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“La Esperanza es desear que algo suceda,
la Fe es creer que va a suceder,
y la Valentia es hacer que suceda.”

Anonimo

“Nuestra recompensa se encuentra en el esfuerzo y no en el resultado.
Un esfuerzo total es una victoria completa.

Mahatma Gandhi
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RESUMEN

Introduccién:



Vivir la experiencia de tener un hijo con cancer es una situacidon que genera una crisis en la
familia que afecta no sélo a nivel estructural sino también emocional. Las enfermeras son los
profesionales, miembros del equipo multidisciplinar, que interrelacionan de manera especifica
con estas familias, por lo que es de interés saber cémo evidencian esta experiencia y su impacto
en las familias. Por tal de poder mejorar la practica asistencial que debe contemplar una
orientacién holistica dentro de los cuidados de alta complejidad que precisa un nifio con

enfermedad oncoldgica.
Objetivos:

El objetivo principal fue comprender y analizar en profundidad la vivencia en el momento del
diagnéstico de la enfermedad oncoldgica infantil en las familias y la percepcion del fenébmeno en
las enfermeras. Los objetivos especificos consistieron en analizar el impacto en las familias del
debut de enfermedad oncolégica infantil, explorar la percepcién de las enfermeras sobre el
impacto y la vivencia de las familias en el inicio de una enfermedad oncoldgica infantil, y comparar
la percepcion que tienen las familias con la percepcién de las enfermeras respecto el debut de

la enfermedad oncoldgica infantil.
Metodologia:

Estudio cualitativo siguiendo un enfoque basado en la fenomenologia hermenéutica de
Heidegger cuyo ambito de estudio fueron las unidades de Oncologia y Hospital de dia del
Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona. Los informantes fueron las familias de nifios con cancer
y las enfermeras dedicadas a su cuidado.En la seleccion de dichos informantes se uso la técnica
de muestreo tedrico o intencionado teniendo en cuenta variables sociodemograficas que
ayudaron a definir el perfil del informante en ambos grupos de estudio hasta conseguir la
saturacién tedrica de la informacién. Dicha saturacién se consiguié antes de acabar con el
proceso de recoleccién de informacién ya que interesaba poder disponer de la visién de los
diferentes perfiles de informantes de cada grupo. Para la recogida de datos se utilizé la entrevista
semiestructurada siguiendo un guién de topicos preparado previamente y el diario de campo. El
tipo de andlisis utilizado fue tematico bajo el método de andlisis del contenido, siguiendo método
de analisis Guia QUAGOL (Qualitative Analysis Guide of Leuven). Se utiliza como herramienta
informética el programa de Nvivol0. Al ser el analisis un proceso circular y continuo, al ir
profundizando en la informacién recibida, se fueron cambiando o afiadiendo categorias y

subcategorias.

Resultados.

Las entrevistas realizadas fueron 14 en el grupo 1 (familias) y 17 en el grupo 2 (enfermeras).En

el grupo 1 (familias) se obtuvieron 1060 unidades de significado que se agruparon en 11



categorias y 9 subcategorias. En el grupo 2(enfermeras) se obtuvieron 822 unidades de
significado que se agruparon en 12 categorias y 7 subcategorias. En el grupo 1(familias), se pudo
observar que la categoria que obtuvo un mayor nimero de referencias en unidades de significado
fue repercusién de la enfermedad en la familia (REPERENFER) (n=121) y, la que menos, fue
cuidado del hijo enfermo (CUIDADOHIJO) (n=10) que se referia a quién se centraba en cuidar al
nifio enfermo de cancer. En el grupo 2 (enfermeras), se pudo observar que la categoria que
obtuvo un mayor nimero de referencias en unidades de significado fue emociones observadas
(EMOENFER) (n=134) y Ila que menos, presencia de fatiga por compasién
(FATIGAENFERMERA) (n=1). Los resultados de este estudio describen el impacto y la
experiencia de las familias ante el inicio de la enfermedad oncolégica de sus hijos. Muestran que
es una experiencia dificil de vivir y que afecta a todos los niveles (econémico, organizativo,
emocional, social) alterando los procesos familiares.Asimismo, existe un impacto emocional que
les imposibilita procesar la situacion que viven, dado que el primer sentimiento que sienten es
dolor y miedo ante la informacion que reciben sobre el diagnéstico de cancer. Muchas veces las
reacciones vividas son rabia, enfado, negacién, bloqueo emocional, culpa, tristeza. También los
resultados permitieron detectar que las enfermeras no solo expusieron el como perciben el
impacto del inicio de la enfermedad oncolégica en las familias sino que también se pudo

evidenciar como afecta a las enfermeras la experiencia de cuidado de estas familias y sus hijos.
Conclusion

La enfermerdad oncologica infantil provoca una situacién de impacto emocional en las familias
que se experimenta en todas las esferas de la vida. Contrariamente a la presuncién adoptada en
la premisa de investigacion, las enfermeras perciben todas las vivencias descritas por las familias
sobre el impacto de la enfermedad oncologia infantil. Asimismo, fruto del cuidado humanizado y
la relacién terapéutica, las enfermeras muestran indicios de desgaste emocional que puede
dificultar el cuidado.

Palabras clave: Infancia. Nifio con cancer. Familia. Impacto. Experiencia vivida. Percepcion.

Enfermera.

ABSTRACT

Introduction:



Living the experience of having a child with cancer is a situation that creates a family crisis that
affects not only structurally but also emotional. Nurses are professionals, who together with the
multidisciplinary team, interact with these families, so it is of interest to know how to show this
experience and its impact on families. For this to be able to improve health care practice that

should include a holistic orientation with in the highly complex care that requires a child cancer.
Aims/Objectives:

The main objective was to understand and analyze in profundity the experience at the time of
diagnosis of childhood oncological disease in families and the perception of the phenomenon in
nurses. The specific objectives were to analyze the impact on families of the debut of childhood
cancer disease, to explore the perception of nurses about the impact and the experience of
families in the onset of childhood cancer, and to compare the perception that families have with

the perception of nurses regarding the onset of childhood cancer.
Methodology:

Qualitative study following an approach based on the hermeneutical phenomenology of
Heidegger whose field of study were the Oncology and Day Hospital units of the Sant Joan de
Deu Hospital in Barcelona. The informants were the families of children with cancer and the
nurses dedicated to their care. In the selection of these informants the theoretical or intentional
sampling technique was used, taking into account sociodemographic variables that helped to
define the profile of the informant in both study groups. Until getting the theoretical saturation of
the information. This saturation was achieved before ending the process of gathering information
as it was interesting to be able to have the vision of the different informant profiles of each group.
For the data collection, the semi-structured interview was used following a previously prepared
topic script and the field diary. The type of analysis used was thematic under the content analysis
method, following the QUAGOL (Qualitative Analysis Guide of Leuven) analysis method. The
Nvivol0 program is used as a computer tool. As the analysis was a circular and continuous
process, as we went deeper into the information received, we changed or added categories and

subcategories.
Results

The interviews carried out were 14 in group 1 (families) and 17 in group 2 (nurses). In group 1
(families) 1060 units of meaning were obtained and grouped into 11 categories and 9
subcategories. In group 2 (nurses), 822 units of meaning were obtained, grouped into 12
categories and 7 subcategories. In group 1 (families), it was observed that the category that
obtained the highest number of references in units of meaning was the repercussion of the
disease in the family (REPERENFER) (n = 121) and, the least, it was taken care of sick child
(CUIDADOHIJO) (n = 10) that referred to who was focused on caring for the child with cancer. In
group 2 (nurses), it was observed that the category that obtained the highest number of
references in meaning units was observed emotions (EMOENFER) (n = 134) and the least,
presence of compassion fatigue (FATIGAENFERMERA) (n = 1). The results of this study describe



the impact and experience of families before the oncological onset of their children. They show
that it is a difficult experience to live and that affects all levels (economic, organizational,
emotional, social) altering family processes. Also, there is an emotional impact that makes it
impossible to process the situation they are living, given that the first feeling They feel it is pain
and fear of the information they receive about the diagnosis of cancer. Many times the reactions
experienced are anger, anger, denial, emotional block, guilt, sadness. The results also allowed
us to detect that the nurses not only explained how they perceive the impact of the oncological
disease onset in the families, but also how the nurses experience the care of these families and
their children.

Conclusions

Childhood oncology sickness causes a situation of emotional impact in families that is
experienced in all spheres of life. Contrary to the presumption adopted in the research premise,
the nurses perceive all the experiences described by the families about the impact of the
childhood oncology disease. Likewise, as a result of humanized care and the therapeutic

relationship, nurses evince signs of emotional exhaustion that can make care difficult.

Keywords: Childhood, Children with cancer .Parents. Impact. Experience. Perception. Nurse.



INTRODUCCION

La disciplina enfermera? contempla el ser humano como un ente biopsicosocial y desde
esta perspectiva cuidar implica un enfoque donde se observe a la persona en su totalidad. Por
esta razon, las enfermeras al planificar sus cuidados no se centraran Unicamente en la realidad
bioldgica de la persona sino que comprenderan también la psicoldgica, espiritual y social. Con
esta visién, la enfermera pediatrica que cuide a un nifio® con enfermedad oncolégica encaminara
su actuacion a contribuir en la mejora de la calidad de vida del nifio y su familia proporcionando
la satisfaccion de las necesidades y favoreciendo los procesos de comunicacion y expresion de
sentimientos que permitan un apoyo emocional adecuado a la situacion.

Cuidar es un proceso de interacciéon humana donde no soélo recibe la persona cuidada
sino también el que cuida. La humanizacién del cuidado va mas alla de generar satisfaccion en
quien lo recibe, ya que existe un crecimiento mutuo entre la persona cuidada y el cuidador o
cuidadora fruto de la interaccion (Ceballos, 2010).

No debemos olvidar que la atencién integral a los nifios? con cancer no sélo implica la

intervencién de las enfermeras sino que precisa de un enfoque multidisciplinar donde participan
diversos profesionales, entre otros: médicos, psicélogos, maestros y/o trabajadores sociales que
estén preparados para abordar la complejidad del nifio con enfermedad oncolégica. El deber de
estos profesionales es conocer el impacto de la enfermedad oncoldgica sobre el nifio y su familia,
manteniendo siempre la alerta sobre la aparicion de alteraciones afectivas, conductuales y
cognitivas. Por ello, deben saber cédmo identificar los problemas que sobre su desarrollo pueda
tener la enfermedad, para potenciar un adecuado ajuste de las necesidades de cuidados y
atencion (Serradas, 2010).
Serradas (2010) también comenta que el personal, sobretodo médico y enfermero, debe ayudar
a crear en el nifio sentimientos de seguridad, ganandose su confianza y apoyandolo en todo
momento. Deben prepararlo para las experiencias negativas mediante informaciéon para paliar
los miedos fomentando de esta manera estrategias de comportamiento adecuadas para hacer
frente a las situaciones estresantes. Pero debemos ir mas alla y no focalizar sélo en el nifio sino
que debemos ampliar nuestro foco de actuacion e introducir a la familia dentro del cuidado.

Ya en un articulo publicado en 1984, Barbarin et al (1984) sostienen que los padres®
identifican siete comportamientos importantes que deben estar presentes en los profesionales:

el modo en que dan la informacién, la claridad de la comunicacién, la aceptacién de los padres

2 El termino enfermera designa tanto a profesionales femeninos como masculinos, siguiendo la linea de otros trabajos

sobre la profesién de enfermeria. Si en el texto se quiere hacer referencia sélo a los profesionales femeninos se utilizara
el termino enfermeras mujeres.

b El termino hijo y/o nifio, incluido el plural, se utiliza de modo genérico para designar ambos sexos, al igual que los
padres y las profesiones que se identifican. Designa a personas entre 0-18 afios de edad.

¢ El termino padres se utiliza en modo genérico para designar a madres y padres.



en el proceso, la eficacia en la resolucidon de conflictos, el contacto personal y cercano que
establecen con la familia, la empatia con el nifio y su competencia profesional (Barbarin et al,
1984).

Serradas (2010) afirma que los profesionales que mas marcaran el proceso de la
enfermedad seran las enfermeras ya que se genera una relacion mas estrecha con estos
profesionales, sobretodo porque son las que siempre estan a su lado y comparten momentos
mas intimos. Muchas familias les piden informacién sobre la enfermedad y el tratamiento ya que
precisan aclaraciones de la informacion médica y el trato directo con estas profesionales posibilita
que los padres se atrevan a formular preguntas.

Las enfermeras que se dedican a trabajar en el ambito infantil basan su filosofia de
cuidados en los cuidados centrados en la familia. Esto implica reconocer que los nifios precisan
de su familia en todo momento y que su familia precisa de ellos para afrontar y superar juntos la
enfermedad. Para el nifio, su principal fuente de apoyo son sus personas significativas y las
enfermeras han de tener en cuenta este hecho, y por tanto, han de cuidar no sélo al nifio sino
también a la familia para conseguir que el proceso de cuidar sea satisfactorio.

El cuidado centrado en la familia supone la participacion activa de los padres o personas
significativas en el cuidado del nifio, la implicacién del equipo en el proceso y el respeto por la
toma de decisiones en cuanto al cuidado que debe recibir el nifio (Mendes et Martins, 2011).

Al centrar el cuidado enfermero en la familia, lo que se pretende es conseguir una mejor
adaptacion a la hospitalizacion, a la enfermedad y al tratamiento, facilitando al maximo la vuelta
a la vida cotidiana. En el inicio de un proceso de enfermedad (sea oncol6gica o de otro tipo) los
padres se enfrentan a una nueva situacion donde “pierden” su papel de principales cuidadores
de sus hijos, situacion que puede fomentar la aparicién de reacciones negativas. Por esta razén,
muchos profesionales consideran que el respeto por las familias y su inclusiéon en el cuidado son
indicadores de calidad de asistencia en el cuidado pediatrico (Lépez de Dicastillo et al, 2004).

Lopez de Dicastillo et al (2004) afirman que existen estudios donde se relata que la
participacion de los padres en el proceso de la enfermedad tiene efectos positivos que ayudan a
la vivencia del proceso, ya que estos sienten que participar es beneficioso para sus hijos por el
apoyo emocional que proporciona su presencia, dado que minimiza las relaciones con “extrafios”
y ellos aprenden a cuidar a su hijo enfermo asegurando la continuidad de cuidados cuando ya
no estan en el hospital. También para la familia participar en los cuidados aumenta su tranquilidad
siendo beneficioso para su estabilidad emocional dado que minimizan el sentimiento de pérdida
de control ante la enfermedad.

Las enfermeras que trabajan en el dia a dia con nifios con cancer tienen un papel vital
en fomentar la confianza, dar asesoramiento y prestar cuidados a nivel emocional a los padres o
familias. Este apoyo percibido es muy valioso ya que sirve para minimizar las complicaciones
emocionales tanto de los padres como del nifio. El contacto diario que mantienen las enfermeras
con las familias les permite identificar tempranamente la presencia de problemas emocionales
tales como sintomas de depresion y/o ansiedad asegurando una intervencion temprana

mediante, si es necesario, un apoyo adicional del equipo multidisciplinar (Norberg, 2007).



Por consiguiente, es importante que las enfermeras conozcan qué necesidades
presentan las familias en el proceso de enfermedad para ayudarles a minimizar su impacto y
conseguir la autonomia en el cuidado del hijo enfermo.

El impacto y la vivencia del proceso tras el diagnostico de la enfermedad oncolégica en
un nifio, es un momento de fragilidad para toda la familia y, la enfermera, es un profesional que
puede y debe ayudar a iniciar adecuadamente el proceso. Por esta razén se pretende, por un
lado, descubrir qué sienten, qué perciben, qué necesitan, qué emociones presentan estas
familias y, por otro , contrastarlo con la percepcién de los mismos conceptos que ha integrado la

enfermera tras la observacion de esta vivencia.



1. MARCO TEORICO



1. MARCO TEORICO
1.1.El cancer en la infancia.
1.1.1. Descripcion

La palabra cancer, seguin la Real Academia de la Lengua Espafiola, proviene del latin
(cancer) y presenta diferentes significados. Si nos centramos en el significado que concierne o
atafie en este manuscrito, cancer es una enfermedad que se caracteriza por la transformacion
de las células, que proliferan de manera anormal e incontrolada.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), define el cancer como un “término
genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte
del organismo”. Por lo tanto, hablamos de una gran diversidad de enfermedades que difieren en
su origen, localizacién, tratamiento, prondstico, pero que tienen en comun el crecimiento
descontrolado de células atipicas que puede empezar de forma localizada y diseminarse a otros
tejidos.

El cancer es una enfermedad que se caracteriza por presentar una alteracion de los
mecanismos normales de reproduccion, crecimiento y diferenciacién de las células que forman
los tejidos. Dicha alteracién produce un crecimiento anormal y desordenado de células
cancerigenas que dan lugar a la formacion de tumores (tumores primarios).Estas células
cancerigenas tienen la capacidad de migrar a otras partes del cuerpo, a través del sistema
linfatico o circulatorio y generar nuevos focos de tumores (tumores secundarios), es lo que se
conoce como metastasis (SEHOP, 2012).

Toda célula tiene la capacidad de evolucionar en tres direcciones:

e Puede continuar el ciclo celular y originar otras dos células iguales.

e Puede madurar, diferenciarse y especializarse para cumplir funciones especificas en el
6rgano al cual pertenece.

e Puede auto eliminarse y desaparecer porque ya no sea necesaria.

La direccion que tome cada célula depende de la informacién genética que posea y de lo
que le marque su entorno. En el caso de una fractura ésea, las células del tejido 6seo deben
proliferar para reparar la lesion pero una vez reparada deben de dejar de fabricar tejido éseo de
formaincontrolada. En resumen, las células obedecen a sefiales u 6rdenes que les indica cuando
deben de evolucionar sea en la direccion que sea.

La carcinogénesis, proceso por el cual se produce o se inicia el cancer, esta causado por
anomalias en el material genético de las células. Dicho proceso presenta cuatro fases
diferenciadas:

1. Induccién o iniciacion. Se caracteriza por la aparicion de las mutaciones del DNA que
dotan a la célula de las caracteristicas propias de la célula cancerosa: division
incontrolada, capacidad de invasion local y de diseminacion a distancia.

2. Aparicién de tumor primario. Aumento del nimero de células cancerosas en el érgano

en el que se origina generando el tumor primario.



3. Invasion local. Extensién del tumor primario a las estructuras vecinas, invadiéndolas.
Esta fase se caracteriza por la aparicion de sintomas.

4. Invasibn a distancia. Las células cancerosas acceden al torrente sanguineo o linfatico
diseminandose a 6rganos a distancia, y originando tumores secundarios denominados
metastasis.

Las anomalias en el material genético pueden desencadenarse por factores o agentes
cancerigenos al interaccionar con el material genético celular. Los agentes cancerigenos pueden
dividirse en; fisicos como las radiaciones ultravioletas e ionizantes, quimicos como amianto,
componentes del humo del tabaco, aflatoxinas (alimentos) o arsénico (agua) y biolégicos como
determinados virus, bacterias y parasitos. La OMS mantiene una clasificaciéon de los agentes
cancerigenos a través de un 6rgano especializado, el Centro Internacional de Investigaciones
sobre el Cancer (CIIC). Otras anomalias genéticas cancerigenas son adquiridas durante la
replicacion del ADN y al no corregirse los errores durante este proceso, provocan que se puedan
heredar y se presenten en todas las células desde el nacimiento originando la probabilidad de
que se presente la enfermedad (Farazi, 2013; Fernandez, 2008).

Cuando se habla de que en el proceso de desarrollo de una enfermedad cancerigena
intervine material genético, puede darse el caso de pensar que el cancer es hereditario pero no
es asi. Lo que se considera que puede ser hereditario es la predisposicion a padecerlo, dado que
si existen marcas de base genética en la persona, éstas se pueden transmitir como parte de su
informacidn genética. Con lo cual esa persona tendrd a lo largo de su vida un riesgo a padecer
céncer, pero esto no quiere decir que lo desarrolle ya que también entran en juego factores
internos y externos que pueden acelerar o contrarrestar la posibilidad de aparicion de un cancer
(Pardo, 2005).

En el caso de la edad infantil, entra en juego otro proceso que es el crecimiento y desarrollo.
Por esta razon al cancer infantil también se le ha definido como cancer del desarrollo. Un tumor
se origina a partir de un grupo de células inmaduras, que no han alcanzado su fase de madurez
completa y, en un momento determinado y aln por definir su causa, empiezan a reproducirse de
manera descontrolada y anarquica desviandose del proceso normal de crecimiento y desarrollo
de los tejidos. Esta reproduccion celular incorrecta en la infancia no se ha podido relacionar con
la exposicion a factores desencadenantes de cancer (productos quimicos, radiaciones, humo del
tabaco o agentes infecciosos) como en el caso de los adultos. Por esta razoén, el cancer en la
infancia puede atacar a cualquier edad; incluso en la etapa fetal. Un ejemplo, serian los tumores
embrionarios. Subgrupo de tumores que suelen aparecer en células que no han acabado su
proceso de diferenciacion durante el desarrollo fetal o posnatal (Mora, 2009).

En estos momentos la investigacion sobre el cancer infantil apuesta por estudiar todo lo
relacionado con la genética molecular. Los avances en estas investigaciones permiten conocer
los genes implicados en el desarrollo tumoral. Estas diferentes alteraciones génicas ocurren en
tres grandes grupos de genes: oncogenes, genes supresores y genes reparadores de ADN.
Conocer la etiologia molecular del cancer en el nifio permite alcanzar un diagndstico preciso,

generar nuevos factores prondstico e iniciar tratamientos mas efectivos (L6pez Almaraz, 2003).



El cancer en la infancia tiene unas connotaciones especificas ,tales como, tipo de
presentacion, rapido crecimiento, gran invasividad y gran sensibilidad a la radioterapia y
quimioterapia (Gonzalez, 2005).Las tres primeras pueden hacer que cuando se produzca la
presentacion de la enfermedad, ésta esté en estadios avanzados dificultando el objetivo de
curacion y pasando a priorizar la calidad de vida del nifio sometiéndolo a tratamientos paliativos
gue también implican, en muchos casos, iniciar quimioterapia y radioterapia con la finalidad de
evitar que el avance de la enfermedad produzca sobretodo dolor y/o disminucion de la calidad
de vida.

Se puede clasificar el cancer en diferentes estadios. Dichos estadios dependen del tamafio
e invasion del tumor primario y de la extensién a otros érganos. Poder estratificar en estadios da
una idea de la extension y gravedad de la enfermedad que permite poder realizar la eleccion del
tratamiento mas adecuado y estimar el prondstico. Para poder determinar el grado o estadio de
la enfermedad se precisa informacién proveniente de la historia clinica, exploracion fisica y
pruebas complementarias. Se consideran cuatro estadios, desde el | (tumor localizado) al IV
(tumor con metastasis).

Las pruebas complementarias o diagndsticas mas utilizadas para determinar el estadio son
los andlisis clinicos, las pruebas de imagen como la Tomografia Axial Computerizada (TAC), la
Resonancia Magnética Nuclear (RMN), la Gammagrafia, la Tomografia de Emision de Positrones
(PET), las pruebas endoscodpicas y pruebas histolégicas como la citologia y/o biopsia (AECC,
2016).

Segun la Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP), la Asociacion Espafiola de Pediatria de
Atencién Primaria (AEPap) y la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatrica
(SEHOP), el cancer infantil es una enfermedad que puede manifestarse inicialmente con los
mismos sintomas que otros procesos frecuentes. Los signos y sintomas iniciales son similares a
los de enfermedades banales. Esto podria retrasar el diagnostico e impedir un tratamiento rapido.
Se debe observar la persistencia de los sintomas y la insistencia de los padres que no ven
solucionados los sintomas. Si se retrasa el diagnostico puede aumentar la carga celular tumoral
y la expansién tumoral haciendo mas dificil el tratamiento para conseguir la curacién (Acha,
2015).

Los signos y sintomas iniciales pueden ser inespecificos y confundir con otras
enfermedades, como hemos comentado. Un estudio realizado en una poblacién de nifios con
cancer demostraba que el valor predictivo de los sintomas iniciales era bajo o muy bajo ya que
los signos que aparecian con mas frecuencia al inicio eran dolor, cansancio, palidez, fiebre,

cefalea, vomitos, sensacién de malestar y pérdida del apetito (Ahrensberg, 2012).

A continuacion en la Tabla 1 se muestra los signos y sintomas por aparatos que puede

presentar el nifio relacionandose con el tipo de enfermedad o posible tumor que puede padecer.



