iliaca, en el esterndn o a nivel lumbar, bien para efectuar
una biopsia o para administrar algin farmaco del tratamiento antineoplasico establecido.
Se realizan con cierta frecuencia, dependiendo del caso, puede ser una vez al mes,

durante todo el periodo de tratamiento.

*“[...] cuando me hacian las punciones lo vomitaba todo, no podia casi

ni comer.” (David, 11 afios)

“[...] los pinchazos, también las intratecales han sido... nosotros con

eso también hemos pasado mucho.” (Mama de David)

Estas técnicas se llevaban a cabo en la sala de curas y desde hace algo mas de 1
afio se realizan en la Unidad de Cuidados Intensivos, siempre bajo sedacion analgésica.
La habitacion del nifio es respetada como un lugar seguro para él y se intenta no realizar

en ella ningan procedimiento doloroso.
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Para la cuidadora, las experiencias con los procedimientos no dejan en ningun
momento de ser duras y angustiosas. A las alteraciones que se van originando en sus
vidas, se afiaden preocupaciones continuas por el estado de salud de su hijo, por las
pruebas diagnosticas que le realizan y por los cambios que se van produciendo en el

nino, debidos al tratamiento.

“Yo mas de una vez me he tenido que salir y ahi mismo en el pasillo
en los servicios, me he tenido que hinchar de llorar y cuando ya me he
calmado, otra vez me he vuelto a meter en la habitacion con una
sonrisa de oreja a oreja... Te da una impotencia de ver como se te va
consumiendo el nifio dia a dia y que no puedes hacer nada y claro
delante de él tampoco puedes demostrar lo que tienes encima.”
(Mama de David)

“[...] me preocupé mucho un TAC de abdomen y de térax porque yo
realmente, cuando le hacen eso pues yo pensé que ellos habian
detectado algun tipo de metastasis; algo, bueno, yo alli, en ese

momento si es verdad que yo pensé morirme.” (Mama de Silvia)

“Estuve un mes con mi hijo metida en la burbuja®...Yo lo pasé fatal
porque me tuve que quitar de fumar y no me podia quedar dormida, y
no podias salir y dormias en un sillon, un mes... jhombre!, lo pasé
fatal. Luego, al nifio, pues no le gustaban las comidas...”

(Grupo de cuidadoras)

4.3.3.- Tiempo de Hospitalizacion.

Esta primera hospitalizacion suele ser larga, puede variar, dependiendo del
diagnostico del nifio, desde 1 semana hasta 3 ¢ 4, o varios meses. Tras el primer alta van

a estar unos dias en su domicilio, en ocasiones algo menos de una semana y vuelta a

® Habitacion de aislamiento donde permanecia tras haberle realizado a su hijo un trasplante de médula
0sea en el Hospital Reina Sofia de Cérdoba.
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ingresar. Si todo va bien, a partir de ese momento, van a seguir ingresos en el hospital
de uno o varios dias, cada semana o cada quince dias. Otras veces vienen un dia a la
semana, por la mafiana, solo para tratamiento y se vuelven a ir, permaneciendo en el
hospital sélo unas horas. Todo depende del tipo de cancer y del tratamiento que precise

administrar.

Podemos afirmar que en nuestro medio cada nifio acompafiado de su madre, y en
ocasiones también del padre, viven largas estancias en el hospital y realizan maltiples y
frecuentes visitas a este, a lo largo de diversos periodos de tiempo, que van desde seis

meses a un afio, prolongandose este tiempo si surgen dificultades.

Tanto nifios como mayores viven las hospitalizaciones como largas y pesadas y lo

expresan asi:

“Pues a lo mejor estaba una semana en mi casa y volvia asi. Estaba

una semana, volvia asi, dando vueltas.” (Grupo de nifios)

“Yo podia salir también... me daban permiso los fines de semana pero
a lo mejor me iba el viernes y el viernes por la noche tenia que volver

por las defensas.” (Grupo de adolescentes)

“[...] 1a primera vez vinimos el 14 de Marzo, a los 42 dias nos fuimos
una semana a la casa..., nos parecieron las mejores vacaciones del

mundo (se rie).” (Mama de Lucia)

Angeles, madre de Lucia, ha hecho con folios un calendario para los meses de
Marzo, Abril y Mayo. Tiene los 3 folios pegados en la puerta del armario y va tachando
cada dia que pasa. El tiempo dice que se le hace eterno y de esta forma ademas de
conocer el dia del mes y de la semana, el ir rayando cada dia terminado, le ayuda al
pensar que queda un dia menos de enfermedad.

Lucia, de 3 afios, debe permanecer las 24 horas en la habitacién por indicacion
médica y su madre se pasa todo el dia con ella, inventando continuamente que hacer y
como distraerla durante algun tiempo. Puzzles, fichas de domin6 con figuras de
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animales, ceras y rotuladores de colores, cuentos, macarrones y otros trozos diferentes
de pasta alimentaria que colorean para hacer hacen collares y pulseras; son algunos de
los objetos que utilizan para los entretenimientos que ocupan esas largas horas. En estos
dias estan decorando una camiseta blanca de algodén que le ha traido su padre. En ella
estan incorporando al pato Lucas, con una plantilla y pinturas especiales para tejidos,
que les ha dejado la maestra. Esta familia vive en un pueblo de la provincia de Almeria.
Angeles esté sola con su hija toda la semana, hasta el sabado por la tarde que viene el
marido y algun familiar més. Solo entonces ella aprovecha para salir un poco, pasear

por los alrededores y despejarse.

Esta experiencia era bastante comun en las madres de nifios pequefios. En
cambio, si el domicilio estaba mas cercano al hospital, la soledad era menor, el cuidado
del hijo podia estar algo mas compartido, pudiendo venir algun familiar de vez en

cuando y quedarse con el nifio, si el estado inmunoldgico o animico lo permitia.

“Se volvia muy agresivo, muy posesivo, queria que estuviera
continuamente al lado de él... Siendo mayor como era (tiene 4 afos)...
yo no podia salir a ningan lado porque se sentia... Estaba su padre o
su abuela...jjno!! El queria que estuvierayo.”  (Mama de Alvaro)

Si surgen recidivas, nuevos tumores o cualquier otra complicacion, las
temporadas en el hospital van a ser mas largas; incluso permaneciendo en él hasta cerca

de un afo, de forma continua, en situaciones de enfermedad terminal.

“[...] estuve unos cinco afios mas o meno. Bueno lo tengo desde los
cuatro y sali de alli mas o menos pues a los siete y medio o por ahi... a

los nueve y medio ya empecé a ponerme bien.” (Grupo de nifios)

“[...] 10 meses y practicamente viviendo en el hospital.”
(Mamé de Sara)
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4.3.4.- Experiencias cercanas a la muerte de los nifios.

Coincidiendo con el tiempo de este estudio, Alfonso de 6 afios, Sara de 12 y
Cristina de 7, han pasado por la fase terminal de la enfermedad, a consecuencia de
tumores como neuroblastoma, o del sistema nervioso central, metastasis y nuevos
tumores. Los tres murieron tras varios afos, en dos casos, y casi un afio entero en otro,
de enfermedad y tratamiento, terminando con cuidados paliativos en el Gltimo periodo

de la vida.

“Yo me quedo admirada muchas veces, porque fijate que no puede
andar y que no ve bien y no patalea, es incomprensible, desde luego
siempre ha sido una nifia muy buena..., muchas veces pienso, si no se
le va a quitar y va a seguir un deterioro constante ojala acabara ya.
No quiero que sufra bajo ninguna circunstancia, s que no quiero, no

quiero que se de cuenta de nada.” (Mama de Sara)

Cuando entrabamos a la habitacidn para visitar a Sara, nos encontrabamos con
una nifia semidormida la mayor parte del dia. Tenia tratamiento continuo para el dolor y
las convulsiones. A esta madre se le realizO una entrevista semiestructurada, con

importantes y conmovedoras aportaciones para este estudio.

A las madres de Alfonso y Cristina se intent6 entrevistar, pero no se encontro el
momento oportuno. Cuando ibamos a la unidad, con ellas hablabamos, en sus
habitaciones, sobre como habian pasado la mafiana o la noche, si habia algun ligero
cambio en el estado de salud, o nos contaban algln detalle de como estaba la familia; no

habia &nimos para nada mas.

En las tres situaciones las estancias hospitalarias fueron largas. La compafiia de
la familia era continua. El padre de Sara habia dejado el trabajo y permanecia todo el
dia con ellas. Los otros padres permanecian largos periodos de tiempo cada dia.

También era habitual la visita de hermanos y abuelos.
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Juguetes, mufiecos de peluche y dibujos por las paredes, hechos en folios hacia
unos meses por los nifios, completaban la decoracion de sus habitaciones. Estas, estaban
siempre mas llenas que las de los otros nifios, no solo de personas, también de objetos
personales que se habian ido reuniendo con el tiempo. De forma instintiva se habia
intentado trasladar un trozo del hogar al hospital, pretendiendo de esta forma hacer algo
méas amable algunos momentos de esos dias. En estas habitaciones estaba siempre
rondando la tristeza, el dolor, la pena, el cansancio, la preocupacion continua para que
la nifia o el nifio estuvieran tranquilos, y también la esperanza, que volvia a aparecer

ante el mas minimo cambio gque veian como positivo para el estado de salud.

Alberto muri6 a los pocos dias de comenzar este estudio, cuando estaba ya en
sus ultimos momentos, la familia los padres decidieron irse con su familia, a su pueblo

para despedirse alli, en su casa.

Sara murié en el hospital, en la habitacion en la que habia estado viviendo los
ultimos meses, junto a su padre y su madre. Fue una muerte tranquila, esperada y
liberadora de sufrimiento para todos. Experiencias asi son descritas por profesionales
que lo han presenciado y por madres que han vivido la muerte de un hijo (Kubler-Ross,
1996; Arauzo, 2000).

Con Cristina y su familia, tuvimos relacién al afio siguiente, en 2005,
coincidiendo con el final del periodo de observacion de este estudio. Era una nifia
conocida en la unidad, habia tenido una recidiva después de estar 3 afios sin necesitar
tratamiento. En esta ocasion era una metastasis la causa de su nueva hospitalizacion.
Sus padres lo habian intentado todo para salvar a su hija. Hacia unos meses que la
madre habia dado a luz a un nuevo hijo. Al final del embarazo la madre y la nifia habian
estado una vez mas hospitalizadas al empeorar la salud de la nifia. En el momento del
parto se fue la madre para Mélaga, quedandose su hija en el hospital en Granada, porque
alli le daban garantias de poder guardar el cordén umbilical del hermano que iba a nacer
y utilizarlo cuando se pudiera realizar un trasplante a Cristina. Apenas pasan unos dias
del parto y la madre vuelve al hospital para quedarse nuevamente con la hija enferma,

dejando al recién nacido al cuidado de las dos abuelas.
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Una imagen habitual al entrar a la habitacion de Cristina era ver a la madre
moviéndose por la habitacion, para atendernos ante nuestra presencia o haciendo
alguna actividad para la nifia. EI padre permanecia sentado al lado de su hija con la

mano cogida y pendiente todo el tiempo de ella.

Durante los ultimos dias de nuestra estancia en la unidad, se ve a los padres mas
decaidos, los dos estan con la mirada triste y la madre con los ojos hinchados y
hundidos. La nifia algo inexpresiva, y bajo los efectos de la analgesia, apenas si puede
abrir los ojos, por lo edematosos que estan. En ese ambiente, se respiraba abatimiento y

preocupacion.

En estas fechas, de situacion terminal de la enfermedad, Cristina va a
radioterapia, para paliar de alguna forma el avance de la enfermedad y de sus sintomas.
Para ir a estas sesiones, se traslada todos los dias en silla de ruedas y pasea por los
pasillos del hospital, acompafiada siempre por su madre y por un celador o una auxiliar

de enfermeria. Raro es el dia que no va triste y muy enfadada.

Sélo la visita de los payasos o de la doctora Sapofrita’ , da un aire de desenfado
en el entorno y hace que les cambie a todos la cara. Cada martes a las seis de la tarde es
el momento de la grata visita. Esta especial doctora, le cuenta nuevas versiones de
cuentos como el de “caperucita” y sopla globos, los cuales de forma casi inmediata, se
convierten en figuras de posible animacion. Siempre el juego puede ser util y puede dar

alivio aungue la muerte esté cerca.

La diversion y el juego forman parte de la vida de los nifios, esta demostrada su
utilidad en oncologia ante procedimientos dolorosos, como las punciones venosas o de
médula 6sea, para prevenir la ansiedad, calmarlos y ayudar a padres y nifios en el

control de la realidad (Favara-Scascco et al, 2001).

" La doctora Sapofrita es muy querida por los nifios. Va a las unidades de hospitalizacién pediatricas, del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves, todos los martes por la tarde. Pertenece a la Fundacion
Theodora, fundada en el Cantén de Vaud (Suiza), en 1993. Su misién es aliviar el sufrimiento de los
nifios hospitalizados a través de la risa. Organiza para ello visitas semanales de artistas profesionales, los
Doctores Sonrisa, quienes dedican su tiempo y atencion a los nifios hospitalizados. Actualmente trabaja
en diez hospitales espafioles de Madrid, Toledo, Malaga, Granada, La Corufia, Santiago de Compostela y
Vigo, visitando a mas de 30.000 nifios hospitalizados y a sus familias, cada afio.
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Como se refleja en los estudios de Kibler-Ross (1996) y de Gdémez Sancho
(1998), los nifios hablan de sus enfermedades, de sus temores de su muerte, siempre que
se los adultos les permitan expresarse. Nos cuentan toda su verdad y lo hacen en un
lenguaje tan sencillo que a veces se hace dificil para el adulto: algunas palabras y frases,

sus expresiones corporales, sus miradas, sus dibujos.

Un dia de los de nuestra visita, nos comenta una enfermera que Cristina ha dicho
que se quiere ir al cielo con su abuelo, ya no quiere esperar mas, estd cansada de
enfermedad. Aunque sus palabras podian estar sobradamente justificadas, no se
esperaban y resultaron bastante impactantes para todos los adultos presentes,
produciendo sentimientos de tristeza, impotencia y de no saber que decir. En el estudio
realizado por Papadatou et al (2001) se muestran dificultades de este tipo, existiendo en
las enfermeras limitaciones para su comunicacion con el nifio y la familia durante la

fase terminal de la enfermedad.

Como nos recuerda Ramon Bayés, en la proximidad de la muerte, o cuando
atravesamos momentos inevitables de nuestra existencia especialmente duros, la
comunicacion emocional a través del contacto fisico, puede ser mas directa, honesta y
eficaz que la que puede transmitirse a traves de las palabras. Se trata ademéas de un
lenguaje universal, comun a todos los seres humanos, que afortunadamente no tiene

etnia, ni color, ni religion, ni bandera, ni patria (Bayés 2001: 77).

Cristina muri6 en el hospital ese verano, solo habian pasado unas semanas desde

gue se terminara este estudio y de que hubieran ocurrido estos hechos.

También durante el tiempo de esta investigacion han muerto dos nifios mas:
Maria de 2 y Andrés de 4 afos, pero para ellos fue de forma més repentina. En nifios
con leucemia a veces se presentan serias complicaciones insalvables y con muy poco
tiempo para poder reaccionar ante la gravedad existente y ante la muerte inminente.
Estos nifios han muerto en la Unidad de Cuidados Intensivos, donde fueron trasladados

al empeorar su estado de salud.
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En los dltimos afios la tasa de curacion de la Leucemia Linfoblastica Aguda
infantil (que es la mas comun) se acerca al 80% de los casos. Cuando esto no ocurre se
debe principalmente a factores de riesgo de una urgencia vital como septicemia,
insuficiencia renal o respiratoria entre otras posibles complicaciones (Pérez y Gonzélez,
2002: 798).

Cuando un nifio muere en el hospital, ademas de la afliccién propia de la familia,
todas las personas cercanas estan afectadas, también las madres y los padres de otros
nifios y los profesionales estan conmovidos y tristes. Hemos visto como las lagrimas
estan presentes también en ellos, no se sabe que decir. Probablemente no hay que decir
nada, solo estar alli y acompafar, porque no hay nada que pueda consolar o reanimar
ante la muerte de un hijo, del nifio enfermo al que se estaba cuidando hasta esos

momentos.

4.4. - Efectos del tratamiento.

Una madre nos decia:

”Céancer no es igual a muerte, pero si es igual a mucho sufrimiento.

Como afirma Susan Sontang (1996: 130) el que la enfermedad sea mortal no
basta para provocar horror, las enfermedades mas aterradoras son las que parecen no
solo letales sino deshumanizadoras, en un sentido literal, las que transforman el

cuerpo en algo alienante como puede ser en el cancer.

Durante el tratamiento, se producen numerosos cambios en los nifios siendo muy
frecuentes las variaciones en los gustos por las comidas, la anorexia, los cambios de
humor, las nauseas, los vomitos, la diarrea, el decaimiento, la fatiga y la caida del pelo.
Todos ellos son signos y sintomas que aparecen de forma muy temprana con los
primeros ciclos de quimioterapia y le van a acompafar, durante todo el tiempo que dura
el tratamiento, unas veces de forma mas intensa y otras de forma mas liviana y

llevadera.
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“Un nifio muy activo y notaba que cambid de la noche a la mafana,
que no podia... Luego los efectos del tratamiento, tanto vomitos como
Ilagas en la boca, todo lo que conlleva eso. Pues es un cambio de la

noche a la mafiana.” (Grupo de cuidadoras)

*“[...] dejo de comer, le dolia todo el cuerpo, no podia andar.”

(Mamé de Sara)

“[...] lo que més nos preocupaba a todos era que se nos cayese el pelo

y perder la fuerza fisica.” (Grupo de nifios)

Son efectos esperados y que hay que pasar para poder superar al cancer. Se
diferencian claramente como consecuentes al invasivo tratamiento y necesarios para la
curacion. Para su prevencion se les administra tratamiento especifico, pero no llegan a
desaparecer. En algunos nifios mayores, de 12 y 13 afios, hemos visto como el s6lo
hecho de entrar en la habitacion, y ver los preparativos del tratamiento, ya empiezan con
las nauseas. Es llegar a su cuarto y piden la palangana y la entremetida para tenerla
cerca y estar preparados ante los posibles vomitos que ya prevén. Esto no ocurre en los
pequefios de 3 y 4 afios donde hemos visto presentarse estos sintomas con menos
frecuencia, al no ser tan conscientes de las consecuencias del tratamiento y de la

enfermedad que tienen.

El malestar continuo, la incertidumbre, el desconocimiento, el descontrol, lo
inexplicable también para los nifios de la situacion, hace que tengan cambios de humor.
Se encuentran tristes y sobrepasados por la situacion que estan viviendo. Hemos
observado como estan callados, expectantes ante todo lo relacionado con su tratamiento,
pero sin interés en relacionarse con las personas que en un momento determinado entran

en su habitacion.

La madre de Silvia de 11 afios, que estda comenzando su tratamiento con

quimioterapia, nos comentaba estos efectos en su hija:
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“[...] la nifa se ha vuelto...pues muy reservada, y se ha vuelto
agresiva hasta rayar algunas veces la mala educacion, que eso ella no

lo hizo nunca.”

4.4.1.- Dificultades con la comida.

Al comenzar la entrevista de grupo y preguntarles a nifios y adolescentes por lo
que recordaban de la enfermedad, nos llamé bastante la atencién, que tanto un grupo
como el otro, destacaran, como algo muy prioritarios para ellos, los problemas de la
alimentacion y la comida, y comenzaran la entrevista por este tema. Aportaciones todas
bastante similares, en el sentido de presentar frecuentes nduseas, principalmente con el
olor de la comida del hospital, y comer lo que querian de una forma antojadiza. Algo
que hemos ido entendiendo con las conversaciones con las madres y con la permanencia

en el hospital y observacion del dia a dia.

Durante la etapa de tratamiento, la vida del nifio gira alrededor de los ciclos de
quimioterapia y de los resultados del examen hematoldgico. La quimioterapia les
produce anemia, leucopenia y disminucion de las plaquetas, ademas de las nauseas,
vomitos, diarrea, y otros efectos anteriormente comentados. Para evitar la mayoria de
estos problemas existen farmacos, que se le han administrado a los nifios, y que suelen
dar buenos resultados, pero a veces no todo lo buenos que se necesita para poder
continuar con una nueva dosis de quimioterapia. Esto supone aplazarla una semana mas
o0 varios dias, continuar con la medicacion prescrita y volver a realizar el examen

hematoldgico.

Los padres viven pendientes de esta situacion, cualquier aplazamiento, lo sienten
como un posible retraso en su curacion y ademas se encuentran ante un nifio o una nifia
muy enfermos, que no quiere comer y que nada le apetece. La madre, lo intenta una y
otra vez, esta muy pendiente todo el dia de la alimentacion de su hijo, siendo dificil

lograr el objetivo.
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Las enfermeras, auxiliares, y todas las personas que en un momento determinado
son participes de la escena, insisten a la madre sobre la necesidad de que el nifio se
alimente lo mejor posible para asi mejorar su estado fisico. Le vuelven a decir al nifio
que coma y ante el afan de que ingieran algo, intentan ver que es lo que le puede
apetecer, para conseguirlo de la forma que sea. Se pide el alimento a la cocina del
hospital, se va a la calle a comprarlo, se Ilama a familiares para que lo traigan cuando

vengan, todo con el afan de conseguir lo que el nifio quiere o puede comer.

“Es que no hay forma de que coman nada.”