Tabla 1. Localizaciéon de signos y sintomas y correlacion con posibles tumores

Signos/Sintomas Posible Tumor

Malestar, fiebre, adenomegalias

Cabezay cuello

Cefalea, nduseas, vomitos
Convulsion febril

Otalgia

Rinitis

Hemorragia nasal
Faringitis

Adenomegalias
Exoftalmos

Torax

Masa de partes blandas
Tumoracion dsea
Ganglios aumentados

Abdomen
Pared abdominal: partes blandas
Masa abdominal, diarrea, vomitos

Genito-urinario
Hematuria
Alteraciones vesicales
Vaginitis

Masa testicular

Musculo-esquelético
Masa partes blandas

Linfoma, Leucemia, S. Ewing, Neuroblastoma

Tumor cerebral, Leucemia
Tumor cerebral

Sarcoma partes blandas
Sarcoma partes blandas
Leucemia

Sarcoma partes blandas
Neuroblastoma, Tumor tiroideo
Linfoma,

Leucemia, Linfoma

Sarcoma partes blandas, S. Ewing
S. Ewing, Neuroblastoma
Linfoma, Leucemia

Sarcoma partes blandas, S. Ewing
Neuroblastoma, T. Wilms, Linfoma, Tumor
hepatico, leucemia

T. Wilms, Sarcoma partes blandas

Sarcoma vésico-prostatico

Sarcoma partes blandas

Tumor germinal, Leucemia, Sarcoma partes

blandas

Rabdomiosarcoma, S. Ewing, Linfoma

Fuente: Acha, 2015. Diagnéstico precoz y signos de alarma en oncohematologia pediatrica.

Reconocer y saber identificar en la valoracién los signos y sintomas tiene como Unico
objetivo que se pueda realizar un diagnostico lo mas precoz posible o lo que es lo mismo que el
retraso en el diagnostico sea el minimo. Esto permite a los clinicos poder clasificar cuanto antes
la enfermedad y establecer la linea terapéutica que precisa el nifio para favorecer su curacion
(Msefer Alaoui, 2010). En algunos tipos de tumores se producen retrasos entre el inicio de los
sintomas y el diagnostico final. Wilne et al (2007) constataron que la media en dias de retraso en
el caso de los tumores cerebrales era de 211 dias, en el linfoma de Hodgkin era de 223 dias y
en el sarcoma de Ewnig era de 182 dias. La media bajaba considerablemente en el resto de
tumores (Wilne, 2007).

Dommett et al (2012) analizaron los factores que provocaban estos retrasos en el

diagnostico final. El primer factor era la edad del nifio. En el caso de lactantes se obserbavan



mucho antes los signos y sintomas precoces dado que los padres estaban continuamente en
contacto con ellos. Dato destacable ya que a nivel madurativo en la etapa de lactantes es dificil
saber que le sucede sin una estrecha observacion. En la etapa de adolescente es cuando mas
retraso se encontré en detectar los signos y sintomas. A pesar que las personas adolescentes
pueden comunicar su situacion mejor que los lactantes, en esta etapa existe menos control, ya
gue a menudo, ocultan lo que les sucede por miedo y verglienza o desinterés. Ya se ha
comentado que un factor de retraso en el diagnéstico puede ser debido al tipo de tumor. Seria el
caso de los tumores cerebrales que presentan un retraso mayor frente a la leucemia o los
linfomas. Por regla general, se pude considerar que los tumores mas agresivos se diagnostican
antes que los mas benignos que presentan una larga evolucion y un retraso en el diagnostico
notable. Otro factor es la falta de acceso a los servicios de salud si el medio social es bajo o el
nivel cultura del nifio y su familia es deficiente (Dommett, 2012).Este factor en nuestro medio
pierde importancia ya que todas las personas tienen acceso a los servicios sanitarios
independientemente de su nivel social, econémico o cultural.

En el cancer infantil no existen pruebas de screening a realizar en la poblacién, a
diferencia del cancer en las personas adultas, en el que se ha demostrado la eficacia de dichas
campafias de screening para favorecer el diagnéstico y tratamiento temprano. En un estudio cuyo
objetivo era detectar precozmente la presencia de neuroblastoma en los recién nacidos mediante
la determinacién de catecolaminas en orina, se ha puesto de manifiesto que no es util ni eficaz
dicha determinacion para favorecer la deteccion del tumor (Acha, 2015).

En la actualidad, un parametro reconocido a nivel internacional es el indice de
fallecimientos precoces. Dicho indice refleja el nidmero de casos que fallecen por cancer infantil
durante el primer mes desde su diagnéstico. Este indice si es elevado puede expresar fallos en
la deteccién, derivacion inadecuada o complicaciones precoces del tratamiento (sepsis,
mortalidad por cirugia).En Espafia, segun el informe RETI-SEHOP, este indice es de 2,11%.

Como se ha dicho anteriormente, el retraso en el diagnostico puede aumentar la carga
celular tumoral y la expansion tumoral haciendo mas dificil el tratamiento para conseguir la
curaciéon. El mencionado retraso puede ocasionar en la familia (padres y madres sobre todo)
sentimientos de culpabilidad. También la familia puede tratar de culpabilizar a otros de la
situacién como al pediatra, al otro miembro de la pareja o al sistema sanitario. Esto puede
provocar una mala relacion con los profesionales y una falta de confianza, que puede llevar a la
familia a buscar otras soluciones que quiza no sean idoneas para el proceso de abordaje y
manejo de la enfermedad. El retraso en el diagnéstico puede no influir en la agresividad y los
factores pronésticos iniciales de un tumor pero si puede influir en la morbilidad de los tratamientos
y en la supervivencia (Dang-Tan, 2007).

Otra repercusion que puede tener el cancer en la infancia son los efectos a largo plazo
de los tratamientos recibidos. Los nifios suelen tolerarlos mejor a corto plazo que las personas
adultas.Pero al estar en fase de crecimiento y desarrollo, tienen mas riesgo de padecer secuelas
tardias sobretodo relativas al crecimiento, a las funciones neuropsicolégicas y a la fertilidad

(Pardo, 2005).En un nifio que ha padecido cancer se presupone que hay una alteracion en los



mecanismos de control celular y esto unido a los tratamientos de quimioterapia y/o radioterapia

hace que aumenten las posibilidades de que sufra una nueva neoplasia en el futuro.

1.1.2.Prevalencia

Actualmente, se considera al cancer como la segunda causa de muerte en nifios

mayores de un afo, sélo superado por los accidentes. En el primer afio de vida, el cancer pasa

a un tercer lugar como causa de muerte ya que es superado por las malformaciones congénitas

(Pacheco, 2008).Aunque esta afirmacion se contradice en el informe publicado por el Registro

Nacional de Tumores Infantiles de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia pediatrica

(RNTI-SEHOP) que dice que el cancer infantil es la primera causa de muerte en paises

desarrollados. Dicho informe publica que en Espafia hay alrededor de 1.100 casos nuevos de

cancer infantil (0-14 afios) cada afio. También considera que la tasa de incidencia del cancer

infantil en Espafia es de 155,5 casos nuevos anuales por milléon de nifios/as de 0-14 afios (tasa

estandarizada). Comparativamente con la incidencia en paises europeos, en Espafia se

mantiene una tasa similar de presentacion de casos de céncer infantil (Informe RNTI-SEHOP

1980-2016). (Grafico 1).
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Grafico 1.- Incidencia del cancer infantil en Espafia (RNTI-SEHOP) y paises europeos.

Fuente: RNTI-SEHOP

Si continuamos analizando los datos que muestra dicho informe, podemos decir que en

la presentacion del cancer en la infancia predomina la leucemia con un 30%, seguida de linfomas

con un 13% y los tumores del sistema nervioso central con un 22%. El resto de tipos de tumores

tienen incidencias mas bajas de presentacion tal como podemos ver en la Gréfico 2.
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Gréfico 2.- Distribucién por grupo diagnéstico de los tumores infantiles en Espafa,
0-14 afios
Fuente: RNTI-SEHOP

Un dato importante que destaca el informe es que, en Esparia, ha habido una mejora en
la supervivencia de la infancia con cancer posibilitando ofrecer un mejor prondstico a los nifios y
sus familias cuando debutan con la enfermedad. En la Grafico 3 podemos ver que la
supervivencia ha aumentado un 43% disminuyendo el riesgo de fracaso en un 50%
comparativamente con datos de afios anteriores; esto si se evalla a 3 afios vista se podria
afirmar que, segun los datos del informe, los casos diagnosticados actualmente presentan una

supervivencia del 82%.
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Grafico 3: Evolucién desde 1980 por afios de diagnéstico, 0-14 afios.

Fuente: RNTI-SEHOP

Si se hace a 5 afios vista presentan una supervivencia del 78%.(Grafico 4). La
supervivencia a 5 afios en la edad infantil es muy superior a la del cancer en la etapa adulta,
dado que los tumores pediatricos son muy quimiosensibles (Acha ,2015) y son fruto, en muchas

ocasiones, de una reproduccion celular incorrecta en el periodo embrionario (Mora, 2011).
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Grafico 4.- Supervivencia a 3 y 5 afios, por cohortes, todos los tumores, 0-14 afios.
Fuente: RNTI-SEHOP

Conseguir mejorar las expectativas ante el cancer infantil proviene de dos lineas de
actuacion ante el cancer. Una de ellas, es la relativa a los avances en la investigacion que han
dado su fruto en conocer la enfermedad y mejorar los tratamientos. Este avance se hace presente
mediante la realizacién de estudios y ensayos clinicos a escala multicéntrica que han permitido
dejar de ver el cancer como una enfermedad terminal (Gibson, 1999); y la otra, es debida a los
avances en diagnostico y terapia de esta enfermedad generando protocolos clinicos de
tratamiento que permiten seleccionar la opcién mas adecuada para cada neoplasia y dentro de
cada una de ellas, la opcién individualizada més eficaz para cada paciente. Esto implica
individualizar al maximo los tratamientos segun el nifio y las caracteristicas de presentacién que
haga de su enfermedad (Pacheco, 2008).

Para mejorar las tasas de supervivencia, se deben generar estrategias terapéuticas
dirigidas siempre hacia la posibilidad de curacién sin obviar la bisqueda de la calidad de vida en
el proceso de atencién de estos pacientes ya que si no se puede incurrir en dilemas éticos que
pasan por considerar hasta cuando es licito mantener una estrategia terapéutica activa en el
tratamiento (Gibson, 1999).

Estas mejoras en la perspectiva del cancer infantil no disminuyen el impacto del
diagndstico en las familias y también en la infancia. El cancer infantil todavia tiene un potencial
de amenaza en la vida del nifio que lo padece, esto unido a que tanto el nifio como la familia se
enfrentan a un tratamiento intensivo e invasivo para luchar por su curacion; hace que la unidad
familiar se enfrente a una situacion de crisis y cambio que deja huella a nivel emocional
(Schweitzer, 2012).
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1.1.3. Tipos

Los tipos mas frecuentes de cancer infantil se pueden dividir en dos grandes grupos: las
enfermedades hematoldgicas (leucemias y linfomas) y los tumores sélidos. Esta clasificacion
ayuda a organizarlos en dos grandes grupos pero existen clasificaciones que son mas
exhaustivas y permiten catalogar con mas precision el tipo de cancer que padece el nifio que lo
presenta.

SEHOP como organismo que recoge y centraliza los datos sobre cancer infantil utiliza la
clasificacion estandar propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Internacional
Agency for Research on Cancer (IARC) para poder generar las bases de datos que nos informan
sobre la incidencia del cancer infantil sobre todo en Europa. Estos estandares o clasificaciones
han ido evolucionando hasta llegar a los que en estos momentos se recomienda usar, que es la
Internacional Classification of Childhood Cancer-3 (ICCC-3) adaptada a la CIE-O-3. Esta
clasificacién permite generar grupos diagnésticos que ayudan a los profesionales a determinar
el pronéstico y tratamiento, asi como, la investigacion (Steliarova, 2005).

A continuacién en la Tabla 2 se presenta la clasificacion previamente mencionada.

Tabla 2. Clasificacion Internacional para Cancer Infantil (ICCC-3)

| Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas
la Leucemias linfoides
lal Leucemias de células precursoras
la2 Leucemias de células B maduras
la3 Leucemias de células T maduras y células NK
la4 Leucemias linfoides NOS
Ib Leucemias mieloides agudas
Ic Enfermedades crénicas mieloproliferativas
Id Sindrome mielodisplasico y otras enfermedades mieloproliferativas
le No especificadas y otras

Il Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales

lla Linfomas de Hodgkin

IIb Linfomas no Hodgkin (excepto Burkitt)
lIbl Linfomas de células precursoras
IIb2 Linfomas de células B maduras (excepto Burkitt)
IIb3 Linfomas de células T maduras y células NK
lIb4 Linfomas no Hodgkin NOS

lic Linfoma de Burkitt

Ild Miscelanea de neoplasias linforeticulares

lle Linfomas no especificados

[l SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales
llla Ependimomas y tumores de plexos coroideos
lllal Ependimomas
Illa2 Tumores de plexos coroideos
lllb Astrocitomas
Illc Tumores embrionarios intracraneales e intraespinales
lllcl Meduloblastomas
Illc2 PNET
Illc3 Meduloepiteliomas
llic4 Teratoide/rabdoide atipico

llld Otros gliomas
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llld1 Oligodendrogliomas

[lld2 Gliomas mixtos y no especificados

[1Id3 Tumores gliales neuroepiteliales de origen incierto
llle Otras neoplasias intracraneales e intraespinales especificadas

lllel Adenomas y carcinomas pituitarios

[lle2 Tumores de la regidn selar (craneofaringiomas)

llle3 Tumores pineales parenquimales

llle4 Tumores neuronales y neuronal-glial mixtos

Ille5 Meningiomas

IlIf Intracraneales e intraespinales no especificados

IV Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas
IVa Neuroblastomas y ganglioneuroblastomas
IVb Otros tumores de células nerviosas periféricas

V Retinoblastomas

VI Tumores renales

Vla Nefroblastomas y otros tumores renales no epiteliales
Vlal Nefroblastomas
Vla2 Rabdoides renales
Vla3 Sarcomas renales
Vla4 PNETp renales

VIb Carcinomas renales

VIc Renales no especificados

VII Tumores hepéticos
Vlla Hepatoblastomas
VIIb Carcinomas hepaticos
VIlc Hepaticos no especificados

VIII Tumores 6seos

Vllla Osteosarcomas

VIlIb Condrosarcomas

Vlllc Ewing y sarcomas 6seos relacionados
Vlllcl Ewing y Askin 6seos
Vilic2 PNETp 6seo

VIlld Otros tumores 6seos especificados
VIlld1 Neoplasias malignas 6seas fibrosas
VIlld2 Cordomas malignos
VIIld3 Tumores odontogénicos malignos
VIlld4 Miscelanea de tumores éseos malignos

Vllle Oseos no especificados

IX Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos
IXa Rabdomiosarcomas
IXb Fibrosarcomas, tumores de las vainas nerviosas periféricas y otras neoplasias
fibrosas
IXb1 Tumores fibroblasticos y miofibroblasticos
IXb2 Tumores de las vainas nerviosas
IXb3 Otras neoplasias fibrosas
IXc Sarcoma de Kaposi
IXd Otros sarcomas de tejidos blandos especificados
IXd 1 Tumores de Ewing y Askin de tejidos blandos
IXd 2 PNETp de tejidos blandos
IXd 3 Tumores rabdoides extrarenales
IXd 4 Liposarcomas
IXd 5 Tumores fibrohistiociticos
IXd 6 Leiomiosarcomas
IXd 7 Sarcomas sinoviales
IXd 8 Tumores de los vasos sanguineos
IXd 9 Neoplasias 6seas y condromatosas de tejidos blandos
IXd10 Sarcomas alveolares de partes blandas
IXd11l Miscelanea de sarcomas de tejidos blandos
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IXe Sarcomas de tejidos blandos no especificados

X Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y neoplasias gonadales

Xa Tumores de células germinales intracraneales e intraespinales
Xal Germinomas intracraneales e intraespinales
Xa2 Teratomas intracraneales e intraespinales
Xa3 Carcinomas embrionarios intracraneales e intraespinales
Xad Tumor del saco vitelino intracraneales e intraespinales
Xa5 Coriocarcinoma intracraneales e intraespinales
Xa6 Tumores de formas mixtas intracraneales e intraespinales

Xb Tumores de células germinales extracraneales y extragonadales
Xb1l Germinomas de sitios extracraneales y extragonadales
Xb2 Teratomas de sitios extracraneales y extragonadales
Xb3 Carcinomas embrionarios de sitios extracraneales y extragonadales
Xb4 Tumores del saco vitelino de sitios extracraneales y extragonadales
Xb5 Coriocarcinomas de sitios extracraneales y extragonadales
Xb6 Otros y no especificados de sitios extracraneales y extragonadales
Xc Tumores gonadales de células germinales
Xcl Germinomas gonadales
Xc2 Teratomas gonadales
Xc3 Carcinomas embrionarios gonadales
Xc4 Tumores gonadales del saco vitelino
Xc5 Coriocarcinomas gonadales
Xc6 Tumores gonadales malignos de formas mixtas
Xc7 Gonadoblastomas gonadales malignos
Xd Carcinomas gonadales
Xe No especificados

XI Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas
Xla Carcinomas adrenocorticales
Xlb Carcinomas tiroideos
Xlc Carcinomas nasofaringeos
Xld Melanomas malignos
Xle Carcinomas de piel
XIf Otros y no especificados
XIf 1 Carcinomas de glandulas salivares
XIf 2 Carcinomas de colon y recto
XIf 3 Carcinomas de apéndice
XIf 4 Carcinomas de pulmén
XIf 5 Carcinomas de timo
XIf 6 Carcinomas de mama
XIf 7 Carcinomas de cérvix uterino
XIf 8 Carcinomas de vejiga
XIf 9 Carcinomas de ojo
XIf10 Carcinomas de otros sitios especificados
XIf11 Carcinomas de sitios no especificados

XII Otras neoplasias malignas y no especificadas
Xlla Otros tumores malignos especificados
Xllal Tumor del estroma gastrointestinal
Xlla2 Pancreatoblastoma
Xlla3 Blastoma pulmonar y pleuropulmonar
Xlla4 Otras neoplasias complejas mixtas y estromales
Xlla5 Mesoteliomas
Xlla6 Otros tumores malignos especificados

Xllb Otros tumores malighos no especificados

Fuente: Informe Estadistico RETI-SEHOP, 1980-2016 basado en Steliarova (2005).
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Seguidamente se realiza una breve descripcién de los tipos de cancer mas frecuente
en la infancia.

¢ Enfermedades hematoldgicas.

Las enfermedades hematologicas constituyen un 40% de los tipos de cancer que pueden
aparecer en la poblacién pediatrica.
Leucemias:

Cancer que se inicia en los tejidos que forman la sangre, como la médula 6sea, y hace
que se produzcan grandes cantidades de glébulos anormales y que éstos entren en el torrente
sanguineo. Estas grandes cantidades de glébulos anormales se deben a una multiplicacion
incontrolada de unas células que se denominan “blastos” que se originan en la medula ésea. Un
“blasto” es la denominacion que se da a una célula inmadura anémala. El exceso de “blastos” en
la medula 6sea desplaza a las otras células producidas normalmente como son los glébulos rojos
y las plaquetas (Madero, 2015).

Segun Zaragoza (1992), la etiologia de la leucemia aun se desconoce, aunque existen
varios factores que predisponen a ella:

» Radiaciones ionizantes que aun se pueden presenciar en supervivientes de las

bombas atémicas que se lanzaron sobre Hiroshima y Nagasaki.

* Pacientes con problemas de artritis de columna vertebral que se tratan con rayos X.

* La inhalacién de sustancias quimicas como la exposiciéon continuada con benceno y

la utilizacion de ciertos farmacos como el cloranfenicol y la fenilbutazona, que producen

depresion de la médula ésea (mielotéxicos) aunque el riesgo no es grande.

* Factores hereditarios; pacientes con sindrome de Down presentan la posibilidad de

sufrir leucemia 20 veces mas que una persona que no presenta Sindrome de Down.

Dentro de la leucemia se encuentra la leucemia linfoblastica aguda (LLA), la leucemia
mieloide aguda (LMA) y la leucemia mieloide crénica (LMC). La leucemia linfoblastica aguda es
la consecuencia de una proliferacion de células progenitoras linfoides inmaduras que se han
bloqueado en su diferenciacion. El acumulo de estos linfoides inmaduros pueden darse en
diferentes 6rganos y/o en la medula 6sea provocando que no realice su funcion creadora de
células sanguineas (globulos rojos, plaquetas) adecuadamente. Existen diferentes subtipos.

La leucemia mieloide aguda o leucemia aguda no linfoblastica (LANL) se caracteriza por
la proliferacion clonal y acumulacion de células hematopoyéticas inmaduras primero en la medula
Osea y luego en sangre y 6rganos o visceras. La proliferacion de células malignas inhibe el
crecimiento de eritroides, mieloides y megacariocitos. Es la forma predominante en el primer mes
de vida pero puede presentarse en otras edades. La leucemia mieloide crénica es una hemopatia
clonal que afecta a todas las lineas hematopoyéticas y a veces a la linea linfoide. Se caracteriza
por presentar una hiperplasia mieloide de la medula 6sea con hematopoyesis extramedular sobre
todo en bazo e higado. En este tipo de leucemia se puede encontrar un marcador citogenético
especifico llamado cromosoma Philadelphia que influye en su pronéstico (Madero, 2015).

La leucemia se presenta casi siempre con un histérico de semanas de evolucién. Los

sintomas que puede presentar son: palidez, cansancio y debilidad, irritabilidad no justificada
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fiebre de origen desconocido, adenopatias generalizadas, hematomas no justificados, dolor
Oseo persistente, hepatomegalia , petequias e infecciones recurrentes de vias respiratorias altas
(Garcia, 2012). La presencia de esta clinica debe inducir a realizar un hemograma como prueba
diagndstica para poder determinar la presencia o ausencia de enfermedad.

Linfomas:

Neoplasias que empiezan en las estructuras linfaticas. Los linfomas se pueden clasificar
en dos grupos o categorias basicas. Una categoria es el linfoma de Hodgkin, que se caracteriza
por la presencia de un tipo de célula llamada célula de Reed-Sternberg. La otra categoria es la
de los linfomas no Hodgkin, que incluye un grupo grande y diverso de canceres de las células
del sistema inmunitario. Los linfomas no Hodgkin pueden dividirse en canceres que tienen una
evolucién de crecimiento lento y aquellos que tienen una evolucién de crecimiento rapido. Estos
subtipos se comportan y responden al tratamiento de distinto modo. El 60% de los linfomas lo
constituyen el grupo de los linfomas no hodgkinianos (LNH), y el resto, los linfomas de Hodgkin.
Tanto los linfomas de Hodgkin como los no Hodgkin se pueden presentar en nifios y adultos, y
el pronéstico y tratamiento dependen del estadio y del tipo de cancer (Lassaleta, 2004).

La clinica que puede presentar un nifio con linfoma puede ser: malestar general, pérdida
de peso, fiebre, pérdida de apetito, adenopatias no dolorosas pero duras, adenopatias mayores
de 2cm de tamafio y que aumentan de tamafio progresivamente, adenopatias axilares o
supraclaviculares y hepatoesplenomegalia. Puede presentar también dificultad respiratoria que
podria estar provocada por afectacion toracomediastinica debido a una masa mediastinica.

e Tumores sélidos

Los tumores sélidos constituyen un 60% de los tipos de cancer que pueden aparecer en

la poblacion pediatrica.

Tumores del sistema nervioso central:

Este tipo de tumores son un grupo heterogéneo de lesiones que varian desde un grado
bajo de malignidad ya que pueden ser curables con medidas quirtrgicas hasta altos grados de
malignidad por su diseminacién por las estructuras del sistema nervioso central que impiden que
las medidas terapéuticas tengan éxito y su pronéstico sea fatal. Histol6gicamente se dividen en
tumores gliales (astrocitomas y ependimomas) y tumores no gliales (meduloblastoma) aunque
también hay presentaciones mixtas. En la Tabla 3 se muestra la distribucion de los tumores

segun donde estén localizados y su incidencia.
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Tabla 3: Distribucién de los tumores cerebrales segun localizacion e incidencia

Supratentoriales (30%) Region Infratentoriales (50%)

selar/dienceféalica(20%)

Glioma de bajo/alto grado Craneofaringioma Meduloblastoma
Tumor Neuronal Tumor pineal Astrocitoma cerebeloso
Ependimoma Tumor germinal Ependimoma
Neuroectodérmicos Gliomas direncefalicos Glioma de tronco del
primitivos encéfalo

Oligodendroglioma
Tumor de plexo coroidal

Fuente: Sierrasesumaga,L. (2004).

Los mas habituales son los astrocitomas y los meduloblastomas. Los astrocitomas
pueden ser de bajo o alto grado de malignidad. Lo mas habitual es que sean de bajo grado de
malignidad con crecimiento lento y baja tendencia a la diseminacién. Su tratamiento se basa en
la cirugia. Los meduloblastomas son tumores que habitualmente crecen en el cerebelo y tienen
una gran capacidad de diseminacion. Precisan pautas de tratamiento en el que se combine
cirugia, radioterapia y quimioterapia. Presentan una tasa de curacién del 50 al 70%.

Los tumores del sistema nervioso central pueden ocasionar en los menores de dos afios
de edad una variedad de sintomas como: crisis convulsivas, fontanela abombada, vomitos
persistentes, aumento del perimetro cefalico, estancamiento o regresién del desarrollo motor,
alteracion del comportamiento, estrabismo, alteracion de la motilidad ocular o ausencia de
seguimiento ocular, rechazo del alimento e irritabilidad. Los niflos mayores de dos afios pueden
presentar: cefalea persistente, vomitos sobretodo matutinos y a la bipedestacion brusca. Estos
signos pueden ser sugerentes de hipertension intracraneal debido al desplazamiento de
estructuras causadas por el tumor. Pueden darse también los siguientes signos y sintomas
neurolégicos: convulsiones, signos de afectacion de los pares craneales, alteraciones visuales y
de la marcha, alteraciones motoras o sensitivas, cambios en el comportamiento y/o conducta.
Otras situaciones que deben hacer sospechar un tumor del sistema nervioso central, son:
alteracién del crecimiento y desarrollo, diabetes insipida y pubertad adelantada/retrasada
(Sierrasesumaga, 2004).

Neuroblastoma:

Es el tumor solido extracraneal mas frecuente en la infancia. La edad media de
presentacion es de 2 afios y se suelen diagnosticar antes de los 5 afios de edad. Se origina a
partir de células de la medula adrenal o de ganglios paraespinales del sistema nervioso
simpatico. Una caracteristica de este tumor es que induce a una elevacion de las catecolaminas
detectable en orina siendo dicha caracteristica una aportacion importante en el diagnéstico
diferencial.

La localizacion méas frecuente del tumor primario es el abdomen (un 40% suprarrenal; un
25% ganglio paraespinal); otras localizaciones son el tdrax (15%), el cuello (5%) y la pelvis (5%).

Un 70% de los casos tienen metastasis en el momento del diagndstico y las localizaciones mas
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frecuentes son los ganglios regionales, el pulmén, la médula ésea, el higado, el hueso y el tejido
subcutaneo.

A pesar de que el neuroblastoma puede presentarse con sintomas generales no
especificos como fiebre, malestar general o dolor, la mayoria de los signos y sintomas son
secundarios a la compresion o infiltracién del tumor primario y/o metastasis. Los sintomas mas
comunes se deben a la existencia de una masa tumoral o al dolor éseo causado por las
metastasis. Por ejemplo, las masas retroperitoneales y pélvicas producen compresiéon de
estructuras vasculares y edema de las extremidades o las masas a nivel renal producen
compresién de la vasculatura renal provocando hipertension. La mayor parte de los nifios
presentan sintomas de enfermedad metastasica que pueden ser sistémicos y simulan el inicio
de una leucemia como palidez, cansancio, irritabilidad, fiebre de origen desconocido,
adenopatias generalizadas o infecciones respiratorias. Otros signos y sintomas que hacen
sospechar de padecer un neuroblastoma son proptosis, dolor de espalda, debilidad de
extremidades inferiores o retencidn urinaria no justificada.

El pronéstico de este tipo de cancer esta relacionado con la edad en que se diagnostica,
el estadio tumoral y la localizacién del tumor primario. Las masas localizadas y los menores de
1 afio suelen tener buen prondstico pero los nifios mayores con enfermedad avanzada o
diseminada suelen tener un prondstico mas reservado a pesar de la administracion de
tratamientos intensivos (Madero, 2015).

Tumor de wilms (nefroblastoma):

Es el tumor renal mas frecuente en la infancia y representa un 6,5% de los tumores
sélidos malignos del nifio. Es un tumor caracteristico de la edad pediatrica y un 70% se
diagnostica antes de los 4 afios de edad. Con los tratamientos actuales, mas de un 90%
sobrevive a la enfermedad. Suele presentarse como una masa abdominal indolora confinada a
un hemiabdomen y a menudo descubierta por los propios padres. Ocasionalmente puede ser
bilateral. Otros sintomas son dolor, fiebre y hematuria macroscépica. Un 30% cursa con
hipertension. Se disemina por via hematégena y linfatica, y las localizaciones mas frecuentes
son el pulman, el higado y los ganglios linfaticos. Localmente el tumor tiende a invadir a través
de la cipsula, el seno renal, los vasos sanguineos y linfaticos. (Sierrasesumaga, 2004).

Sarcomas de partes blandas-rabdomiosarcomas:

Los tumores que crecen en tejidos blandos son muy diversos tanto en aspecto como en
malignidad. En la infancia el mas representativo es el rabdomiosarcoma. Dicho tumor es un tumor
maligno de origen musculoesquelético. La mayoria se presentan de forma esporadica sin ningun
factor de riesgo. Existen 4 localizaciones anatomicas de enfermedad tipicas: cabeza y cuello (35-
40%), tracto genitourinario (20%), extremidades (15-20%) vy tronco (10-15%). El
rabdomiosarcoma de cabeza y cuello crece predominantemente en la 6rbita, nasofaringe,
maxilar, oido medio y partes blandas cara y cuello. En la zona genitourinaria, en el nifio pequefio
afecta a la vejiga, préstata y vagina; en el adolescente es mas comun la afeccién paratesticular
y del cordon espermatico. Crece inicialmente en forma de masa indolora que desplaza

estructuras. Los sintomas guardan relacion con la localizacion y el efecto de masa
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correspondiente segun el érgano que comprima. El pronéstico del rabdomiosarcoma se relaciona
con el lugar de origen, si es facilmente extirpable y con la presencia de metastasis. Son
localizaciones de buen pronéstico la 6rbita, la cabeza y el cuello, la zona paratesticular, la vagina
y las vias biliares.

Suele aparecer como una masa de afectacion profunda y adenopatias. Puede dar
sintomas que simulen otra patologia debido a que el érgano desplazado genere una bateria de
sintomas que haga dificil el diagndstico. Los rabdomiosarcomas con localizacion en cara y cuello
suelen presentar proptosis, obstruccién nasal unilateral persistente con o sin rinorrea y/o
sangrado y masa visible en amigdala. Los de localizacion en tracto genitourinario pueden
presentar retencién urinaria, inflamacion escrotal, flujo vaginal sanguinolento, hematuria
macroscopica, estrefiimiento o nauseas por comprension del intestino (Sierrasesumaga, 2004).
Tumores 6seos:

Los tumores 0seos mas frecuentes son el osteosarcoma y el sarcoma de Ewing.Los
osteosarcomas se desarrollan en las dos primeras décadas de vida siendo frecuente su
diagnéstico en la preadolescencia o adolescencia. Su localizacion primaria habitual son las
metafisis de huesos largos. Suele ser el fémur el hueso mas afectado, seguido de la tibia y el
hamero.

El sarcoma de Ewing se suele desarrollar en la segunda década de vida, siendo
excepcional su presentacion por debajo de los cinco afios de vida. Suele desarrollarse en la
diafisis de huesos largos aunque en un 50% se presenta en huesos planos (pelvis, costillas).
Existe una forma extradsea que crece en la pared toracica y se denomina tumor de Askin. La
presentacion clinica habitual consiste en inflamaciéon y dolor en la zona afectada. Dolor que
aparece en reposo. Puede darse la aparicion de cojera sin motivos. Suele desarrollarse una
tumoracién dura al tacto en caso del osteosarcoma y una masa fluctuante con eritema e
hipertermia similar a un proceso inflamatorio.

La existencia de un traumatismo o lesion previa no excluye la posibilidad de padecer un
sarcoma 0seo. Muchos de los casos se han detectado tras un traumatismo previo. Para
determinar si es un osteosarcoma o0 un sarcoma de Ewing se precisa un estudio

anatomopatoldgico tras biopsia de la lesion presentada (Sierrasesumaga, 2004).

1.1.4. Tratamientos

El incremento progresivo de la supervivencia del cancer en la edad pediatrica hasta
situarse sobre el 80% y el consiguiente descenso de la mortalidad ha sido consecuencia de la
investigacién de nuevos y mejores procedimientos diagndésticos y terapéuticos, asi como, el
desarrollo de nuevas terapias de soporte (SEHOP, 2016).

El tratamiento de todo cancer tiene como objetivo principal obtener y mantener la
remision clinica completa. Puede considerarse curado si la remisién se ha mantenido por un
espacio de 3 a 5 afios después de finalizar el tratamiento. El tratamiento del cancer infantil pasa
por generar protocolos de tratamiento estandarizados y basados en la evidencia cientifica

generados tras el consenso de especialistas en el manejo del cancer infantil. Un claro ejemplo

20



es el protocolo de tratamiento LAL/SEHOP-PETHEMA 2013. Pero a pesar de tener protocolos
que unifican los tratamientos a seguir, los tratamientos se personalizan para cada paciente, su
tipo de tumor y el avance de dicho tumor.

El tratamiento del cancer en la infancia tiene como objetivo principal, desarrollar
estrategias que minimicen la toxicidad terapéutica para reducir la morbimortalidad. En los ultimos
tiempos se han incorporado a las decisiones terapéuticas, las caracteristicas biolégicas del tumor
gue sufren junto con las caracteristicas clinicas o quirargicas. Para combatir el cancer infantil se
ha pasado a utilizar el tratamiento multimodal que asocia diferentes terapéuticas para poder
conseguir la curacion. En los tumores sélidos se usa la cirugia y la radioterapia para el control
local del tumor y luego la quimioterapia para erradicar la enfermedad a nivel sistémico
(Fernandez, 2012).

El tratamiento de las enfermedades oncohematoldgicas se basa principalmente en la
administracion de farmacos antineoplasicos (quimioterapia), radioterapia y cirugia,
independientemente o combinadas entre ellas en funcion de la tipologia y estado de evolucion
de la enfermedad. A éstas hay que afadir la administracion de bioterapia e inmunoterapia asi
como, terapia de soporte para dar respuesta a los posibles efectos adversos derivados de la
toxicidad del tratamiento especifico. En aquellos procesos onco-hematoldgicos o que por su
agresividad supongan un alto riesgo de recidiva suele plantearse el trasplante de médula 6sea
(TMO) con el objetivo de aumentar las probabilidades de supervivencia. Dependiendo del tipo de
céncer que tenga el nifio se empleara una modalidad u otra, aunque en la mayoria de los casos,
el tratamiento combinara varias modalidades (Adamson, 2015).

Quimioterapia (QMT): Consiste en la utilizacién de farmacos o medicamentos que

destruyen las células tumorales e impiden que se reproduzcan. Los medicamentos se denominan
antineoplasicos o quimioterapicos. Puede administrarse por via oral (pastillas, jarabe...)),
intravenosa (inyectada a través de una vena al torrente sanguineo), intramuscular (inyectada en
musculo), subcutanea (inyectada a través de la piel al tejido subcutaneo) o intratecal (inyectada
en el espacio que rodea a la médula espinal). Actla sobre las células cancerosas, pero afecta a
algunas células sanas, sobre todo a aquellas que tienen una gran capacidad de crecimiento
(células de la sangre, del aparato digestivo, de los cabellos), produciendo efectos secundarios
que dependeran principalmente del tipo de farmaco, de la dosis y de la susceptibilidad individual.
Aun asi, la toxicidad asociada a estos farmacos es considerable; por lo que, las terapias de
soporte, como la administracion de factores de crecimiento, las transfusiones de hemoderivados
o el tratamiento antibidtico de las distintas infecciones secundarias constituyen un pilar
fundamental en el manejo de estos pacientes (Adamson, 2015).Existen diferentes tipos o

maneras de administracion de la quimioterapia como se muestra en la Figura 1.
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Figura 1.- Formas de administracién de la quimioterapia

J- c * Administracion simultanea de multiples citostaticos con
Qu Imi Oterap Ia distintos mecanismos de accién para vencer la

' resistencia de las células tumorales a los farmacos
combinada s

Qu Imi Oterap a + Administracién de quimioterapia sistémica tras el control
local del tumor primario mediante radioterapia y/o

adyuvante cirugia.

Qu Imi Oterap 12| *Administracién de quimioterapia como tratamiento inicial,
favorece el control local, ya que reduce el tumor y facilita el

neo ad y uvante tratamiento quirurgico o con radioterapia.

QU imi oterap 121 | -Administracion de quimioterapia a vez que la radioterapia.
Mejora el control local y tiene simultaneamente un efecto

concominante REEEEEE

- - . * Administracion de una segunda linea de tratamiento,
Qu Imi Oterap Ia compuesto por farmacos con diferente mecanismo de
accion para obtener una nueva remision en las recaidas de
rescate la enfermedad.

Qu | m | Oterap | a * Administracion de quimioterapia con el objetivo de reducir

. . y/o aliviar manifestaciones de la enfermedad.No hay una
p al | at Iva intencién curativa.

Fuente: elaboracion propia

Radioterapia (RDT): Consiste en la utilizacion de radiaciones ionizantes capaces de

eliminar las células malignas y/o detener su crecimiento y division en la zona en la que es
aplicada. Se emplea como terapia local (en la zona donde esta el tumor) o como terapia loco
regional (cuando se incluyen los ganglios cercanos al tumor). Se puede administrar como
tratamiento complementario a la cirugia o a la quimioterapia. Las bases biologicas de la
radioterapia se fundamentan en las diferentes respuestas del tejido sano y tumoral a las
radiaciones ionizantes en funcion de la dosis y los tiempos de administracion. La dosis de
radiacion se administra de forma fraccionada en distintas sesiones durante un periodo de tiempo
variable que oscila entre 3-6 semanas en la mayoria de los casos; esto se conoce como

fraccionamiento de la dosis. Los métodos de administraciéon son:

e Radioterapia externa. Es el tipo més comun y consiste en aplicar la radiacion desde una
maquina externa al cuerpo. Se puede usar para tratar grandes &reas del cuerpo.

e Braquiterapia o radioterapia interna. Se utiliza en casos de tumores localizados en zonas
de dificil acceso, donde se colocan unos implantes temporales o permanentes de forma

quirudrgica, que contienen el material radioactivo y que actdan localmente, disminuyendo
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los efectos sobre los tejidos vecinos. Un ejemplo seria el tratamiento de los

retinoblastomas a los que se les coloca en la cavidad ocular una placa de rutenio durante

24 horas.
Su aplicacién en la infancia requiere una especial atencién debido a sus potenciales efectos
sobre los tejidos en fase de crecimiento y desarrollo y el riesgo de segundos tumores a largo
plazo. Los efectos secundarios de la radioterapia dependen de los parametros del tratamiento,
y segun el momento de aparicion pueden ser agudos (inmediatamente después de la
radiacién), subagudos (de 3 a 9 meses después del tratamiento) y tardios (al afio de recibir la
terapia) (Fernandez, 2012). Existen diferentes tipos o maneras de utilizacion de la radioterapia
como se muestra en la Figura 2.

Figura 2.- Formas de administracion de la radioterapia

Radi oterapia -Utilizada en tumores localizados en estadios
g iniciales.Permite la posibilidad de curacion con
rad I Cal 0 con preservacion de érgano y funcién. Posibilita el

intencidn curativa rescate quirtrgico posterior.

. . «Utilizada tras cirugia curativa para erradicar restos
Radloterapla tumorales subclinicos, disminuyendo el riesgo de
recaida e incrementando supervivencia global.

adyuvante Evita cirugias mutilante.

«Utilizada previo tratamiento quirdrgico definitivo
para mejorar la radicalidad quirdrgica y/o cirugia

Radioterapia

conservadora con preservacion de 6rgano.
neoadyuvante Combinada con quimioterapia.

Radi oterapia +Utilizada para la desaparicion o mejoria de los
o sintomas provocados por complicacion local de la
EUEE! enfermedad. No hay una intencién curativa.

Fuente: elaboracion propia

Cirugia o tratamiento quirdrgico: En la mayoria de canceres, la cirugia es imprescindible

dentro del manejo de los tumores en la infancia, a pesar de que se siguen en la mayoria de los
casos un abordaje multimodal. La cirugia ayuda en el diagnostico y en el tratamiento siendo una
fase en si dentro del abordaje multimodal.

La cirugia se precisa por partida doble en el diagnéstico de los tumores en la infancia.
Por un lado, la mayoria precisan que se realice una biopsia para esclarecer el diagnostico
histopatolégico del tumor y recoger muestras para poder llevar a cabo estudios genéticos,
bioquimicos o inmunolégicos que ayudan a conocer como son los tumores a nivel biolégico y
abrir nuevas linea de tratamiento mediante ensayos clinicos. Por otro lado, la cirugia en el
diagnéstico permite que se haga un estadiaje del tumor que marcara las decisiones terapéuticas
(Madero, 1997).

Tradicionalmente, el papel de la cirugia ha consistido en la reseccién tumoral en mayor

o menor medida dependiendo del tamafio y localizacidn del tumor, excepto en aquellos que son
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quimiosensibles y no precisan que se haga reseccion por la buena respuesta al tratamiento. Los

tipos de cirugia son que vamos a encontrar se describen en la Figura 3.
Figura 3.- Formas de cirugia que pueden contemplarse.

*Extirpacién completa del tumor primario con

Ciru g la con margenes suficientes y linfadenectomia adecuada.
. . . Es importante tener en cuenta que cada tumor y
Intencion curativa localizacién requiere su técnica especifica que

debe ser realizada por un cirujano experto.

* Se usa en recidivas locales indicadas siempre que

Cirugia en exista la posibilidad de radicalidad.En pacientes

s 1 metastaticos puede aumentar la supervivencia y

recidivas y ayudar al control de sintomas y a la mejor

metastasis respuesta a tratamientos complementarios
posteriores.

*Reduccion del volumen tumoral para conseguir

Cirugia reductora mayor respuesta a los tratamientos
complementarios

*Realizada con el Unico objetivo de evitar

Ciru g ia pa| jativa complicaciones y mejorar la calidad de vida de los
pacientes

Fuente: elaboracion propia

Terapias moleculares dirigidas (inmunoterapia): Este tipo de terapias han supuesto un

gran avance en el tratamiento del cancer infantil. Las terapias moleculares estan todavia muchas
de ellas en estudio y evaluandose su eficacia pero cada vez mas los resultados indican que
puede ser una linea de tratamiento muy eficaz. Los inhibidores moleculares son farmacos que
destruyen la célula tumoral actuando contra las moléculas especificas que estan implicadas en
su divisién y crecimiento. Estas terapias usan la capacidad natural del sistema inmunitario para
detectar y destruir las células que presentan un crecimiento anormal. Son tratamientos que
restauran o intensifican la capacidad del sistema inmunitario para combatir el cancer ya que
estimulan componentes especificos del sistema inmunitario para responder contra las células
tumorales (Acha, 2015).

Las terapias que en estos momentos se estan utilizando para diferentes tipos de cancer
son:

e Anticuerpos monoclonales

Son farmacos disefiados para unirse a una molécula especifica del organismo con la

cual hara la accién para la que esta disefiado. Pretenden generar una respuesta

inmunitaria que destruya la célula tumoral. Una vez el anticuerpo monoclonal se una a

su molécula especifica puede actuar de diferentes formas: generar citotoxicidad en la
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célula bloqueando las sefiales celulares y asi provocar la muerte de la célula o puede
asociarse a radionucleidos para ser depositado en la célula tumoral y conseguir que no
crezca. El objetivo es dificil ya que gran nimero de antigenos son compartidos por las
células sanas y por las tumorales. El reto es conseguir generar antigenos que no
comprometan las células sanas.

e Transferencia adoptiva celular.
Este tipo de tratamiento intenta reforzar la capacidad de las células T del organismo para
combatir el cAncer. Consiste en conseguir células T especificas del tumor a tratar y aislar
las mas activas contra el tumor. Estas células son administradas al paciente para que
destruyan el tumor.

e Citocinas
Son proteinas que son producidas por el organismo del paciente. Tienen una funcion
importante en la reaccion inmunitaria para responder contra el cancer. Los dos tipos més
comunes que se usan son interferén e interleucinas.

e Bacilo de Calmette Guerin (BCG)
Se usa para tratar el cancer de vejiga. Es una forma debilitada en laboratorio de la
bacteria. Cuando se administra, a través de un catéter, a la vejiga, es capaz de generar

una reaccion inmunitaria que puede erradicar las células cancerosas.

Tratamientos de soporte: Los tratamientos de soporte que se administran junto con los

tratamientos curativos del cancer tienen como objetivo disminuir o anular los efectos adversos
gue provocan la quimioterapia y la radioterapia principalmente. Los farmacos mas usados son
antibiéticos, antiviricos, corticoides, anticonvulsivantes, derivados sanguineos (plaquetas,
concentrado de hematies) y analgésicos. Los analgésicos que se suelen utilizar van desde
paracetamol y antinflamatorios no esteroideos para el dolor leve o moderado a ibuprofeno o

naproxeno, opioides, morfina, fentanilo para el manejo del dolor moderado-grave.

Trasplante de progenitores hematopoyéticos: La infusidn de progenitores o células

madre hematopoyéticos es un procedimiento terapéutico considerado habitual tanto para las
enfermedades hematol6gicas como para los tumores sélidos.

Consiste en cambiar las células enfermas de la medula por otras sanas. Existen dos
situaciones en las cuales se puede necesitar este recurso terapéutico. La primera es cuando el
cancer ha dafiado la medula ésea del nifio, esta caracteristica suele suceder en las leucemias y
linfomas. La segunda es cuando el nifio debido al tumor que presenta ha precisado altas dosis
de quimioterapia o radioterapia dafiando la medula ésea. En este caso se utiliza el trasplante
como consolidacion del tratamiento en tumores sélidos. Un ejemplo de uso seria en el tratamiento
de los neuroblastomas de grado IV (Carreras, 2016).

La medula 6sea debe cumplir criterios de histocompatibilidad HLA para poder realizar el
trasplante. En los (ltimos afios se ha avanzado en el conocimiento del concepto de
histocompatibilidad permitiendo seleccionar mejor a los donantes. Juntamente con este avance

se han identificado nuevas fuentes de progenitores hematopoyéticos como la sangre de cordon
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umbilical o la sangre periférica. También ha mejorado el conocimiento y tratamiento de la
enfermedad injerto contra huésped y de las medidas de soporte durante la inmunosupresion.
Para obtener los progenitores hematopoyéticos de sangre periférica se debe de
administrar farmacos que consiguen aumentar el nimero de progenitores en sangre circulante
(factores estimulantes de colonias granulociticas, G-CSF), para ser extraidos mas tarde
mediante leucoaféresis. Este tipo de progenitores consiguen una recuperacion hematopoyética
més rapida que los obtenidos de médula ésea, aunque con mayor incidencia de enfermedad
injerto contra huésped (Carreras, 2016).
Existen tres tipos de trasplantes de medula 6sea (TMO):
e Trasplante de médula 6sea (TMO) singénico
La médula ésea proviene de un donante totalmente compatible o con una medula ésea
practicamente igual. Suele proceder de un gemelo univitelino sano.
e Trasplante de médula 6sea (TMO) autélogo
La médula 6sea es extraida del propio paciente en un periodo de descanso entre
quimioterapia para luego poder administrarsela como rescate hematopoyético. Este tipo
de trasplante también es habitual que consiga precursores hematopoyéticos mediante
leucoaféresis.
e Trasplante de médula 6sea (TMO) alogénico
Para poder realizar este trasplante se precisa un donante que sea compatible con el
receptor. El donante debe de presentar histocompatibilidad con identidad A, B, C, D
dentro de HDL con cultivo negativo de linfocitos. En este caso la médula suele provenir
de un familiar, casi siempre un hermano, o de un banco de médula 6sea.
La realizacion de un trasplante de médula 6sea requiere la existencia de una unidad
especializada capaz de realizar el tratamiento de soporte que necesitan estos nifios sobre todo
en el campo de la prevencion y tratamiento de infecciones potencialmente graves, el soporte

nutricional y la prevencion de la enfermedad injerto contra huésped. (Carreras, 2016)

1.1.5. Efectos secundarios de los tratamientos

Los tratamientos contra las diferentes enfermedades neoplasias en la infancia permiten
que su indice de curacidén haya ido mejorando durante estos afios, a pesar de que las
caracteristicas del cancer infantil (tipo de presentacion, rapido crecimiento y gran invasividad)
pudieran hacer pensar lo contrario. Las células neoplasicas son muy invasivas pero también son
muy sensibles a la radioterapia y quimioterapia favoreciendo la respuesta a los tratamientos.
Como se ha mencionado, el tratamiento del cancer tiene como objetivo principal obtener la
curacion y mantener la remision clinica. Para ello se administran terapias combinadas que
pretenden la destruccion de las células neoplasicas. Pero no sdélo se destruyen las células
anomalas sino que también estd presente la destruccion de células normales con una gran

capacidad de crecimiento provocando efectos secundarios al tratamiento.
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Los efectos secundarios o toxicidad de los diferentes tratamientos pueden dividirse en:

Inmediata.