(Grupo de cuidadoras)

“Si daban a elegir lo que td quisieras pero luego ya te traian la
comida y abrias la bandeja y ya te daban ganas de vomitar y no
podias ni olerla.” (Grupo de adolescentes)

“Ya ahi se le quitd las ganas de comer totalmente con ese.... el olor,
en cuanto entraban con la comida ya no podia... me iba yo a la
ventana porque destapaba la bandeja y devolvia.”

(Mama de Maria)

““Yo siempre comia chorizo y queso o sopa de maimones.”

(Grupo de nifios)

“[...] el padre se traia jamon, le dio por comer jamon; también desde

primera hora le dio por las magdalenas.” (Mamé de Alvaro)

“Es aun ahora si llega por la planta y es la hora de la comida y dice,

jvamonos que huele a comida!™ (Grupo de cuidadoras)

Durante la enfermedad los nifios y sus familias conviven con los sintomas como
parte integrante de la enfermedad y no esperan que estos desaparezcan totalmente.
Saben que van acompafiando al tratamiento y los aceptan como algo que hay que pasar
para la curacion. Asi las nduseas e incluso el dolor como algunos de los més frecuentes

les acompafian en el dia a dia.
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Los conocimientos y creencias asociados al tratamiento del cancer, existentes en
la poblacion, hace que ciertos sintomas como las nduseas y los vomitos, sean dificiles
de combatir, con farmacos. Son deducciones que podemos realizar a partir de nuestras
vivencias con nifios y cuidadoras y que se reflejan también en los estudios de Woodgate
y Degner (2003) y Woodgate (2006).

4.4.2.- El dolor.

Tanto nifios como adolescentes, 1o que mas temen es al dolor producido por los
pinchazos de aguja y las punciones lumbares, asi nos lo hacen ver en todas las

entrevistas realizadas.

“Me pinchaban por todas partes: en el brazo y cinco veces en la

columna.” (Grupo de nifios)

La mayoria de los nifios temen extremadamente a las inyecciones y si comunicar
que tienen dolor implica otro “pinchazo” prefieren continuar con el dolor antes que

someterse a este método para su alivio.

En los nifios con cancer, esto es reconocido asi por otros autores (Salas et al,
2004: 5), expresan como el dolor asociado a los procedimientos médicos es

generalizado y frecuente, ademas de ser la experiencia mas desagradable y temida.

La madre de Silvia al preguntarle una mafiana por como habian pasado la noche
nos dijo que mal; habian dormido poco debido al dolor que tenia su hija en el pie. Al
detallarnos la situacion, nos informé que le habian puesto a las nueve de la noche su
analgesia como los otros dias, al seguir el dolor le repitieron la dosis a las doce, pero le
duré poco el efecto. Ella no dijo nada al pensar que no se le podria poner mas

medicacion hasta la mafiana siguiente.

Al igual que ocurre con las nauseas o los vomitos, el dolor, también es un

sintoma esperado, son significados que a veces se le otorga al cancer o a su tratamiento.
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Estos significados como dice Sontag (1996: 100) inhiben a las personas impidiéndoles
buscar tratamiento a tiempo o hacer el esfuerzo necesario para conseguir un tratamiento

competente.

En base a lo observado con estos nifios y a la experiencia previa, podemos
afirmar que las madres y los nifios necesitan saber que no hay necesidad de pasar dolor,
que siempre puede existir algin farmaco para su alivio y que pueden ser administrados
en cualquier momento. Las enfermeras previenen el dolor de las punciones con crema
anestésica, aplican la analgesia prescrita por el médico, pero no todas realizan un
seguimiento efectivo a ese dolor, evaluandolo, comprobando la eficacia de los
farmacos, informando de la incapacidad de ese farmaco para la supresion del dolor y
adoptando también otras medidas complementarias eficaces de alivio, que deben ser
integradas en los planes de cuidados del nifio enfermo, junto con la valoracién del dolor

y anotacion de la eficacia obtenida con la analgesia.

La tan extendida y poco afortunada frase “analgésicos si dolor”, implica que en
multiples ocasiones, la analgesia estd bajo el criterio individual de cada enfermera,
interpretando en algunas ocasiones “tan poco como sea posible”. Los estudios de Eland,
en 1990, pusieron de manifiesto la escasez de analgésicos administrados a los nifios en
situaciones potencialmente dolorosas y la enorme disparidad en la administracion de
analgesicos a adultos y nifios en situaciones similares. Las dos razones citadas con mas

frecuencia para ello eran:

o El nifio pequefio no siente dolor.

e Los narcéticos tienen un gran riesgo, ya que deprimen la respiracion y

causan adiccion.

La primera razon no resulta valida si se valora apropiadamente el dolor y se cree
al paciente, mientras que la segunda es un temor injustificado. Incluso cuando los
pacientes requieren dosis crecientes de un farmaco que superan las recomendadas, son
relativamente escasos los efectos adversos y siempre hay una dosis que puede continuar

aliviando el dolor.
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Siendo el dolor un sintoma al que cada vez se le presta mayor atencion en
pediatria y de forma especial en oncologia, Collins et al, (2002: 13) encontraron que
casi un tercio de los nifios con edades entre los 7 y 12 afios habian tenido dolor en las
ultimas 48 horas, y que era causante de un alto grado de estrés en los nifios con cancer

estudiados.

Ademas de tratar el dolor, es fundamental su prevencion. Se puede predecir al
conocer el tumor y el tipo de tratamiento que se va a administrar. Algunos ejemplos de
este tipo de dolor son: incisiones quirdrgicas, mucositis, neuropatias (secundarias a
irradiacion y administracién de quimioterapia), infecciones, dermatitis o necrosis
cutdnea secundaria a irradiacién o extravasacion de agentes quimioterapéuticos,
cambios dseos inducidos por corticosteroides, jaqueca prolongada posterior a punciones
lumbares y gastritis debida a vomitos o dafio de las mucosidades inducido por

administracion de medicacion (Salas et al, 2004: 234).

4.4.3.- La caida del pelo.

La caida del pelo también lo llevan mal los nifios, especialmente los mas
mayores y las adolescentes, hasta el punto de ser un motivo méas para el aislamiento y
para sentirse con menos animo. A algunos nifios mayores, les da verglenza salir a la
calle, no les gusta que la gente los mire, se sienten observados y distintos a los demas.
Esto también les obstaculiza al incorporarse de nuevo al colegio, existiendo dificultades
en la comunicacion con los comparfieros de clase, ya sea por el aspecto fisico, o, por el

miedo de los otros a lo desconocido.

Las pelucas aungue se usan con pacientes mayores, no son una solucion para
aplicar durante la infancia. En el caso de una de las nifias que le preocupaba mucho
perder su pelo, se le compro una adaptada a las caracteristicas del suyo propio. Al
principio la utilizaba para ir a la calle y estaba muy contenta, después se fue

acostumbrando a verse sin pelo y la usaba poco, cada vez le resultaba mas incomoda y
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pesada. Lo habitual en estos nifios ha sido la utilizacion de gorras y pafiuelos para la

calle, estando en su casa y en el hospital normalmente sin nada en la cabeza.

“Mi hija tenia una melena larga, toda rizada y rubia, tu imaginate
como estaria ella con su pelo y aunque le dimos un repaso y le
pusimos una melenita corta pero de golpe y sopeton verse una nifia

con once afos sin pelo...” (Mamé de Sara)

“[...] me decian que se me iba a caer el pelo y a mi eso no me
gustaba, estaba vomitando y estaba muy mal y tenia miedo...”

(Silvia, 11 afios)

“[...] me encerraba en mi habitacion cuando venia alguien, me daba

vergienza.” (Grupo de adolescentes)

“Yo no salia a la calle a mi me daba verglienza también.”

(Grupo de adolescentes)

4.4.4.- La neutropenia y el aislamiento.

El descenso de leucocitos tiene gran repercusion en sus vidas. Tanto en el
hospital como en su domicilio, la necesidad de proteccion ante los microorganismos,
motivado por la frecuente neutropenia que se presenta tras las administraciones de
quimioterapia, les obliga a estar aislados. Esto les afecta profundamente en sus rutinas
diarias, ya que el miedo a las infecciones hace que se establezca un aislamiento que se
mantiene de forma prolongada, quedando sus necesidades de relacién y aprendizaje

totalmente reducidas.

“[...] 1o que peor ha llevado ha sido lo de estar encerrado, sobre todo
ya te digo porque es un nifio muy activo, muy nervioso.”

(Mama de Alvaro)

178



IV.- Experiencias con el cancer

“Hombre la angustia de tener que estar en la habitacion. Segun si
estas bajo de las defensas no puedes ir a ningun lado... estabas como
aislado del mundo.” (Grupo de adolescentes)

“Estan todos los nifios revueltos, y si hay algo... el tuyo es que no
sale... vamos, a él lo aislan aunque no tenga que estar aislado por si

hay en la planta cualquier historia rara.” (Grupo de cuidadoras)

“[...] tienen que romper con su ambiente escolar y resulta que
practicamente no ven nifios de su edad o en muy pocas ocasiones.”
(Mama de Sara)

Este aislamiento que se produce en el nifio, es también para su cuidadora,
llegando incluso a dificultar la relacion con el resto de componentes de la familia. El
circulo de relaciones es cada vez mas estrecho, limitandolas, para unos y otros, no solo
a nivel social, sino también restringe la convivencia entre hermanos y de padres con
hijos. Durante las estancias hospitalarias, cuando hay nifios pequefios en la familia,
estos, se dejan al cuidado de hermanas o abuelas, manteniendo esta distancia, incluso
cuando el nifio vuelve al domicilio, por miedo a que se pueda contagiar de alguna

enfermedad y en otros casos, también, por la angustia de vivir una nueva separacion.

“[...] el tener otro hijo y estar yo..., vamos, yo lo paso fatal... Hay que
tener en cuenta que me tiré un mes y pico sin ver a mi chico”.....

(Grupo de cuidadoras)

“A mi él médico fue muy estricto en eso y yo al piso no iba nadie
estdbamos nosotros dos, ellay ya esta.” (Mama de Lucia, 3 afios)

“Cuando no podia estar con nifios, eso es lo que no llevaba bien, no
poder estar con sus primo. El lo quiere mucho, tiene de su edad y eso
es lo peor, los primos y el colegio.” (Mama de Alvaro, 4 afios)
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4.4.5.- Cambios en la actividad fisica y en el estado animico.

También como consecuencia del tratamiento para el cancer y de efectos
secundarios de este, como el cansancio, el poco movimiento y los largos periodos en
cama, los nifios se quedan sin fuerzas para realizar cualquier tipo de actividad. Incluso
andar les cuesta trabajo. El hecho de no encontrarse bien fisicamente les influye en el

estado de animo siendo frecuentes la tristeza y el enfado.

“[...] te quedas sin fuerzas...que no podiamos jugar al futbol ni nada

de eso.” (Grupo de adolescentes)
“Yo... yo triste.” (Juan, 7 afos)

*“[...] nos dejaron irnos un par de dias a la casa el dia de Noche
Buena y Navidad y me tuve que volver porque no, no estaba él en
condiciones, no tenia ganas ni de abrir regalos.” (Mama de David.)

Si a esto se une la cirugia, la recuperacion que precisa, y en algunos caso sus
efectos invalidantes, surgen sentimientos de tristeza, miedo, inseguridad o incluso
agresividad ante el desconocimiento, la perdida de control y no entender lo que esta

pasando.

“[...] con los hermanos se ha vuelto muy intolerante, no tolera nada.
El que la hermana se mueva le molesta, el que... cualquier cosa.”

(Mama de Silvia)

Hockenberry (2004: 132 y ss) ha demostrado que la fatiga derivada del cancer es
descrita como sintoma mental y fisico, que los nifios afectados se sienten tristes y
enfadados, sufren cambios en sus actividades normales, y necesitan descansar o dormir

mas a menudo para aliviarlo.

En Espafa, Salas et al (2004: 237), confirman las declaraciones de Woodgate y
Degner (2003: 480) cuando especifican que la fatiga en Oncologia Pediatrica es un

sintoma poco investigado, afiadiendo que esto puede ser debido a dos razones: a) la
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ausencia de una definicion apropiada de tal constructo tanto en nifios y adolescentes

oncoldgicos y b) la carencia de métodos para evaluarla.

En los ultimos afos, se han desarrollado y probado instrumentos de medida de la
fatiga en nifios oncoldgicos como las siguientes escalas: Childhood Fatigue Scale
(CFS), Parent Fatigue Scale (PFS), Staff Fatigue Scale (SFS) (83) y Multidimensional
Fatigue Scales del Pediatric Quality of Life Inventory PedsQL. Instrumentos que no se

han adaptado ni validado con poblacion espafiola (Salas et al, 2004: 237).

4.5.- Relacion con los profesionales.

Tanto los nifios como los padres conocen por su nombre a todos los
profesionales que estan en contacto con ellos, hablan de ellos de forma extraordinaria,
destacando su apoyo continuo y su dedicacion, lo que denota la buena y estrecha
relacion existente durante todo el transcurso de la enfermedad, que hace que las madres
entrevistadas consideren casi como parte de su familia a los profesionales que los han
estado atendiendo. No obstante también se presentan algunos momentos de

desencuentro en relacién con el trato dado, como veremos mas adelante.

Al estar durante tanto tiempo en contacto dia a dia con los profesionales, se llega
a establecer una gran relacion donde la amistad y el carifio estdn con frecuencia
presentes. En unas ocasiones por la implicacion continua en su atencién y en otras por

el tipo de relacién que mantenian con el nifio o su madre.

“[...] la maestra en la sala de juegos es encantadora también... y el
chico que viene con los ordenadores es como yo digo un pedazo de
pan.” (Madre de David)

“La limpiadora era un primor, todos los dias le daba con la lejia y
estaba pendiente de que todo estuviera bien limpio.”

(Mama de Lucia)
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“[...] las enfermeras... muy carifiosos, conmigo y con todos los

nifios.” (David, 11 afios)

“[...] se paran a hablar con nosotros, saben de que tema hablar con

nosotros.” (Grupo de nifios)

“[...] no se me olvidara el dia que el doctor X se plant6 la papelera en
la cabeza y una bolsa de plastico y una jeringuilla y a echar peleas

por los pasillos, por las camas... ” (Grupo de cuidadoras)

Junto a esta relacién y trato amable, convive una relacion de gran dependencia,
del medio y de los profesionales, principalmente del médico que los atiende. Esta
persona es la que controla qué hacer, cuando y de que manera, y los padres se dejan
guiar por su conocimiento sin apenas cuestionarse nada, ante el convencimiento de que
estd haciendo lo mejor para su hijo. Les explica lo que se va a hacer, y dan su
consentimiento. Unas veces se enteran mas y otras menos, pero si algo no entienden
saben que, después van y le preguntan a las enfermeras, que al convivir mas tiempo con

ellas, tienen méas oportunidades para hablar y un trato mas cercano.

“[...] yo le digo lo que usted diga es lo que nosotros hacemos,...”

(Mama de Alvaro)

“Considero que tengo cierta confianza con el médico, si tengo
cualquier problemay la verdad pues si, le pregunto. Ademas, se va de

vacaciones y me echo a temblar. ” (Mama de David)

“El médico, él me ayudd a todo, a aceptar la enfermedad, a todo lo

que paso.” (Grupo de cuidadoras)

““Lo que no entendia del médico preferia preguntarselo a ellas y ellas

me lo explicaban.” (Mama de Lucia)
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“Yo, por ejemplo cualquier cosa y voy para el hospital. Para todo
hasta para unas décimas (de temperatura) voy.”

(Grupo de cuidadoras)

Estos profesionales que los atienden y que ellos conocen bien, son los que le
aportan seguridad y confianza. La relacion con ellos es bien valorada por las madres,
tanto en el trato como por el apoyo recibido, son concientes de la calidad humana de la
mayoria de los profesionales con los que han tenido contacto, y se sienten satisfechas
con la atencion recibida. Son muchas las vivencias relatadas en este sentido, de las que

hemos entresacado algunos detalles:

““Yo ahora veo como nos han tratado humanamente. Mi hija no es un
namero,....es Silvia y como tal esta identificada y desde que viene la
conocen... Incluso, a mi... y cuando uno tiene este problema, pues se

agradece.” (Mama de Silvia)

““Su doctora es una mujer que se preocupa que se vuelca, hace todo lo
que esta posible en sus manos. (Mamé de Sara)

“[...] nos miman. Pues nada mas con una sonrisa con un lo que

quieras,... si en algun momento te ha hecho falta algun tipo de

desahogo y que te acojan.... eso es mucho. No hace falta més.”
(Mama de Sara)

“En los momentos mas determinantes ahi estaban, estaban ellos, y al

cien por cien.” (Grupo de cuidadoras)

“[...] la confianza, no solo es con el médico sino también con las
enfermeras, con todo lo que es el equipo, porque ellos dicen que estos
nifios son nifos de ellos™ (Grupo de cuidadoras)

““Con los crios, todo lo que querian, lo que les apetecia... Y con las
madres también” (Grupo de cuidadoras)
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Con algunas personas, esta relacion, va mas alla de lo profesional,
estableciéndose una amistad que llega a ser duradera y que, ante acontecimientos
importantes para ellos como puede ser la participacion de su hija en una obra de teatro
en Navidad o la realizacion de la Primera Comunién, hace que vengan al hospital para

hacer participes de esto a los profesionales y agradecer la atencion y apoyo recibido.

“[...] las enfermeras muy bien, una me traia a mi tripas de salchichon

(se rien). (Grupo de nifios)

“[...] esta auxiliar siempre que estaba ella, le traia de su casa la
tortilla de patatas.....eso a mi no se me va a olvidar en la vida.”

(Grupo de cuidadoras)

“Yo siempre que voy a Granada llego a verlas, se portaron muy bien

conmigo.” (Grupo de adolescentes)

Los nifios y sus madres, como hemos visto, se muestran muy satisfechos con la
atencion recibida por parte del personal que les atiende, lo reconocen abiertamente y
estan agradecidos. Sin embargo, también existen algunas insatisfacciones en relacion al
trato recibido, por determinadas personas, en momentos puntuales. Estos son algunos de

los descontentos de nifios y adolescentes:

“Habia algunas enfermeras que les pedias algo y no te hacian ni

caso.” (Grupo de nifios)

“Hay una jefa alli... que tiene muy mal genio....”

(Grupo de adolescentes)

Les decias que si podias coger un yogur y te decian no nifio. Una vez
me dijeron: tu nifio es que te crees que esto es un bar. Si eso fue en la

séptima.” (Grupo de nifios)

En relacion al desencanto de las madres con los profesionales, ya se ha
expresado al hablar de los momentos iniciales de la enfermedad y el diagndstico.
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Durante el tratamiento, el Unico disgusto de las madres esta cuando se habla de
forma més escueta y ellas desean mas informacion. La madre de Alvaro de 4 afios nos

decia:

“[...] que sea médico también para los padres, no ser tan seco, llegar
a reconocerlo y no decir so6lo jva bien!, yo necesito algo mas que va

bien.”

En el estudio realizado por Dominguez et al (2007), los profesionales
manifiestan tener dificultad en la comunicacién con los pacientes y familiares,
justificandolo principalmente, porque la gravedad del céncer hace que sea una
enfermedad dificil de asumir por el paciente, ademas de no poder siempre responder a

sus expectativas.

4 6. - La familia.

Las experiencias vividas por las diferentes familias, son muy abundantes,

obedeciendo a las circunstancias especificas de cada una, y al estado de salud del hijo.

Con las personas que mas contacto hemos tenido, ademas de los nifios y las
madres, ha sido con algunos padres, y de forma mas esporadica con abuelas y algunos

hermanos mayores.

Salvo los nifios muy pequefios, todos han pasado por sentimientos comunes de
tristeza, impotencia, y rechazo a la enfermedad y al tratamiento, emociones que han ido
cambiando segun ha ido avanzando el proceso de enfermedad del nifio e intentaban ir

adaptandose a la situacion actual que tenian.
En las entrevistas realizadas, la madre de David, lo expresaba asi:

“Estas enfermedades, son para toda la familia, afecta a todo el nicleo

en general.”
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Tambiéen destacan el sufrimiento de las abuelas por la enfermedad del nifio. Esto

se hace mas visible cuando han mantenido una relacién estrecha con la familia.

La madre de David trabajaba en una cafeteria, y su abuela es la que cuidaba al

nifio desde pequefio.

“[...] ella ya te digo ha llorado. Ha pasado mucho y en la cara se le
veia lo que estaba pasando. Yo creo que hasta peor que yo, porque
por mi como hija y por el nifio como nieto, ha pasado unos meses muy

malos.”

Cuando la hospitalizacion se prolonga el hospital forma parte de su vida diaria y
entre todos intentan trasladar alli parte del ambiente familiar. Es el lugar donde pueden

estar juntos, donde se pueden ver.

4.6.1.- Los padres y los hermanos.

Los distintos miembros de la familia se implican y son participes del proceso de
enfermedad, girando toda la vida familiar alrededor del nifio enfermo, del cancer, del
tratamiento y del hospital. Lo que les hace imposible continuar con la misma vida que

llevaban antes de la enfermedad.

Con los padres y los hermanos hemos tenido poca relacion, la que se presentaba
al coincidir por las visitas. Lo que conocemos de ellos es mas a través de las
declaraciones que nos han realizado los nifios, los adolescentes y las cuidadoras en sus

entrevistas.