Precoz o aguda: Se produce en horas o los pocos dias de recibir el tratamiento.

Retardada o subaguda: Se produce en semanas 0 meses de recibir el tratamiento.

Tardia: Se presenta de meses a afios del tratamiento.

Segun la afectacién de diferentes érganos o sistemas del organismo la toxicidad puede ser:

Gastrointestinal:

Es la mas habitual junto con la alopecia y la mielosupresion. Suele presentarse:

(¢]

Mucositis: Suele afectar a la cavidad bucal o area orofaringea pero puede llegar
lesionar a todo el tubo digestivo desde la boca al ano. Es una reaccién
inflamatoria provocada por la quimioterapia y/o la radioterapia que lesiona la
pared celular generando una ulcera que puede colonizarse por bacterias. Este
proceso va acompafiado de dolor. Suele aparecer entre el quinto y el séptimo
dia post infusién o radiacion (Ruiz, 2011).
La OMS clasifica la mucositis en funcién de los sintomas clinicos (dolor y estado
de la mucosa oral) y de la posibilidad de alimentacién oral en cuatro grados:
= Grado 1 (mucositis leve): existe Unicamente sequedad bucal y
enrojecimiento de la mucosa, que no impide la toma de alimentos
= Grado 2 (mucositis moderada): aparece, ademas de la sequedad y del
enrojecimiento, ulceraciones de la mucosa bucal. La toma de alimentos
sélidos es todavia posible a pesar de que la presencia del dolor puede
que no permita hacerlo.
= Grado 3 (mucositis grave): se encuentra una ulceracidbn marcada, y
Unicamente se puede tomar alimentacion liquida.
= Grado 4 (mucositis muy grave): se caracteriza por ser la forma mas
grave y peligrosa de mucositis oral. En este grado no es posible la toma

de alimentos (nutricién oral) (Blanco, 2008).

En el manejo de la mucositis se recomienda reposo intestinal mediante nutricion
por via parenteral y tratamiento del dolor mediante la utilizacion de farmacos del
tercer escalén analgésico de la OMS, los opioides mayores, como son la
buprenorfina, el fentanilo y tramadol, los cuales seran elegidos en funcién del
tipo de dolor y su valoracién (Chiappelli ,2005).

Diarrea: Es un sintoma que puede estar provocado tanto por la quimioterapia
como por la radioterapia. Se define como la evacuacion frecuente de heces de
consistencia no formada o liquida. Puede provocar deshidratacion, insuficiencia
renal aguda y desequilibrio electrolitico (acidosis metabdlica) llegando incluso a
la enterocolitis necrotizante y/o sepsis intestinal. La diarrea puede ser secretora
(secreta electroliticos a la luz intestinal), exudativa o inflamatoria (presenta dafio
en la mucosa intestinal con pérdida de agua, electrolitos, moco, proteinas,

leucocitos). La diarrea por quimioterapia es producto de la toxicidad que afecta
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a las células en division del epitelio intestinal provocando la ruptura de la
capacidad secretora y absortiva. Puede presentarse de forma temprana (tras las
primeras 24 horas post tratamiento) o tardia (entre el 5 y 12 dia post tratamiento)
siendo esta forma la mas habitual. Se debe tener en cuenta la posible infeccion
por Clostridium difficile, E. Coli, Shigella, Salmonella y Campylobacter. También
hay que pensar que la administracién de quimioterapia aumenta el riesgo de
desarrollar diarrea asociada a antibiéticos por seleccion de la flora intestinal y
fenomenos de sobrecrecimiento bacteriano. EI manejo clinico requiere
administrar hidratacién, antibidticos, electrolitos y en algunos casos
antidiarreicos (Molina, 2013).

Estrefiimiento: Es un sintoma que se basa en la emision anormalmente
retardada o infrecuente de heces de consistencia endurecida y seca cuyo agente
causal, en este caso, es el efecto secundario de algunos de los farmacos
guimioterapicos. Aunque también pueden darse otros factores causales
implicados como son la dieta, los fArmacos como los opiaceos y la disminucién
del ejercicio fisico. El manejo pasa por aumentar la ingesta de liquidos, mejorar
la ingesta de fibras en la dieta, practicar ejercicio moderado y administrar
laxantes o propulsores del transito intestinal (Alvarez, 2012).

Nauseas y vomitos: Son los sintomas mas frecuentes ante el tratamiento del

nifio con cancer. En muchas ocasiones no se presentan los vémitos pero si las
nauseas que le pueden impedir una correcta alimentacién. Los nifios suelen
rechazar los alimentos apareciendo las nduseas en los momentos en los que
ven la comida o perciben el olor a comida. Se definen tres tipos de vomito o
emesis: emesis aguda, tardia y anticipatoria. La emesis aguda es aquella que
aparece durante las primeras veinticuatro horas tras la administracion de la
quimioterapia. Si no se ha tenido en cuenta un tratamiento profilactico previo,
suele iniciarse entre la primera y segunda hora tras la quimioterapia. La emesis
tardia se produce pasadas las 24 horas de administracion del tratamiento y
puede durar hasta pasadas las 72-96 horas si no se ha seguido tratamiento para
la emesis. La emesis anticipatoria es una respuesta condicionada a recibir
guimioterapia. Puede desarrollarse al cuarto ciclo tras haber desarrollo emesis
aguda en los anteriores ciclos de quimioterapia. Los vomitos son dificiles de
controlar mediante tratamiento farmacoldgico. En ocasiones su presencia se
explica por el modelo de condicionamiento pavloviano. La quimioterapia se
comporta como un estimulo condicionado, el cual produce una respuesta
incondicionada que son las nauseas y vomitos. En algunos casos, la utilizacién
de placebos, técnicas de distraccion o relajacion pueden ayudar a controlar este
efecto psicoldgico. Los antieméticos mas utilizados para evitar este efecto
secundario son ondasetron, palonosetron, dexametasona, metoclopramida y el
lorazepam. (Haro,2013 ; Perdikidis,2011)
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Toxicidad cutanea

Las estructuras de la piel se ven afectadas por los efectos adversos de la quimioterapia

o radioterapia. Casi siempre comprometen los anejos como el cabello y las ufias pero

las glandulas sebaceas y las sudoriparas también se ven afectadas por esos efectos. Se

manifiestan en forma de cambios de pigmentacion, erupciones eritomatosas Yy

fotosensibilidad.

(e]

Hiperpigmentacién cutdnea: Generalmente no tiene mas trascendencia que

la estética y tiende a desaparecer con el tiempo tras la supresion del
tratamiento.

Alopecia: La caida del cabello es el efecto adverso mas frecuente y, el mas
estresante psicolégicamente. Este efecto es lo que hace reconocer a los
enfermos de cancer. Se suele iniciarse a los 7-10 dias de empezar los ciclos
de tratamiento y puede continuar durante 3 meses perdiéndose el cabello
hasta que se llega a la alopecia total. Se debe a que los agentes citostéticos
interfieren en la formacién de la célula (huso de la matriz) e induce una
involucién. La alopecia es universal y en casi todos los casos es transitoria
volviendo el cabello a crecer; pero se han reportado casos en los que se ha
mantenido una vez acabado el tratamiento y alcanzado la remisién.

Alteraciones ungueales: Generalmente en forma de pigmentacion acentuada

0 bandas blancas trasversales en las ufias. También puede presentarse

hematoma en el lecho ungueal con secrecién purulenta.

Fotosensibilidad. El incremento de la sensibilidad a la exposicién solar se
manifiesta como un eritema, hiperpigmentaciéon en areas fotoexpuestas,
erupciones severas con necrosis subtotal de la epidermis. La mejor manera
de enfrentarse a este efecto es la prevencion mediante una minima
exposicién al sol y uso de crema protectora solar especial (Allevato,2008).

Dermatitis causada por radioterapia

La dermatitis local inducida por la radioterapia es dependiente de la dosis
utilizada relacionandose también con el fraccionamiento. Puede variar desde
eritema hasta descamacion seca/himeda, necrosis dérmica y ulceracion.
Aparece en el campo de irradiacion con caracteristicas variables .Las
superficies corporales afectadas por el haz de irradiacion muestran mayor
intensidad en los cambios agudos. En las zonas irradiadas como un efecto
crénico puede observarse hiperpigmentacién, atrofia epidérmica, aparicion

de telangiectasias vy fibrosis subcutanea (Susser, 1999).

e Hipersensibilidad

La mayoria se presenta a las pocas horas de la administracion parenteral del

tratamiento. Se manifiesta con un amplio espectro clinico desde un simple prurito

con edema, urticaria y eritema hasta reacciones cardiorrespiratorias con riesgo vital.
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También pueden manifestarse en el espectro de reacciones que incluyen el eritema
multiforme, el sindrome de Steven Johnson y la necrolisis epidérmica téxica.
Toxicidad hematolégica

La gran mayoria de los farmacos quimioterapicos afectan negativamente al sistema
hematopoyético afectando directamente a la medula ésea o a los factores que
regulan la hematopoyesis. Este efecto puede provocar hemorragias, infecciones
graves o anemia y segundas neoplasias como efecto tardio.

o Mielosupresiéon: El farmaco provoca una disminucién en la creacion de
neutrofilos poniendo en peligro al sistema inmunolégico del nifio dado que
no se pude defender contra bacterias y virus. Aparece a los
aproximadamente 7 dias de la administracion del ciclo de quimioterapia y
puede permanecer hasta los 21 dias post infusién. Si no se recupera de este
efecto no podra recibir el siguiente ciclo y se ira retrasando el tratamiento. El
riesgo de infeccion estd muy presente sobre todo en aquellos nifios que
muestran un recuento inferior a 500 neutréfilos. Se ha documentado que el
100% de nifios con neutropenia severa desarrollan una infeccién a pesar de
gque hay autores que consideran esta neutropenia severa como un indicador
biolégico de éxito del tratamiento. Las medidas terapéuticas ante esta
mielosupresién pasa por medidas de soporte para evitar la infeccién y
administrar farmacos que ayuden a recuperar la médula para poder
aumentar los neutrdfilos. Dichos farmacos son estimuladores de granulocitos
(G-CSF) y eritropoyetina (Ferreiro ,2003).

o Anemia: El funcionamiento inadecuado también afecta a la serie roja
produciendo que los hematies bajen, precisando que el nifio deba recibir
transfusiones de sangre para contrarrestar el efecto de la quimioterapia y
mejorar la anemia.

o Trombocitopenia y alteraciones de la coagulacion: Puede ser debida a

efectos del tratamiento o a las manifestaciones de la propia enfermedad
neoplasica. El riesgo de hemorragia y de sangrado conlleva que con
frecuencia se les deba de transfundir plaquetas (Ferreiro ,2003).
Neurotoxicidad
Varios farmacos son capaces de originar una neuropatia periférica sensitivo-motora
gue cursa con disminucién de los reflejos osteotendinosos, parestesias, disestesias
de las extremidades y trastornos motores. Por afectacion del trigémino puede
aparecer dolor mandibular. Hay farmacos que pueden desarrollar ototoxicidad
provocando pérdida auditiva en mayor o menor grado.
Toxicidad pulmonar
La lesibn méas habitual es la fibrosis intersticial pulmonar con destruccién de las
células que configuran el tejido pulmonar, originada por citostaticos, que se

manifiesta con disnea progresiva, tos improductiva, fiebre y cianosis.
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e Toxicidad cardiaca
Las antraciclinas son los farmacos cardiotéxicos por excelencia que pueden producir
miocardiopatia como entidad mas grave. Se manifiesta en forma de insuficiencia
cardiaca congestiva con disminucion del rendimiento cardiaco. En su forma mas
grave puede representar una mortalidad del 60%.

e Toxicidad vascular
A causa de una lesion irritativa directa en el endotelio de las paredes venosas puede
aparecer flebitis si la infusion se realiza por via periférica. Para evitar estas lesiones
vasculares se recomienda administrar los farmacos por via de acceso central.
También se pueden producir trombosis venosas.

e Toxicidad gonadal
En el caso de nifios que ya han iniciado la etapa puberal pueden darse efectos
secundarios que afecten a la capacidad reproductiva en el futuro. En el nifio se
produce azoospermia que al inicio puede ser temporal para convertirse en
irreversible al aumentar los ciclos de tratamiento. En la nifia se origina amenorrea
temporal o a veces definitiva por atrofia ovarica que puede acabar con dafio directo
en el ovario. Ante esta eventualidad de que se produzca esterilidad fruto del
tratamiento y con el objetivo de mantener la posibilidad en el futuro de tener
descendencia, se han empezado a desarrollar iniciativas como la crioconservacién
de espermatozoides y de tejido ovarico sobretodo en pacientes adolescentes.

e Toxicidad vesical

Se presenta en forma de cistitis hemorragica que se define como una irritacién
sintomética de la vejiga y se manifiesta como molestia suprapubica, disuria y
urgencia. En los casos severos aparece incontinencia y hematuria. Es producida por
un dafio en la mucosa vesical que desaparece a posteriori.

e Carcinogénesis

Los agentes antitumorales son capaces de originar la aparicion de segundas
neoplasias a través de lesiones en el DNA de las células sanas. Los farmacos
habitualmente implicados son los alquilantes, los inhibidores de las topoisomerasas
y la radioterapia (Ferreiro ,2003).

La radioterapia presenta como efectos agudos la irritacion de la piel, que debera
mantenerse bien hidratada evitando la exposicién solar de la misma y la alopecia que es
irreversible. Los efectos agudos no son tan impactantes como los tardios que pueden aparecer
hasta el afio posterior a recibir la radiacion. Dentro de los tardios podemos destacar la hipertrofia

celular, la fibrosis y la necrosis de los tejidos.
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1.1.6. Unidades de atencion al nifio con cancer (equipos)

El nifio diagnosticado de céancer debe ser atendido en una Unidad de Oncologia
Pediatrica, un espacio que incluye un equipo multidisciplinar que trabaja para atender sus
necesidades médicas, psicolégicas, sociales y espirituales. Tanto la Sociedad Internacional de
Oncologia Pediatrica (SIOP), como la Asociaciéon Americana de Pediatria (AAP) han enumerado
las caracteristicas que estas unidades requieren para su correcto funcionamiento: deben estar
integradas en un Departamento de Pediatria en el que estén incluidas las distintas especialidades
médicas pediatricas, en un centro hospitalario en el que los servicios generales tengan
tecnologias avanzadas que se adapten al cancer infantil y tener facilidades de atencion
hospitalaria a nifios inmunodeprimidos, en tratamiento de quimioterapia, en cuidados intensivos
y en situacion terminal (L6pez,2009).

La Sociedad Europea de Oncologia Pediatrica (SIOP Europa) considera que el progreso
significativo en el tratamiento del cancer en la infancia, se debe a la estrecha colaboracion de los
profesionales que les atienden y a la creacién de protocolos conjuntos. Esta estrategia de
colaboracién ha mejorado las expectativas de supervivencia del cancer infantil. Por esta razon
se consider6 que se debiarealizar un documento de consenso donde se reflejaran los estandares
de atencion que deben cumplir las unidades de atencién a la infancia con cancer. Dicho
documento se gener6 en la conferencia celebrada en Varsovia en 2008.

En Espafia, fruto de este documento europeo, se generd dentro del plan estratégico
contra el cancer del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) un documento
donde se recogen los estandares de calidad que debe reunir una unidad asistencial de oncologia
pediatrica (MSSSI, 2013).

Dichos estandares se han generado respetando los derechos del nifio hospitalizado que
se recogen en la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados fruto de la Resolucién A2-25/86, de
13 de mayo de 1986 del Parlamento Europeo. Estos derechos se plasman a continuacién dentro
de la Tabla 4.
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Tabla 4: Derechos del nifio hospitalizado

Carta Europea de los Nifios Hospitalizados ‘

a)

b)

c)

d)

e)

f)

)]

h)

)

k)

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 coordinan
oportunamente con el fin de que la hospitalizacién sea lo mas breve y rapida posible.

Derecho del nifio a la hospitalizacién diurna sin que ello suponga una carga econémica
adicional a los padres.

Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la persona que los sustituya el
méximo de 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.

Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su desarrollo mental,
su estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al
gque se le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

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.

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 propdésito
primordial sea educativo o informativo y no terapéutico.

Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el
derecho funda mental de éste al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello.

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

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion adecuada y
aun seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacion especializada

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 es tos tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion,
asi como de retirarla.

Derecho del nifio hospitalizado, cuando esté sometido a experimentacion terapéutica,
a estar protegido por la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus
subsiguientes actualizaciones.

Derecho a no recibir tratamientos médicos indtiles y a no soportar sufrimientos
fisicos y morales que puedan evitarse.

Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que los sustituya,
en momentos de tension.
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Tabla 4: Derechos del nifio hospitalizado (Continuacion)

Carta Europea de los Nifios Hospitalizados ‘

n)

0)

p)

a)

s)

B

v)

Derecho a ser tratado con tacto, educacion y comprension y a que se respete su
intimidad.

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.

Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitan do todo lo posible su
hospitalizacion entre adultos.

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.

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 es colares pongan a su disposicién, en particular en el caso de una
hospitalizacién prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause
perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.
Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a
su edad, de libros y medios audiovisuales.

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

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

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 hospitalizaciéon o de

examen médico en paises que no forman parte de la Comunidad Europea.

Fuente: elaboracion propia a partir de Resolucion A2-25/86 del Parlamento Europeo de 13 de mayo de 1986.

Los estandares y recomendaciones se han agrupado en las siguientes areas:

Atencidn centrada en el paciente y su familia y respeto a los derechos del paciente infantil

hospitalizado
La atencion de los pacientes pediatricos debe ser abordada de forma integral

contando en todo momento con la familia para la toma de decisiones y el cuidado. Los

distintos profesionales del equipo multidisciplinar deben respetar en todas sus acciones
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los derechos del paciente y su familia, teniendo en cuenta y adaptandose a sus
caracteristicas culturales, econémicas, raciales, lingiisticas y religiosas.

Uno de los derechos es el derecho a la informacion, participacién en las
decisiones y el consentimiento informado contando en todo momento con la familia
haciéndoles los principales protagonistas de todo el proceso de la enfermedad. Deben
disponer de informacién clara y precisa, adaptada a su situacion y formacion, que les
ayude en la toma de decisiones. Dicha informacion debe darse en espacios habilitados
que garanticen la intimidad con la presencia de ambos progenitores en el horario que
sea méas factible.

Deben contar con reuniones con el equipo multidisciplinar durante todo el
proceso, disponiendo de informacion, verbal y por escrito, de las caracteristicas de la
unidad (normas, horarios, forma de contacto) y de los procedimientos que se le van a
realizar al nifio. El consentimiento informado esté regulado por la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacion y documentacion clinica. En ella se indica que los menores
deben recibir informacion, independientemente de su edad, utilizando un lenguaje
adaptado a su desarrollo. En los nifios con edad inferior a 12 afios, el consentimiento lo
debe conceder el representante legal del menor, habitualmente los padres. Debe de
concederse tras haber escuchado la opinién del menor.Entre los 12 y 16 afios, el menor
tiene derecho a dar el consentimiento por si mismo si se considera que es capaz
emocional e intelectualmente de comprender la informacion sobre beneficios, riesgos y
alternativas a una actuacion sobre su salud. A partir de los 16 afios, a todos los efectos,
el sujeto es autbnomo para tomar decisiones sin que tenga que intervenir ninguna otra
persona (Blasco, 2015). Los menores emancipados o los que tienen 16 afios cumplidos
deben ser informados y prestar su consentimiento para las intervenciones sanitarias que
vayan a realizarseles, aunque “en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio
del facultativo, los padres seran informados y su opinidén serd tenida en cuenta para la
toma de la decisiéon correspondiente”. Se recomienda disponer de un modelo de
consentimiento informado para aquellos procedimientos diagndsticos y terapéuticos
invasivos que requieren el consentimiento escrito por los padres del paciente y por éste
mismo.

Otro derecho que debe ser contemplado es que el nifio tiene derecho a estar
acompafiado de sus padres o familiares las 24 horas del dia. Los familiares suponen
una fuente de apoyo al paciente y este apoyo supone un refuerzo muy importante en
tratamientos de larga duracién o que necesitan el aislamiento del paciente. Asimismo
para promover normalidad en la vida del nifio, éste debe poder mantener contacto de la
manera mas idénea, con sus compafieros, hermanos y amigos. Para que este
acompafiamiento sea efectivo se recomienda fomentar la disponibilidad de habitaciones
individuales con equipamiento para las familias como cama, sala de estar, bafio o

armario. Se debe promover la participacion de la familia en los cuidados del menor dentro
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de la unidad a través de la realizacién de actividades formativas dirigidas a la familia,
encaminadas a facilitar los cuidados tras el alta y mientras el nifio este ingresado.

El nifio y su familia deben de recibir apoyo psicoldgico y social desde el momento
en que se detecta la enfermedad y durante todo el proceso. También deben recibir
atencion de profesionales de trabajo social para evaluar su situacion econémica y social,
y establecer un plan de personalizado que ayude a la familia en los tramites que sean
necesarios para conseguir las ayudas en cumplimiento del Real Decreto 1148/2011 de
29 de julio.

El nifio tiene derecho a recibir el mejor tratamiento posible, asi que, los
planes terapéuticos para la atenciéon del cancer en la infancia y la adolescencia, deben
ser actualizados y elaborados en base al conocimiento de la biologia del cancer, los
resultados de la investigacion clinica, la farmacocinética y la toxicidad conocida en los
nifios. Se debe garantizar la inclusion del nifio en el protocolo terapéutico mas efectivo y
seguro. Si no esté claro el tratamiento a seguir y debe de entrar a formar parte de un
ensayo clinico, la familia debe participar de la decisién y autorizar dicha linea de
tratamiento.

Para proporcionar un buen desarrollo mental y fisico de los nifios en las
diferentes edades, se debe contar con un entorno apropiado para su edad adecuando
las instalaciones a las diferentes edades que configuran las etapas pediatricas. También
se deben de configurar las actividades de ocio y juegos segun la edad y asegurando que
todos los nifios independientemente de la edad tengan posibilidad de ellas. Hay que
permitir que los nifios jueguen y aprendan con nifios iguales a ellos para fortalecer la
socializacién, fortalecer su autoestima y mantener su educacion de manera continuada
mediante aulas hospitalarias. La educacién que reciba durante su tratamiento debe ser
continua, y acorde a su edad, el hospital debe contar con profesores cualificados y
mantener relacion con la escuela del nifio para garantizar la continuidad del aprendizaje.

Para tener en cuenta el derecho a la asistencia continuada y a la transicién
alos servicios de adultos, se recomienda atender a los adolescentes hasta los 18 afios
dentro de las unidades oncoldgicas pediatricas siendo flexibles para adaptar el limite de
edad a la situacién del nifio y garantizar una transicién asistencial correcta a las unidades
de adulto.

La unidad debe de disponer de los medios necesarios para proteger la intimidad
de los nifios y su familia para cumplir el derecho alaintimidad. Se deben de desarrollar
habilidades para no comprometer la privacidad en la ejecucion de los procedimientos y
cuidados, incluso en la situacion de final de la vida del nifio favoreciendo el inicio del
duelo (MSSSI, 2013).

Sequridad v calidad de la atencién del paciente

Hoy por hoy una de las prioridades de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
es la seguridad en la atencién al paciente sea nifio o adulto. Otras organizaciones de

salud, como la Unién Europea o el Consejo de Europa, han priorizado también esta linea
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de actuacién ya que la provision de asistencia siempre conlleva unos riesgos que
pueden derivar en efectos adversos que comprometen la situacion del paciente. Se ha
demostrado que existe una buena efectividad desarrollando acciones de prevencion y
educacion en los profesionales para evitar la presencia de dichos efectos adversos
(MSSI, 2013).