De estas manifestaciones, deducimos que los nifios enfermos son conscientes del
sufrimiento de sus padres y de sus hermanos y ven como influye su enfermedad en las

vidas de los otros. Saben que lo estan pasando muy mal y nos lo dicen asi:

“Muy tristes de que me hubiera pasado esto.” (Silvia, 11 afos)
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“A lo mejor no estan tan bien como yo los veo. jHombre! Estamos
tristes, yo estoy triste y ellos también... porque... pero... no sé.”
(Maria, 11 afos)

“Mi madre muy mal, mi hermano muy mal, podia estar estudiando y
esté trabajando por tonto. Mi hermano estaba trabajando en Suiza se
tubo que venir a trabajar aqui en Espafia. Y luego pues yo que sé, de
venirse mi madre todas las semanas, porque estaba toda la semana
alli conmigo, surgieron problemas con mi padre y todo €so.”...

(Grupo de adolescentes)

Si los hermanos son muy pequefios suelen estar ajenos a la nueva situacion de
generada por enfermedad. Si son ya capaces de comprender, se les debe informar de la
mejor forma posible haciéndoles ver que es necesaria su colaboracion. Los hermanos
mayores suelen adoptar una actitud protectora sobre el paciente pero también notan que
ellos pierden parte de la atencién de sus padres (Moral et al, 2001; Arcos, 2005).
Pueden surgir en los hermanos dificultades escolares o desequilibrios como trastornos
del habla o regresion (Moral et al, 2001: 139), o sentir soledad y abandono (Spinetta et
al 1999: 395).

Nosotros no hemos sido conocedores de grandes dificultades en los hermanos de
los nifios estudiados. Las madres solo nos han referido algun retraso escolar y celos por

parte de los méas pequefios.

Con los hermanos mayores lo que se ha vivido ha sido colaboracion y ayuda

para las tareas escolares, para la distraccién y juego y para descanso de la cuidadora.

Las madres tambien nos han expresado, las diferencias existentes en la forma de
afrontar la enfermedad del hijo por parte de los padres. Algunos hombres llevan el
sufrimiento de forma mas oculta. EI no querer hablar del tema o no expresar los

sentimientos son algunas de las reacciones que ellas ven.
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“[...] a él le ha afectado igual que a todos creo yo, pero lo esta
exteriorizando de una manera distinta. El evita mucho el hablar del

tema conmigo, lo evita muchisimo.” (Mama de Silvia)

“[...] enfrenta la enfermedad de la nifia de una forma diferente a mi, a
ver si me explico, si la doctora nos comenta algo acerca de la nifia y
nos dice una cosa buena y dos malas, €l a su familia le cuenta solo la

buena.” (Mama de Sara)

“Mi marido..., pues los hombres no expresan tanto por fuera los
sentimientos ¢no? pero también de hecho, él ... se ha quedado solo
durante dos meses, ha perdido el hijo, ha perdido a la mujer, ha
tenido que estar trabajando, es decir que la familia se abre.”

(Mamé de David)

Esto no siempre ha sido asi, también hay padres que ha hablado de la
enfermedad de sus hijos, han expresado su pena, han llorado y ante determinados

momentos de la enfermedad, ésta les ha sobrepasado y no han podido con ella.

“Yo estaba durmiendo y cuando despertaba mi padre lloraba.”

(Grupo de nifios)

“El padre se decayé mucho, cuando se entero, solo pensaba que mi
nifio se iba a morir, se iba a morir y yo venga decirle que no, que
ibamos a salir... si estaba mas bajo, muy bajo, tuvo que dejar el
trabajo para estar alli con nosotros, estaba muy mal.”

(Mama de Alvaro)

Algunos autores han estudiado las diferencias entre padres y madres al afrontar
la enfermedad (Cornman 1993; Yeh, 2002), con resultados de niveles més altos de
alteraciones psicoldgicas en las madres. También se ha comprobado que, en ambos,
estdn mas acusados los niveles de depresion y ansiedad en los 2 primeros meses de la

enfermedad (Yeh, 2002: 601). En nuestro contexto cultural, seria necesario explorar
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mas este tema para conocer si existen diferencias como algunas de las que se reflejan en

nuestro estudio.

4.6.2.- Repercusiones y cambios en la vida familiar.

Las visitas frecuentes al hospital y las ausencias del domicilio familiar del nifio

enfermo y sobretodo de la madre, afecta a todos los componentes de la familia.

La enfermedad cambia totalmente las rutinas y la forma de vida de las familias,
influyendo no sélo en la unidad, relacion y estado emocional de sus componentes, sino
que también se va a resentir a nivel laboral y econémico. Se presentan mas gastos
principalmente derivados de los desplazamientos y suele haber menos ingresos para

hacer frente a la economia doméstica.

En estas enfermedades y habitualmente siempre que un nifio esta enfermo y
requiere ser ingresado en el hospital, la madre abandona el trabajo remunerado. Pide
vacaciones, permiso sin sueldo o arregla de cualquier otra forma la situacion,

dificilmente tienen que renunciar a este trabajo de forma definitiva.

Cuando el nifio tiene céncer las cuidadoras dejan su actividad laboral y
dependiendo del tipo de contrato y de las facilidades que les dan, lo hacen de forma
provisional o completa. En el mejor de los casos, la madre consigue una baja por
depresiéon. También los padres, si pueden y no peligra la economia familiar, dejan el

trabajo de forma transitoria, en momentos clave y puntuales de la enfermedad.

“Pues de estar, se supone lo que es un ama de casa normal, bueno,
yo trabajo ocasionalmente ¢no?, pero en tu casa, tu trabajo, a nifio y
nifio, nifo, hospital y nifio. No existe marido, no existe casa, no existe
nada. Nada, nada. De tener un trabajo, que te echan, que... bueno, un
cambio de todo, hasta de forma de pensar. La escala de valores de lo

que es... tu tienes tus propios pensamientos, tus ideas y las dejas a un
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lado y ya no piensas igual, ni ves la vida igual.”

(Grupo de cuidadoras)

En las relaciones de pareja se ven los efectos, las prioridades cambian, la forma
de ver la vida también y a veces esto es comun en ambos y une mas a los padres. En

otras ocasiones da lugar a dificultades en la relacion.

“Yo, en mi caso, muy afectada. No, es que mujer no hay, no existe
mujer, s6lo existe madre, mujer no existe. También cambian tus
relaciones de pareja..., las relaciones de pareja... cero.”

(Grupo de cuidadoras)

“Dicen que esto une pero yo personalmente, pienso que no, que esto
desune mucho. Y por ejemplo, en mi caso, teniamos unos cimientos

muy fuertes pero se han tambaleado bastante”.
(Grupo de cuidadoras)

“Es algo muy personal. Nosotros hasta ahora van bien, nos hemos

unido quizas méas.” Grupo de cuidadoras)

Existen algunos estudios que hablan de las distintos efectos del cancer en la
pareja, Swayer et al, (2000) refieren que no existen diferencias significativas entre los
problemas presentados en los padres de nifios diagnosticados de cancer, en comparacion

con los padres de nifios saludables.

Barreto et al (2000: 167), indican que las alteraciones que se producen en la
familia suelen ser efectos de la adaptacion a la nueva situacion y cuando se presentan

dificultades, ocurren como exarcebacion de problematicas anteriormente existentes.
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4.6.3.- Apoyo a la cuidadora y colaboraciones en el cuidado.

La madre, como hemos visto, es la persona gque se encarga principalmente del
cuidado del enfermo. Cuando existen mas hijos, aungue estén bien atendidos, siempre
tiene una preocupacion constante, sobre todo si son pequefios. De forma habitual otras
mujeres de la familia son las que ayudan en el cuidado de estos, bien la madre o la

hermana de la cuidadora.

“[...] porque no eres solo madre del hijo enfermo,... por ejemplo en mi
caso de dos hijos mas, uno con un afio, que era un bebé .y yo me
acuerdo que yo llegaba a verlo, iba a casa de mi hermana, y
empezaba a andar y yo detras. Y mi hermana i pero chiquilla, déjalo,
que no se cae que el nifio ya anda !! Y eso me lo he perdido.”

(Grupo cuidadoras)

En el Hospital en la mayoria de las situaciones es la madre la que se ocupa por
completo del cuidado del hijo enfermo y permanece las 24 horas, ingresada con él y lo
viven como algo natural y consecuente con su papel de madre. También hemos
observado como los padres en algunas ocasiones, comparten el cuidado o bien
permanecen juntos, la mayor parte del tiempo, ofreciendo apoyo emocional, tan

necesario cuando el estado de salud del hijo empeora.

“Yo en mi caso era la que llevaba el carro y tiraba de todo. Y tiras
para adelante porque no te queda mas remedio.”

(Grupo de cuidadoras)

“Las noches normalmente las pasaba mi marido, con la baja, quien se
quedaba era é€l. jjEra horrible!! Se quedaba con el nifio en un sillon y
yo me venia a descansar. Eran semanas enteras en un sillén y eso muy

mal.” (Grupo de cuidadoras)

En base a lo observado, podemos identificar tres roles o papeles diferentes en

relacion a la dedicacion del padre al cuidado del hijo enfermo:
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— Los que han participado como acompariantes de madre e hijo. Es el mas
frecuente. Juegan con el pequefio enfermo, lo distraen con cuentos e
historias, atienden a otros familiares o aprovechan para hablar de los temas
que les preocupa. Si realizan alguna tarea de cuidado como puede ser dar la
comida, suele hacerse bajo control de la madre. Asume tareas por delegacion.
Su papel es méas de apoyo emocional que de ayuda instrumental. Siendo esta

labor muy necesaria y Util para la cuidadora.

— Como cuidador secundario, para dar descanso a la madre cuando las
hospitalizaciones se alargan en el tiempo. Principalmente realizan esta
actividad a lo largo de la tarde, para ir la madre a dar una vuelta a la casa, ver
a otros hijos, o realizar algun otro quehacer personal. También acude alguna
noche, coincidiendo con descanso en el trabajo o baja laboral. Asume tareas
que van surgiendo, teniendo iniciativa en su ejecucion y controlando la

situacién. De gran ayuda para el descanso de la cuidadora.

— Como cuidador principal. Esta figura se ha observado en un caso, existiendo
enfermedad psiquiatrica previa de la madre. Aqui era un hombre joven de 34
afos el que llevaba el peso del cuidado familiar; no sélo de la hija de 4 afios
enferma de leucemia, sino también de su esposa, a la que controlaba la
medicacion y estado de salud. En esta ocasion era la esposa la que asumia el
rol de acompafante y participaba en algunas tareas de cuidado de poca
complejidad, como ayudar a la hija a comer o a vestirla. El esta ocasion era

el padre el que asumia las funciones y ocupaba el rol tradicional de madre.

La participacion del padre en el cuidado de los hijos es un fenémeno de
creciente importancia. Esta descrito como se va produciendo cada vez mas en parejas
jévenes, de un nivel cultural alto y cuando la mujer se ha incorporado al mercado
laboral (Garcia Calvente, 1997; Instituto de la Mujer, 2005).

Cuando hay hijos mayores, estos también han ayudado en el cuidado del
hermano enfermo. Han participado tanto con tareas de acompafiante como de

cuidadores secundarios, en el tiempo libre que le deja el trabajo laboral o académico.
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Sus tareas han estado mas encaminadas a distraer al enfermo, jugar con €l y en el

caso de los mayores les han ayudado también con los deberes y otros asuntos escolares.

El papel de los abuelos, especialmente de la madre de la cuidadora, es también
relevante principalmente para cuidar de otros hijos, cuando los hay. Si la madre tiene
trabajo remunerado fuera del hogar, es una tarea que en algunos casos ya era compartida
con anterioridad. En estas ocasiones también reemplaza a la madre en hospital en

momentos puntuales para su descanso.

Luis, un nifio de 11 afios, participante en la entrevista de grupo, comentaba asi

las ayudas que habia recibido su madre durante su hospitalizacion:

“Si se iba mi madre a mi casa, se venia mi abuela y después mi padre

asi.

4.7.- Afrontamiento de la enfermedad.

Es muy dificil aceptar el cancer en un hijo. El paso de los dias, el apoyo de la
familia, el ir viviendo el proceso de enfermedad, y sobre todo el ir superando etapas del
tratamiento, hace ir cogiendo fuerzas para continuar sobrellevando las dificultades que

se presentan e ir adaptandose a los requerimientos de este padecimiento.

Todas las madres describen un cambio de valores y de significado en las rutinas
y actividades diarias. Son mas conscientes de cada minuto que viven, disfrutan mas con
las pequefias cosas del dia a dia. VValoran mas cada momento que pasan en compariia de
la familia o de las personas queridas. Ya hemos descrito anteriormente como el ir a su
domicilio, algunos dias entre un ciclo de tratamiento y otro, es considerado como unas

magnificas vacaciones.

“Te cambian los esquemas, te cambia todo, la forma de pensar, la
forma de ver las cosas. En el momento que te enteras que puedes

perder a tu hijo..., vamos, es horrible.” (Grupo de cuidadoras)
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“Valoras mucho mas las cosas.” (Grupo de cuidadoras)

“Los dias también que vengo aqui de ingreso, la analitica y todo, me
pongo mas nerviosa, pero los demas dias procuro hacer vida normal,
como si no fuese..., que dices, bueno hoy lo veo mas ojerosillo, pero se
ha hinchado de correr, se ha hinchado de jugar, tiene hambre o viene
bien, come, se acuesta, duerme, vale, otro dia mas (se rie) y ya esta, es
que otra cosa no, no puedes decir. Es que no puedes decir, ni lo tomo
ni lo dejo, es que lo tienes que tomar por la fuerza, entonces pues a

seguir, a seguir para adelante y ya esta. (Mama de David)

Siendo las peores etapas las que ocurren durante el proceso de enfermedad y
tratamiento, los meses y afios siguientes estan también ocupados de preocupaciones.
Cada revision hace que la espera de resultados sean momentos de gran ansiedad, cada
cambio en la salud del nifio es motivo de inquietud, por temor a una nueva recidiva y la

intranquilidad de hasta donde llegaran los efectos del tratamiento.

“Es una lucha constante que, bueno, que ain hoy, que nunca dejas de
luchar. Nunca acaba. Cada vez que tienes una revision con los crios,
hasta que no recibes la carta estas fatal... Para mi personalmente,
iilucha, mucha lucha, muchisima Iluchal! Y se aprende
desgraciadamente o afortunadamente, no lo s€, a vivir el dia a dia. El
aprovechar estos cinco minutos, estos diez de después o los quince
que vengan, jjaprovecharlos!! Y disfrutarlos y sacarles el maximo

partido.” (Grupo de cuidadoras)

Es reconocida por nifios y cuidadoras, la ayuda continua por parte de la
psicologa de la AECC, y las actividades que organizan para ellos esta asociacion. Aqui,
ademas del aspecto Iudico, se crea un espacio de relacidn entre nifios y padres, se puede
hablar de forma abierta de todo lo que les preocupa, de sus vivencias y de los cambios

incorporados en sus vidas.
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Una de las estrategias mas comunes de afrontamiento, reconocida por los
participantes en el estudio, es la de buscar apoyo en otros padres y madres de nifios con
cancer, en otros que han experimentado los mismos problemas y ansiedades. Esta forma

de ayuda es reconocida también por otros grupos de padres (Araujo, 1999).

Como otras formas de ayuda, algunas madres han verbalizado su apoyo en Dios
y en alguna Virgen a los que rezan y piden favores. Es frecuente ver en la mesita de
noche o en la cama del nifio estampas del Sagrado Corazén de Jesus, o de fray

Leopoldo, junto a medallas religiosas traidas por la propia madre o la abuela.

En nuestro entorno es frecuente este tipo de motivos religiosos. Estampas,
medallas o promesas realizadas a Dios, la Virgen o los Santos (pies descalzos en
desplazamientos o en la procesion, cirios portados o depositados, dinero ofrecido, misas
oidas, etc.), que testimonian el recurso a lo religioso ante enfermedades limite. A través,
de ellos se puede deducir la relacidn de intercambio con el santo protector y la basqueda

de la curacion milagrosa (Briones, 1997: 214).

A parte de los signos religiosos mostrados en la habitacion, la madre de Alvaro
expresaba de forma especifica que recurria a Dios y a la Virgen de la Cabeza, para pedir
por la salud de su hijo y que esto le daba fuerza y esperanza para seguir con el dia a dia

de la enfermedad.

Cuando la enfermedad es incurable, cuando ya existe un deterioro extenso y
progresivo y las esperanzas de curacion no existen, los sentimientos de tristeza son
continuos, pero sigue existiendo una gran fuerza para seguir acompafiando hasta el
final. Para la madre de Sara su Unica y gran preocupacion era que la hija no sufriera y
que estuviera lo mas cémoda posible. La muerte se va aceptando como un hecho

proximo e irreversible y se va viviendo el duelo de la pérdida de la hija.

“... yo lo vivo de otra forma, no soy pesimista, pero quizas lo viva de
una forma como mas realista. No es que te vayas adaptando, porque
son diez meses, no te adaptas, ni te haces a la idea, pero yo en mi

caso en concreto en muchas ocasiones pienso: si a la nifia no se le va
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a quitar y va a vivir en un deterioro constante ojala acabara ya.”
(Mama de Sara)

4.8.- Experiencias con las asociaciones.

Tanto para madres como para los nifios y adolescentes es muy valorada la ayuda

que realiza la AECC, a través de los voluntarios y de la psicologa principalmente.

Cuando hospitalizan a sus hijos en hospitales de otras provincias, las asociaciones de

padres de nifios oncolégicos les ofrecen alojamiento.

*““Los voluntarios nos ayudan mucho porque la nifia se cansa de tanta

mama.” (Mama de Lucia)

““Los voluntarios y luego ella, el hablar con la psicéloga,... hablaba
mucho con nosotros, se ha interesado mucho por mi marido cuando

nos ha visto mas bajos.” (Mama de Alvaro)

“[...] ayuda psicologica porque mi hija la necesitaba... ademas, nos
ha facilitado una silla de ruedas para mi hija y yo he necesitado que

me atienda la psicologa en 3 0 4 ocasiones.” (Mama de Sara)

““La psicéloga me dio un montén de informacién para el colegio.”

(Grupo de cuidadoras)

“ASION se llama....mi marido...el primer mes que estuvimos, le dieron

una habitacidn alli en un piso.” (Grupo de cuidadoras)

Las asociaciones han sido de gran ayuda, tanto por lo observado como por lo
relatado por los participantes en el estudio, las que han tenido relacion con estos nifios y

sus familias han sido:
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AECC es conocida por todos. La ayuda principal que ha ofrecido, a nifios, adolescentes
y familias estudiados, ha sido el disponer de atencién psicoldgica continua por parte de
la psicéloga que tienen dedicada para ellos. Ha proporcionando la atencion de jovenes
voluntarios y voluntarias que iban cada dia, dos o tres horas al hospital, normalmente
por las tardes, para entretener y acompafiar a nifios o adolescentes. También ha
facilitado la vivienda para alojarse el padre o la madre, de los nifios que vienen de otras
provincias, o cuando los de aqui han necesitado ir a Cordoba para transplante. Asi
mismo, ha entregado silla de ruedas, o ha ido prestando ordenadores portétiles a los
adolescentes que se encontraban ingresados con adultos. En su pagina web dispone de
una amplia gama de informacion para pacientes y profesionales sanitarios. Y en el caso
de los nifios también para ellos y para la escuela. Ademas de divulgar las actividades
que realiza por toda Espafa. (AECC, 2007).

ASION, siglas correspondientes a la Asociacion Oncolédgica de la Comunidad de
Madrid. Fue creada en 1989 por un grupo de padres que habian pasado por la
experiencia de tener un hijo con céncer durante la infancia. Su fin primordial es trabajar
para mejorar la calidad de vida de los nifios y de sus familias. A este colectivo
pertenecen también amigos, familiares y cualquier persona que quiera implicarse en el
proyecto. En 1995 fueron declarados Asociacion de utilidad pablica y estan integrados
en la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Céancer. A través de su pagina web
divulga informacion y actividades que llevan a cabo como medida de apoyo para padres
y nifios (ASION, 2007). Cuando los nifios y sus madres han estado ingresados en
Madrid, esta asociacion ha facilitado alojamiento al padre en un piso cercano al
hospital.

Save the Children es una ONG internacional, que trabaja para la defensa y promocién
de los derechos de la infancia, en el marco de la Convencion sobre los Derechos del
Nifio de Naciones Unidas. Cuenta con organizaciones nacionales en 28 paises, que
juntas forman la Alianza Internacional Save the Children. En 1919, Eglantyne Jebb
fundé en Londres la primera organizacion para ayudar a los millones de nifios
refugiados y desplazados diseminados por Europa después de la Primera Guerra
Mundial. En Espafia llevan mas de quince afios trabajando en programas de ayuda a
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nifios y nifias espafoles y de otras partes del mundo (Save the Children, 2007). Su
contribucion, con los nifios que han participado en esta investigacion, ha sido

proporcionando voluntarios, principalmente para dar ayuda escolar en los domicilios.
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V.- Necesidades

Este capitulo consta de dos partes. En ellas se detallan las necesidades percibidas
por nifios, adolescentes y sus cuidadoras durante el proceso de enfermedad y
tratamiento. Tratamos de reflejar estas necesidades tal y como ellos las expresan en sus
entrevistas, afiadiendo la experiencia obtenida mediante la observacion y la relacion
mantenida con ellos y con los profesionales. De esta forma pretendemos explicar las

circunstancias que las rodean, para asi poder profundizar en su conocimiento.