En Espafia, la Ley 16/2003 de Cohesion y Calidad del SNS, sefiala la necesidad de
desarrollar sistemas de notificacion de eventos adversos ademas de estandares y
recomendaciones para mejorar la seguridad de la atencién sanitaria. Entre las medidas
reconocidas, a nivel internacional, de gran impacto y baja o media complejidad destacan:

o Optimizar la higiene de las manos

o Prevenir las infecciones como la neumonia asociada al uso de
ventilacion mecanica, las relacionadas con el acto quirargico y con el
catéter venoso central

o Identificar los medicamentos de alto riesgo y establecer procesos para el
uso de estos medicamentos

o Promover medidas de seguridad para la administracién de
medicamentos por via parenteral o enteral

o Controlar la realizacion de procedimientos quirargicos en el lugar
correcto

o Implantar medidas de precaucion en el uso de la contencion fisica o
inmovilizacién de los pacientes.

En las unidades oncoldgicas pediatricas, ademas de las lineas descritas, se

recomienda:

o Potenciar las reuniones de equipo para reflexionar sobre los posibles
efectos adversos generando un procedimiento de natificacion y
desarrollando un plan de accién para evitarlos. (Comision de tumores)

o Disponer y utilizar un procedimiento valido de identificaciéon inequivoca
de paciente antes de realizar cualquier procedimiento como
administracion de farmacos (sobretodo citostaticos), radioterapia,
administracion de hemoderivados o procedimientos diagnosticos.

o Estandarizar el traspaso del paciente entre profesionales bien sea en los
cambios de turnos, cambio de unidad o al alta mediante una
comunicacion eficaz.

o [Estandarizar un procedimiento sobre el almacenamiento, empaquetado,
identificacién, manipulacion y prescripcion de los medicamentos

utilizados en la unidad.

37



Aspectos organizativos: oferta asistencial, concentracién de la atencién, red asistencial

y atencion multidisciplinar

Una serie de caracteristicas hacen que la atenciéon a los nifios y adolescentes
con cancer sea mas compleja que en el caso de los adultos. La primera seria que dada
la baja incidencia ,comparativamente con el cancer en el adulto, hace que se tengan que
concentrar todos los recursos en el manejo de todas las enfermedades oncolégicas ( no
hay especializacion), la segunda es que el tratamiento conlleva mas riesgo debido a la
dosis que se debe dar y a la idiosincrasia del organismo infantil, la tercera es que los
recursos y los equipos deben adaptarse a las particularidades y necesidades inherentes
al cuidado del menor, y la ultima es que la dependencia permanente del nifio hacia el
adulto requiere una constante monitorizacion ,asi como ,personal entrenado.

En consecuencia la atencidon al cancer infantil, debe limitarse a aquellos centros
gue garanticen la experiencia (nUmero de casos) requerida para mantener la formacion
y actualizacion periddica de sus profesionales (Navajas, 2015). Los Estandares
Europeos de Atencioén a Nifios con Cancer proponen: Necesidad de un nimero minimo
de 30 casos al afio para disponer de experiencia clinica suficiente.

o Atencién por un equipo multidisciplinar
o Integracion en un hospital que disponga de las especialidades que sean
necesarias para garantizar la atencion a la complejidad del cancer infantil

(incluyendo servicios de diagndstico y tratamiento).

o Trabajar en red asistencial con otros centros o unidades implicadas en el manejo
de los nifios con cancer.

A nivel de la oferta asistencial, las unidades oncoldgicas pediatricas deben
disponer de una descripcion detallada de su oferta de servicios (accesibilidad,
modalidades asistenciales, grupo de patologias que se atienden, recursos asistenciales
disponibles, actividades de investigacion relacionadas con los grupos de pacientes, etc.)
Debe incluir al menos los siguientes servicios: hospitalizacién convencional pediatrica,
unidad de cuidados intensivos pediatricos, consulta externa pediatrica, hospital de dia
pediatrico y urgencias pediatricas. La atencién continuada debe extenderse las 24 horas
del dia, los 365 dias al afio y debe incluir las herramientas de trabajo en red asistencial
con otros centros y unidades asi como definir la relacion con la organizacion de los
cuidados paliativos pediatricos. La atencion domiciliaria de los pacientes pediatricos en
cuidados paliativos se realizara por medio de equipos especificos o mediante otros
recursos de la red asistencial definiendo criterios de seguimiento telefénico lo
suficientemente amplio (Navajas, 2015). También han de disponer de instalaciones para
realizar radioterapia (servicio con toda la tecnologia adecuada para poder realizar el
tratamiento de irradiacién) o tener un convenio con otro centro que permita poder acceder
a este tratamiento si los nifios lo precisan y contar con un Oncélogo Radioterapico
consultor. El equipo del servicio de radioterapia debe ofrecer al paciente y a sus padres

informacion completa sobre el tratamiento que va a recibir, asi como las posibles
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secuelas del tratamiento con radiaciones ionizantes. Respecto al seguimiento del
paciente con cancer en edad infantil o adolescente, se debe tener en cuenta tanto la
supervivencia como la calidad de vida del paciente y la toxicidad de los tratamientos a
largo plazo, por lo que es necesaria la participacion de un oncélogo radioterapico en
dicho seguimiento.

El seguimiento a largo plazo tras el alta y el seguimiento de las secuelas han ido
en aumento ya que la mejora en la supervivencia del cancer infantil, conlleva que algunos
niflos sufran secuelas de larga duracion o aparicion diferida. Las necesidades que esta
supervivencia de larga evolucién plantea son diversas y suponen un reto importante en
el seguimiento de los pacientes ya que se genera una fuerte dependencia con los
equipos asistenciales oncoldgicos pero se precisa que los equipos de atencion primaria
se coordinen para poder colaborar con este seguimiento y deteccién de secuelas post
tratamiento. Dichos equipos de atencion primaria deben recibir formacién de las
unidades especificas de cancer infantil. El seguimiento debe valorar no sélo la evolucion
sin cancer sino también estandares que evallen la calidad de vida del paciente, asi como
la toxicidad a largo plazo de los tratamientos que han seguido y los riesgos de recaida
que pueda experimentar el paciente (Vivanco, 2017).

En el marco de la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud (SNS), se han aprobado los Criterios de Atencién de Cuidados Paliativos
Pediéatricos en el Sistema Nacional de Salud. Los cuidados paliativos ofrecidos a los
pacientes con cancer en la etapa infantil y/o adolescente que los precisen seran ofrecidos
a través de equipos con diferente grado de especializacion, en funcién de las
necesidades de cuidados determinados por la complejidad de la situacién de los
pacientes: a través de unidades especificas, de equipos de soporte y de la propia
atencién primaria, en particular, para facilitar que los pacientes tengan acceso a cuidados
paliativos avanzados en su domicilio.

Es fundamental disponer de dispositivos de atencion de cuidados paliativos
pediatricos en la red asistencial, promoviendo la formacién en cuidados paliativos
pediatricos de los profesionales integrados en las unidades asistenciales del cancer en
la infancia y adolescencia, estableciendo sistemas de atencion compartida con los
dispositivos de atencidon domiciliaria disponibles, los servicios de pediatria de hospitales
generales y/o los profesionales de atencion primaria (Ortiz,2011;Salvador, 2015).

Registro del cancer

La evidencia existente en oncologia pediatrica refuerza la idea que los hospitales
con gran volumen de actividad y los hospitales especializados proporcionan una atencion
que consigue mejores resultados que otros con menor volumen. Pero para obtener datos
de como se comporta el cancer infantil en nuestro pais se hace necesario un registro
comun donde todos los centros declaren sus casos nuevos, su mortalidad, sus nifios en
remision e incluso datos sobre los tratamientos. En Espafia se realiza a través de la

SEHOP, entidad que centraliza y realiza los informes pertinentes para saber el estado
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de la cuestion. El Registro de cancer infantil (<15 afios) debe utilizar la Clasificacion

Internacional de Céancer Infantil adaptado a las caracteristicas clinicas y bioldgicas del

cancer infantil y que los sistemas de registro de cancer de adultos no contemplan.

Asimismo promover estudios de seguimiento de la incidencia del cancer y de los

resultados en adolescentes.

Requisitos de una unidad asistencial del cancer en la infancia y adolescencia.

Segun los Estandares Europeos de Atencion a Nifios con Cancer (MSSSI,
2013), en relacién con el concepto de multidisciplinariedad, que se debe incluir
en la definicién operativa de la unidad, la Sociedad Internacional de Oncologia
Pediatrica (SIOP) recomienda que todo nifio y adolescente con cancer debe
tener acceso a un diagndstico, seguimiento y tratamiento por un equipo
multidisciplinar en el que exista una coordinacion de diferentes profesionales.
Para garantizar un diagnostico precoz del cancer, soporte en el tratamiento a
pacientes y familiares, cuidados paliativos y seguimiento a largo plazo de los

pacientes post alta y las secuelas. Como requisitos se considera que la unidad:

@)

Debe facilitar a los pacientes la oportunidad de un registro permanente de la
consulta entre el paciente y el médico, que debe constar en la historia clinica del
paciente, cuando se discuten los siguientes aspectos: el diagnostico; las
opciones y plan de tratamiento; y los acuerdos relevantes durante el seguimiento
(por ejempilo, el alta).

Debe disponer de un registro permanente de las consultas realizadas a lo largo

del proceso del paciente

Debe ofrecer a pacientes y cuidadores informacién escrita que incluya cartera
de servicios para el tratamiento del cancer, grupos para la participacién del
paciente y grupos de autoayuda, servicios que oferta de caracter psicoldgico,
social y de apoyo espiritual o cultural, si estan disponibles, informacién especifica
sobre el tipo de cancer y sus opciones de tratamiento (incluyendo los nombres y
las funciones / roles del equipo), propuesta de estrategia de seguimiento y
propuesta de prevencion en familiares a riesgo.

Debe disponer de una guia de practica clinica de referencia para el equipo
multidisciplinar y disponer de criterios de derivacion a otro equipo.

Debe, en sus reuniones periddicas, poner de acuerdo al equipo en el plan de
tratamiento y mantener un registro individual de los planes para cada paciente.
El registro debe incluir la identidad de los pacientes discutidos en la reunién y las
decisiones de plan de tratamiento (modalidad de tratamiento: cirugia,
radioterapia, quimioterapia, tratamiento de apoyo o combinaciones de los

mismos, que son sometidas a consideracion).
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A nivel de recursos humanos, la unidad de atencién oncolégica infantil debe contar con

los siguientes recursos humanos:

Equipo de presencia continuada

o

@)

@)

Un coordinador asistencial que garantizara la coordinaciéon de la atencién de los
pacientes y familias por parte del equipo multidisciplinar con las unidades que
colaboran en la atencion de estos pacientes

Oncologo pediétrico

Cirujano pediatrico experto en oncologia

Enfermeras especialistas en pediatria y en oncologia pediatrica

Auxiliares de enfermeria

Trabajador social

Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional

Equipo de soporte al de presencia continuada

o

o

Anatomopat6logo

Pediatra experto en enfermedades infecciosas
Pediatra experto en rehabilitacién infantil
Dietistas

Oncélogo pediéatrico experto en radioterapia
Radi6logo experto en pediatria.

Psicologo clinico experto en oncologia

Enfermera experta en soporte emocional en oncologia
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1.2.Concepto de enfermedad y muerte en la infancia

La OMS define enfermedad como “Alteracion o desviacion del estado fisiolégico en una
0 varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada por sintomas y signos
caracteristicos, y cuya evoluciéon es mas o menos previsible”. Estar enfermo es presentar una
alteracion leve o grave del funcionamiento fisiolégico del organismo o de alguna de sus partes
debida a una causa interna o externa que puede ser conocida o desconocida para la persona.
Enfermar es perder el bienestar fisico, psicolégico o social. Dado que es un cambio que nos
produce la ruptura con la normalidad, siempre implica que vivimos una situacién de perdida a
nivel fisico, psicoldgico o social.

Enlazar esta definicién con el concepto que la infancia puede tener de la enfermedad,
pasa por entender que el nifio es un ser en evolucion y desarrollo. La interiorizaciéon y compresion
del significado de enfermedad depender& de la etapa evolutiva en que se encuentre el nifio. Si
hablamos del concepto muerte ocurre algo similar que cuando hablamos del concepto de
enfermedad. Para saber si su significado es interiorizado por el nifio hay que tener en cuenta la
etapa evolutiva.

Muerte es el final de la vida o la no vida. Si hay vida no hay muerte. Muerte es dejar de
existir, tal como conocemos la existencia fisica. El concepto de muerte se define con la unién de

diferentes componentes. Los componentes son:

e Universalidad: Todos los seres vivos mueren. La muerte es el final del que ningun ser
vivo puede escapar.

e Irreversibilidad: Los seres vivos nacen, viven y mueren. No podemos volver atrds, no
podemos volver a la vida. La muerte es el final irrevocable

¢ No funcionalidad: Todas las funciones que definen la vida cesan en el momento de la
muerte

e Causalidad: La muerte tiene una causa y debe ser realista.

e No corporalidad: No hay presencia fisica, se pierde.

Piaget (1977) establece cuatro etapas evolutivas relativas al desarrollo cognitivo para el
periodo comprendido entre el nacimiento y la adolescencia. A continuacion se detalla algunas
caracteristicas en cada etapa del desarrollo relacionandolo con el concepto de enfermedad y

muerte:

e Periodo sensorio-motor (0-2 afios). Es un periodo previo al lenguaje que se caracteriza

por la falta de funcion simbdlica. El nifio no tiene conciencia de la permanencia de un
objeto mas alla de la percepcion inmediata del mismo. Los nifios menores de 2 afios no
entienden el significado de enfermedad (cancer). Puede percibir al estar enfermo que a
su alrededor se producen hechos desagradables para él y responde a los sintomas de

su enfermedad, pruebas y tratamiento con irritacion por la molestia que siente y percibe.
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Es frecuente la presencia del llanto y la no cooperacién. Relacionan los procedimientos
con dolor y por eso muestran llanto.

En esta época no existe para el nifio el concepto de muerte ya que la funcién
simbdlica, el pensamiento necesario que les podria ayudar a entender el concepto no
aparecera hasta los 18-24 meses. Interiorizan que hay separacién, abandono y cambio
ante la muerte.

Hay reacciones intensas de miedo y ansiedad ante la separacion de personas
significativas de su entorno ya que si nos los ven, no existen para ellos (Comas,2000;
Stevens, 2002).

Periodo preoperacional (de 2 a 7 afios). Una caracteristica de esta etapa es la de tratar

a los objetos como simbolos de otras cosas. El nifio esta en plena etapa de pensamiento
magico siéndole dificil separar este pensamiento mégico de la realidad exterior. Tiene
una perspectiva egoceéntrica, no entiende que las cosas puedan ser diferentes a como
las puede ver él.

Pueden pensar que la enfermedad (cancer) es un castigo por algo que han hecho
0 pensado. Es importante que desechen este pensamiento sino vivirdn los
procedimientos y tratamientos como un castigo o sea de manera negativa. Los cuentos
serian de gran ayuda para poder acercarnos a ellos y explicarles la enfermedad (Comas,
2000; Stevens, 2002).
En esta etapa el nifio ve la muerte como algo que les ocurre a otros. La percibe como
algo temporal y reversible como estar dormidos por la noche. Cree que los muertos
sienten, comen, respiran (Barret, 2004).

Periodo de operaciones concretas (de 7 a 12 afios). El nifio es capaz de entender al otro

ya que su pensamiento se vuelve movil. Dejan de ser egocéntricos y se pueden acercar
a otros. Ya es posible compartir metas y responsabilidades. Empieza a establecer los
fundamentos del pensamiento l6gico y puede razonar acerca del todo y de las partes
simultdneamente.

Empiezan a entender el concepto de estar enfermos y la necesidad de establecer
relacion con el personal sanitario, asi como, de realizar el tratamiento prescrito.
Entienden que a veces pueden sentir dolor y malestar pero que son pasajeros para
conseguir vencer a la enfermedad. Temen la mutilacion.

El nifio de 7-12 afios entiende la muerte como universal, irreversible y no
funcional. Los nifios gravemente enfermos a esta edad pueden conceptualizar su propia
muerte y se dan cuenta de que estan en el final de la vida aunque no sean capaces de
hablar de ello. Sienten miedo ante el proceso de final de la vida. En ocasiones
personifican la muerte como un ser con existencia propia (Comas, 2000; Stevens, 2002).

Los nifios que se ven enfrentados al hecho de la muerte de personas cercanas,
en esta etapa presentan una serie de reacciones, que si bien pueden no darse en un
orden especifico, ni aparecer todas ellas, si que sirven para comprender como vivencian

las pérdidas, el duelo y/o la muerte (Perry, 1971):
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o Lanegacion: el nifio niega que la muerte haya ocurrido y parece que ésta no le
ha afectado. Normalmente esto significa que la pérdida ha sido demasiado
grande para él y que sigue pretendiendo que la persona en cuestion esta viva.

o Afliccién corporal: la muerte produce en el nifio un estado de ansiedad que se
expresa en sintomas fisicos y/o emocionales.

o Reacciones hostiles contra el difunto: el nifio toma la muerte de una persona o
animal como una afrenta personal por parte del difunto, que lo ha abandonado.

o Reacciones hostiles hacia otros: el nifio, generalmente, culpa a otros de la
muerte que ha sucedido.

o Sustitucion: el nifio rapidamente comienza a buscar el afecto de otros con el fin
de sustituir la figura del difunto.

o El nifio asume las maneras del difunto, intentando conseguir sus mismas
caracteristicas.

o lIdealizacion: el nifio sobre valora las cosas buenas del difunto y elimina los
recuerdos de sus defectos, llegando incluso a falsear los recuerdos respecto al
caracter y la vida real del difunto.

o Reacciones de ansiedad y de panico, preocupandose por quién le cuidara en el
futuro.

o Reacciones de culpa: el nifio puede pensar que la muerte tiene que ver con que
su comportamiento no ha sido todo lo correcto que se espera, y elaborar a partir
de aqui fantasias de muerte.

e Periodo de operaciones formales (a partir de los 12 afios)

En esta edad tienden a generar y explorar las hipétesis de solucién ante un problema.
Son capaces de una vez generadas llegar a establecer su validez. El pensamiento formal
es racional y sistematico. Suelen entender que la enfermedad (cancer) es la que ha
provocado los sintomas y el malestar. Suelen interiorizar sus sentimientos siendo dificil
que los muestren. Temen la desfiguracion y la soledad provocada por la no relacién con
sus amigos ya que puede ser que no les acepten en la condicién de enfermo. Viven la
situacion con ira 'y amargura.
El adolescente comprende la muerte como algo personal, inevitable, irreversible
y universal. Tienen una conceptualizacién adulta de la muerte pero debido a los
sentimientos de invulnerabilidad propios de esta etapa, creen que es poco probable que
la muerte les pase a ellos llegando a idealizar el concepto y traspasarlo a otras etapas
de la vida.
Existen otros autores como Nagy (citado por Schoepke, 2003) que ha definido el
concepto de muerte a través de sus experiencias con nifios en 1948. Nagy afirmaba que los
nifios pasaban por unos procesos para comprender la muerte. Presento, en tres estadios, como

es capaz el nifio de interiorizar el concepto de muerte segun su desarrollo cognitivo.
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e Primer estadio (de 3-5 afios)

Los nifios de entre 3 y 5 afios, contemplan a la muerte como una partida, como
un suefio temporal, pero que inclusive puede llegar a ser reversible. Los nifios de esta
edad por lo regular sienten curiosidad por saber si la persona vive otra vida después de
haber sido enterrado. Ya que consideran la muerte indistinguible con la vida. Los muertos

viven en otro sitio.

e Sequndo estadio (de 5-9 afios)

Entre los 5 y 9 afios, Nagy (citado por Schoepke, 2003) comenta que los nifios
creen que la muerte puede ser algo observable, cuyas causas podrian ser exteriores y
gue puede ser evitada. También ellos pueden entender la muerte como un proceso
terminal, de alguna manera entienden la muerte como algo que ronda a las personas y
gue tiene como objetivo atrapar a las personas. En esta edad, sefiala Nagy, la muerte
puede personificarse y tomar formas como las de un esqueleto, un fantasma o un angel

por que los nifios tienen una fuerte hostilidad hacia la muerte.

e Tercer estadio (>9 afios)

A los 9 afios los nifios entienden los aspectos bioldgicos de la muerte en los que
se da el cese de las funciones vitales y que éste es un evento inevitable; sin embargo, la
sensacion de que la muerte es un castigo persiste. Siendo entonces ésta edad en la que
el nifio entiende la muerte como un proceso que sucede dentro de nosotros, que es

terminal y que es universal (Nagy citado por Schoepke, 2003).

Tal como se refiere previamente, Wiener et al (2006) ponen de manifiesto que la vivencia
del diagnéstico de cancer y todo lo que lleva relacionado esta influenciado por la edad y el nivel
de desarrollo del nifio. Segun Giammona y Malek (2002) consideran imprescindible tomar
conciencia de los niveles cognitivos y de desarrollo del nifio para planificar intervenciones
adecuadas a la situacion del nifio (Citado en Torrado ,2015).

En la Tabla 5 se recogen las reacciones fundamentales al inicio del diagnéstico y
tratamiento segun cada periodo de la infancia y etapa del desarrollo. Los autores han
incorporado intervenciones consideradas adecuadas para prevenir o mitigar las dificultades de
adaptacion a las circunstancias sirviendo de guia a los profesionales en contacto con estos nifios
(Wiener et al, 2006).
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Tabla 5. Reacciones al inicio del diagndstico y tratamiento seguiin cada periodo de la infancia y

etapa del desarrollo

Reaccion del nifio frente al diagndéstico y tratamiento

Etapa de desarrollo

Lactante

Preescolares

Escolares

Hechos potenciales

¢ La carga del diagndstico
recae fundamentalmente
sobre los cuidadores

e Retraso en el crecimiento y

desarrollo del lactante
e Elevada ansiedad y

depresion relacionada con:

rechazo al centro
hospitalario y al personal
gue no les resulta familiar,
separacion de los padres,
cambio en las rutinas
diarias, percepcion de la
enfermedad como un
castigo.

e Estresores fisicos

¢ Posible regresion en
habilidades adquiridas

e Elevada ansiedad y

depresion relacionada con:

rechazo al centro
hospitalario y al personal
que no les resulta familiar,
separacion de los padres,
cambio en las rutinas
diarias

¢ Estresores fisicos

* Quejas psicosométicas

¢ Absentismo escolar

Actuacién recomendada

Facilitar la unién de los
padres con el bebé
Proveer apoyo en el
cuidado del bebé

Tratar a los nifios de
manera apropiada a su
edad para no promover las
conductas regresivas
Repetir si es necesario
para asegurar la
comprension de la
enfermedad y el
tratamiento

El personal sanitario debe
informar al nifio de forma
honesta y apropiada a su
edad acerca de los
tratamientos y sus
expectativas. Esto ayuda
al nifio/a familiarizarse con
el equipo médico
Incentivar positivamente la
valentia y la cooperacion.
Ensefiar técnicas de
relajacion y distraccion

No castigar los
comportamientos
regresivos, sino ayudar al
nifio a elaborar estrategias
de afrontamiento

Educacion respecto a la
enfermedad y su
tratamiento.

Hacer participe al nifio en
conversaciones con el
equipo médico y personal
sanitario

Facilitar el desarrollo de
habilidades de
autorregulacion

Ensefiar técnicas de
relajacion y distraccion
Hacer uso de las aulas
hospitalaria, facilitar la
vuelta al colegio.
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Tabla 5. Reacciones al inicio del diagndstico y tratamiento segln cada periodo de la infancia y
etapa del desarrollo (continuacion)

Reaccion del nifio frente al diagndstico y tratamiento

Etapa de desarrollo Hechos potenciales Actuacion recomendada

e Preocupaciones ¢ Facilitar la independencia,
relacionadas con la especialmente el
independencia, la autocuidado.
apariencia, la aceptacion, la = e Permitir el control en
sexualidad aguellos aspectos que sea

¢ Dificultades por pérdida de posible y apropiado
control y la gestion de su ¢ Incluir al adolescente en
dependencia forzada los encuentros con la

Adolescencia e Absentismo escolar familia sobre decisiones

¢ Ruptura de planes de del tratamiento.

futuro. e Proveer un entorno seguro

para expresar sus
preocupaciones y hacer
preguntas

¢ Dar consejo que facilite el
afrontamiento

e Facilitar asistencia
académica y la vuelta al
centro educativo ordinario

Fuente: Wiener, L.S., Hersh, S.P. y Kazak, A.E. (2006). Psychiatric and psychosocial support for the child and family.
En P.A. Pizzo y D.G. Poplack (Eds.) Principles and Practice of Pediatric Oncology, (5th ed., pp. 1414-1445).
Philadelphia: Wolters Kluwer/ Lippincott Williams & Wilkins.