En la primera parte los resultados se recogen en cuatro apartados, los dos
primeros dedicados a las necesidades de aprendizaje, distraccion y juego, asi como, la
necesidad expresada de mejorar su estado fisico, por ser unas de las sefialadas como
importantes por los nifios y adolescentes. Continuando con la necesidad de atender la
alimentacion, higiene y descanso de las cuidadoras, por la repercusion que hemos
comprobado que tiene en sus vidas, asi como, la necesidad, bastante demandada, de
obtener mayor informacion sobre el estado de salud de los hijos, su evolucion y

prondstico.

En la segunda parte del capitulo se incluyen los resultados de las valoraciones
realizadas por las enfermeras, reuniéndose aqui, las necesidades alteradas segun el
modelo de enfermeria utilizado, los problemas de salud presentados, asi como las

efectuadas por las cuidadoras para resolverlos.
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5.1.- Necesidades percibidas por nifios y madres.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos para los aspectos

estudiados en relacion a las necesidades mas relevantes.

5.1.1.- Aprendizaje, distraccion y juego.

Existe en cada unidad un aula hospitalaria, en nuestro entorno denominada
también ludoteca, dedicada, en la préactica diaria, principalmente a la distraccion y juego
de los nifios. Estan en funcionamiento por la mafiana, de lunes a viernes, durante todo el
afio, salvo las vacaciones de Navidad, Semana Santa y durante los meses de julio y
agosto. A este lugar van los nifios, de forma voluntaria, después del desayuno hasta el
almuerzo, y para aquellos que no pueden salir de su habitacion, el maestro le
proporciona actividades y juegos. Este servicio, asi como el de seguimiento escolar, lo
realizan maestros contratados por la Delegacion de Educacién, en horario y periodos

establecidos por este organismo publico.

Las funciones de estas aulas, son compensar el posible retraso escolar, ocupar el
tiempo libre, asi como promover la independencia y confianza del nifio en el medio

hospitalario.

Las aulas hospitalarias que estos nifios han frecuentado, disponen de mobililiario
especifico como mesas y sillas de dos tamafios diferentes, adaptadas al tamarfio de los
niflos que asisten, y estanterias que agrupan los juegos de mesa y juguetes apropiados
para las distintas edades. También estan provistas de tres o cuatro ordenadores
(dependiendo del aula hospitalaria), que llevan incorporado el programa “Mundo de

»8

Estrellas™®, y diversos juegos. Segun la unidad, estan guiadas por uno o dos maestros.

En el afio (Octubre 2004 a Octubre 2005) en que la atencion a estos nifios se

realizaba en la unidad de Cirugia Pediatrica del Hospital Materno-Infantil, una maestra

® Proyecto puesto en marcha 1998 por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, con el fin de
atender aspectos ludicos y escolares de los nifios ingresados en los hospitales del Servicio Andaluz de
Salud. Referido y comentado en el capitulo Il dedicado al marco tedrico.
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se dedicaba a todos los menores que podian ir al aula, principalmente nifios que estaban
ingresados para tratamiento quirdrgico y la otra maestra atendia, de forma mas

especifica, a los nifios con cancer.

Los enfermos con problemas oncoldgicos, por sus especiales caracteristicas,
estaban en una habitacion individual, con dos camas una para la madre y otra para el
nifio. En estas habitaciones habia un ordenador que podian utilizar siempre que
quisieran, manejando los programas incorporados, o mediante la utilizacion de CDs
especificos, con peliculas infantiles o dibujos animados. Ordenadores con bastante

utilidad para los nifios mayores y sobre todo para la distraccion de los mas pequefios.

La maestra de estos nifios también se encargaba de los adolescentes, aunque
estos se encontraban ingresados con adultos en la unidad de Oncologia del Hospital
Virgen de las Nieves. A ellos les facilitaba un ordenador portéatil y también colaboraba
realizando actividades de coordinacién con el colegio o instituto.

La ludoteca ademas de cubrir bien la necesidad de distraccion y juego, permite a
los nifios conocerse y relacionarse. Para las madres es un tiempo también de expansion,
acompafian a sus hijos y también se distraen con ellos. Si los nifios son mayores a veces
aprovechan este tiempo, en que sus hijos estan distraidos y acompafiados, para ir a
realizar algun tramite hospitalario o salir a la calle, por los alrededores del hospital, y

dar un paseo o hacer alguna compra.

Su cierre cuando el maestro no esta y el que no exista una persona que se ocupe
de estos aspectos del cuidado del nifio, hace que se produzcan lagunas importantes en el

aprendizaje y juego.

Cuando los nifios han estado en el Hospital Clinico o en la unidad de
Preescolares y escolares del Hospital Materno-Infantil, compartian maestro con el resto

de nifios ingresados. Existia una gran limitacion para acceder a la Ludoteca de esta
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ultima unidad, al encontrarse en una planta superior, a la que habia que acceder por una

escalera y no disponer de ascensor.’
De esta forma expresaban nifios y madres esta necesidad:

“[...] porque a veces no podia salir de la habitacion cuando estaba

encamado y me aburria.” (Juan, 7 afios)

“Que pusieran juegos en las habitaciones para el fin de semana.”
(Grupo de adolescentes)

“No haber podido subir a la ludoteca arriba... Y cuando me lo dijeron

no podia ir por las escaleras.” (David, 11 afios)

“[...] en verano deberian de poner también a alguien... porque claro
esto no es un colegio (se rie)...Los nifios siguen ingresados en verano,
en invierno, en otofio y en todas las fechas. Deberia haber alguien que
les abrieran la sala de juegos, para que pudieran jugar y estuviera
pendiente un poquito de aquello,...Luego ya recoger y poder otra vez

cerrar.” (Mama de David)

De forma especifica nos vamos a detener en las necesidades escolares por la
implicacion que tiene en estas edades y porque todos los nifios destacan esta necesidad

como importante para ellos.

Desean poder continuar con su actividad escolar y no quieren quedarse atras en
sus estudios. Como minimo surgen las dificultades durante un curso academico en el
que se diagndstica la enfermedad, existiendo situaciones especiales como la de Maria.
Esta nifia ademas de haber estado largos periodos fuera de su entorno, ha ido perdido

vision lo que le ha hecho tener otras necesidades especiales.

9 Lo . .
Esta limitacion se esta subsanando con las obras de reforma que se estan llevando a cabo.
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El no poder asistir con asiduidad a la escuela, ademaés de la pérdida de relacion
con comparieros y amigos, da lugar a retrasos escolares frecuentes que en algunos casos
le hacen perder el curso. Esto les disgusta a los pequefios y les preocupa a los mayores.

Ellos nos dicen asi:

“Me hubiera venido bien un maestro pues asi no tenia que haber

estado otro afio mas.” (Grupo de adolescentes)

“No podia ir. Entonces no me gustaba. A mi me gusta el cole.”
(Juan, 7 afios)

“[...] me preocupaba no poder ir al colegio, perdi por completo los
estudios, repeti tercero por eso, porque lo perdi entero.”

(Grupo de adolescentes)

“[...] yo también el 2° de ESO he repetido.” (Grupo de adolescentes)

En el domicilio estas necesidades son parcialmente cubiertas durante
determinados periodos con ayuda de compafieros de clase, voluntarios de la AECC o de
Save the Children. En la situacion de Maria, que no habia posibilidades de enviarle
voluntarios por vivir en un pueblo alejado de la ciudad, era su tutora del colegio la que
iba dos dias a la semana a su domicilio, realizando juntas las tareas escolares y

manteniendo a la nifia informada de las novedades de su clase.°

“El curso, no ha podido seguirlo, de hecho en todo el afio no ha
asistido a clase. Venian voluntarios y le ayudaban.”
(Mama de David)

19 Maria ha ido perdiendo de forma progresiva la vision. A comienzos del curso académico 2005/06, se ha
hecho posible, a través de videoconferencia, llevar la escuela a la casa de esta nifia con necesidades
especiales. Magnifica experiencia de implantacion de un programa educativo que se describe con detalle
en la tesis doctoral de L6opez Martin (2006), uno de los maestros que atiende a los nifios ingresados en el
Centro Materno Infantil del Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada.
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La vida de los nifios y adolescentes gira principalmente en torno al colegio o
instituto. A estos nifios cuando se les diagndstica la enfermedad, les modifica la vida
por completo y de forma brusca, de un dia para otro cambian el colegio y su casa por el
hospital, dejando de existir su principal fuente de actividad y relacién durante varios

meses o incluso un curso académico completo o mas.

Algunos de estos nifios, sobre todo los de edades mas avanzadas, han acudido al
colegio en determinadas etapas en que se encontraban mejor, asistiendo a clase en fase
de tratamiento; aunque a veces se han presentado situaciones que han requerido su

abandono.

“Mientras que estuvo en la radioterapia estuvo yendo. Iba por las
tardes porque ella tenia mafiana y tarde en el colegio, pero ya cuando
le paso la segunda vez, ya no pudo ir evidentemente. Y menos todavia
cuando le ponen un tratamiento de quimio, que tiene una bajada tan
espectacular de defensas, hematies, plaquetas y de todo y ya desde ese
momento los angelitos no pueden estar en su colegio.”

(Mama de Sara)

Esta es una de las propuestas que realizan:

“Que hicieran deberes todos los dias,...Y también que pongan asi
maestros particulares para cada habitacion porque hay gente que

repite.” (Grupo de nifios)

Compartimos con la doctora Grau Rubio, de la Universidad de Valencia, su
visién de concebir la atencion educativa en el hospital como un eslabén dentro de un
sistema que permita al nifio recibir una atencion educativa adaptada a sus necesidades,
para que puedan desarrollar una vida adulta activa, a pesar de la enfermedad, de sus
secuelas y de los tratamientos recibidos. La continuidad escolar del nifio -escuela,
familia y hospital- le permite proseguir en su desarrollo de habilidades sociales y
cognitivas a la vez que transmite un mensaje de esperanza en el futuro muy importante

para ellos y su familia.
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La atencién educativa ha de ser parte integral del programa de tratamiento
médico y constituir una labor compartida de los padres, profesores y personal sanitario,
Es imprescindible contar con un programa hospital/escuela bien definido y organizado,
que incluya: las aulas hospitalarias, la atencion educativa domiciliaria y los programas
de preparacion para la vuelta al colegio (Grau et al, 2001; Grau 2004). Explicacion que
seguimos compartiendo y que no hemos visto en nuestro entorno durante el periodo de

estudio.

Lo que hemos observado es que no se valora a los nifios de forma integral y
conjunta, por las diferentes personas del equipo multiprofesional que los atienden. El
personal sanitario esta totalmente ocupado en las tareas de curacién de la enfermedad y

dificilmente dan la importancia y el lugar que requiere a los asuntos escolares.

5.1.2. - Mejorar la movilidad y estado fisico de los nifios.

A los nifios y adolescentes consultados, les preocupa bastante la perdida de
fuerza fisica, porque les impide encontrarse bien e incluso a veces poder andar. El
cansancio, la poca movilidad, la permanencia en cama, la desnutricion mas o menos
acusada, el agotamiento, el decaimiento, hacen que en determinados periodos se
encuentren con bastantes limitaciones para las actividades de su nueva vida diaria, tanto

en el hospital como cuando estan en su domicilio.

Estando ingresados hemos visto dia tras dia, a algunos nifios que la Unica
actividad fisica que realizan es ir al cuarto de bafio y estar acostados en la cama, con
algunos espacios de tiempo que permanecen en un sillon. Esta limitada actividad la

mantienen también en la casa.

Cuando vienen al hospital a ponerse el tratamiento, hay madres que nos
comentan que no pueden andar, que dan unos cuantos pasos Yy sus hijos se encuentran
cansados. Aunque vivan cerca del hospital tienen que coger un taxi, si no hay un

familiar que los puedan traer en coche.
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Ellos nos hacen ver asi su problema y proponen medidas que les ayudarian a

mejorar su forma fisica:

“No podiamos andar casi, nos teniamos que parar continuamente

porque las piernas no resistian.” (Grupo de nifios)

“Te quedas sin fuerzas...Un dia me dieron el alta y me dio mucha
alegria, pegué un salto...y cai pero al paso de las aguilas, (se
rien)...me quedé en el suelo y ya no me pude ir (se rie).”

(Grupo de adolescentes)

“[...] Que pongan una bicicleta porque se le van aflojando los
musculos de las piernas y después no pueden andar... Cuando yo
estuve en Madrid, me gustd que me pusieron una bicicleta estatica

para que hiciese ejercicio.” (Grupo de nifios)
“Que nos dieran masajes.” (Grupo de nifios)

La madre de David, un nifio que en el momento de la entrevista tenia 12 afios,
con aspecto fuerte y alto (alrededor de 1, 65 metros de talla y unos 68 Kg. de peso), nos

comentaba estos datos de su hijo haciendo referencia a los seis meses anteriores.

“[...] dos meses aqui sentado en una cama, de quedarse sin masa
muscular, o de necesitar, para ir al servicio, de que te ayuden a
levantarte y hasta de limpiarlo, por quedarse con las piernas
completamente... Ahi donde le ves era un pajarico. No tener fuerzas,
ni para poder ir a orinar, tener que sujetarlo, levantarlo, limpiarlo y
luego con su arbol de Navidad colgando (se rie)”. (Se refiere al

soporte del suero).

En ocasiones, ante dificultades en la movilidad, cuando existen problemas
respiratorios, o de otra indole y que requiere la intervencion de un especialista, el
pediatra oncdlogo del nifio, hace una hoja de consulta y una vez valorado el enfermo,

vienen profesionales especializados, a realizarles a diario los ejercicios de rehabilitacion
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o fisioterapia que se estiman necesarios. También hemos visto a las madres dar masajes
y realizar movimientos de brazos o piernas, por indicacion de la enfermera o
fisioterapeuta. Estas medidas parecen no ser suficientes y no son administradas de
forma preventiva a todos los nifios. Consideramos que puede resultar de ayuda, el que
desde el primer momento se tenga establecido lo que se puede hacer para cada uno de

los enfermos y evitar asi, en la medida de lo posible, este deterioro de la movilidad.

En la clasificacion diagnostica de la NANDA se recogen algunos de los
problemas que presentan estos nifios, relacionados con la falta de ejercicio y actividad
fisica. Uno de ellos puede ser el reflejado en la categoria diagndstica “Riesgo de
sindrome de desuso” (2005: 194), existiendo actividades enfermeras indicadas para su

prevencion.

Es importante poder distinguir esta dificultad existente y diferenciarla de la
fatiga, sintoma que en los Gltimos afios se le esta prestando mayor atencion y que segin
sugieren algunos autores, necesita de mayor vigilancia e investigacion (Davies et al,
2002; Salas et al, 2004).

5.1.3. - Alimentacion, higiene y descanso de las cuidadoras.

Debido a las caracteristicas especiales de estos nifios e independientemente del
hospital donde el nifio se encuentre ingresado, todas las cuidadoras coinciden en que la
persona que acomparie al enfermo, que suele ser la madre, tenga disponible la comida,
una cama y un cuarto de bafio en la habitacion de su hijo, para poder descansar y
realizar la higiene diaria. En los hospitales que han frecuentado los nifios de este

estudio, existe una gran disparidad en relacién a la atencién que recibe la cuidadora.

*“[...] entramos en una habitacion que habia cinco nifios, cada uno de
una especialidad diferente, el que estaba operado de una rifién, con
uno con un tumor, con otro que a lo mejor le habian hecho una

fimosis. Con mosquitos, sin cama para las madres, con sillones no
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adecuados ni siquiera para poder descansar un suefio, nada, pésimo,
pésimo. Creo que han abierto ahora un departamento nuevo de
oncologia, pero en aquel momento... Cuando llegamos aqui esto nos

parecia un palacio.” (Mama de Sara)

“A ella, por ejemplo, no le daban la comida, y a mi si, en La Paz. A
mi me lo daban y, sin embargo, en el Nifio Jesus, no se lo daban a ella

tampoco.” (Grupo de cuidadoras)

“En el Materno de Mélaga, no tenia ni desayuno, ni comida, el cuarto
de bafio ... yo no podia utilizar el que habia alli, tenia que salir a un
pasillo, tenia que dejar a mi hija enferma, porque mi marido tampoco

podia estar.” (Mama de Sara)

“En el Clinico... en las habitaciones no hay ni un triste lavabo, no
hay un cuarto de bafio, los nifios tienen que salir fuera a bafiarse, a

hacer pipi, a hacer todo... y nosotras igual.”  (Grupo de cuidadoras)

“La planta supertriste. Nos gusta la gente que hay. Estamos
agradecidas de las personas y del trato, pero... las habitaciones no

estan preparadas.” (Grupo de cuidadoras)

Estas necesidades de las madres podemos decir que estaban bien cubiertas en el
hospital Materno-Infantil tanto en la unidad de Cirugia Pediatrica como en la de
Preescolares y escolares, ya que las habitaciones tenian dos camas que eran
normalmente utilizadas una para el nifio y otra para la madre, un cuarto de bafio dentro
de la habitacion con water, ducha y lavabo y se le facilitaba las diferentes comidas del

dia a la madre o persona que estuviera con el nifio.

En los ultimos meses del estudio se instalaron en las habitaciones sillones
nuevos para las cuidadoras en lugar de camas, desde el punto de vista de las madres y
desde el nuestro, esto supone un retroceso en la atenciéon. Puede que para estancias
breves, un sillon pueda ser una solucion para el descanso de una madre, pero en el caso

de estos nifios es imprescindible una cama, ya que las estancias aunque puedan ser
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cortas son muy frecuentes y ademas, como hemos visto, con cierta frecuencia estas
cuidadoras pueden permanecer en el hospital hasta varios meses seguidos, tanto en el
inicio y tratamiento de la enfermedad, como si se produce una recaida, o también en el

caso de enfermedad avanzada del hijo.

Las madres de los nifios que viven en la cuidad pueden salir con cierta
frecuencia a su domicilio, aunque sea sélo para dar una vuelta a la casa y ver a sus otros

hijos, salen y se despejan.

Sin embargo si la cuidadora vive lejos del hospital, de lunes a viernes, sobre
todo si el nifio es pequefio, la madre esta las 24 horas con él. Normalmente el marido
viene el fin de semana solo o junto a otros familiares y es durante estas visitas cuando la

madre aprovecha para salir y dar un paseo, aungue sea solo alrededor del hospital.

El grupo de adolescentes, buen conocedor de la gran dedicacion de sus madres a
su cuidado, de la larga permanencia de estas en el hospital y de lo complicado que es a

veces, que otro familiar sustituya a la madre para que ésta descanse, propone:

“Poner voluntarias para que descansen las madres.”

5.1.4.- Informacion.

Las madres demandan mayor informacion durante todo el proceso de la
enfermedad de su hijo. Informacion que desean recibir por parte de los profesionales
implicados, y que recogeria desde aspectos relacionados con la forma de administrar el
tratamiento, su duracion, los efectos, el pronostico esperado, los posibles sintomas

secundarios al tratamiento, a la forma de abordarlos.

“[...] el no decirme si esto no funciona, pues le vamos a hacer esto.
Tampoco se si realmente todas las familias tienen la misma necesidad

de informacion.” (Mama de Silvia)
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“[...] a mi me hubiera gustado que me lo explicaran mas todo, lo que

pasa, lo que es todo, pero no.” (Mamé de Alvaro)

“Alguien me tenia que haber dicho: mira que el pelo se cae asi, que
no te angusties ¢no? Si me dijeron: la nifia puede vomitar. Vale, pues
por mas que ha vomitado, como era algo normal. A la nifia le pueden
bajar defensas. Bueno, al otro dia, bueno, como es algo normal, la
nifia esta... no tiene mas contacto con los demas. Pero nunca en el se
le puede caer el pelo... Se le puede, pero claro, yo pensaba... y no me
prepard nadie que eso podia ser asi. Tenia aqui algo... me faltaba el
aire y fue una angustia muy grande. Ademas, una angustia muy
grande porque la chica (hermana) se angusti6 mucho, empezd a

llorar.” (Mama de Silvia)

Las madres con hijos que se encuentran en tratamiento, en sus distintas fases, o
con enfermedad avanzada, solicitan, informacion méas especifica, detallada y adaptada a

las peculiaridades de cada familia, durante el proceso de enfermedad del hijo.

Esta necesidad no surge asi en las madres cuyos hijos estan en revisién, puede
ser porgue con el paso del tiempo lo han olvidado o porque al recordar el proceso en su
conjunto, si se sienten bien informadas. Estas madres, lo que si demandan es
informacion para la poblacion en general, haciendo hincapié en el medio escolar,
porque ellas creen que existe una gran confusion sobre la enfermedad y no se atreven a

acercarse a los ninos.

“[...]... hay que concienciar a la gente que no pasa nada, de que no se
contagia, de que te puedes acercar a él, de que puedes beber agua, de
que... muchas cosas, no ves que yo he vivido todo eso, y esa

experiencia yo la tengo.” (Grupo de cuidadoras)

La creencia de que el cancer pueda ser una enfermedad contagiosa es un
aspecto comentado en un grupo de cuidadoras y también de forma independiente por

otra madre. Hecho algo incomprensible para los tiempos actuales. Susan Sontang
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(1996: 13) dice que basta ver una enfermedad cualquiera como misterio y temerla

intensamente para que se vuelva moralmente, si no literalmente, contagiosa.

Por tanto desmitificar la enfermedad, facilitando mayor informacién a la
comunidad y rectificando la idea que se tiene de ella, es de gran importancia,

comenzando sobre todo en los medios donde el nifio y la familia se desenvuelven.

La Unica accion que hemos conocido en este sentido es la efectuada por la
psicologa de la AECC que proporciona a escuelas y madres que lo solicitan, folletos
informativos, para darlos a profesores y preparar la vuelta al colegio del nifio. También
da charlas informativas en los colegios que lo solicitan. En la pagina web de esta
asociacion, existe informacion diversa y en distinto formato dirigida a nifios de

diferentes edades, padres, profesores y profesionales de la salud.