Debido a la presencia de la enfermedad, los nifios con cancer pueden adquirir conciencia
de la gravedad de sus sintomas y su situacion de una manera mas prematura que los nifios sin
presencia de enfermedad. Los nifios afectos de enfermedades como el cancer u otras
enfermedades crénicas muestran una madurez de los conceptos de gravedad y muerte a edades
mas tempranas que los sanos. La enfermedad les ayuda a ir mas rapido en su desarrollo
cognitivo. Les ayuda a madurar (Die Trill citado por Gonzalez, 2004).

En un estudio sobre comunicacion del diagndstico de cancer en Espafia se afirmaba que
del 40 al 70% de los enfermos con cancer conocen la naturaleza maligna de su enfermedad aun
cuando solo se ha informado al 25-50%. Por lo que se puede llegar a afirmar que “el enfermo
sabe habitualmente bastante mas de lo que se le ha dicho”, probablemente porque tiene otras
fuentes de informacién (entre ellas su propio organismo). Datos de un estudio sobre el cancer
infantil manifestaron que los nifios eran conscientes de su enfermedad independientemente de
si se les habia comunicado o no en edades tempranas (Centeno, 1998).

Segun autores especializados en paliativos como Joanne Wolfe, los nifios que se estan
muriendo probablemente son conscientes de su situacién. La controversia se genera en la
decision de decirselo 0 no ya que no esté tan claro si decirselo se considera una buena préctica.
Otros autores dicen que no solo perciben su enfermedad si no que los nifios saben y pueden
enterarse de su muerte inminente aun cuando no se les diga nada (Hutton, 2006; Kreicbergs,
2004).
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Jalmsell et al (2016) en su estudio llevado a cabo en nifios de 6 a 17 afios concluyeron
que los nifios con cancer querian estar completamente informados sobre su enfermedad; sin
embargo también querian mantenerse positivos y conservar la esperanza. Declararon que no
querian ser excluidos de las malas noticias y que querian que se usaran palabras que pudieran
entender al mismo tiempo que se informaba a sus padres. (Jalmsell et al, 2016)

En un estudio llevado a cabo en adolescentes supervivientes de cancer, el 85% deseaba
saber sobre su enfermedad y pronéstico, el 12% no queria saber al respecto y el 2.4% no lo
sabia. De estos mismos nifios, el 96.4% decia que si un nifio tuviese una enfermedad terminal
deberia tener derecho a saber que va a morir pronto y el 89% creia que esto no le ocasionaria
una depresién provocada por la enfermedad. Por otro lado se afirma que ocultar la informacion
cuando es desfavorable hace que los miedos y fantasias de los nifios aumenten y les genera
ansiedad; ademas pueden sentir un gran aislamiento cuando se les excluye de la informacion
(Geert, 2009; Beale, 2005).

1.2.1. La hospitalizacién en la infancia

La enfermedad es traumatica por si misma, y ademas, provoca en numerosas ocasiones
que sea preciso el ingreso en un hospital para poder realizar un diagnéstico, con ayuda de

pruebas especificas, y recibir el tratamiento.

Cuando un nifio es ingresado en el hospital traslada su mundo y su vida cotidiana a ese
entorno .El hospital pasa a ser su entorno habitual ya que se alimenta, pasa su tiempo libre,
siente y se relaciona. Debemos entender que el hospital no es su entorno natural, lo que puede
provocarle sensaciones desconocidas que pueden llenarle de inquietud y angustia. Zeterstrom
(1984) citando a Gellert (1958) decia que para el nifio el hospital es un pais extranjero a cuyas
costumbres, lenguaje y horario debe acostumbrarse. Al tener que adaptarse a un medio que
interpreta como hostil se genera un disconfort emocional que debe ser prevenido, mitigado o
aliviado por el equipo que lo trata al nifio. Para poder solucionar el disconfort se debe de conocer
cémo afecta la hospitalizacion para generar un plan de actuacion que permita minimizar el
impacto.

El equipo debe de proveer actividades que mitiguen el impacto emocional y fomenten el
proceso normal de crecimiento y desarrollo del nifio segun la etapa evolutiva en la que se
encuentre. Debemos tener en cuenta que segun Serras (2002), la hospitalizacion implica “una
situacién donde el sujeto percibe un incremento de su propia vulnerabilidad dado que se enfrenta
a la presencia de gran cantidad de estimulos estresantes e incluso amenazantes para su
integridad fisica, psicoldgica y social”.

Diferentes investigaciones resaltan que es dificil separar el estrés derivado de la
enfermedad del que genera la propia hospitalizacién y las circunstancias asociadas a ella, mas
aun si consideramos la gran diversidad de fuentes de estrés (Sandin,2003). Entre ellas podemos
encontrar variables como la edad cronolégica y mental del nifio, la duracion del ingreso, la

naturaleza de la enfermedad, las posibilidades de curacién, la experiencia de hospitalizaciones
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previas, la informacién que se recibe y la comprensién de lo que esta sucediendo. Variables que

influiran en la presencia de estrés (Fernandez, 2006; Ortigosa, 2009).

Ortigosa y Mendez (2007) clasifican los estresores hospitalarios en cuatro grupos:

e Estresores relacionados con el problema de salud:
o Enfermedad
o Dolor
o Riesgo de muerte
e Estresores relacionados con los procedimientos médicos o clinicos :
o Procedimientos médicos atemorizantes: inyecciones, extraccion de sangre.
o Procedimientos médicos dolorosos: aspiracion de la médula 6sea,
pinchazo lumbar.
o Procedimientos médicos quirlrgicos: induccion de la anestesia, cirugia.
e Estresores relacionados con el hospital:
o Entorno hospitalario: ambiente no familiar.
o Ruptura del estilo de vida cotidiano.
o Pérdida de autonomia e intimidad.
o Incertidumbre sobre la conducta apropiada.
o Tipo de hospitalizacion.
o Estresores relacionados con las interacciones personales:
o Separacion de los padres, familiares y amigos.
o Relacién con desconocidos.
o Ansiedad de los padres.

La hospitalizacion es una experiencia que produce en la infancia alteraciones cognitivas,

emocionales y conductuales; antes, durante y tras la estancia hospitalaria. Estas alteraciones

son provocadas por los estresores hospitalarios descritos. Hay que matizar que no afectan por

igual. La percepcion y el significado, que el hospital tiene para el nifio y su familia, son factores

que pueden condicionar el efecto de los estresores (Ullain, 2005 citado en Ortigosa, 2007).

Las alteraciones o reacciones negativas mas frecuentes derivadas del estrés hospitalario
son (Zetterstrom, 1984):

Obsesidn hipocondriaca o alucinaciones sobre funciones corporales

Alteraciones del estado de animo: depresion, inquietud y ansiedad

Inquietud, ruptura de la rutina y llanto en lactantes

Fobias médicas: hospital, personal sanitario, agujas, sangre, procedimientos
diagndsticos e ingestion de farmacos.

Enuresis o encopresis diurna o nocturna

Sintomas histéricos como perdida de voz tras intervencion de amigdalotomia

Miedo a la muerte como amenaza latente

Ansiedad por separacion

Mutismo, regresién a grados de incomunicacion o retraimiento social.

Rechazo de la alimentacién o hiperfagia

Movimientos espasmadicos involuntarios de cara o parpados (tics)

Agresividad

Alteraciones del suefio. Como insomnio, pesadillas o fobias a la oscuridad

Regresion a niveles de comportamiento anterior a la etapa evolutiva como perdida de
los niveles adquiridos del aprendizaje o conducta social (por ejemplo, recuperacion del

chupeteo del pulgar)
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En los padres también se pueden encontrar factores estresantes derivados de la
hospitalizacion de su hijo. Los padres pueden entender la hospitalizacién como un cambio, un
enemigo que invade el cuerpo de su hijo, un castigo por una falta cometida, un signo de debilidad
o fallo personal, una estrategia de captacién de afecto, una pérdida irreparable o disfuncionalidad
irreversible. También podria entenderse en positivo como una oportunidad de crecimiento y
desarrollo personal, asi como, una opcion de devolverle la salud.

El estrés que aparece en el nifio puede verse condicionado por la alteracion emocional
de los padres. La percepcion de miedo, ansiedad o estrés esta vinculada a la aparicion de estas
sensaciones en los hijos. Si los hijos perciben a los padres nerviosos o preocupados, el nifio esta
nervioso y preocupado. La trasmision de emociones tiene una presencia importante en la
vivencia. Dicha trasmisién de emociones podria ser mutua dificultando la respuesta adaptativa y
comportandose de forma ciclica. El nifio presenta temor y lo trasmite a los padres aumentando
su ansiedad que es percibida por él haciendo que su temor aumente.

La enfermedad condiciona el desarrollo emocional del nifio, pero a su vez, la situacién
emocional en la que se encuentra influye en el curso de la enfermad. Se liga lo somatico con lo
psiquico, de tal manera que uno condiciona a otro (Gonzalez, 2007). El disconfort emocional del
nifo puede hacer que la enfermedad no avance en positivo como se espera.

Los aspectos negativos que se han comentado pueden ser modificados realizando
intervenciones cuyo objetivo sea la disminucién del impacto segun los diferentes estresores.
Las intervenciones que mas se realizan para mejorar el disconfort emocional son (Ortigosa
,2007):

e Informacién (verbal o escrita). Se debe informar de forma clara y accesible al nifio y a
sus padres. Los aspectos a informar deben contener informacién sobre el proceso, sobre
las sensaciones que puede sentir, sobre la enfermedad, sobre el aparataje que se
precisa y sobre la conducta que el nifio debe realizar (comportamientos que favorecen
el bienestar como por ejemplo la postura en la cama).

e Juego: El juego desempefia un papel muy importante ya que pude ser usado como
distractor o de forma terapéutica. Es la mejor manera de acercarse a un nifio ya que le
permite demostrar su conducta, expresar su personalidad o emociones, explorar el
entorno que le rodea, aprender a través del juego, socializarse y transformar la realidad.
El juego permite al nifio alcanzar una sensacion de autonomia, control y dominio sobre
el entorno ademas de favorecer la comprensién de las experiencias nuevas y
desconocidas. Segun su finalidad se habla de juego terapéutico, juego de desarrollo y
juego de distraccion. Se considera terapéutico cuando es utilizado con la finalidad de
ayudar al nifio a que desarrolle habilidades necesarias para enfrentarse a las situaciones
estresantes. Ademas a través del juego se facilita el acceso a la informacion, la expresion
emocional, la comunicacion y la adaptacién al material médico (Montoya, 1998).Un
ejemplo de ensayo de las conductas aprendidas es el programa “Teddy Bear Hospital”
que se ha llevado a cabo en diferentes paises. Consiste en acercar el mundo sanitario

al nifio a través de su mufieco (Bloch ,2008).
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Distraccién: Se utiliza para provocar una desviacién de la atencién por parte del nifio

cuando éste esta atendiendo a algo especifico. La distraccién consiste en hacer que el
nifio centre su atencion en otro estimulo no doloroso. Suele utilizarse cuando se realizan
procedimientos, que como sabemos, son fuente de estrés en el nifio hospitalizado.
Podemos distinguir entre la distraccion pasiva y la interactiva.

La distraccion pasiva es aquella en la que el nifio juega un papel pasivo. Puede
dividirse en distraccion visual y audiovisual (ver una pelicula, dibujos, libros), distraccion
auditiva (escuchar mausica, escuchar un cuento) y uso de la vibracién o crioterapia
(Zengin, 2013).

La distraccion interactiva es la distraccién en la que el nifio participa con un
papel activo. Dentro de la distraccion interactiva encontramos la distraccién con animales
(perros habitualmente), la realidad virtual (las dltimas tecnologias, cémo el reciente
casco de realidad virtual Occulus Rift , le garantiza al nifio una inmersién sensorial que
permite que la distraccion sea muy eficaz ), tablets, Smartphones o videojuegos, cartas
de distraccion y payasos de hospital (Hofman, 2011;Ramzan , 2011; Inal, 2012).

A destacar la iniciativa de payasos de hospital que se basa en el uso del humor
(risoterapia) para acercarse al nifio ya que el humor se vincula con emociones positivas
que generan bienestar dando la capacidad de afrontar situaciones dificiles (Ortigosa,
2009).
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1.3.Lavision humanista de los cuidados
1.3.1. Lateoria del cuidar de Watson

1.3.1.1. Evoluciony aplicacion de la teoria de Watson

Antes de pasar a describir a Teoria del Caring descrita por Jean Watson deberiamos
comentar qué es una teoria dentro de la ciencia enfermera. Para Marrimer y Alligood (2007), una
teoria es un principio general con valor cientifico que dirige la practica. Suele estar compuesta
por proposiciones y conceptos que nos ayudan a entender como interrelacionan los conceptos
entre si para describir el fendmeno que fundamenta la teoria. Dicho fundamento debe asegurar
la obtencién de conocimiento. El conocimiento tedrico se obtiene mediante la intuicion o el
razonamiento analitico que nos lleva a formular hipétesis que luego deben ser verificadas para
construir conocimiento. Este razonamiento puede ser inductivo (basado en la experiencia) o
deductivo que nos lleva de lo general a lo especifico. En base a estos razonamientos generamos
las bases de la teoria.

Un metaparadigma es el marco conceptual més global de una disciplina. Describe las
bases donde se fundamenta una disciplina y que comparten los componentes de dicha disciplina.
Siendo una disciplina una forma Unica de ver los fenémenos. Dentro del metaparadigma
enfermero hay cuatro conceptos que lo forman y dan perspectiva a la disciplina: Cuidado,
Persona, Entorno y Salud.

Las enfermeras focalizan su interés en el cuidado a la persona que en interaccién
continua con su entorno vive experiencias de salud. Consideramos cuidados como la asistencia
0 ayuda que damos a la persona siendo la salud el completo bienestar fisico y psiquico y el
entorno las circunstancias e influencias que afectan al comportamiento y desarrollo de las
personas.

Un modelo o teoria es el resultado del andlisis critico de los fenébmenos que conforman
la practica enfermera. Nos sirven para guiar el desarrollo de los cuidados bajo un marco
conceptual.

Kérouac define la profesion enfermera como una profesion caracterizada por el cuidado
de la persona, que en interaccién con su entorno, vive experiencias de salud y determina la
practica enfermera como la relacién particular de los conceptos “cuidado”, “persona”, “salud” y
“entorno” y que constituyen el ntcleo de la disciplina enfermera( Marriner, 2007).

Esta autora clasificé los modelos en seis escuelas de pensamiento planteadas a partir
de los conceptos que configuran el metaparadigma enfermero: Cuidado, Persona, Salud y
Entorno, a continuacion se refleja dicha clasificacion con los autores representativos de cada
escuela:

¢ Necesidades: Henderson, Orem, Abdellah y Paterson
e Interaccion: Peplau, Orlando, Travelbee, Wiedenbach y King
e Efectos deseables: Johnson, Hall, Levine, Roy y Neuman

e Promocion de la salud: Allen

52



e Ser humano unitario: Roger, Newman y Parse
e Caring: Leininger y Watson

Dentro de la escuela del Caring, sus autoras consideran que las enfermeras deben de
integrar conocimientos vinculados a dimensiones como la espiritualidad y la cultura para mejorar
la calidad de los cuidados. Leininger y Watson orientan sus postulados hacia lo existencial,
fenomenoldgico y espiritual. Los cuidados humanos requieren un alto respeto por la persona
relacionados directamente con la autonomia y la libertad de eleccidn, y se pone un gran énfasis
en ayudar a la persona a obtener mas autoconocimiento, autocontrol y disponibilidad para la
autocuracion, independientemente de la condicién externa de salud (Urra, 2011).

La teoria del cuidado se basa en conseguir la armonia entre mente, cuerpo y alma, a
través de la relacion de ayuda entre el cuidador y el que precisa ser cuidado. Watson (1979)
sostiene que este objetivo se alcanza a través del proceso de asistencia de persona a persona
y de las transacciones que dicho proceso genera. Define el cuidado como un proceso entre dos
personas con una dimension propia y personal, en el que se involucran los valores,
conocimientos, voluntad y compromisos en la accion de cuidar. Para darse el cuidado debe haber
una interaccion entre enfermera y paciente. Dicha interaccion sucede en lo que denomina el
momento del cuidado que es una ocasién en la que la enfermera y otra persona se conectan
para establecer el cuidado humano con un punto de contacto entre un tiempo y espacio
determinado (Watson, 1979).

Jean Watson basa la confeccién de su teoria en 7 supuestos (Urrea, 2011).

Principales supuestos:

1. El cuidado esta condicionado a factores de cuidado, destinados a satisfacer necesidades

humanas. El cuidado tiene destino, efectos y objetivos.

2. El cuidado so6lo puede ser demostrado y practicado eficazmente en una relacion
interpersonal. El cuidado se transmite de acuerdo a las practicas culturales que tienen las
distintas comunidades; y en forma particular, en enfermeria de acuerdo a las necesidades
humanas, sociales e institucionales. Los cuidados son contextuales a la época, al lugar
geogréfico, a las necesidades de una poblacién o de un individuo en particular, y a los
elementos con que se cuenta y por ello requieren de un conocimiento del ambiente que

rodea al individuo y del conocimiento del individuo en si.

3. El cuidado eficaz promueve la salud y crecimiento personal y familiar. El cuidado promueve
la satisfaccion de necesidades, por tanto da lugar a la relacion armoénica del individuo

consigo mismo y su ambiente.

4. Las respuestas derivadas del cuidado aceptan a la persona no solo como es sino como la

persona puede llegar a ser. El cuidado hace que el paciente se sienta aceptado y cémodo.
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5. Un entorno de cuidado es aquel que promueve el desarrollo del potencial que permite al

individuo elegir la mejor opcion, para él o ella, en un momento preciso.

6. Elcuidado es mas saludable que la curacion. La practica del cuidado integra el conocimiento
biofisico al conocimiento de la conducta humana para generar o promover la salud y ofrecer
cuidados a los enfermos. Asi pues, una ciencia del cuidado complementa perfectamente una

ciencia de curacion.

7. La préactica del cuidado es central en la enfermeria. Un individuo debe ser acompafiado en
las fases de toma de decisiones y no sdlo ser un receptaculo de informacion. El acompafiar
es necesario para que, paulatinamente, el individuo descubra como puede encontrar la mejor
solucién desde su propia realidad. La enfermera debe focalizarse en un acompafiar sensible

pero responsable, basado en el conocimiento y en la practica de una actitud terapéutica

La base de la Teoria del Cuidado se centra en diez factores de cuidados o factores caritativos

de cuidados (término usado por Watson).

1. Formacién de un sistema humanistico-altruista de valores. Puede definirse como la
satisfaccion que se recibe al prestar ayuda, al realizar el trabajo con calidad y que el

paciente esté satisfecho de la labor.

2. Inculcacién de la fe-esperanza, que facilita que el paciente adopte conductas saludables
pacientes. El cuidado enfermero debe lograr que la persona, tenga un problema real o

potencial de salud, reciba una atencién eficiente para lograr su maximo bienestar.

3. Cultivo de la sensibilidad hacia uno mismo y hacia los demas. El reconocimiento de los
sentimientos lleva a adquirir la habilidad de evaluar y manejar las emociones
identificando las maneras adecuadas de expresarlas, volviéndonos mas sensibles hacia

los demas.

4. Desarrollo de una relacion de ayuda-confianza. Aspecto crucial para el cuidado
transpersonal. El desarrollo de una relacidon ayuda —confianza entre enfermera y paciente
promueve y acepta la expresion de sentimientos positivos y negativos e implica

congruencia, empatia, afecto no posesivo y una comunicacion eficaz.

5. Promocion y aceptacion de la expresion de los sentimientos positivos y negativos,
reconociendo la comprensioén intelectual y emocional de una situacion distinta a los

demas.

6. Uso sistematico del método cientifico de resoluciéon de problemas para la toma de

decisiones. Relacionado con la superacion continla para perfeccionar la practica diaria.

54



7. Promocion de la ensefianza-aprendizaje interpersonal. Este hecho separa el cuidado de
la curacién, ya que permite al paciente estar informado y cambia la responsabilidad por
el bienestar y salud del paciente. Para cumplirlo la enfermera debe actualizar sus

conocimientos para mejorar la calidad de los cuidados en su préactica profesional.

8. Provision del entorno de apoyo, proteccion mental, fisica, sociocultural y espiritual. Las
enfermeras tienen que reconocer la influencia de los entornos internos (bienestar mental
y espiritual) y externos (comodidad, privacidad y entornos limpios) y su importancia en

el proceso de salud y enfermedad del paciente.

9. Asistencia en la gratificacion de las necesidades humanas (biofisicas, psicofisicas,
psicosociales e intrapersonales). La enfermera debe reconocer estas necesidades
humanas en el paciente y en ella misma. Los pacientes tienen que satisfacer las
necesidades de menor rango antes de cubrir las de rango superior. Comer, eliminar y

respirar son necesidades de rango inferior, por ejemplo.

10. Permisién de fuerzas existenciales-fenomenoldgicas. Estimular el pensamiento para

favorecer una mayor comprension de uno mismo y de los demas. (Izquierdo, 2015).

Practicar cuidados holisticos en la practica clinica diaria pasa por entender a la persona
desde todas las dimensiones que como persona posee. Se debe de reconocer la dimensién
fisica, psicoldgica, cultural y espiritual para cuidar desde el respeto por la persona en si. La
relacion de cuidado de basa en la interaccién entre cuidador y cuidado que permite el crecimiento
mutuo debido al intercambio.

El cuidado humanizado es mas que un buen trato o satisfaccion del receptor de cuidados.
Hay una necesidad de ser cuidado y al realizar el cuidado tanto la enfermera como el usuario
obtienen frutos. No sélo recibe el paciente y su familia sino también recibe el profesional y el

equipo que entrega los cuidados ya que se aprende y se crece junto con ellos.

1.3.1.2. Watson y los cuidados oncoldgicos pediatricos

Tradicionalmente en las instituciones estaba arraigado un modelo de satisfaccion de
cuidados basado en el modelo biomédico en el cual la persona era contemplada desde la
dimension fisica. Este modelo no es el que preconiza Watson. El modelo de cuidar de Watson
es un modelo enfermero desde una visibn mas humanistica y espiritual, contribuye a sostener
un cuidado enfermero con valores, ética y filosofia enfermera; obliga a reflexionar y analizar sobre
la naturaleza del cuidar desde el marco de las relaciones enfermera-paciente. Contempla todas
las dimensiones de la persona y empuja a tenerlas en cuenta para satisfacer el cuidado. Se debe

de contemplar la dimension total de la persona afiadiendo la espiritual. Watson habla de
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acompafiar a la persona en su vivencia siendo sensible a sus sentimientos y estableciendo una
relacién de ayuda-confianza para establecer los cuidados.

El cuidado enfermero en la infancia con cancer, basandonos en Watson, es una situacion
transpersonal que brinda la enfermera enfocada en un cuidado holistico e individualizado, con el
fin de lograr bienestar general, tanto para el nifio como para los padres ya que presentan
afectadas varias dimensiones (fisica, psicolégica y espiritual). Comprendiéndolos como seres
dotados de creencias, emociones, sentimientos y temores, sin olvidar su propia individualidad.

Torralba (1998) nos dice que “acompafiar a alguien, no es determinarlo, no significa
indicarle el camino, imponerle el itinerario, ni tampoco conocer la direccion que va a tomar; mas
bien significa caminar a su lado respetando su libertad para decidir su camino y el ritmo de su
paso. Cuidar a alguien es salvarle de la soledad, es estar presente y establecer una relacion
interpersonal. El cuidar no es una accién proteccionista, ni paternalista, como se ha descrito a lo
largo de la historia, sino una accion de responsabilidad y de respuesta a las necesidades del
otro. La introduccion de un rostro humano en el espacio tecnoldgico y burocratico que nos invade
es fundamental para el desarrollo del cuidado”.

Poblete (2007) citando a Watson nos dice que el cuidado no soélo precisa que la
enfermera se base en los conocimientos cientificos y clinicos sino que debe ser un agente
humanitario y moral que participe en el intercambio de cuidados. Desde la visién humanista de
Watson el cuidado es para la enfermera su razén moral; no es una tarea, procedimiento o accion.
Cuidar es un proceso de interaccion de sensaciones compartidas entre la enfermera y la persona
gue cuida. Debe basarse en la reciprocidad.