Al ser nifios los que tienen el cancer y ser una enfermedad poco frecuente, a
veces los vecinos 0 amigos, no saben como actuar, se mezclan sentimientos de lastima y
de no saber que decir. Por otro lado el haber vivido, nifios y padres, incomunicacion y
aislamiento por miedo a las infecciones, durante las épocas de mas riesgo, hace que

reanudar las relaciones, en algunas realidades, sea algo penoso en un principio.

““La mayoria de la gente te consuela pero no te entiende.”

(Grupo de cuidadoras)

”Hay gente que no merece la pena decirles nada porque... jj Ay
pobre!l... ;Y como puedes, porque yo me moriria? jj Que coraje me

daba a mi de eso!! (Grupo de cuidadoras)

“No es que te pregunten ¢como esta? Es que te dan la mano y te dicen
lo siento mucho.” (Mama de David)

El percibir la necesidad de recibir més informacion adaptada a cada familia,
como algo prioritario, es un resultado coincidente con otros estudios sobre necesidades
de los padres de nifios con cancer (Sloper, 1996, Kuan, 2000; Yiu, Twins, 2001).

Igualmente los adultos con céncer tienen estas demandas segun la investigacion
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realizada con metodologia cualitativa, en nuestro pais, por Artells et al (2003). Nuestros
resultados coinciden con estos estudios en lo limitada que resulta la informacion sobre
el diagnostico y prondstico, y también en la necesidad de que dicha informacion, este

basada en los requerimientos individuales.

En este trabajo, como se ha visto, surge también la necesidad de informacion
especifica ante determinados aspectos de los efectos secundarios al tratamiento, como
puede ser la forma agresiva de la caida del pelo en algunos nifios, aspecto este que ha

sido motivo de gran angustia en el caso de varios enfermos y familiares.

Los efectos de la quimioterapia son reconocidos popularmente y consideramos
que esto puede haber tenido relacion con el menor énfasis en las explicaciones dadas

por los profesionales, al darse por conocidos.

Los padres tienen ansiedad y miedo ante lo desconocido, y quieren saber mas.
Buscan informacion porque quieren esperanza, quieren saber si hay algo mas o lo habra
para curar a ese hijo y que viva mas y mejor. Como explica Maria Benavente, madre de
un nifio enfermo de cancer, cuando la muerte acecha a un hijo quieres saber si hay algo

ahora o pronto que pueda alejarla de el (Benavente, 2007).
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5.2.- Necesidades detectadas a partir de las valoraciones de las

enfermeras.

Estas se identificaron y recogieron durante los periodos de tiempo entre los
distintos ciclos de tratamiento con el fin de detectar las necesidades que se presentaban

en el domicilio de los nifos.

Se realizaron 14 valoraciones siguiendo el protocolo descrito en el Anexo 1. La
edad y el tratamiento médico que tenian estos nifios ya se presentaron en el capitulo de

metodologia en la Tabla 3.4

Se detectaron dificultades para las 10 necesidades basicas siguientes,

donde incluimos algunos de los datos de valoracion recogidos:

o Necesidad de respiracién/oxigenacion: acumulo de secreciones faringeas,

tos, respiracion agitada.

e Necesidad de alimentacidn/hidratacién: anorexia, nauseas, vOmitos,

molestias de estbmago, edemas.
e Necesidad de eliminacion: estrefiimiento, diarrea.
e Necesidad de movilizacion: cansancio, dificultad para andar, temblores.
e Necesidad de dormir/reposar: pesadillas, insomnio.
e Necesidad de termorregulacion: febricula y fiebre.

o Necesidad de higiene y proteccion de la piel: Lesiones en la mucosa oral y

anal.

e Necesidad de seguridad: leucopenia, dolor, miedos de diversa indole, falta de
vision.

e Necesidad de comunicacién: falta de relacion con nifos de su edad,

aislamiento, temor al rechazo de los otros nifios, bajo estado de &nimo,

tristeza.
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e Necesidad de realizarse y aprender: faltas frecuentes al colegio, no

incorporacion al curso escolar.

Cada vez que se realizaba una valoracion, se analizaban los datos obtenidos y se
iban identificado los diagnosticos enfermeros, teniendo como referente la taxonomia
diagnostica NANDA (2003, 2005). También se identificaban otros problemas de salud
que requerian tratamiento médico, que se recogian como problemas de colaboracion.

Unos y otros figuran en la Tablas 5-1 y 5-2 respectivamente.

Tabla 5-1.- Diagnéstico enfermero detectado y n° de veces presentado.

Diagndstico de enfermeria N° de casos
Desequilibrio nutricional por defecto 6
(k) r/c aversion a comer, lesiones en la mucosa (42,86%)

() m/ inapetencia, falta de interés en los alimentos

Deterioro de la interaccion social 12

r/c aislamiento terapéutico, déficit de conocimientos de la familia, (85,71%)
miedo a contraer enfermedades nuevas, limitacién en la movilidad por
falta de vision.

m/ cambios de relacion con la familia, amigos y colegio.

Deterioro de la mucosa oral 5
r/c efectos secundarios a quimioterapia (35,71%)
m/ lesiones en la mucosa oral

Deterioro del patron de suefio 4
r/c miedo a no despertar, miedo generalizado (28,57%)
m/ insomnio, pesadillas, imposibilidad para dormir sola.

Deterioro movilidad fisica 6

r/c quimioterapia y cirugia (42,86%)
m/ por temblores, dificultad para andar

Diarrea 1

r/c quimioterapia (7,14%)

m/ mas de tres deposiciones al dia
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Estrefiimiento S

r/c quimioterapia, cambios ambientales y actividad fisica insuficiente (35,71%)
m/ cambios en el patron intestinal, disminucién en la frecuencia y

volumen de las heces

Fatiga 1

r/c estado de enfermedad (7,14%)
m/ falta de energia, cansancio

Hipertermia 9

r/c enfermedad y efectos secundarios al tratamiento (64,28%)
m/ligero aumento de la temperatura corporal

Interrupcion de los procesos familiares 14

r/ cambio en el estado de salud del hijo. (100 %)
m/dificultades en la interaccion familiar, laboral, social.

Limpieza ineficaz de las vias aéreas 2

r/c faringitis (14,287%)
m/ acumulo de secreciones

Nauseas 1

r/c quimioterapia (7,14%)
m/ aversion a los alimentos, sensacion de “tener el estomago revuelto”

Temor 4

r/c posible salida del Port-a-Cath, posible hospitalizacion (28,57%)
m/ inquietud, no quiere que nadie le toque el Port-a-Cath

Trastorno imagen corporal 3

r/c efectos secundarios del tratamiento oncoldgico (caida del pelo), | (21,43%)

cirugia, tumoracion frontal.

m/ no soportar mirarse al espejo, preocupacion por la perdida de una
parte corporal.

() r/c: relacionado con (%) m/: manifestado por
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Tabla 5-2.- Problemas de colaboracion manifestados y n° de veces presentados.

Dificultad respiratoria 1(7,14%)
Dolor multiple y generalizado 4 (28,57%)
Dolor posoperatorio 1 (7,14%)
Edemas en miembros inferiores 1 (7,14%)
Fiebre por: Infeccion del Port-a-Cath, faringitis, inmunosupresion 6 (42,86%)
Flebitis 1 (7,14%)
Leucopenia 10 (71,4%)
Vomitos 7 (50%)

Estos resultados fueron discutidos y consensuados en grupo por las cuatro

enfermeras participantes en el la realizacién de las valoraciones.

De los 14 nifios valorados, s6lo en 2 no se presentaron sintomas molestos que
preocuparan a la madre o al nifio. En todos los casos se detecta alguna dificultad a nivel
familiar motivada por la enfermedad del hijo como: tener que dejar el trabajo
remunerado la madre, estar el otro hijo viviendo con una tia o con la abuela o falta de

relacion con otros familiares.

Como queda de manifiesto son abundantes y variados los problemas que
aparecen, muchos de ellos evitables con un tratamiento fijado y una adecuada formacién

especifica al nifio si es mayor y de la cuidadora en todos los casos.

Todos estos problemas son secundarios al tratamiento oncoldgico o surgen
alrededor de él y aunque estos corresponden expresamente a los que el nifio presenta
cuando esta en su hogar, en mayor o menor medida, vemos que coinciden con los que

estan presentes también en el hospital.
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En el estudio de Woodgate y Degner (2003), realizado con 39 nifios y
adolescentes, se pone de manifiesto que no hubo un momento durante la enfermedad en
que los nifios estuvieran libres de sintomas, existiendo suficientes estudios sobre como
mejorar los efectos secundarios al tratamiento, y suficientes farmacos para combatirlos.
Estas autoras consideran que las creencias existentes en torno al cancer influyen para
que los padres acepten los sintomas como parte integrante de la superacion de la
enfermedad y no solicitan siempre ayuda para esto, al considerar que nunca van a

desaparecer hasta que no se termine con el cancer.

Una vez que se habia efectuado la valoracion de las necesidades de cada nifio, se
realizaban las preguntas previstas en el protocolo para la cuidadora. De los 14
entrevistados, 13 eran las madres de los nifios y 1 era el padre de una nifia de 5 afios. De
las preguntas realizadas, destacamos a continuacion los resultados obtenidos para cada

una de ellas:

— Problemas de salud presentados en los nifios en relacion con la enfermedad y

tratamiento:

Ademaés de relatarnos los problemas presentados y recogidos en la Tabla 5.2 como:
fiebre, flebitis, o leucopenia. También expresan la necesidad de extraccion de sangre
para realizar un analisis de control en 12 de los 14 nifios, administracion de

medicacion en 2 y dudas de medicacién en 1 ocasion.

Estos problemas de salud presentados en los nifios se han resuelto con cierta
facilidad en el domicilio, la mayoria de las ocasiones, con ayuda de los profesionales
del hospital a través del teléfono. Si no habia mejoria iban al hospital, directamente a
la unidad donde habia estado ingresado su hijo con anterioridad. Las extracciones

sanguineas en la mayoria de las situaciones se efectuaban acudiendo al hospital.

— La relacion que mantienen las cuidadoras con los profesionales del Centro de

Salud, (médico, enfermera o trabajadora social), es la siguiente:

Buena, pero va siempre al hospital, lo expresan 2 cuidadoras.
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La enfermera en el Centro de salud administra la medicacién y le realiza extraccion

de sangre para analitica, cada vez que lo precisa su hija. Esto nos lo dice 1 madre.

Conocen el caso el pediatra y trabajadora social pero no hay relacién con ellos, en 1
de los casos.

2 cuidadoras expresan desconfianza de su pediatra del Centro de Salud.
Visita esporadica de la enfermera al domicilio, ocurre en 1caso.

4 cuidadoras acuden al Centro de Salud para conseguir las recetas médicas que

requiere su hijo.

La coordinacion entre Atencion Primaria y Atencion especializada, para el cuidado
de los nifios y nifias, estudiados con este problema de salud, podemos decir que no
estd instaurada. Los padres mantienen el apoyo y contacto con el médico y
enfermeras del hospital y acuden a este medio siempre que es necesario. En este
sentido se van dando ciertos pasos con conexiones puntuales en alguno de los nifios

que viven mas alejados del hospital.

El informe de enfermeria al alta, que se esta iniciando en el ambito de la atencion
especializada hospitalaria, puede ser un elemento atil para fomentar la continuidad

en la atencién y el acercamiento entre el Hospital y el Centro de Salud.

— A la pregunta ¢Como les gustaria que fuera la atencién sanitaria que recibiera su

hijo en el domicilio?, responden:

Recibir mas atencion en la casa (analiticas, medicacion intravenosa....) y menos

visitas al hospital lo expresan 2 madres.

Contar con apoyo de enfermeria, reglado, en forma de visitas al alta. 7 madres
consideran que esto, aumentaria su seguridad y les aportaria tranquilidad para

atender a su hijo durante la estancia en el domicilio.
Es buena, no tienen quejas a nivel domiciliario, lo sefialan 2 cuidadoras.

Estan satisfechos con la atencion recibida en el hospital y expresan no necesitar nada

en el domicilio, lo manifiestan 4 cuidadoras.
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En base a estos datos y a nuestra experiencia, consideramos que es preciso conseguir
la interrelacién entre niveles asistenciales para los nifios y nifias con problemas
oncoldgicos, ya que esto facilitaria y garantizaria la atencion necesaria de los nifios y

sus familias cuando estos permanecen en su hogar.

Al preguntarles: ¢Necesita de alguna otra atencion o ayuda para conseguir su

bienestar y el de su hijo? Las respuestas fueron:

Disponer de un teléfono o servicio de atencidon 24 horas para consultar dudas, lo

demandan 2 cuidadoras.
Ayuda econémica para medicamentos y transporte lo demanda 1 madre.

Apoyo pedagogico oficial que permita continuar el curso escolar lo demandan todas
las madres de los nifios mayores. Hasta ahora esta ayuda ha sido a través de

asociaciones de voluntarios.

El disponer de atencidn telefonica las 24 horas asi como el necesitar de ayuda
econdémica para medicamentos y transporte (puede suponer, segun informaba una
cuidadora, hasta unos 200 euros a la semana durante varios meses), son datos que
surgen nuevamente. En las entrevistas semiestructuradas una adolescente ya nos
habia comentado como la AECC le habia ayudado a su madre econ0micamente, ante

los gastos extraordinarios que se producian por los farmacos.

A algunos de los nifios, la medicacion que va a necesitar en su domicilio a veces se
le facilita en el hospital. Normalmente o bien en el hospital o bien en su Centro de
Salud, se les hace las recetas que necesitan para que en la Farmacia los consigan una

vez pagado el importe establecido.

Lo que se pone en evidencia es que no existe un protocolo de atencidn a seguir por
todos los profesionales que recoja estos aspectos y si existe no siempre se pone en
practica. En la medida en que las cuidadoras van conociendo a los profesionales y
comunican estas necesidades, se les va facilitando los farmacos siempre que es

posible.
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La demanda de un mayor apoyo pedagogico de forma oficial, que atienda las
necesidades especificas e individuales, es una preocupacion comudn de padres y
nifios. Inquietud también expresada en las entrevistas semiestructuradas y en todos

los contactos con ellos, como se ha visto en el apartado 5.1 de este capitulo.

— Cuando les preguntdbamos si tenian otras informaciones que darnos: 2 madres
hacen hincapié en la necesidad de que se les de mas informacion en todas las etapas
del proceso de enfermedad de su hijo, considerando que esto haria disminuir su
ansiedad. La necesidad de recibir informacion de forma continua durante la duracion
de la enfermedad es de gran interés para ellas como también se ha puesto

anteriormente de manifiesto.

Algunas de estas necesidades expresadas por las madres, como son el conseguir
mayor apoyo social, mejorar la informacién sobre los recursos y ayudas disponibles, o
lograr un mayor apoyo asistencial desde los servicios de salud comunitarios, son
necesidades también recogidas por Frias y Pulido (2001) en su trabajo de revision

bibliogréfica sobre cuidadores de pacientes en el domicilio.

Coincidiendo en el tiempo en que se llevaron a cabo estas valoraciones, en las
unidades de pediatria del hospital, se estaba comenzando a aplicar el proceso de
enfermeria. Previamente en los afios anteriores, se habian realizado planes de cuidados
estandarizados para los problemas de salud mas prevalentes en cada unidad. También se
habia elaborado un registro de valoracion enfermera, consensuado por una comision del
hospital. Este registro recogia algunas de las necesidades bésicas propuestas por
Virginia Henderson y en €l se anotaban los datos de la valoracién al ingreso del nifio en

la unidad.

Esta valoracion inicial era el elemento de partida para la planificacion de
cuidados; pero no se daban los pasos siguientes establecidos en el proceso de enfermeria
(diagnostico, planificacion, ejecucién, evaluacion), ni se llevaban a cabo otras
valoraciones enfermeras en otros momentos, o etapas de la enfermedad, para comprobar

algun grado de evolucién de las dificultades detectadas en los comienzos de la atencion.

222



V.- Necesidades

En este sentido se ha seguido trabajando y se van dando algunos pasos, pero,
desde nuestra opinion, sigue siendo muy necesario, que las enfermeras seamos siempre
concientes de la necesidad de profundizar en las valoraciones que realizamos. Es
preciso considerar a cada nifio y su familia como seres Unicos, que aunque pueden tener
problemas comunes a otros nifios, por tratarse de la misma enfermedad y de similar
tratamiento, la forma de responder y afrontar la enfermedad y los problemas de salud

que estan viviendo, van a ser diferentes en la mayoria de las ocasiones.

Por tanto a la hora de detectar necesidades y planificar cuidados, consideramos
que es importante no dar nada por hecho o conocido, si previamente no se ha
comprobado que es asi. La cotidianidad, para los profesionales, de un problema
determinado, como puede se las nauseas, el cansancio fisico, o el trastorno de la imagen
corporal, no pueden quitarle el debido reconocimiento y atencién, ni tampoco el dar por
hecho que los padres tienen informacion suficiente sobre la enfermedad y los efectos de

la quimioterapia.

El aplicar el registro que se habia disefiado y emplear la taxonomia diagnostica
NANDA para la identificacion de los problemas presentados, nos ha llevado a la

reflexion siguiente:

Si queremos hacer una valoracion integral de las necesidades béasicas de salud de
los nifios y de sus familias, el registro debe ser amplio y que permita reconocer todos los
cambios ocurridos por la enfermedad, como les estd afectando tanto a nivel fisico,
psicoldgico y social. Para esta vision global de la persona, las enfermeras hemos sido
preparadas y reconocemos su importancia, pero en la practica no siempre esto se lleva a
cabo y si se hace en muchas ocasiones queda como trabajo invisible al no haber sido
registrado y por tanto no constar en la Historia Clinica de los pacientes. Este es un tema
importante que no siempre se le da el valor que requiere y que limita a las enfermeras a
la hora de tener un mayor acercamiento a las personas que cuida y a comprenderlas en

su sufrimiento.

A las enfermeras, la utilizacion de un modelo teérico determinado, nos debe

servir como marco de referencia, que amplie nuestra mirada a todos los ambitos de la
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vida de las personas, para poder valorar todas las necesidades de salud. Consideramos
que debe estar abierto a estas posibilidades y no ser restrictivo por su formato en la

recogida de los datos necesarios para la préctica clinica.

Ademas de los datos especificos del nifio enfermo, hay que incorporar en el
registro, aspectos de valoracion diferenciados para las necesidades de salud que
presente la cuidadora. Al estar la madre dia y noche implicada en el cuidado del hijo, es
preciso que ésta sea también centro de la atencion de la enfermera. Necesidades que no
suelen ser vistas ni reconocidas por los profesionales, ya que la atencion de la salud

fisica del nifio es la preocupacion principal de todos.

También consideramos que en el registro hay que incluir preguntas abiertas, para
que la cuidadora pueda transmitir sus inquietudes y preocupaciones. Al ser una
enfermedad que afecta a toda la familia, también se deben de valorar y recoger las
necesidades de salud que presentan otros miembros de esta familia, como son los
hermanos o el padre, tanto cuando el enfermo se encuentra en el hospital como cuando

regresa al domicilio.

Otro aspecto de reflexion esta en relacion con la utilizacion de las taxonomias
enfermeras. Estas son muy dUtiles para el desarrollo de la profesion enfermera y
unificacion de un lenguaje comun. Son instrumentos que estan en fase de expansion,
desarrollo y verificacién, y asi deben de ser tenidos en cuenta, al ser propuestas por sus
autoras para su uso y validacion clinica. A las enfermeras nos pueden ser muy Utiles
para utilizarlas en la mayoria de las situaciones de la practica cotidiana, pero es

necesario también conocer sus limitaciones y estar abierto a nuevas posibilidades.

Aunque ocupan una parte muy importante de la practica clinica de las
enfermeras, al estar imbuidos en la nueva metodologia, un aspecto que es
frecuentemente olvidado su registro, son los problemas de colaboracion, aquellos para
los que contribuimos con el médico u otros profesionales sanitarios para su solucion y
que dependiendo del estado de salud del nifio, en un determinado momento, pueden ser

igual o incluso mas importantes para su recuperacion.
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Teniendo en cuenta estos aspectos, mas directamente relacionados con la
valoracion de necesidades y deteccion de problemas, y a partir de lo que se ha
observado en la atencidon a estos nifios por parte de las enfermeras en el hospital,
queremos expresar el riesgo existente a la hora de utilizar las taxonomias enfermeras.
Cuando no se ha partido de una valoracion real, detallada y profunda de las necesidades
presentes en la persona que vamos a atender, el plan de cuidado que se realiza no podra
dar una respuesta efectiva a esas necesidades, ya que nos quedamos en la superficie y se
dejan sin reconocer las dificultades existentes. Se requiere trabajar desde la reflexion sin
dejarse llevar por la rutina o por las modas impuestas que a veces hace que se desdibuje

el camino a sequir.

Otra particularidad que queremos hacer constar, a partir de la observacion
realizada y del dialogo con las enfermeras acerca de su practica, es la escasa utilizacion
de la taxonomia NOC. Esta se puede usar para conocer el lugar de partida, ante un
determinado criterio de resultado, y medir los cambios producidos una vez que se han
realizado las intervenciones. Siendo un elemento de gran valor por la capacidad de
precision de sus indicadores, no ha sido suficientemente estudiado, ni divulgado, como
para conseguir un manejo efectivo. Esta taxonomia es reconocida por las enfermeras
como un instrumento dificil de usar y aplicar en el disefio y puesta en préctica, del plan

de cuidados individual de cada paciente.

La taxonomia de intervenciones enfermeras NIC, se reconoce como mas
amigable, la mayoria de las actividades que se recogen en cada intervencion nos
recuerdan las incluidas en los protocolos existentes en las unidades asistenciales. Esto
desde nuestro punto de vista tiene un peligro y es el de conformarse con ellas y no estar
expectantes ante nuevos recursos como pueden ser las guias de préactica clinica, basadas
en la evidencia, que surgen en la literatura cientifica y que pueden ayudar a conseguir

buenos resultados en nuestras actuaciones.

Por tanto consideramos que la utilizacion de registros y el uso de las taxonomias
enfermeras para la atencion de nifios y adolescentes con cancer, al igual que para otras
realidades de la préactica enfermera, pueden ser instrumentos muy Utiles si se conocen,

se manejan y se utilizan con rigor, pero sin ofuscacion; de no ser asi, pueden ser
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instrumentos que limitan y restringen las acciones de cuidado. El estar los profesionales
sumergidos en su comprension y manejo, puede hacer no prestar la atencion precisa a
los problemas de salud reales y olvidar algunas necesidades de atencion de los nifios

enfermos y cuidadoras.
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VII.- Propuestas de Mejora

En este capitulo se recogen las propuestas que realizan, nifios, adolescentes y
cuidadoras, para mejorar su atencion. Estas se han elaborado a partir de las experiencias
y necesidades expresadas, asi como de las propuestas de mejora relatadas por ellos de

forma detallada y particular.

6.1.- Una unidad especifica de oncologia infantil.

Esta es una de las propuestas en la que coinciden madres y nifios, la de tener un
espacio comun y propio para todos los nifios con problemas oncolégicos. Se considera
que el ingreso de los nifios debe ser en un lugar adaptado a sus necesidades, que no

tengan que compartir con nifios que tienen otros problemas de salud.

“Yo lo pasé muy mal porque teniamos que compartir habitacion con
otra cria y tuvimos muchos problemas con eso. Las tres primeras
sesiones de quimio las compartimos con una cria de dos afos que se
pasaba el dia llorando, mi hijo estaba fatal... ™

(Grupo de cuidadoras)

“Lo que menos me gustaba del Clinico era que la novena planta la
cerraron y tenian todas las habitaciones ocupadas al maximo. Habia
tres: uno ahi, otro ahi y metieron otra cama debajo la tele y ese no
tenia ni toma de oxigeno ni nada, y mi padre y otra madre mas que
estaba al lado, protestaron y abrieron la novena planta.”

(Grupo de nifios)
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“Lo primero quitar lo de tres camas por habitacion, eso es una

locura.” (Mamé de Alvaro)

El estar nifios y cuidadoras compartiendo un espacio comun, segun los
participantes en el estudio, les ayudaria tanto a pequefios como a mayores a afrontar la
enfermedad y el tratamiento mediante el apoyo entre iguales. El relacionarse con otros
nifios, o con otros padres, y ver que ya han superado parte de la enfermedad, les serviria
de gran ayuda para los duros momentos iniciales tras el diagnostico o en las primeras

experiencias con el tratamiento.

“Yo pondria una planta sola de oncologia™....”” En una planta todos

los nifios, para mas intimidad.” (Grupo de cuidadoras)

“Poner a todos los nifios que tengan la misma enfermedad, como

nosotros, en una planta.” (Grupo de adolescentes)

“Tendria que haber una planta o algo asi, donde estuvieran los
padres apoyandonos unos a otros.” (Grupo de cuidadoras)

“[...] los nifios que pasan por esta experiencia necesitan...compartir y
hablar, y ver que hay otros nifios que estdn en sus mismas

circunstancias.” (Mama de Sara)

Que no es solo por ellos, que nos ayuda mucho estar unas con otras
hablando... La madre que esté al lado tuyo, es la que te entiende y
puedes hablar... y si no hay alguien asi te aislas.”

(Grupo de cuidadoras)

Consideran que el estar en un lugar especifico para ellos, les daria la oportunidad
de poder salir en algin momento de la habitacion y andar libremente por la unidad. Esto
seria una medida de gran interés para disminuir el aislamiento en el que se encuentran.
Aislamiento, prescrito por el riesgo de infeccidon existente, debido a la debilidad
inmunitaria que suelen presentar y que les obliga a nifios y madres a estar dias enteros, y

a veces semanas, sin salir de la habitacion.
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También se piensa que el hecho de una unidad especifica podria aportar

beneficios, no sélo a nifios y padres sino también a los profesionales que los atienden.

“Yo lo que me pregunto es porque hay nifios en el Clinico y en el
Materno, porque no ponen a todos los nifios juntos. Yo no conozco al
médico que hay en el Clinico, pero creo que es mejor la unién de
criterios y, ademas, a los nifios le vendria muy bien.”

(Mama de Sara)

Por reforma de la planta de Preescolares y Escolares del Hospital Virgen de las
Nieves, todos los nifios con cancer se encuentran, en estas fechas, juntos ubicados en
una unidad especifica que anteriormente era el servicio de Lactantes. Por tanto, por
ahora, esto esta conseguido y sera definitivo, en este o en otro lugar de nuestro hospital,
ya que segun consta en el Il Plan Oncoldgico Andaluz 2007-2012, recientemente
publicado, esta previsto la creacién de tres unidades de referencia para el cancer infantil,
siendo una de ellas la del Hospital Virgen de las Nieves de Granada, con el fin de
conseguir una red de atencion a menores con cancer que reuna los criterios de calidad

aceptados internacionalmente (11 Plan Oncoldgico Andaluz 2007-2012,2007: 19).

6.2.- Mejorar la seguridad de los nifos.

Las madres valoran el riesgo de infeccion al que estan sometidos sus hijos
durante la hospitalizacion, y les preocupa, el tener que compartir el cuarto de bafio,
cuando coinciden en la misma habitacion con nifios que tienen otros problemas de

salud.

“Yo con eso tengo queja, con el tema de la habitacion. Es
fundamental que estos nifios estén solos en su habitacion, con un
cuarto de bafio dentro. Porque lo que no es l6gico es que un nifio que
esté aislado tenga que salir fuera al pasillo para ir al cuarto de bafio

y para ducharse. jjEs que no es légico!!” (Grupo de cuidadoras)
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“[...] él tener que salir yo fuera, porque como no habia servicios en la
habitacion, yo salia fuera a ducharme y de todo, pero el coger yo algo
y pegarselo a él...” (Mama de Alvaro)

“Y pusimos una reclamacion porque: dos nifios con leucemia, que
muy bien, que yo con la nifia con leucemia podia estar perfectamente
porque tenian la misma cosa, pero un nifio con un virus que no sabian
de lo que era, pues acojonados, con perdon de la palabra, porque,
claro, vas a una cosa que es hacerte una prueba y resulta que te vas

con la pruebay con el virus.” (Grupo de cuidadoras)

Lo relacionado con las instalaciones era problematico en el Hospital Cinico San
Cecilio en la fecha en que estos nifios estuvieron ingresados antes de Octubre de 2004.
Posteriormente durante un afio se estuvieron realizando obras de reforma y todos los
niflos con cancer, como se ha visto anteriormente, se atendian en el hospital Materno-
Infantil. Aqui compartian unidad, no habitacién, con nifios que estaban ingresados para
tratamiento quirdrgico. Cada nifio con cancer y su madre, ingresaban en una habitacién
individual. EI compartir habitacion, tanto en un hospital como en otro ocurre cuando por
algun motivo la demanda asistencial es alta o ante el cierre de alguna unidad pediatrica

en verano para vacaciones de los profesionales.

6.3.- Mejorar la calidad de vida del nifio y la familia en el

hospital.

Se ve la necesidad de adaptar las instalaciones y los recursos a las
particularidades y circunstancias de estos nifios y cuidadoras. Un espacio que relna
unas caracteristicas propias para las diferentes edades en las que se encuentran y

especificas y apropiadas a las diferentes situaciones de salud por las que atraviesan.

“Una habitacion con su cuarto de bafio y acondicionada para una

familia que va a tener que estar, por lo menos, como minimo un mes
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en esa habitacion, esa madre o ese padre.”

(Grupo de cuidadoras)
“A los padres hay que buscarle comida y cama para uno de ellos.”
(Grupo de cuidadoras)

”Yo pondria péster de Bisbal (se rien) Y no los de Mickey Mouse.”

(Grupo de adolescentes)

*““Las puertas del cuarto de bafio que fuera mas grandes (se rie)..., es
gue a mi me paso una vez me pusieron un enema y luego fui corriendo
y no me entraba el carro por el cuarto de bafio (se rie).... tienes que
maniobrar mucho para que entre el carrito ese de los sueros.”

(Grupo de adolescentes)

“Es que son enfermos que se tiran mucho tiempo viviendo en el
hospital y hay que mejorar la calidad....que como minimo puedan

estar comodos en las habitaciones.” (Grupo de cuidadoras)

En verano por el cierre de plantas para dar vacaciones a los profesionales, se
agrupan pacientes y personal. La atencion que reciben ya no es la misma, quedando

estas sensaciones en las cuidadoras.

“[...] eso de meter tres camas para cerrar una planta para ahorrar

personal, lo veo fatal.” (Mama de Sara)

“[...] yo he notado mucho el cambio este, cuando han bajado
lactantes, el jaleo, el descontrol... un poco, el como las enfermeras no

daban abasto... bueno, eso si que lo he notado.”  (Mama de Silvia)

Es importante para los nifios, y asi esta reconocido internacionalmente, ingresar
siempre a los menores en Pediatria, acompafiados continuamente por alguno de su

familiares cercanos, junto a otros nifios, con profesionales especificos para ellos y con
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las instalaciones adaptadas a su edad, tal y como esta recogido en la Carta Europea de
los Derechos del Nifio Hospitalizado (1986).

En nuestro pais esta regulado que hasta la edad de 14 afios, cuando un nifio
enferma y requiere hospitalizacion, debe de ingresar en unidades pediatricas. Tanto los
jévenes como las madres, demandan ingresar en estas unidades, continuar alli todo su
tratamiento y que las revisiones que necesiten se las sigan haciendo los profesionales

que lo han curado, aunque pasen de la edad establecida.

“Yo empecé con 13 afios pero tenia ya para cumplir casi los 14 y me
llevaron ya a Ruiz de Alda en vez de al Materno. Aquel era muy
aburrido nada mas que gente mayor. Como se comunica por los
pasillos, pues me iba alli, dos horas todas las mafianas a jugar con
los ordenadores y eso...es por lo que he conocido a gente de alli.”

(Grupo de adolescentes)

“De Traumatologia me la mandaron al Ruiz de Alda, y le empezaron
alli el tratamiento en el hospital de dia, fuimos tres dias, aquel
ambiente era demasiado triste, pero yo dije que mi hija no tenia
todavia los 14 afios y que yo queria irme a Maternidad para que
estuviera con nifios....“ Nos cambid la vida...”

(Grupo de cuidadoras)

“Tenemos al nifio que empieza la enfermedad y llega a los 14 afios en
revisiones, lo que queremos es continuar en la misma revisién
pediatrica, que los sigan viendo los mismos médicos y las enfermeras
y no alarmar a los padres diciendo que los nifios con 15 afios pasan a

adultos.” (Grupo de cuidadoras)

Demandan tener mas distracciones, asequibles para todos, adaptadas a su edad y
su estado de salud, con zonas de esparcimiento, donde poder pasear, o al menos, que les
pueda dar un poco el aire y poder ver la television, que hay en las habitaciones, de

forma gratuita.
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“Pondria juegos electrénicos, ordenadores, payasos 0 cosas asi,
porque habia payasos pero a lo mejor venian una vez al mes”....

(Grupo de nifios)

“Pues poniendo una consola a cada uno en su cuarto. Una video
consola. Pues si estd la guarderia cerrada en los veranos, para no

aburrirse.” (Silvia, 11 afios)

“Lo que quitaria también es lo de pagar por ver la tele porque uno
que a lo mejor se tira alli dos meses, hasta que no coges confianza
con las enfermeras que te dejen traerte tu tele, pues te gastas un
dineral y como cuando estas bajo de defensas no puedes hacer otra

cosa nada mas que ver la tele...” (Grupo de adolescentes)

“Yo pondria a lo mejor por detras del hospital, como una zona al
aire libre para que pudieran salir a pasear, con bancos y cosas asi.
Pasear alli y a lo mejor... pues yo que sé tener gente y caminar. O
tener balconcillos en las ventanas, también te venia bien, te salias al

balcon que te diera el aire un poco™ (Grupo de adolescentes)

“Y que abran las ventanas para que nos de el aire.”

(Grupo de adolescentes)

Todos coinciden en la necesidad de mejorar las comidas, que sean algo mas

variadas y que no sean tan seguidas en el horario.

“Otra cosa es que no pusieran las comidas tan seguidas...no te daba

tiempo a hacer hambre.” (Grupo de adolescentes)

“Y repetias para merendar todas las tardes lo mismo y para
desayunar igual, dulces y leche, dulces y leche siempre.”

(Grupo de adolescentes)
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“Y que hicieran las comidas mas buenas,... El pollo ponian asi mas
de tres veces en semana y con verduras, jqué asco! (se rie).”

(Grupo de nifios)

Es llamativo que tanto nifios como adolescentes, al preguntarles que recuerdan
de su proceso de enfermedad, lo primero que expresan es lo mala que estaba la comida,
cuando ellos podian elegir lo que quisieran. En este sentido habra que realizar esfuerzos
para adecuar la alimentacion no sélo a sus demandas sino también, adaptarla a las
peculiaridades de cada nifio y momento de la enfermedad en que se encuentra y de su
tratamiento. Existen publicadas recetas de cocina especificas para enfermos de cancer,
con diferentes consejos para todos los trastornos que dificultan la alimentacién, como
puede ser la inapetencia, llagas en la boca, cambios en la percepcion del sabor, nduseas
0 cualquier otra alteracion. Estos consejos y recetas pueden ser de gran ayuda, tanto

para cuando estan en el hospital, como para el domicilio (Ruiz et al, 2002).

6.4.- Control de sintomas.

Se aprecia la necesidad de dar mejor respuesta profesional ante los sintomas que
se van presentando, como: efectos secundarios al tratamiento, hemorragias nasales,
dolor o incluso otros, que nos pueden pasar inadvertidos a los profesionales, como el

mal sabor de boca consecuente con la administracion de la medicacion.

“[...] cuando yo estaba, mucha gente sangraba por la nariz y no
sabian como cortarsela, la mitad de las veces tenias que esperar a
que viniera el otorrino y a lo mejor tardaba una hora,... mientras te
metian el tapon, pues... que tuvieran algo de experiencia en
cortarla... Yo es que echaba todos los dias sangre y como yo mucha

gente.” (Grupo de adolescentes)

“Porque por ejemplo con algunos sueros te daba mal sabor de boca

cosas asi que si ellas lo supieran pues te darian caramelos o algo de
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eso, como no lo saben pues a aguantar el mal sabor de boca... (se

rie).” (Grupo de adolescentes)
“[...] me dolia mucho el pie.” (Silvia, 11 afios)

“[...] la primera vez no me dolia tanto, la segunda si me doli6... me
mareé y todo”” (se refiere a las punciones lumbares).

(Grupo de nifios)

En la mayoria de los casos el dolor es de origen iatrogénico, secundario a
procesos diagnosticos o terapéuticos, siendo por tanto posible su prevencion, aplicando
la sedacién adecuada, previa a los procedimientos invasivos, de manera que su maximo

efecto coincida con la induccién del dolor.

Los nifios mayores y adolescentes consideran que los profesionales conocen

cuales son o0 van a ser sus sintomas y saben como ayudarlos.

“También es que son las que mejor te pueden comprender... porque Si
no lo has pasado no sabes mas 0 menos como tienes que actuar.”

(Grupo de adolescentes)

Estas creencias hacen que en algunas ocasiones, los adolescentes y nifios
mayores, no comuniquen sus sintomas al pensar que los profesionales realizan todo lo
posible para su bienestar. Desde hace afios se reconoce que es necesario decir a todos
los nifios (desde los que son capaces ya de hablar, hasta los adolescentes), que deben
comunicar si sienten algin dolor. Explicarles que las enfermeras y los médicos no
siempre saben cuando ellos tienen dolor y necesitan atencion (McCaffery y Beebe,
1992; Whaley y Wong, 2002).

También para los muy pequefios es un sintoma a tener muy presente, ya que la
mayoria de las conductas de dolor se adquieren durante el proceso de socializacion. Por
ello, los nifios muy pequefios cuentan con un repertorio limitado de conductas de dolor;

no saben expresar verbalmente las sensaciones dolorosas y, cuando adquieren la
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capacidad de expresar o reconocer la fuente de dolor, no tienen autonomia suficiente

para llevar a cabo acciones para eliminarla (Méndez et al, 2004: 140-141).

Los nifios mayores reconocen la necesidad de ayuda para mejorar otros efectos
secundarios, como, la debilidad muscular debido a la inactividad, el cansancio o la

fatiga y proponen algunas medidas como:

“[...] que para los nifios que no tengan suero, que pongan una
bicicleta, porque se le van aflojando los musculos de las piernas y
después no pueden andar.” (Grupo de nifios)

“[...] que nos dieran masajes.” (Grupo de nifios)

Los sintomas secundarios al tratamiento es motivo de inquietud y sufrimiento
continuo de padres y especialmente de nifios y adolescentes. En la revision de la
literatura sobre este tema realizada por Salas et al (2004), se muestra como a pesar de
los avances médicos en el tratamiento del cancer infantil, queda mucho por descubrir

acerca de como los nifios y sus familias experimentan los sintomas.

Diversos estudios han demostrado que a pesar de los avances médicos para
aliviar los sintomas de nauseas y vémitos vinculados a la quimioterapia, los nifios
contintan soportando estos sintomas que causan un gran estrés (Collins et al 2000,
2002; Hockenberry, 2004). Sintomas como dolor, fatiga, nduseas o vomitos, les hacen
sufrir y les afectan a su calidad de vida (Collins et al, 2002; Hedstrom et al, 2003),
comprobandose también que practicamente, en ningin momento de la enfermedad se

encuentran completamente libres de sintomas (Woodgate et al 2003).

En el estudio de Woodgate y Degner (2003), las autoras explican como las
respuestas de los nifios y las familias a los sintomas del cancer, estan determinadas en
parte por sus creencias y expectativas acerca de dichos sintomas. Recomiendan la
intervencion de los profesionales sanitarios, ya que existen miedos, basados en mitos,
que ya no son pertinentes hoy dia. Actualmente se trata de un problema menor de lo que
era hace unos afios. Todos estos efectos secundarios pueden ser muy molestos, pero

existen suficientes medicamentos, asi como técnicas de relajacion y visualizacién, que
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pueden ayudar ante el dolor, las nauseas y vomitos, la falta de suefio, la ansiedad o los

cambios de humor; sintomas que desaparecen poco después de finalizar el tratamiento.

Para la fatiga, parece que es mas complicada su solucién. En los ltimos afios, se
estd reconociendo como un sintoma frecuente en la poblacion oncoldgica pediatrica y se
ve la necesidad de prestarle atencion. Davies et al, (2002), diferenciaron tres tipos de
fatiga: cansancio tipico, fatiga por el tratamiento y una fatiga invalidante (cuando
existe una falta de energia mantenida y profunda). En los nifios estudiados, hemos
podido reconocer estos tres tipos de fatiga, durante las diferentes etapas de la
enfermedad, y como van acompafadas de tristeza, enfados y cambios en el estado de
humor del nifio. No hemos visto que el personal sanitario sea consciente de tener un

papel importante en la causa y alivio de la fatiga en estos pacientes.

6.5.- Mayor agilidad en los tramites hospitalarios y gestion de

recursos.

Cada vez que los nifios acuden al hospital para aplicacion de quimioterapia,
necesitan de un analisis de sangre previo, para conocer como se encuentra el nifio y si es
posible aplicar el tratamiento correspondiente. Esto dependiendo del proceso y de la
evolucion del nifio, puede repetirse una vez a la semana varias veces al mes. Si todo va
bien en la mafiana se consigue poner la quimioterapia sin dificultad. En 40 o 50
minutos, puede estar el resultado del analisis en la unidad, aplicar a continuacion el
tratamiento correspondiente y volver a su domicilio en unas horas. Pero esto, a veces,
podia no ser asi y retrasarse la vuelta al domicilio a la tarde. Si a nivel hematologico el
nifio no se encuentra bien y no se le puede administrar la quimioterapia, se va a su casa

con tratamiento especifico para resolver el problema existente.

“Los analisis si, pero que sino bajo yo, la analitica... mientras sube
un celador, la baja y luego si la mandan con el celador, el celador
claro va por todo el hospital entregando ¢no? Yo, ha habido veces

que he tenido que bajar y pedir una copia, porque me he tirado dos
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horas esperando a que llegue esa analitica, solamente para ver si el
nifio esta bien o mal y poderle pinchar la medicacion.
(Mamé de David)

Actualmente estdn mecanizados los envios de muestras recogidas a los pacientes
para analizar, mediante dispositivos que conectan las unidades asistenciales con los
laboratorios. De de forma casi inmediata, pueden ser examinados, y por la misma via
una vez terminado el analisis van los resultados, agilizandose de esta forma el proceso,

siempre que no se relaje o falle algin eslabon de la cadena prevista.

Facilitar los recursos existentes es otra de las mejoras, en las que de forma
directa interviene el buen hacer de los profesionales. Es dificil de entender que desde el
primer momento, el nifio o su cuidadora, no puedan contar con todos los recursos

disponibles puestos por la institucion sanitaria para ellos.