La vision humanista que nos ofrece Watson cambia la vision de los cuidados ya que el
cuidado va mas alla de aplicar una técnica, administrar un tratamiento, planificar las acciones a
realizar o efectuar educacion de los cuidados. Implica también compartir sentimientos y
emociones.

Acercandonos desde estas premisas al nifio con cancer y a su familia humanizamos la

relacién que vamos a establecer con él y su familia a lo largo de la evolucién de su enfermedad.

1.3.2. Modelo de cuidados centrado en la familia

Las enfermeras pediatricas que trabajan en el ambito infantil asumen que cuando un nifio
es hospitalizado, no lo hace solo sino que se hospitaliza a su familia con él. Generalmente, la
madre es la que asume el seguimiento del nifio enfermo en el hospital compartiendo el entorno
hospitalario con los profesionales. Esta situacion no solo se hace patente en el hospital sino que
puede ser trasladada al ambito de la comunidad. La enfermera comunitaria pediatrica planifica
sus consultas contando en todo momento con la familia.

La enfermera pediatrica sabe que los depositarios de su plan de cuidados van a ser el
nifio y su familia. Este binomio va a estar presente en todas las intervenciones enfermeras. Esto
implica reconocer que el nifio precisa de su familia en todo momento y que su familia precisa del

nifio para superar juntos la enfermedad. Para el nifio, su principal fuente de apoyo son sus
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personas significativas y las enfermeras debemos cuidar no sélo al nifio sino también a la familia
para conseguir que el proceso de cuidar sea satisfactorio.

El cuidado centrado en la familia supone la participacion activa de los padres o personas
significativas en el cuidado del nifio, la implicacién del equipo en el proceso y el respeto por la
toma de decisiones en cuanto al cuidado que debe recibir el nifio (Mendes et Martins, 2011).

Esta filosofia de cuidar esta muy integrada en el ambito pediatrico, no sélo a nivel de la
enfermera sino en todos los profesionales implicados, pero no siempre ha sido asi.

Hasta la primera mitad del siglo XX los nifios eran ingresados en el hospital sin sus
padres ya que no se les permitia poder acompafiarlos. Solo podian realizar una visita diaria de
30 minutos y en algunos centros esa visita era semanal. En esta época los nifios eran
hospitalizados por periodos muy largos de tiempo y en ese periodo su relacién con sus padres
era casi inexistente. Solian ser ingresados debido a enfermedades que precisaban un
tratamiento largo como, por ejemplo, la tuberculosis o la polio. Esta practica estaba totalmente
normalizada a nivel social pero no exenta de repercusién en el nifio. Jolley (2009) reviso y
constato que existian referencias de que en aquel tiempo los nifios consideraban inhumano el
trato recibido en la institucién y la atenciéon enfermera que recibian la percibian como distante.

En 1940 se empiezan a publicar los primeros estudios sobre la repercusion e importancia
de los cuidados maternos y su influencia en el bienestar del nifio. En esta época René Spitz inicid
una investigacion en la que compardé dos grupos de nifios ingresados en un hospital. Uno de los
grupos se le permitia la presencia materna y en el otro no. Los nifios privados de los cuidados
maternos presentaban pérdida de la expresion sugerente de alegria (sonrisa), mutismo,
anorexia, insomnio, pérdida de peso , regresion a etapas evolutivas previas ,por ejemplo, pérdida
del control de esfinteres en nifios continentes y retraso psicomotor global. Las conclusiones de
este estudio le permitieron definir el sindrome de Hospitalismo o Depresién anaclitica para
designar al conjunto de perturbaciones somaticas y psiquicas provocadas en los nifios, por la
permanencia prolongada en una institucion hospitalaria donde se encuentran completamente
privados de la presencia de su madre (Kuhlthau, 2011).

Previamente a los estudios de Spitz, en Inglaterra se empiezé a ver la necesidad de la
participacion y permanencia de los padres con el nifio en el hospital pero de manera aislada en
algunos centros. En 1925 Sir James Spence generd una unidad de pediatria donde las madres
podian acompafiar a su hijo enfermo, siendo pionero con esta medida. Mientras tanto en Estados
Unidos esta medida era descatalogada ya que consideraban que la presencia parental en las
unidades aumentaba la infeccion dificultando la supervivencia de los nifios. Poco después, en
1927, el matrimonio Pickerill realizé un estudio en el que demuestré que las tasas de infeccion
no aumentaban si los padres permanecen con sus hijos en el hospital, al contrario de lo que se
pensaba en la época. El matrimonio permitié, por tanto, la compafia de la madre con su hijo
confirmando la reduccién de las infecciones cruzadas. Estas medidas fueron seguidas en 1952
por Craig y McKay en Escocia, y por otros para culminar el 1959 con el Informe Platt (Barrera,
2007; Vazquez, 2017).
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Entre los afios 40 y 50 los investigadores Jonh Bowlby y James Robertson publicaron
estudios que causaron una gran influencia en los modelos de cuidados de la época. Bowlby
estudio y explico los efectos de la separacién de las madres e hijos y Robertson puso en practica
sus teorias. Robertson y su muijer filmaron peliculas sobre los efectos de la separacion de padres
e hijos en el contexto de la hospitalizacion y las mostraron en varios hospitales pediatricos de
Estados Unidos, Australia y Europa donde tuvieron una gran influencia en la concepcion de los
cuidados pediétricos, iniciando el desarrollo de los cuidados centrados en la familia. (Extraido de
Jolly,2009)

Pero no es hasta la publicacién en el afio 1959 del Informe Platt en Gran Bretafia donde
comienza el proceso de la humanizacién de los cuidados pediatricos (Shields, 2012).

El informe Platt tenia como propdsito mejorar el bienestar del nifio en el hospital. Para
lograr estos propdsitos proponia una seria de recomendaciones como no restringir la visita de
los padres e incluso liberalizarla aconsejando crear camas en los hospitales pediatricos para las
madres que deseasen acomparfar a sus hijos. EI Committee of the Central Health Services of
Council (entidad que lidero la creacion del Informe Platt) para defender esta postura se basaba
en que la presencia materna era necesaria para evitar los dafios que provocaba la separacion
del binomio madre-hijo ya que se creia que la madre era la persona mas adecuada para
proporcionar el nifio estimulacion, entretenimiento y seguridad (Valdes, 1995).

El primer centro hospitalario que se cred con el objetivo de atender a la poblacién
pediatrica fue en Paris en 1802 (Hopital des Enfants Malades). Siguiendo este ejemplo, se genero
en Londres la Royal Infirmary for Sick Children en 1816 para posteriormente ir apareciendo otros
hospitales en otras ciudades como el de la Charité en Berlin (1830), en San Petersburgo
(1834),en Viena (1837), el Great Ormond Street Hospital en Londres (1852) o el Children’s
Hospital de Filadelfia (1871) (Zafra,2015).

En el caso de Espafia el primer hospital dedicado exclusivamente al cuidado de los nifios
fue el Hospital Nifio JeslUs (Madrid) inaugurado en 1877 para dar atencién a los nifios pobres.
Después de la creacion de este hospital surgié en Barcelona el Hospital de Nifios Pobres creado
a partir del Consultorio de Enfermedades de los Nifios y Escuela de Madres, el 15 de mayo de
1890, siendo este centro el primero que se posicionaba como hospital de estas caracteristicas
en Catalufia y el segundo en toda Espafia. Posteriormente fueron apareciendo otros hasta que
en 1960 dentro del plan de salud del Instituto Nacional de Prevision se regulé que en cada
provincia debia haber un hospital con unidad de pediatria y neonatologia. Ejemplo de ello podria
ser el Hospital de La Paz en Madrid o el Hospital de Sant Joan de Deu en Barcelona. Estos
centros ya integraron la posibilidad de que el nifio estuviera acompafiado por su familia durante
la hospitalizacién (Vazquez, 2017).

A partir de la segunda mitad del siglo XX , el cuidado del nifio hospitalizado ha sufrido
cambios ya que se empezd a entender que los padres eran los defensores de sus hijos y los
que les proporcionaban seguridad para enfrentarse al mundo. Poco a poco también se ha ido
entendiendo que el nifio puede tomar decisiones por si mismo dependiendo de su nivel de

comprension asociado a su nivel madurativo. Fruto de este cambio en la vision, el parlamento
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europeo aprobé en 1986 la Carta Europea de derechos del nifio hospitalizado, descrita en
apartados previos, donde se recoge los puntos que un hospital pediatrico debe cumplir para
proporcionar un cuidado humanizado.

En el afio 2013, en Espafia se redacto el Il Plan Estratégico Nacional de la Infancia y la
Adolescencia (PENIA 1) donde se publico un decalogo con 10 medidas acordadas para mejorar
la atencion y el cuidado infantil con el objetivo de dar un efectivo cumplimiento a la convencién
sobre los derechos del nifio. (Vazquez, 2017)

El modelo de cuidados centrados en la familia se caracteriza por reconocer y respetar el
rol crucial de la familia haciendo que el profesional trabaje empoderandola, apoyandola y
animandola a tomar las mejores decisiones en los cuidados. La enfermera acompafa en el
cuidado y tiene la responsabilidad de que la familia ejecute el cuidado participando en la
planificacién, aplicacion y evaluacion del cuidado (Franck, 2004).

Segun la American Academy of Pediatrics (AAP), los cuidados centrados en la familia se
basan en la colaboracion entre el nifio y su familia, médicos, enfermeras y otros profesionales
que estén implicados en el manejo del nifio. Se guian por unos principios basicos (Kuo, 2012;
APA, 2012):

e Escuchary respetar a cada nifio y a cada familia
e Garantizar la flexibilidad dentro de la organizacién para que los servicios se adapten a
las necesidades, creencias y cultura de cada nifio y familia
e Compartir informacion completa, objetiva e imparcial con el nifio y familia adaptandonos
a las caracteristicas de la familia.
e Proporcionar apoyo al proceso colaborando en la toma de decisiones que mejor se
ajusten a las necesidades, fortalezas, valores y habilidades de las familias.
e Potenciar la negociacion para que los padres participen de las decisiones
e Tener en cuenta el contexto de la familia para la toma de decisiones.
Las modificaciones que ha generado el modelo pasa por potenciar la toma de decisiones
compartida, permanencia de la familia con el nifio todas las horas del dia incluso en las unidades
de criticos, permitir la vista de amigos o hermanos, favorecer el seguimiento de la lactancia

materna, entre otros. Los beneficios que se han descrito al integrar este modelo son:

e Para el nifio: reduccién del estrés y presentar mejores resultados en la evolucién del nifio

e Para los padres: Incremento de la satisfaccién, mayor conciencia de las familias de la
atencion recibida y construir fortalezas delante de la enfermedad aprendiendo
conocimientos para poder hacer frente a los cambios y cuidados que la enfermedad
precise.

e Para las organizaciones: Reduccion de costes, mayor efectividad en los resultados de
salud e incremento de satisfaccion en los profesionales.

A pesar de que este modelo permite reducir el estrés y ansiedad causado por la

hospitalizacién gracias a la participaciéon familiar (Eichner, 2003; Lewandowski, 2003), se han
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presentado obstaculos a su instauracion, sobretodo de los profesionales y de las instituciones,
tales como problemas de comunicacion, problemas culturales o falta de tiempo (Vazquez, 2017).

Al basarnos en el modelo de cuidados centrados en la familia, lo que se pretende es
conseguir una mejor adaptacion del nifio y de la familia a la hospitalizacién, enfermedad y

tratamiento para facilitar su vuelta a la vida cotidiana.

1.4.Papel de la familia en el abordaje de la enfermedad oncoldgica
infantil

La familia, segun la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, es el elemento
natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado.
En muchos paises occidentales, el concepto de la familia y su composicion ha cambiado
considerablemente en los Ultimos afios, sobre todo, por los avances en el reconocimiento los
derechos humanos y debido a los cambios sociolégicos sucedidos. Los lazos que unen a una
familia pueden ser de afectividad o de consanguinidad. La OMS define familia como "los
miembros del hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por sangre, adopcion y
matrimonio. El grado de parentesco utilizado para determinar los limites de la familia dependera
de los usos a los que se destinen los datos y, por lo tanto, no puede definirse con precisiéon en
escala mundial.”

Alberdi (1999) (citado en Valdivia, 2008) define a la familia como “una estructura que
esta formada por dos 0 mas personas que viven juntas unidas por el afecto, el matrimonio o la
afiliacion, ponen sus recursos en comun y consumen una serie de bienes en su vida cotidiana”

Familia es un conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas en
roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos consanguineos o no, con un modo de
existencia econdmico y social comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutinan.
(Valladares, 2008). Es un nlcleo compuesto por personas unidas por parentesco o relaciones
de afecto. Existen diferentes tipos de familias y para poder clasificarlas se utilizan dos criterios:
segun su organizacién y segln su composicion.

La familia es la mas antigua institucion social. Es un grupo primario que intermedia entre
el individuo y la sociedad. Constituye el espacio para el desarrollo de la identidad y es la primera
fuente de socializacion. Es donde se adquieren las primeras experiencias y valores (Valladares,
2008).

Existen distintas clasificaciones de la familia en la actualidad dado que la familia es un
sistema abierto en constante interaccion con los entornos histérico, social, econdémico y cultural;
no es una unidad homogénea en su conformacién. Por tanto hay una gran variedad de ellas; la
prevalencia de los distintos tipos de familias, sus caracteristicas sociodemograficas y las formas
de organizacion hogarefia y familiar varia con el tiempo y segun las transformaciones
econdmicas, demogréficas y culturales del contexto social.

Una clasificacion que se basa en la organizacion, sobre todo econémica, podria ser la siguiente:
e Familias tradicionales son aquellas en las que hay una autoridad casi siempre de

predominio masculino. Son familias en las que existe division sexual del trabajo: el padre
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trabaja fuera de casa y es el que provee recursos y la madre se dedica al cuidado del
hogar. Muestran valores diferentes para nifios y nifias. Los padres son autoritarios con
poca comunicacion y expresiones afectivas. Hay rigidez en los roles dentro de la familia
dificultando la adaptacion si estos cambian ante una situacién como por ejemplo una
enfermedad.

Familias en transicion: son aquellas en las que los roles se van transformando aunque
todavia conserva vigencia el reparto de roles rigido. Los padres de estas familias ya no
consideran que deben ser proveedores de recursos y muestran un papel activo en el
cuidado de sus hijos. La autoridad dentro de la familia se comparte entre padre y madre
por igual. Mantienen una buena confianza y comunicacion entre sus miembros. Dentro
de estas familias la madre desempefia un rol profesional fuera de la familia pero todavia
se conserva la tendencia a que la madre sea la cuidadora de la familia dificultando el rol
profesional.

Familias no convencionales presentan roles totalmente contrarios a las tradicionales ya
que la madre es la que desempefia un papel muy activo fuera de casa mediante su
profesion y su aporte econémico a la familia puede ser mayor o igual que el del padre.
En estas familias, las mujeres dedican muy poco tiempo al cuidado del hogar o tareas

domeésticas dejando en manos de los padres el cuidado de los hijos.

Otra clasificacion basada en la composicion de la familia nos presenta diferentes formas

familiares:

Familias nucleares son aquellas que estdn compuestas por ambos padres y los hijos
viviendo juntos en el hogar familiar. Suelen estar compuestas por una pareja de adultos
que se hacen cargo de uno o mas hijos bioldgicos. Es por tanto la familia clésica.
Familias extensas son aquellas que habitan en un mismo hogar familiar y esta
conformada por parientes pertenecientes a distintas generaciones unidos por
parentesco. También se considera familia extensa a la red de personas unidas por
parentesco que no viven en la misma unidad familiar pero actian como comunidad
(hermanos de los padres y sus hijos, hermanos de los abuelos y sus hijos)
Familias monoparentales son aquellas en las que so6lo existe la presencia de un
progenitor en el hogar. La monoparentalidad puede estar vinculada a:
o La natalidad generando un nucleo derivado de madres solteras.
o La relacion matrimonial donde se engloban las rupturas voluntarias o
involuntarias.
o El ordenamiento juridico englobandose la paternidad o maternidad provocada
por una adopcion u otro medio como las técnicas de reproduccion asistida.
o Las situaciones sociales como que uno de los conyuges esté ausente bien sea
por motivos de trabajo, privacion de libertad o emigracion.
Familias reconstituidas, ensambladas o compuestas son aquellas en las que los
progenitores provienen de una familia nuclear previa pero se ha producido una ruptura.

Pueden traer hijos de la anterior relacion y generan una relacion familiar nueva. Este tipo
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de familia posee unas caracteristicas propias y una dinamica diferente de la familia
nuclear.

e Familias homoparentales son aquellas familias formadas dos padres o madres
homosexuales y uno o mas hijos.

e Familias sin hijos: Son las formadas por dos adultos, heterosexuales u homosexuales,
que no tienen hijos, ya sea porque decisiébn propia o por presentar problemas

reproductivos (Ceballos, 2012).

La familia es la base de la convivencia social de las personas. Es a través de ella que se
aprende a pensar, actuar, reaccionar; recibiendo ensefianzas éticas, morales y religiosas. Segun
estas ensefianzas se constituye la personalidad, manera de ver y vivir en el mundo externo.
Familia es mas que una simple reunion de personas. Se constituye en un todo Unico. Serradas
(2009) nos dice que: “es un sistema complejo originado a partir de las personas que adoptan una
caracteristica singular de manifestarse y entender la vida”. Segin como es la familia y lo que
nos ha ensefiado podemos vivir las experiencias y situaciones de la vida de maneras diferentes.
Propiciando o dificultando la adaptabilidad segun la situacion.

Debemos conocer en qué tipo de familia esta inmerso el nifio con cancer ya que la aparicion
de esta enfermedad es disruptiva e impredecible. La familia es un punto de apoyo que da
seguridad al nifio .Al basarnos en el modelo de cuidados centrado en la familia y en el modelo
humanista de Watson, precisamos de la familia ya que trabajaremos en empoderarla para
ayudarla en el proceso. Si hos encontramos con familias con problemas previos, la enfermedad
los agravara dificultando la vivencia. Un ejemplo podria el caso de separaciones de los padres
previas que estan sin resolver. Al confirmar el diagnostico se producen transformaciones en las
rutinas familiares, en los planes de futuro, en el estilo emocional y en las formas de expresién

familiares segin Machado (citado en Torrado, 2015).

Siempre que aparece una enfermedad en un miembro de la familia provoca que existan
alteraciones en la estructura familiar. Si esta enfermedad es el cancer, al ser una enfermedad
temida y con un estigma asociado a gravedad y muerte, las alteraciones pueden ser mas
importantes ya que provoca sufrimiento en el nifio que la padece y en todas sus personas
significativas. Tras un diagnostico de enfermedad se puede tender a centrar nuestro punto de
maximo interés en el enfermo que la padece, en este caso el nifio, pero no debemos obviar a su
familia .La familia también necesita apoyo en el proceso. Las investigaciones realizadas en los
ultimos tiempos han dedicado esfuerzos en entender que la presencia del cancer en el nifio
provoca en la familia alteraciones psicoldgicas como el estrés post-traumatico o la depresién que
vienen acompafiadas ademas de una desorganizacion familiar que dificulta el proceso (Barbosa,
2011).

El nifio con cancer va a precisar ser hospitalizado para ser diagnosticado y recibir
tratamiento. La hospitalizacién va a ocasionar los primeros problemas con los que la familia debe
enfrentarse: separacion de la familia, desplazamientos, sensacion de descuido del resto de hijos

o de la pareja, preocupacion por diferentes temas que se deben abordar (recursos econémicos
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0 pronostico). En el tema de los desplazamientos hay que hacer constar que muchos nifios que
sufren esta enfermedad deben recibir tratamiento fuera de su ciudad y marchar a centros
habilitados que cumplan con los estandares de calidad descritos anteriormente. Esto pasa por
dejar su ciudad atras y marchar, por ejemplo, a Barcelona o Madrid. Sea el tratamiento en su
cuidad o fuera de ella, la familia elige un cuidador principal que debe hacerse cargo de las idas

y venidas al hospital, de los cuidados, del tratamiento y de “estar ahi” a disposicién del nifio
enfermo.

Ante la presencia de la enfermedad, la familia inicia una etapa en la que el eje central es la
enfermedad del nifio afecto de cancer. Esta etapa se caracteriza por cambios en los roles dentro
de la familia adoptandose nuevas decisiones en la organizacion de la familia. Durante este
proceso los niveles de estrés van en aumento, generalmente la madre adopta el rol de cuidadora
principal y crea una relacion simbiética con el hijo enfermo. El padre tiene que volver al trabajo
para proveer a la familia siendo incluso, el trabajo, un refugio ante la situacion. Este tipo de
interaccion provoca un distanciamiento en el resto de los miembros de la familia. Los hermanos
pueden verse desplazados, ya que pasan a ser atendidos por otro familiar o amigo, sintiéndose
culpables por necesitar atencién pero ver que no pueden recibirla generando enfado, frustracion
y falta de comunicacion (Mosteiro, 2007).

Otra situacién que podemos encontrar, y que genera disconfort, es que la madre muchas
veces quiere ser este cuidador principal, siente que debe serlo. Pero si es una familia no
convencional, esta posibilidad puede quedar lejos ya que quiza la madre es la proveedora de
recursos de toda la familia. La familia puede verse afectada emocionalmente debido a la
sobrecarga por la situacion. Habitualmente los padres se sienten desbordados por la situacién
ya que existe una fuente de estresores que sobrecargardn y desgastaran el funcionamiento
familiar (Yang, 2013).

Se puede esperar que la enfermedad logre unir y fortalecer a la familia. Pero también que
debilite la relacion familiar, especificamente la relacién de pareja, debido a la sobrecarga y a la
falta de entendimiento. La familia extensa puede alejarse debido a la enfermedad. Muchas veces,
al inicio, si que esta presente pero que con el paso del tiempo se distancia y sélo esté presente
en algunas ocasiones el cuidador principal. La familia también pierde o les disminuye la
posibilidad de hacer actividades ludicas o encuentros sociales (Jones, 2012).

La actitud de la familia respecto al nifio puede ser de permisividad y sobreproteccién
pudiendo provocar el mantener conductas infantiles poco propias de la etapa de desarrollo
evolutivo del nifio.

Cuando a un nifio se le diagnostica una enfermedad neoplasica se enfrenta a una serie de
situaciones, algunas de ellas coinciden con las provocadas por la hospitalizacion infantil que ya

han sido descritas previamente pero que contextualizadas son:

¢ Interrupcion de su vida diaria, de sus rutinas. Debe dejar de lado lo que habia hecho
hasta ahora para iniciar la lucha contra la enfermedad, para ello va a tener que
ingresar en el hospital repetidas veces y/o a menudo para recibir tratamiento de

quimioterapia, para ser sometido a intervenciones o para superar los efectos de la
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quimioterapia: neutropenia, infecciones, mucositis que impide comer y provoca dolor,
desnutricion...

e Procedimientos dolorosos tales como punciones lumbares, analiticas...,

e Administracion de farmacos (quimioterapia, corticoides, antibioticos...)

e Dolor

e Abandono de sus estudios. No podra ir al colegio mientras dure el tratamiento para
evitar complicaciones

e Abandono de sus hobbies tales como préactica de deportes

e Ocultacién de la enfermedad. Muchos padres creen que es mejor no decirles a los
nifos que enfermedad tienen ni porque hay que hacer lo que se hace con el objetivo
de proteger al maximo al nifio. Cada vez més esto ya no se realiza ya que el nifio es
muy importante que este informado de su enfermedad y de todo lo relativo a ella sino
se generan miedos que no ayudan a la mejoria, puesto que los nifios intuyen que
esta sucediendo algo grave ya que perciben el impacto de la enfermedad en sus
padres aunque muchas veces ellos no preguntan ni hablan de la enfermedad para
no inquietar a sus padres.

e Efectos del tratamiento. Uno de los que mas les afecta, sobre todo a nivel de
autoestima, es la alopecia o la perdida por amputacién de alguno de sus miembros.
Las nduseas, vomitos o pérdida de peso suelen aceptarla ya que saben que hay
soluciones para ayudarles. La fatiga también aparece y les limita.

e Separacion de sus seres queridos. Muchos de los nifios afectos de cancer deben
salir de su entorno para poder ir a recibir tratamiento a otra ciudad donde este el
hospital experto en el manejo de estas patologias. Muchos de ellos dejan atras a sus
amigos, a uno de sus padres (ya que debe continuar trabajando), a sus abuelos y a
sus hermanos. Inician una nueva vida paralela donde su familia serd ahora los nifios
que tienen “lo mismo que él” y sus familias que comparten hospital e incluso espacio
en las casas de acogida, enfermeras, médicos, trabajadores sociales, psicélogos,
voluntarios...

e Incertidumbre de lo que va a pasar y/o miedo a la muerte.
Los padres de un nifio con cancer se enfrentan a:

e Ruptura de las rutinas familiares

e Cambios en los planes y prioridades de la familia

e Aprender a ser cuidadores de un nifio enfermo e incorporar conocimientos para
atender la salud de su hijo. Los padres aprenden a manejar la enfermedad, a
participar en la administracion de tratamientos (por ejemplo: administrar
medicacion subcutanea en casa), a detectar los sintomas de las complicaciones...

e Abandono de su profesién para centrarse en su hijo. Es frecuente que uno de los

progenitores deje su actividad laboral para volcarse al cuidado del nifio dado los
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multiples ingresos o estancias en hospital de dia, visitas médicas, pruebas
diagndsticas...Casi siempre este papel recae en la madre, como se ha comentado.

e Centrar su vida en vivir con el cancer de su hijo estando al lado en su sufrimiento
olvidandose de sus propias necesidades

e Separacion familiar por tener que estar la familia dividida para que el hijo reciba
tratamiento quiza fuera de su entorno.