““Lo que si recuerdo que al principio a mi madre no la dejaban dormir
en la cama, porque yo siempre estaba solo y no la dejaban dormir en
la cama que habia al lado, luego con el paso del tiempo ya la solicitd
a la asistencia social y le traian la comida y le daban la cama

también.” (Grupo de adolescentes)

“Venian a por la nifia a las 6 de la mafiana, recorriamos dos o tres
pueblos recogiendo personas mayores que estaban muy malicas y
Ilegdbamos al Hospital a las 8 o las 8 y media y para irme no podia
ser hasta por la tarde cuando todos terminaban.”

(Mamé de Maria)

Al comunicar la madre la situacion, se trasladé la informacion al hospital y se
comprobd que en el documento realizado por su médico, estaba previsto que la nifia
tuviera transporte para ella sola con su madre. Se notifico al servicio de ambulancia y se

normalizaron los viajes, tanto en horario como en la compafiia.
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Otro aspecto que consideran las cuidadoras que habria que mejorar es el
gestionar las citas, de forma que los nifios no estén con adultos, y si surgen dificultades

avisar a los padres para evitar molestias, gastos y riesgos innecesarios para el nifio.

“No veo bien que se mezclen adultos con nifios en radioterapia, las
citas las podian dar a otra hora. Y estando el nifio bajo de defensas,
se averia la maquina, no nos avisan y nos damos el viaje para nada.”

(Grupo de cuidadoras)

6.6.- Mejoras referentes a los profesionales.

Proponen cuidar y potenciar mas al personal que los atienden, tanto en nimero
como econdmicamente. Se prioriza el tener buenos profesionales, con cualidades y

valores humanitarios antes que mejores instalaciones.

“Pues sobre todo personal eso es lo que, que mas necesita. Yo creo
que personal sanitario, tanto médicos, como enfermeras, como

celadores.” (Mama de David)

“Pues en el verano poner mas enfermeras porque como se van de

vacaciones.” (Silvia, 11 afios)

“Un poquito de humanidad y ya esta... porque los padres estamos
sufriendo mucho y no sélo quieres que te digan, va bien, necesitas

algo mas.” (Mama de Alvaro)

“[...] no se lo que ganan no tengo ni idea, pero me imagino que
deben ganar mas y yo cuidaria mas al personal. Las instalaciones son
importantes que sean modernas y que tengan de todo, pero los
profesionales es importantisimo. A lo mejor te acomodas mas a una

habitacion méas pequefia si la persona que te esta ayudando o te esta
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curando a tu hijo es un buen profesional y una persona humanitaria.”
(Mama de Sara)

6.7.- Atencion en el domicilio.

Consideran que, a través de su Centro de Salud, se podria realizar algunos
controles, como hacerle el andlisis de sangre, y si los resultados son satisfactorios ir ya
directamente al hospital, para la administracion de tratamiento. De esta forma, si el nifio
no se encuentra bien, como para ponerle la quimioterapia, se evitaria el viaje. También
el poder realizar otros procedimientos como administrar farmacos por via intramuscular
0 subcutanea y realizar controles de sangre en casos de hiperglucemia, son algunas de

las demandas de adolescentes y cuidadoras.

“A mi lo que me fastidiaba mucho era lo de la sangre cuando tenia
que ir a sacarme sangre que podian haber ido a sacarme la sangre

alli a mi casa.” (Grupo de adolescentes)

“[...] tienes tantas complicaciones, que dices, voy yo le pincho y quito
rapido el problema. Entonces en ese aspecto, la verdad por lo menos
para cosas asi, la atencion domiciliaria si es importante, yo le
controlo ahora también el azucar, hombre, en eso la verdad también
porque me han dado aqui el aparatito, pero igual en el Centro de
Salud no tenian, ni iba a venir nadie para darle un pinchazo.”

(Mama de David)

Fuera del &mbito hospitalario, existen algunas dificultades para la atencion de
los nifios con cancer. ElI no conocer el estado especifico de salud y las necesidades
precisas de atencion, hace que no se tengan los medios adecuados y que en ocasiones

surja indecision, en los profesionales, a la hora de actuar.

“[...] si me hubieran tenido que poner suero no tenian ni agujas para

el reservorio.” (Grupo de adolescentes)
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“[...] llegaba a lo mejor con fiebre y no me ponian nada y me

mandaban a Granada en la ambulancia.” (Grupo de adolescentes)

Se valora el hospital como el medio méas seguro para el tratamiento, no obstante
estdn a favor de permanecer el mayor tiempo posible en el domicilio, y si en este
existieran los medios suficientes, la mayoria de las cuidadoras estarian dispuestas a estar

el mayor tiempo posible con sus hijos en sus hogares.

“Quizas no, quizds yo me siento mas segura aqui con el personal
cualificado. El saber que si toco el timbre de momento estan...”

(Grupo de cuidadoras)

“[...] yo prefiero llevdrmela a casa cuando esta baja de defensas...que
me busquen una habitacion esterilizada porque como esté en la sala
de infecciosos creo que esta con mas peligro en el hospital.”

(Grupo de cuidadoras)

“Se lo comente al médico (lo de poder estar mas tiempo en su
domicilio). Seria mas cémodo para el nifio, claro, I6gicamente, pero
lo que pasa es que para eso se necesitarian unos medios.”

(Grupo de cuidadoras)

Algunas propuestas, como se ha visto; son mejorables ya, sin tener que hacer
grandes cambios, basta con conocerlas y estar dispuestos a ocuparse de ellas para
ponerlas en practica. De hecho, durante el periodo de elaboracion de esta tesis, se han
ido realizando mejoras, algunas de la cuales se han ido reflejando en la exposicion de

estos resultados.

Otras propuestas como las de ampliar la atencion en el domicilio, tanto a nivel
de salud como escolar, o el aumentar, la edad de atencion en Pediatria, puede no tener la
respuesta tan rapida, y necesitar de la coordinacion de personas e instituciones, por lo
que el dar nuestros resultados a gestores y organizadores de la atencion a estos nifios,

consideramos que puede ayudar para su logro.
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En otras ocasiones, la respuesta puede estar en cada profesional, ya que lo que se
requiere es, sensibilidad, ilusion, conocimientos adecuados, fuerza para poder hacer

bien el trabajo de cada dia y lideres que permitan y favorezcan el poder realizarlo.
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Conclusiones y principales aportaciones de la investigacion

En este capitulo se presentan las conclusiones del estudio desarrollado,
resumiendo el modo en que se ha ido dando respuesta a los objetivos inicialmente
planteados. También se recogen otras conclusiones que consideramos transversales y
mas generales, junto a las aportaciones mas importantes de este estudio y el

planteamiento de lineas futuras de investigacion.

7.1.- Conclusiones por objetivos planteados.

Objetivo 1.- Conocer, a través del discurso de nifios y adolescentes, las
experiencias vividas durante el proceso oncologico ocurrido en su

infancia.

* Los nifios y adolescentes nos han dejado ver como, a partir del diagndstico de su
enfermedad, la vida les cambié por completo de repente. El tratamiento de la
enfermedad y la hospitalizacion pasan a ser los verdaderos protagonistas de su
existencia, dejando a un lado, toda una serie de actividades que son propias de la

infancia y necesarias para su desarrollo.

* Las experiencias mas traumaticas que experimentan estan relacionadas con los
procedimientos y los efectos secundarios del tratamiento. Destacan como muy negativas
tanto para el nifio como para la cuidadora, las multiples punciones para extracciones

sanguineas, y son especialmente temidas las punciones lumbares.

* Es verdaderamente penoso para ellos sobrellevar las consecuencias del aislamiento

impuesto por los profesionales, ante la frecuente situacion de neutropenia, ya se
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encuentre el nifio en el hospital o en su domicilio. Lo viven como un encierro que les

provoca soledad e incomunicacion con sus amigos, incluso con los hermanos o abuelos.

* Los nifios y adolescentes valoran muy bien los cuidados ofrecidos y son conscientes
del carifio recibido, no obstante, demandan mayor sensibilidad para la comunicacién y

el trato de algunos profesionales de enfermeria.

* Para el mejor afrontamiento de la enfermedad, el apoyo entre iguales es reconocido

como importante tanto por los nifios como por los adolescentes.

Objetivo 2.- Detectar las necesidades de atencion percibidas por los

nifios y adolescentes durante su enfermedad.

Objetivo 4.- Determinar las necesidades de atencion percibidas por las

madres tanto en el hospital como en su domicilio.

Se unen las conclusiones realizadas para estos dos objetivos al ser comunes

muchas de ellas para enfermos y cuidadoras.

* Los nifios, adolescentes y madres, manifiestan el deseo de estar durante la
hospitalizacién junto a otros nifios con el mismo problema, en un espacio comun con el

fin de compartir experiencias y apoyarse mutuamente.

* Durante los meses de verano la atencion de estos nifios se ve interferida. La existencia
de menos personal conlleva el cierre de unidades, y esto da lugar a una mayor
ocupacion, que hace que en algunas ocasiones tengan que compartir habitacion con
otros nifios. También las actividades lGdicas son inexistes, estando cerrada el aula

hospitalaria los meses de julio y agosto.

* Los nifios y adolescentes demandan mayor asistencia para su seguimiento escolar,
tanto en el hospital como en su domicilio y evitar asi los retrasos que se producen en

algunas materias.
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* Las madres expresan la necesidad de una mayor habilidad de los médicos, de
Urgencias y Atencion Primaria, para la realizacién de un diagndstico precoz de la
enfermedad, asi como un mayor cuidado para la comunicacion del diagndstico en el

hospital.

* Hay una gran disparidad en las instalaciones entre unos hospitales y otros, llegando la
inadecuacion hasta puntos increibles para los momentos de la recogida de datos. El
mejorar las instalaciones hospitalarias y adaptarlas a las necesidades de nifos,
adolescentes y cuidadores es una demanda expresada para aportar seguridad y calidad
en la atencion; mejoras que se estan realizando en la actualidad. Se valora como
imprescindible que el hospital ofrezca una habitacién individual con bafio y cama para

el nifio y la madre o persona que lo cuide, asi como la comida de la cuidadora.

* Las madres solicitan informacion més especifica, detallada y adaptada a cada familia
durante el proceso de enfermedad del hijo y también se expresa la necesidad de divulgar
informacion a la poblacion en general, incluyendo de forma mucho maés especial al

medio escolar.

* Todos los miembros de la familia estan afectados por el proceso de enfermedad del
nifio o adolescente, y requieren ayuda, tanto a nivel psicoldgico, como social y
econdémico. Existe una repercusion negativa en la situacion econémica familiar, debida
a los gastos generados por traslados, ausencias al trabajo, reforzar la alimentacion del

nifo, o farmacéuticos.

Objetivo 3.- Conocer las experiencias vividas por la familia de los nifos

con cancer.

* El diagnostico de cancer en el nifio produce un fuerte impacto emocional en la
familia, con sentimientos negativos de incertidumbre, culpa, y gran confusién. A partir

de ese momento toda la vida del nifio, de su madre y en parte también del resto de
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componentes de la familia, van a girar alrededor del tratamiento y de los resultados del

examen hematoldgico del enfermo.

* Las experiencias son muy abundantes y dependen de las circunstancias especificas de
cada familia, existiendo en las madres sentimientos comunes de tristeza, impotencia, y
rechazo a la enfermedad y al tratamiento. En los primeros momentos existe una gran
angustia ante la amenaza de muerte que perciben. Sentimientos que van cambiando
segun avanza el tiempo y comprueban que su hijo sigue vivo y que va superando el
tratamiento. En la fase de revision, la muerte ya no estd presente aunque la
preocupacién de una posible recaida es constante. En palabras de una madre “cancer no

es igual a muerte, pero si a mucho sufrimiento.”

* Las vivencias con los procedimientos no dejan en ningiin momento de ser angustiosas,
lo mismo que el adaptarse a los cambios en el estado de salud que se van produciendo

en el nifo, debidos al tratamiento.

* Todas las madres describen un cambio de valores y de significado en las rutinas y

actividades diarias.

* La enfermedad del hijo impide a la cuidadora tener existencia propia, disminuyen las
relaciones sociales y familiares, afectando también a la vida de pareja. Cambian las
relaciones con la familia y se produce un gran aislamiento de sus redes sociales

habituales.

* Los hermanos también sufren la enfermedad: alejamiento de los padres y del enfermo
para los més pequefios y participacion en el cuidado para los mayores, son algunos de

los efectos presentados.

* Las experiencias vividas con los profesionales son buenas, todas las madres reconocen
el gran apoyo prestado y valoran muy bien la atencién ofrecida durante la

hospitalizacidn de sus hijos.

* Son muchas las formas en que los padres de nifios con cancer manejan el impacto de

esta enfermedad, tanto con el apoyo de otros padres de nifios que han experimentado los
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mismos problemas y ansiedades, como con la ayuda de la psicéloga. Otros recurren

ademas a la religion.

Objetivo 5.- Identificar las necesidades de salud de los nifios con
cancer, en su domicilio, a partir de las valoraciones realizadas por las

enfermeras.

* Se ha detectado que el realizar la Valoracion de las necesidades por escrito, facilita el
reconocimiento de toda la magnitud de la enfermedad reflejado en ese registro. Ante
esta realidad, se sugiere un estudio cuidadoso y profundo del protocolo de valoracién a
realizar; que contemple todas las necesidades y formas de ayuda que requieren las
personas, para que la rutina diaria no deje en el olvido aspectos importantes del cuidado

que precisan.

* Durante la permanencia en el domicilio del nifio enfermo, se han reconocido por las
madres una gran cantidad de sintomas y dificultades, como deterioro de la mucosa oral,
estrefiimiento, fiebre, dolor, leucopenia o temor entre otros. La mayoria similares a los
que se presentan cuando estan ingresados en el hospital y otros de menor relevancia e

intensidad.

* Estos problemas de salud que se han presentado, se han resuelto la mayoria de las
veces, por las propias madres a través del teléfono, con ayuda de los profesionales del
hospital que los atienden normalmente. Si no habia mejoria se desplazaban al hospital

para ser explorados por ellos, ingresandose en algunas ocasiones.

* La atencion hasta de los minimos problemas se sigue haciendo en el hospital, se van
dando algunos pasos de atencion por los profesionales de los Centros de Salud. Se hace
necesario fomentar la realizacion de mas procedimientos en este &mbito, asi como el
abordaje de problemas y garantizar la atencion necesaria en el medio més adecuado para

cada momento.
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Objetivo 6.- Contrastar los problemas de salud identificados por las

enfermeras con los expresados por los nifios y madres.

Para los problemas de salud identificados por las enfermeras se ha tenido en
cuenta los resultados procedentes de las valoraciones enfermeras realizadas, junto a la
experiencia obtenida a partir de las entrevistas y la observacion practicada, teniendo
como referencia las necesidades detectadas y registradas por las enfermeras durante ese

periodo.
Teniendo esto presente, consideramos que:

* Los sintomas como las nauseas, la inapetencia, el dolor, o el cansancio, producen gran
preocupacion e incomodidad en los nifios y su familia y asi es reconocido también por
los profesionales. No obstante, los nifios, padres y personal sanitario definen los
sintomas y sus implicaciones de forma diferente, estando estas diferencias determinadas

en parte por sus creencias y expectativas acerca de dichos sintomas.

* La escala de valor otorgada ante las necesidades basicas es diferente para nifios,
madres y profesionales. ElI mayor sufrimiento para el nifio se lo producen las punciones,
de diversa indole, seguido por los problemas relacionados con las nauseas y aversion a
la comida. Para las madres el miedo a la muerte del hijo y el sufrimiento de este, son
sentimientos siempre presentes, por lo que necesitan saber como puede su hijo vivir mas
y mejor. Para las enfermeras, de forma habitual, su mayor preocupacion es la
administracion del tratamiento, el control de sintomas y la vigilancia de algunas

complicaciones.

* En el hospital, los profesionales estdn mas pendientes de lo fisico, que de las otras
dimensiones personales de nifios y cuidadoras, ocupando principalmente su atencion los
signos y sintomas que surgen. La curacion del nifio es la preocupacion principal, de
médicos y enfermeras, siendo la mayor ocupacion de estas la administracion del
tratamiento, la vigilancia de los signos y sintomas que aparecen, asi como el
cumplimiento del resto de las érdenes médicas. Pasando a un nivel mas secundario otros

aspectos especificos de las necesidades de los nifios y su cuidado como la actividad
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fisica o el juego, o incluso se pueden olvidar aspectos psicoldgicos y sociales como el
miedo ante lo desconocido o el aislamiento social. Dificultades que pueden ser previstas
y tenidas en cuenta desde un primer momento, tanto en el hospital como en su

domicilio.

Objetivo 7.- Identificar propuestas de mejora para el proceso de
atencion a nifios y adolescentes con cancer a partir de las relatadas por

ellos y por sus cuidadoras.

A la luz de los resultados obtenidos consideramos que es esencial trabajar, entre
todos los sectores implicados en la atencién a los nifios con cancer, para conseguir las

siguientes mejoras:

* Una Unidad de Oncologia Pediatrica que retna las instalaciones y requisitos
necesarios, accesibles y adaptados a las caracteristicas especificas de estos nifios y de

sus cuidadoras.

* Ofrecer formacién actualizada a los profesionales que atienden a estos nifios en los
distintos &mbitos de actuacién, para incorporar a la practica mejoras relacionadas con

los nuevos avances en el diagndstico y efectos secundarios del tratamiento.

* Los sintomas secundarios al tratamiento estan presentes en estos nifios. Se detecta la
necesidad de que todos los profesionales que los atienden, conozcan con detalle la
forma de evitarlos y si se producen, estén capacitados para dar una respuesta rapida y

eficaz.

* Mejorar la calidad y cantidad de informacion que se les ofrece para conseguir que ésta
sea mas abundante, continua, detallada y adaptada a las necesidades de cada momento y

cada familia.

* Garantizar que la calidad en la atencion sea la misma durante todo el afio tanto a nivel

asistencial como de actividades ludicas.
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* Realizar una valoracion exhaustiva por parte de las enfermeras de las necesidades
individuales de cada nifio y también de su cuidadora. Se hace preciso la realizacion de

protocolos o guias de atencion especificos que ayude en esta actividad.

* Aspectos concretos del dia a dia son mejorables ya, si se reconocen las necesidades
aqui planteadas, siendo preciso que todas las enfermeras que trabajen con estos nifios,
tengan las competencias suficientes para la atencion a pacientes con tratamiento
oncoldgico y la capacidad y sensibilidad necesaria para comunicarse de forma asertiva

con ellos y sus familiares.

* Realizar educacion sanitaria a cuidadoras. Seria util ofrecer folletos explicativos sobre
el abordaje de signos y sintomas secundarios al tratamiento, asi como charlas
informativas con grupos de madres donde hubiera espacio de relacién entre ellas, y a la
vez que se abordaran estos aspectos de interés, existiera un espacio para aclarar todas
las preocupaciones y dudas.

* Proporcionar mayor asistencia para su seguimiento escolar, tanto en el hospital como
en su domicilio. El seguimiento escolar es un derecho a potenciar en estos pacientes ya

que se encuentra con grandes lagunas.

* Ir fomentando toda la atencion posible en su domicilio o Centro de Salud. Esto
ayudara a mejorar la integracion social y escolar tan necesaria para estos nifios. La
coordinacion entre Atencion Primaria y Atencion especializada, para el cuidado de los
nifilos y nifias con esta patologia, es escasa y muy puntual. De ahi que los padres
mantienen el apoyo y contacto con el medico y enfermeras del hospital y acuden a este
medio siempre que es necesario. En este sentido aunque se van dando algunos pasos
queda mucho por hacer, y los nifios y sus cuidadoras siguen teniendo una gran

dependencia de los profesionales del hospital.

* El informe de enfermeria al alta que se va realizando en nuestro hospital para nifios
con otros problemas de salud, esta resultando util para fomentar el acercamiento entre el
Hospital y el Centro de Salud. Segun se desprende de nuestras entrevistas, el que los

enfermeros de Atencidn Primaria estén mas y mejor informados, se traduce en que los
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padres y los nifios tienen una mayor confianza en estos profesionales. De ahi que sea
necesario realizar informes de enfermeria al alta también para los nifios con cancer y

que estos lleguen a los profesionales.

Terminamos este apartado de conclusiones sobre las propuestas de mejora,
reconociendo que para conseguir una atencion efectiva de los nifios con esta
enfermedad y con su tratamiento, es necesario tener presentes las construcciones
sociales y culturales existentes en torno al cancer, ya que en este marco es donde se

forman las experiencias y se explican los sintomas.

7.2.- Otras conclusiones.

7.2.1. — Relacionadas con la metodologia enfermera aplicada.

* Las taxonomias enfermeras son instrumentos muy valiosos para la practica clinica
como estd demostrado a nivel profesional. En nuestro caso la taxonomia diagnostica
NANDA se revela como un instrumento Util, siempre que se utilice después de una
valoracion individual y exhaustiva de la situacion de salud de cada nifio y su cuidadora

y tras un analisis critico y detallado de cada situacion y de los requerimientos de ayuda.

* La préctica de las enfermeras desde nuestro sentir requiere de una reflexion profunda
que, utilizando las taxonomias o sin ellas, nos haga llegar a lo que realmente necesitan
los pacientes. De esta forma seremos capaces de dar respuesta a esas necesidades de
cuidado que estan relacionadas con la salud, la enfermedad y la muerte, y que

constituyen el sentido de nuestra existencia profesional.
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7.2.2. — Conclusiones relacionadas con el discurso presente en el texto.

Como se ha mencionado anteriormente, el cancer tiene rasgos sociales y
culturales propios, que podriamos diferenciar en tres categorias diferentes, las cuales se
han ido configurando a traves del discurso de nifios, adolescentes, cuidadoras y

profesionales. Estas categorias serian la individual, institucional y social.

* Individual. La enfermedad se presenta de forma brusca e inesperada y desde ese
momento ocupa y domina la vida del nifio y de la cuidadora. Este impacto es acusado

también en los otros miembros de la familia.

Para la cuidadora, el rol de madre estd presente durante todo el proceso, siendo la
enfermedad y el estado de salud de su hijo, su mayor preocupacion y unica ocupacién
durante la hospitalizacion. La actividad llevada a cabo, son efectuadas sin

cuestionamiento por su parte y sin pesar alguno.

Las madres expresan un cambio de valores en sus vidas, dando mayor importancia al

dia a dia, a cada momento, a lo afectivo y emocional frente al futuro y lo material.

* Institucional. La atencién de las necesidades de salud de los nifios y de sus cuidadoras
estan impregnadas del modelo biomédico imperante, siendo lo més importante para los
profesionales el tratar la enfermedad y los efectos de su tratamiento, pero no se atiende
a la personas de forma integral. Las necesidades de las madres se mantienen invisibles y

por tanto no estan incluidas de forma reglada en la atencion que se ofrece.

Por parte de las enfermeras se van dado pasos en la valoracion de las necesidades
basicas del nifio, estas se estan valorando al ingreso y se realiza el plan de cuidados,
existiendo poca continuidad durante todo el proceso de atencion; lo que impide, desde
nuestro punto de vista, ver de forma real las necesidades individuales del nifio y de la
madre que se van presentando. Asi mismo, el integrar todos los aspectos del cuidado en
los planes de atencion que se realizan es un tema por resolver. Ambos aspectos

requieren de reflexion y debate profesional.
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* Social. Las buenas cifras de curacion no han calado de forma suficiente,
continuando la percepcion de amenaza de muerte unida al diagnostico. Las
metaforas utilizadas alrededor del cancer infunden sufrimiento, lo que contribuye a
perpetuar todos los aspectos méas peyorativos de la enfermedad. El estigma que
rodea a la enfermedad, el no saber que hacer, como acercarse o que decir, junto a la
delicada situacion de salud de determinados momentos, hace que se reconozca esta

enfermedad como generadora de aislamiento social en el nifio y en su familia.

La atencidn a las peculiaridades de la cultura del nifio y su familia y el considerar
las particularidades del cancer, genera una serie de necesidades especificas que

acaban confiriéndole rasgos culturales y sociales propios.

7.3.- Principales aportaciones de este estudio.

Se podrian resumir en las siguientes:

* La informacion obtenida consideramos que es de gran utilidad para conocer las
experiencias vividas por los participantes y asi poder ofrecer de forma natural una ayuda
mas acertada y adaptada a su situacion de enfermedad. Destacando aqui el papel de los

nifos y adolescentes como verdaderos protagonistas.

* Hacer visible las carencias y limitaciones existentes en su atencion y ofrecer este

conocimiento a los responsables de la organizacion sanitaria implicados.

* Dar a conocer las aspiraciones sentidas por los participantes del estudio como
elemento imprescindible para conseguir la calidad que se persigue en el sistema

sanitario publico andaluz.

* Proponer mejoras para la atencion reales y posibles de Ilevar a cabo en nuestro medio
sanitario; encaminadas a conseguir una mejor calidad de vida y una mayor satisfaccion

de los nifios con cancer y de sus familias con la atencién recibida.
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7.3.1- Aportaciones relativas a la metodologia.

* Incorporar la perspectiva de los propios nifios y adolescentes asi como la de sus
cuidadores, aporta una informacién muy util para mejorar la calidad de la atencién de
los servicios dirigidos a ellos. Qir a los nifios, ademas de a las cuidadoras y conocer sus

necesidades, en nuestro estudio ha demostrado su utilidad.

* La metodologia cualitativa ha resultado ser la adecuada para explorar las experiencias
vividas por los participantes en el estudio, recoger la perspectiva de estas personas y
abordar el tema en profundidad. Tanto los grupos focales como las entrevistas
semiestructuradas y la observacion realizada, han resultado ser eficaces para afrontar el

tema objeto de estudio.

* El guion de las entrevistas, asi como las categorias de andlisis disefiados durante esta
investigacion, se revelan como instrumentos de referencia utiles y recomendables para

aplicar en futuras investigaciones.

* El programa informatico Nudist podemos afirmar que fue de gran ayuda en el
principio del analisis de los datos, para reducir la informacion, confirmar las categorias
de analisis y destacar los temas de estudio, siendo conscientes que quedan aspectos para

poder retomar en sucesivos analisis.

7.4.- Nuevas perspectivas y lineas de investigacion abiertas.

En esta investigacion, unos temas se han abordado con mayor profundidad que
otros, como se ha podido comprobar en los resultados anteriormente expuestos,
motivado esto por la gran cantidad de datos obtenidos y por los objetivos del estudio;
por lo que quedan temas pendientes para ser abordados en futuras investigaciones.
Algunos de estos temas pueden ser: el profundizar en el conocimiento de como se vive
la enfermedad terminal y la muerte en el nifio y su familia, las experiencias de los
hermanos segun las edades de estos, o el explorar las diferencias de género sobre la

forma de afrontar la enfermedad del hijo.
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Dada la dimension social y cultural de la enfermedad, si queremos mejorar
nuestra practica, se hace imprescindible continuar con estudios que nos permitan seguir
conociendo las experiencias vividas y valorar de forma continua las deficiencias que se

perciben en la atencidn en nuestro entorno.

También es necesario fomentar investigaciones que ayuden a seguir conociendo
como viven los nifios y adolescentes su proceso de enfermedad, como les repercute en
sus vidas y como se les puede ayudar de forma eficaz para conseguir una buena calidad

de vida.
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Anexos

ANEXO 1. PROTOCOLO DE REGISTRO PARA VALORAR LAS
NECESIDADES DE LOS NINOS/AS EN EL DOMICILIO

CODIGO ENTREVISTA . .....ooieeeeeeeevessesseessieesssssessess s EDAD.......cooomrrrnrenn.
RELACION DEL CUIDADOR CON EL ENFERMO..........ccoviiiiiiiieeieeiiaieaeeeees
DIAGNOSTICO MEDICO......uuuiiiiit it e e e e e,
MIEMBROS DE LA FAMILIA.......oooiiiiiiie e e
PROFESION PADRES.......ooooiieveeeeeieeeiesiesssseense e e ee e eensessssssssssssssen s ssnsens

DISTANCIA DEL DOMICILIO AL HOSPITAL......cooiiiiiiiiiieii e

1.- NECESIDAD DE RESPIRACION/OXIGENACION

Medios que le ayudan @ FESPITAT: ... ... .ooiiiiieieiere ettt e e e e e eaeeees

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []

ComO Y QUIEN [0S SOIUCIONA........coiiiiiiiie e e

OB VA ONES . . . e et ettt e e e e e e e e ———————
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2.- NECESIDAD DE ALIMENTACION/HIDRATACION:

Hidratado:............ Deshidratado:............ APELITO: ...t

Alimentos o liquidos que No tolera 0 N0 18 QUSTA: .......ovviviiriie e

¢Necesita ayuda para COMEr?:.......cccoerieenerieseeresie e SNG:...cco,
VOMItoS:........ocvvvvenvneeeJAlteracion mucosa oral...ee e
Problemas digestivos:............ GCUAIBS?...

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza L] Conocimiento L]  Voluntad []

Como Y qUIEN 108 SOIUCIONA........cciuieiiciieciece e

O S BIVACIONES. . . e ettt e e e e e e e ————————————

3.- NECESIDAD DE ELIMINACION:
Orina:..........ccceeee......Dificultad:........................ESpecificar:..........c.correren..
Heces: .......cceeeeeevnnon.JDificultad:... s ESPeCfiCAr:

¢Controla esfinteres?: ................ Pafial:.......ccoevvnnnnne Sondaje vesical: ........cccccovienen,

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total []
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Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []

Como Y qUIEN [0S SOIUCIONA........cciviiiiciiecie e

OIS BIVACIONES. . . o ettt e e e e e e e e e e ————————————

4.- NECESIDAD DE MOVILIZACION:

Actividad vida diaria:..........ccccceeeveeeceeeeenen... Deambulacion: ..o

EJErciCiOS aCtIVOS/PASIVOS. .. ...t e e ee et ettt e e et e e e e

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []

Como Y qUIEN [0S SOIUCIONA.........civiiii e

O S BIVACIONES. . . e et e e et e e e e e e e ———————————

5.- NECESIDAD DE DORMIR/REPOSAR:

Pauta habitual de suefio...................... ¢COMO dUBIME?:.....iieieiececcceece e e
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HADITOS para deSCaNSAr MEJOI: ... . .ttt e e e e e e e e e e

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []

COomMO Y QUIEN 10S SOIUCIONA. ......cuviviiiiiiiiiiiiee et

OBV ACIONES . . . e et e e e e e e e e e e e e ————

6.- NECESIDAD PARA VESTIRSE Y DESVESTIRSE:

¢Necesita ayuda para Vestirse / deSVESHIrSE?: ... .. ov v e e e e e

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total [

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []

COMO Y QUIEN [0S SOIUCIONA. .....vveiiiiiii ittt

OBV ACIONES . . . e et e e e e e e e e e e e e e —————

7.- NECESIDAD DE TERMORREGULACION:

Sensibilidad a los cambios de temMperatura; ............covvev i
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Fiebre: (Medidas) ... ... cooui it e e e e

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []

Como Y qUIEN [0S SOIUCIONA........cciviiiiiiiccie e

O S BIVACIONES. . . o et et e e e e e e ——————————

8.- NECESIDAD DE HIGIENE Y PROTECCION DE LA PIEL:

Habitos higiénicos: Ducha / bafio:................ Frecuencia:.......cccocovevevevesnce s
¢Necesita ayuda?........ccocevevvrieennnne Tipo:......... .........Higiene bucal:.................
Hidratacion: ............ Integridad:........................ Heridas: Curas (quién, donde...)
Port-a-Cath.........cccooeiieiiiiiiec

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []
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OBV ACIONES . . . e et e e e e e e e e e e e —————————

9.- NECESIDAD DE SEGURIDAD:
Dolor: (0-10) ............TipO:...ceene.... Localizacion:.............coooiiiiieieee e
Factores que 10 alivian:..........oe oo e

DefiCIeNCIas SENSO-PEICEPIIVAS: ... ...ttt it ittt e e e e e e e

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []

Problemas BNCONITATOS: . .. .ot e e e e e e e ————————
ComO Y QUIEN [0S SOIUCIONA........eeiiiiiciieeiee e

O S VA ONES . . . e ettt e e e e e e e ——————————

10.-NECESIDAD DE COMUNICACION:
Nivel conciencia: (Orientado, CONTUSO,...) .. ... v e e e e e e

Estado de &nimo: (Irritable, triste, alegre, feliz, Otros)........cccccvvviiiieniciee e
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Manifiesta emMOCIONES/SENTIMIENTOS ... ... et ettt e e e e
Le cuesta pedir/aCeptar @Y UA:. .. .......ve e et it e e e e e

Relacion amigos /entorno familiar (hermanos, padres, abuelos) y escolar....................

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total []
Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []
Problemas ENCONTIAdOS: ... ... ettt e e e e e e e

ComOo Y QUIEN [0S SOIUCIONA........eeiieiiiiiecieee e nne e

OB ACIONES . . . e et e e e e e e e e e e e e e e e,

11.- NECESIDAD DE VIVIR SEGUN SUS VALORES Y PRINCIPIOS:
Ideas o costumbres que influyen en sus cuidados de salud:............ccccooeviiiiiieiiin e ene

Hay alguna practica religiosa que 1€ ayUde...........ccccveieiieieeiesiese e

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total [

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []
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OBV ACIONES . . . e et e e e e e e e e e e e —————————

12.- NECESIDAD DE REALIZARSE Y TRABAJAR (estudiar):
¢ Afecta la enfermedad a las necesidades €SCOIArES? ......cuvivvvviiieiiiiie i,

Relacion con el colegio/profesores (apoyo domicCilio)............c.oeviviiiiiiiininenenee,

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []
Area de dependencia: Fuerza L] ~ Conocimiento L]  Voluntad []
Problemas ENCONTIAAOS: ... ... ..e et e e e e e e e e e

Como Y qUIEN 108 SOIUCIONA........cciuieiiciieciece e

O S BIVACIONES. . . e ettt e e e e e e e ————————————

13.- ACTIVIDADES RECREATIVAS:
Aficiones: lectura, deporte, MUSICA, TV, ...t iviiiiieieiese e e e et e en e enaanes

¢Como le gustaria ocupar su tiempo libre?:...... ..o

Autocuidado: Auténomo [] Suplencia parcial L] Suplencia total []

Area de dependencia: Fuerza []  conocimiento []  Voluntad []
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Como Y qUIEN [0S SOIUCIONA........ccivieiiciiecie e

O S BIVACIONES. . . e et ettt e e e e e e e ———————————

14.- NECESIDAD DE APRENDER/CONOCIMIENTO:
¢ Tiene interés por conocer su problema/estado de salud?:...... ..o e e,

Grado de conocimiento del problema (nifio/ cuidador):........ .o e,

Autocuidado: Auténomo [ Suplencia parcial L] Suplencia total []
Area de dependencia: Fuerza L]  Conocimiento L]  Voluntad []
Problemas ENCONTIAAOS: ... ... .e ettt e e

ComO Y QUIEN [0S SOIUCIONA........eeiiiiiiciieieee e

O VA ONES . . . oo ettt e e e e e e e ————————
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.Cuando su hijo esta en su domicilio, como resuelve los problemas de salud que se

presentan?

. Qué relacion mantiene con los profesionales de Centro de Salud: medico,

enfermera, trabajadora social, etc....?
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.Como le gustaria que fuera la atencion sanitaria que recibiera su hijo en el

domicilio?

Necesita de alguna otra atencion o ayuda para conseguir el bienestar de su hijo?
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Tiene otras informaciones que darnos?

JTiene alguna pregunta?
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DIAGNOSTICOS ENFERMEROS:

PROBLEMAS DE COLABORACION:
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ANEXO 2. PRIMER GUION DE PREGUNTAS PARA NINOS Y
ADOLESCENTES EN TRATAMIENTO

0O Problemas vy preocupaciones sentidas por el nifio enfermo v por su familia en relacion

con la enfermedad y el tratamiento.

1. Vamos a recordar la historia de tu enfermedad. ;Qué recuerdas de cuando empezd, y

después con el tratamiento? ¢ Como te sentias?
2. ¢Qué es lo que mas te preocupa?
3. ¢Qué es lo que menos te preocupa?

4. ¢Como ha ido cambiando tu vida? ;Qué cosas hacias que has dejado de hacer por la

enfermedad? (habitos, proyectos...)

5. ¢Como les afecta a tus padres? ;Y a tus hermanos?

O Relacion con los profesionales.

1. En todo este tiempo has conocido a muchos profesionales (médicos, enfermeras,

auxiliares....). ¢Como ha sido la experiencia de tu relacion con ellos?

2. (Coémo te han ayudado? ;/Qué es lo que mas te ayudaba en la relaciéon con todas las

personas del hospital?
3. ¢Qué es lo que menos te ayudaba en la relacion con todas las personas del hospital?
4. ¢Qué es lo que mas te ha ayudado de lo que hacen las enfermeras y enfermeros?

5. Segln tu experiencia ¢En qué te ayudan las enfermeras? /Qué hacen? ;De que forma te
ayudan? (Cuando no tenia ganas de comer, cuando queria preguntar sobre tu

enfermedad....).
6. ¢Qué es lo que menos os ha ayudado de lo que hacen las enfermeras y enfermeros?
7. ¢Ademas de ocuparse de tu salud, se ocupan de la de tu madre? ;Qué hacen?

8. ¢Cdmo te gustaria que fueran los profesionales? ;Qué esperarias de ellos?
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9. ¢Como te podrian ayudar las enfermeras? ;Qué tipo de ayuda necesitas para llevar mejor la
enfermedad? ;Qué podriamos hacer las enfermeras para ayudarte? (Explorar medidas para

disminuir el impacto de la enfermedad en su vida.)

10. Si fueras médico o enfermera ;como ayudarias a los nifios?

O Experiencias de relacion con el sistema sanitario en sus diferentes estructuras o con

otras instituciones.

¢Qué es lo mejor del hospital? (Explorar espacios fisicos, normas, actividades ludicas...)
¢ Qué es lo peor del hospital para ti?

¢Te gustaria estar en tu casa cuando estas enfermo, y que alli te pongan el suero o el

tratamiento para curarte?

¢ Conoces tu Centro de Salud? ¢;Cémo te ha ido en éI? (Explorar experiencias).

Si fueras Director/a del Hospital Infantil ;qué cosas cambiarias? ¢ Cual seria el hospital ideal?
¢ Qué consejos le darias a otros nifios que estan ahora enfermos en el hospital, como tu?

¢En qué te ayuda la asociacion?
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ANEXO 3. PRIMER GUION DE PREGUNTAS PARA
CUIDADORAS DE NINOS EN TRATAMIENTO

0O Problemas vy preocupaciones sentidas por el nifio enfermo v por su familia en relacion

con la enfermedad y el tratamiento.

1. Quisiéremos que nos contaran la historia de la enfermedad de su hijo. ;Qué experiencias

recuerda de los comienzos y hora con el tratamiento?
2. ¢Qué es lo que mas le preocupa en relacién con la salud de su hijo?
3. ¢Qué es lo que menos les preocupa?
4. ¢Como le ha ido cambiando la vida a su hijo?
5. ¢Como les ha afectado a ustedes la enfermedad de su hijo?

6. ¢Y coémo ha afectado en la vida del resto de la familia? (Padre, hermanos...)

O Relacion con los profesionales.

1. Durante este tiempo ha conocido a muchos profesionales (médicos, enfermeras,

auxiliares....) ¢Como ha sido la experiencia en su relacion con ellos?
2. ¢(Qué es lo que mas le ha ayudado en la relacién con los profesionales del hospital?
3. ¢Qué es lo que menos le ha ayudado en la relacion con los profesionales del hospital?

4. Segun sus experiencias ;en que le han ayudado las enfermeras? ¢(Qué le hacen a su hijo?
¢De qué forma le han ayudado? (Explorar: Cuando no tenia ganas de comer, cuando queria

preguntar sobre la enfermedad, suefio.....).
5. ¢Qué es lo que menos les ha ayudado de lo que le han hecho las enfermeras y enfermeros?
6. ¢Ademas de ocuparse de la salud de su hijo se ocupan de usted, de su bienestar? ; Cémo?

7. ¢COmo creen que podrian ayudar las enfermeras? ;Como le gustaria que le ayudaran para
que su hijo y usted hubieran llevado mejor la enfermedad? En este sentido ¢quién le ha

ayudado?

8. Si usted fuera médico o enfermera ;,co6mo ayudaria?
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0O Experiencias de relacion con el sistema sanitario en sus diferentes estructuras o con

otras instituciones.

1. ¢Como se encuentra en el hospital? ;Qué es lo que mas les gusta? ;Qué es lo que menos les

gusta? (Explorar espacios fisicos, normas, necesidad de documentacion).

2. ¢Ha acudido a su Centro de Salud por la enfermedad de su hijo o por algun otro problema

suyo en este tiempo? ;Cémo se ha sentido atendida?

3. Durante la enfermedad de su hijo ¢donde le gustaria que le trataran? ¢En el hospital o en el

domicilio? Ventajas de uno y otro lugar.

4. ¢Les gustaria estar en su casa con los medios necesarios para el tratamiento, como los

sueros por ejemplo?

5. Si fuera Director/a del Hospital Infantil ;qué cosas cambiaria? ¢Cual seria para

usted el hospital ideal?

6. ¢Conoce alguna asociacion que ayude a los nifios enfermos y a sus familias? ¢Qué tipo de

ayuda le dan o le han dado?

7. ¢Qué consejos le daria a la madre de un nifio que empieza ahora con el tratamiento? Como

madre, como mujer, como cuidadora....
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ANEXO 4. PRESENTACION (PREVIA A LA ENTREVISTA DE
GRUPO CON CUIDADORAS)

Buenas tardes soy Pilar, enfermera y en estos momentos estamos llevando una
investigacion sobre las experiencias y necesidades de los nifios con problemas

oncologicos de Granada.

Nos interesa mucho conocer de primera mano su opinién y es muy importante todo lo

gue me comenten para poder mejorar la atencion a los nifios y a las familias.

No hay respuestas correctas, todo es valido. Mi intervencion va a ser poca porque lo

que se pretende es que puedan hablar ustedes.

Ademas de grupos con madres de nifios que ya han terminado el tratamiento, se van a
hacer grupos de nifios para ver también que opinan. Desde aqui les pido su permiso,

para hablar con ellos.
También se va pedir la opinion a madres y nifios que estan ahora en tratamiento.

En ninglin momento se va a utilizar su nombre y apellidos, la informacion que aqui den
es totalmente confidencial y anonima. La grabadora se va a utilizar por no poder anotar

todo lo que se diga y asi en la casa poderlo escribir.

Posteriormente haremos una reunion para informarles de los resultados del estudio y asi

contrastarlos con ustedes.

Muchas gracias de antemano por su colaboracion.
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