¢ Incertidumbre sobre la curacion

e Culpabilidad porque “olvidan” al resto de hijos para priorizar el nifio enfermo.

e Cambios en las relaciones de pareja.

e Toma de decisiones dificiles. Consideran que es una responsabilidad como padres
tomar la decision correcta sobre los pasos a seguir durante la enfermedad pero la
toma de decisiones puede generar impacto negativo sobre los padres ya que

pueden dudar sobre si su decision es correcta(Stewart, et al 2012).

La familia, en la mayoria de los casos, sera la principal fuente de cuidados para el nifio
enfermo, por lo que, requiere una atencion especial para que tengan la autonomia y preparacion
necesaria en esos cuidados que van a realizar teniendo en cuenta, siempre, que les puede
generar una sobrecarga y estrés afiadido. Rubira do Espirito Santo (2011) realiz6 un estudio
con el objetivo de evaluar la sobrecarga de los cuidadores de nifios y adolescentes que padecen
cancer; los resultados demostraron que la mayoria de los cuidadores presentaba sobrecarga por
los cuidados y una calidad de vida comprometida afectando también a su salud mental y a su
vitalidad. Esto nos da una primera aproximacion de como afecta la enfermedad de forma directa
a los padres.

Recordemos que trabajamos bajo el modelo de cuidados centrados en la familia y bajo
una perspectiva humanista del cuidado y esto implica que la participacion de los padres debe ser
muy activa para poder conseguir que tanto ellos como sus hijos tengan un cuidado satisfactorio.

Los padres deberan aprender cuidados para satisfacer las necesidades basicas del nifio
bajo el contexto de enfermedad. Deberan aprender conceptos nuevos sobre cuidados basicos
(higiene, alimentacion, suefo), efectos del tratamiento que van a recibir sus hijos, sintomas de
alarma de la enfermedad y sus efectos. Aprenderdn también a aplicar tratamientos
(administraciéon subcutdnea de factor, por ejemplo), a realizar curas de heridas o a cuidar
estomas. Cada familia se les debe ensefiar segun la necesidad de cuidados de su hijo. La
enfermera realizara una labor educativa que permita a los padres obtener habilidades para
satisfacer el cuidado sin olvidar el acompafiamiento y el apoyo emocional en el proceso.

La enfermera trabajara para conseguir empoderar a los padres entendiendo
empoderamiento como el proceso que permite desarrollar la competencia funcional de las
personas sobre un tema ademas de fortalecer su capacidad para afrontar situaciones externas
e internas.

Desde este prisma la informacioén cobra vital importancia ya que los padres la necesitan
y nosotros necesitamos la informaciéon que nos pueden dar los padres. Ellos son los que mejor

conocen a sus hijos y nos pueden transmitir aquellas situaciones o sensaciones de malestar
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fisico o psiquico del nifio que de otro modo no sabriamos. Dar y recibir informaciéon pasa por

conseguir una buena comunicacion.

Clarke (2005) comenta que en el estudio de supervivientes de cancer infantil realizado
por Koocher y O’Malley en 1981, encontraron que una comunicacién familiar abierta estaba
relacionada con un mejor ajuste psicolégico. El nivel de ansiedad y sentimientos de aislamiento
en el nifio, estan relacionados con patrones de comunicacion familiar inadecuados. Los nifios de
familias abiertas tienen un mejor autoconcepto, siendo mas confiados y sintiéndose mas
proximos a otros miembros de la familia. La participacion de los hijos en la comunicacion familiar
fortalece el sentido de pertenencia y la identidad del grupo familia. No informar de forma ajustada
puede provocar que los hijos se sientan solos, al margen, y esto puede angustiarles mas que la
propia enfermedad (Noel, 2011).

Ademas, el estrés familiar se gestiona mejor con un buen manejo de la informacién en
la familia. Pero no sélo en la familia, el nifio precisa también de la informacion pertinente en cada
caso y momento de la enfermedad. Una comunicacion abierta con implicacién de los dos padres
es esencial para el bienestar del nifio. El nifio con cancer debe ser tenido en cuenta en todo
momento como receptor de la informacion al igual que sus padres. Es responsabilidad del equipo
que se establezca una comunicacion eficaz con el nifio para que reciba la informaciéon que
precisa. Si no se establece repercutira en el seguimiento del tratamiento ya que someteremos el
nifio a procedimientos invasivos sin su colaboracion ademas de que no cumpliremos con uno de
los derechos del nifio hospitalizado (Breyer, 2009).

A pesar de que los padres pueden entender que el nifio necesita recibir la informacién
no siempre estan de acuerdo en que se le incluya dandole la informacién que también reciben
ellos. Esto sucede muy a menudo en la etapa inicial de la enfermedad (en el momento del
diagndstico). Los padres tienen miedo de que el nifio sepa que tiene cancer ademas de que no
saben cémo dar la noticia a sus hijos.

Los padres tienen miedo de las preguntas que les pueden hacer los nifios, de que no
sepan responder sobre tratamientos o pronostico, que les pregunten sobre la muerte, la caida
del pelo, etc. Les angustia no saber transmitir confianza en este momento en el que ellos sélo
tienen miedo ante la enfermedad.

Es responsabilidad del equipo sanitario establecer como se dara la informacién
necesaria. Primero debe vencer la resistencia paterna para no darla y dar confianza a los padres
trasmitiendo que ellos son los mejores informadores de sus hijos. Hay padres que no pueden
hacerlo y precisan la colaboracién de los profesionales que deben brindarse en todo momento a
ayudar a la familia. Hay que asegurar a la familia toda la orientacion y ayuda necesaria
(Houtzager, 2005; Ljungman, 2003).

Méndez (2005) constaté mediante sus investigaciones que la informacién en los
pacientes oncologicos pediatricos se debe dar teniendo en cuenta factores como la edad, el nivel
de desarrollo, tipo de cancer, pronéstico y fase, y tipo de familia.

Nos encontramos muchas veces en la realidad asistencial con que los padres se niegan

a informar a sus hijos y a que se les informe. Entrando en lo que se denomina la conspiracién

66



del silencio o pacto de silencio. Consiste en que la familia, amigos y profesionales de la salud
tratan de evitar que el enfermo sepa la verdad de su situacion amparandose en una supuesta
proteccion emocional. No se le da opcion al enfermo de poder hablar de su situacion, preguntar
y reflexionar sobre ella. Debemos huir de la conspiracion del silencio que es muy utilizada en
algunas culturas o paises como los pertenecientes a Latinoamérica.

A los nifios esconderles el conocimiento de su enfermedad es un error que suele
cometerse. Pero hay que saber que los nifios sospechan e intuyen su diagnéstico o enfermedad
con relativa facilidad. No saben lo que pasa pero saben que algo pasa. Si esto sucede viven su
enfermedad con miedo, en soledad y jugando al juego de sus padres. Se pierde la posibilidad de
avanzar juntos y de afrontar la situacion conjuntamente. Nuestro deber profesional es hacer
entender a los padres la importancia de decir la verdad a los nifios en relacion al diagnéstico y
manejo de su enfermedad, aclarandoles sus dudas y temores (Anderzén, 2007; Zafiartu, 2008).
Si lo hacemos contribuimos a disminuir el sufrimiento que ya conlleva vivir el cancer en el nifio.

Clarke (2005) manifiesta que hay cuatro formas en las que los padres comunican la
informacion a sus hijos:

e Optimista: Transmiten que todo ira bien. El farmaco acabara con el cancer.

e Realista;: Transmiten que posiblemente todo ira bien pero que existiran dificultades

como, por ejemplo, los efectos secundarios de la medicacion.

¢ Pesimista: Todo es dificil que vaya bien.

e Objetiva: Se informa de lo que va a suceder pero sin explicar el cémo y qué se espera

de ellos.

También identifica cuatro estilos de comunicaciéon que se resumen en facilitar informacién
minima, ambigua, objetiva o completa. A pesar de esto debemos asegurarnos de que la
informacion se presenta veraz, honesta y ajustada a la edad. Los nifios deben saber los cambios
que se van a producir, que es lo que se prevee que va a suceder o qué se espera de ellos. La
maxima que debe guiar es que nunca se deben hacer promesas que no se puedan cumplir o, lo
que es lo mismo, no se puede mentir al nifio. Hay que ampliar el foco de la informacion a los
hermanos del nifio enfermo. Estos deberian saber lo mismo que el nifio con cancer.

Para concluir comentar que durante este proceso es fundamental la union familiar que
fomentard la comprension profunda de la enfermedad. Estos nifios necesitan una proteccion
especial para poder afrontar con mayores garantias esta nueva y dificil situacién ya que los nifios
con céancer necesitan muchos cuidados y repetidas visitas hospitalarias, todo ello, provoca un

cambio drastico en su vida, alterando su desarrollo evolutivo normal.
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1.5.Papel de la enfermera pediatrica en el abordaje de la enfermedad
oncolégica infantil.

1.5.1. Competencias de la enfermera pediatrica

Para empezar se debe definir qué se entiende por competencia. Diversos autores han
definido el término de competencias que deben integrarse para el desempefio de un rol
profesional. Para Nordenflycht (2005), la competencia es “una potencialidad que permite poner
en practica conocimientos y procedimientos que han sido adquiridos de modo de transformarse
en saberes activos y transferibles. No es, en absoluto, una restitucibn o una suma de
conocimientos aislados; es una movilizacion de todos ellos y son los que un sujeto utiliza frente
a la resolucion de un problema o de una tarea compleja; se expresa en una accién auténoma y,
a la vez, eficaz". Imbernon, Silva & Guaman (2011) declaran que en "el concepto se integra el
saber, el saber hacer y el saber ser; tiene relacién con la accién, se desarrolla y se actualiza en
la accion; esta vinculada a un contexto, a una situacion dada y facilita la resolucién eficaz de
situaciones laborales conocidas o inéditas y es educable". Otra las definiciones que podriamos
leer es lade Gémez del Pulgar (2013) cuando nos describe las competencias como: "Interseccion
entre conocimientos, habilidades, actitudes y valores, asi como la movilizacién de estos
componentes para transferirlos al contexto o situacion real creando la mejor actuacién/ solucién
para dar respuesta a las diferentes situaciones y problemas que se planteen en cada momento,
con los recursos disponibles”

La OMS define a la enfermeria como la profesién que “abarca la atencién autbnoma y
en colaboracion dispensada a personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades,
enfermos o no, y en todas circunstancias. Comprende la promocién de la salud, la prevencion de
enfermedades y la atencion dispensada a enfermos, discapacitados y personas en situacion
terminal”.

Partiendo de esta definicion podemos decir que la enfermera pediatrica es el profesional
de enfermeria que ofrece cuidados al nifio, adolescente y a su familia, para favorecer el equilibrio
de las necesidades basicas en relacién a la salud, enfermedad y la muerte. Presta atencién tanto
fisica como psiquica entendiendo el nifio y su familia de una manera integral en el hospital,
comunidad como en escuelas o guarderias. La enfermeria pediatrica, hoy por hoy, se considera
una especializacion de la enfermeria segun el decreto de especialidades aprobado en el REAL
DECRETO 450/2005, de 22 de abril, sobre especialidades de enfermeria.En la orden SAS
1730/201059 vienen recogidas las bases para el desarrollo del programa de la especialidad y se
definen sus competencias.

Las competencias que conforman el perfil de la enfermera especialista en Enfermeria
Pediatrica son:

1. Establecer una interaccion profesional con el recién nacido, nifio, adolescente y familia,

demostrando habilidades, conocimientos y actitudes para la relacion terapéutica,

teniendo en cuenta la diversidad cultural, con la finalidad de identificar areas de cuidados,
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10.

11.

12.

13.

contribuir a la adquisicién de habilidades de autocuidado, favorecer el bienestar y
acompafiar en los procesos que conlleven una pérdida o un cambio de vida.

Mantener una relacién interpersonal y comunicacion eficaz con el equipo, con otros
profesionales, instituciones, grupos sociales, asi como con los diferentes niveles de
atencion de los servicios de salud, utilizando los recursos disponibles, que facilite el
intercambio de informacion y contribuya a una mejora en los cuidados prestados en un
clima de colaboracion multiprofesional.

Liderar, coordinar y dirigir los procesos de gestion clinica para hacer més eficiente la
atenciéon y adaptada a las necesidades de los recién nacidos, nifios, adolescentes y
familias.

Ejercer liderazgo en el equipo de salud y en otros grupos sociales y profesionales,
llevando a cabo actividades de coordinacion de grupos y el trabajo en equipo.
Gestionar, liderar y coordinar la actividad asistencial y los servicios de Enfermeria,
garantizando la mejora continua de la calidad de los cuidados.

Gestionar los sistemas de informacion relativos a la practica profesional garantizando el
secreto profesional y la calidad de los registros.

Realizar educacion para la salud al nifio, adolescente, familia y comunidad, identificando
las necesidades de aprendizaje, disefiando, planificando y llevando a cabo
intervenciones para promover, fomentar y mantener estilos de vida saludables, prevenir
riesgos y lograr el mayor nivel de autocuidado posible o de cuidado a otros, en los
diversos ambitos de actuacién en calidad de asesor-experto.

Desarrollar actividades docentes dirigidas a las enfermeras, enfermeras especialistas y
a otros profesionales de la salud, encaminadas a favorecer el desarrollo de la profesion
y mejorar la calidad de la atencion a la salud de la poblacion infantil y juvenil.

Basar su practica clinica en la mejor evidencia disponible para contribuir a una mejora
continua en la calidad de los cuidados prestados en el area de la especialidad.

Generar conocimiento cientifico en Enfermeria pediatrica e impulsar lineas de
investigacion y difundirlo para mejorar la practica clinica e incrementar los conocimientos
de la especialidad.

Valorar de forma integral y contextualizada al recién nacido, nifio, adolescente y familia
detectando cualquier anomalia y posibles déficits en sus necesidades, elaborando juicios
clinicos profesionales, planificando las intervenciones y resolviendo de forma auténoma
los problemas identificados y/o derivando a otro profesional.

Gestionar los cuidados de enfermeria orientados a la satisfaccién de las necesidades,
derivadas de los problemas de salud del recién nacido, nifio, o adolescente, y a la
prevencion de complicaciones, garantizando una practica segura y de calidad.

Prestar cuidados integrales al recién nacido, nifio, adolescente y familia desde una
perspectiva ética y legal, con respeto, tolerancia, sin enjuiciamientos, con sensibilidad a

la diversidad cultural, garantizando el derecho a la intimidad, la confidencialidad, la
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

informacidn, la participacién, la autonomia y el consentimiento informado en la toma de
decisiones.

Detectar y actuar en situaciones de sospecha de abuso sexual o maltrato infantil
siguiendo los protocolos de actuacion establecidos para asegurar el bienestar del recién
nacido, nifio o adolescentes.

Valorar la repercusién de la hospitalizacién y de los procesos de enfermedad que
implican una pérdida o un cambio de vida, del recién nacido, nifio, adolescente y familia,
estableciendo una relacion terapéutica que facilite su adaptacion a la unidad, un
afrontamiento adecuado y favorezca la implicacion progresiva en los cuidados.

Realizar con habilidad, eficacia y eficiencia los diferentes procedimientos, pruebas
diagndsticas y tratamientos derivados de los diferentes problemas de salud en el recién
nacido, nifio y adolescente, teniendo en cuenta los distintos niveles de cuidados y
asegurando una practica profesional basada en los principios éticos, legales y de
seguridad clinica.

Planificar los cuidados al alta hospitalaria con los padres/tutores del recién nacido de
forma conjunta con el nifio/adolescente y su familia. Elaborar el informe de continuidad
de cuidados y garantizar una asistencia profesional adecuada en el domicilio,
coordinando, la atencién necesaria con los profesionales de los diferentes niveles:
atencién primaria, especializada, servicios sociales, dispositivos de acogida o adopcidn.
Valorar y prestar cuidados integrales al nifio y adolescente con un proceso quirirgico
para ayudar en el 6ptimo restablecimiento de la salud e identificar, intervenir y/o derivar
ante las posibles complicaciones.

Aplicar la prescripcion enfermera vinculada a los cuidados de Enfermeria Pediétrica,
evaluando los beneficios esperados y los riesgos asociados y/o efectos derivados de su
administracion y consumo.

Valorar al nifio y adolescente con un proceso crénico, y/o con discapacidad, a su familia
y su entorno social, identificando su grado de dependencia, los cuidados que requiere,
los recursos y apoyos sociales disponibles, asi como, los servicios de salud necesarios
para cubrir sus necesidades. Resolver los problemas identificados de manera auténoma
y/o con el equipo de salud y en caso necesario derivando a otro profesional, asegurando
una actuacion compartida y coordinada entre atencion primaria y el hospital.

Aplicar diferentes estrategias de educacion para la salud al nifio o adolescente con un
proceso crénico y/o con discapacidad, de manera autonoma, teniendo en cuenta el
entorno, para promover y/o mantener la autonomia del nifio/adolescente y familia.
Gestionar cuidados de enfermeria al nifio con un proceso oncolégico de forma auténoma,
que permitan una adecuada adaptacion, vivencia y afrontamiento de la enfermedad, del
largo proceso evolutivo de la misma, la terapia intensiva y especifica que requiere, sus
efectos secundarios y la repercusion psico-emocional y social que supone para el nifio,

adolescente y su familia.
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23.

24.

25.

26.

27.

28.

Valorar las necesidades que presentan el nifio con enfermedad mental y su familia,
planificar y realizar las intervenciones adecuadas a las distintas situaciones de forma
autbnoma o con otros profesionales ya sea durante la hospitalizacion o de forma
continuada en los controles de salud de atencién primaria.

Realizar y/o colaborar en los procedimientos de cirugia menor méas habituales en el
ambito pediétrico y los cuidados relacionados de forma efectiva y segura.

Gestionar los cuidados de Enfermeria orientados a la satisfaccion de las necesidades
del recién nacido, nifio, adolescente y familia y a las complicaciones derivadas de un
problema de salud que requiere atencién en las unidades de Urgencias, Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) y Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) teniendo en
cuenta los estandares de calidad y seguridad clinica.

Demostrar capacidad de anticipacién y actuacién ante situaciones que puedan poner en
riesgo la vida del recién nacido, nifio y adolescente en estado critico, en un entorno
complejo con tecnologia diagnéstica y terapéutica en constante actualizacion.
Proporcionar el apoyo emocional necesario, ante el impacto producido por la gravedad
de la enfermedad, el ingreso en Urgencias, UCIN o UCIP, para disminuir el estrés
emocional, facilitar el afrontamiento eficaz de la situacion y favorecer la adaptacion a la
unidad o la vivencia del duelo.

Trabajar en el equipo multidisciplinar tomando decisiones, actuando en situaciones de
urgencia vital del recién nacido, nifio o adolescente y asumiendo la responsabilidad

correspondiente.
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1.5.2. La enfermeria oncoldgica pediatrica

La enfermeria es considerada una ciencia y un arte.

Florence Nightingale, en su libro Notas de Enfermeria, decia: “La enfermeria es un arte,
y si se pretende que sea un arte, requiere una devocion tan exclusiva, una preparacion tan dura,
como el trabajo de un pintor o de un escultor; pero, ¢,cémo puede compararse la tela muerta o el
frio marmol con tener que trabajar con el cuerpo vivo, el templo del espiritu de Dios? Es una de
las Bellas Artes; casi, diria, la mas bella de las Bellas Artes” (Nightingale, 1995).

Como arte, es decir, como disciplina profesional, surge como resultado de la evolucién
dentro de la sociedad de la actividad de cuidar. Por tanto, ha ido modificAndose y adquiriendo
nuevas competencias y habilidades a lo largo del tiempo para adaptarse a los cambios sociales
y al concepto de salud y enfermedad, y por consiguiente, en el concepto de cuidado. Muestra de
ello es el cambio acaecido por el paso del modelo de atencion centrado en la enfermedad al
modelo de atencién centrado en el individuo. Como consecuencia, el individuo dejo de ser un
sujeto que precisa ser cuidado en procesos de enfermedad para ser un sujeto que debe ser
atendido por un equipo multidisciplinar, tanto en estado de salud como de enfermedad. Se
entiende que dentro de la enfermeria pediatrica el sujeto es el binomio nifio-familia que es
cuidado bajo el modelo de atencion de cuidados centrado en la familia.

Existen otros autores que conciben la enfermeria como arte, considerando que en el
momento del cuidado se activa la capacidad del ser humano de recibir expresiones y
sentimientos de otro ser humano y sentirlas como propias (Chinn, 1994). Segin Johnson (1994)
en este arte se incluian cinco habilidades como minimo presentes en el desarrollo del cuidado
enfermero: captar los significados en cada encuentro con los pacientes, establecer una conexion
significativa con el paciente, desarrollar actividades enfermeras de forma habil, determinar con
raciocinio una trayectoria adecuada para las acciones de enfermeria y basar cada una de las
practicas enfermeras en la ética profesional.

Dentro de este arte se encuentra la practica basada en el conocimiento, aprendizaje y
reflexién sobre la practica (Guimaraes, 2018).

Como ciencia, la enfermeria, ha desarrollado y sigue desarrollando un cuerpo de
conocimientos propios siendo una ciencia praxica y descriptiva ya que produce recomendaciones
0 pautas encaminadas al mantenimiento, fomento o restauracion de la autonomia. Gran parte
del conocimiento tiene que ser determinado por los profesionales. Como componente basico del
conocimiento tenemos los modelos y teorias; como componente, aplicado procedimientos y
métodos y como competencias, el proceso de atencién (Amezcua, 2010).

Para generar el conocimiento como ciencia se debe realizar a través de la investigacion.
Entendiendo investigar como un acto natural que empieza al ser conscientes de la existencia de
un problema. Este acto natural ha sido y es la base de todo conocimiento cientifico. La
Investigacion Aplicada a los Cuidados sienta las bases de la investigacién enfermera
entendiéndola segin Amezcua (2010) un "proceso de generacion de conocimiento basado en
metodologia cientifica dirigido a la mejora o conservacion de la salud de las personas, desde el

respeto a su manera de sentir y de vivir y a sus posibilidades de participacién efectiva".
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La Investigacién aplicada a los cuidados presenta tres grandes lineas: la investigacién
sobre las respuestas del sujeto (persona), la investigacion sobre resultados en salud y la
Investigacion sobre préacticas basadas en evidencias cientificas (revisiones sistematicas, meta
analisis o revisiones criticas).

La enfermeria oncolégica pediatrica es arte cuando aplica los cuidados necesarios para
atender las necesidades fisicas, psiquicas y espirituales de los nifios con cancer y sus familias.
Ese arte se hace visible en las actividades generales de atencion diaria, sean actividades fisicas
0 psicosociales de los nifios y las familias que atienden. Aplican los cuidados recibiendo las
expresiones y sentimientos de los nifios y sus familias sintiéndolas como propias. Implementan
los cuidados enfermeros con creatividad, ingenio e imaginacion ya que entienden que el nifio es
un individuo en desarrollo global y continuo. El cuidado debe ser sensible a estos procesos de
cambio: cuidar de un lactante de pocos meses implica trabajar también por la construccién del
vinculo materno/paterno, cuidar de un adolescente serd también reconocer y propiciar el respeto
de su identidad e independencia. Su ambito de actuacién no sélo es el nifio con cancer sino que
trabaja teniendo en cuenta el entorno familiar de ese nifio, contando con sus padres y sus
hermanos dentro de la planificacién de cuidados. Muchas veces actuara en ese entorno
basandose en el modelo de cuidados centrados en la familia. Una familia que aporte seguridad
y tranquilidad al nifio, ayudara a que sus respuestas de adaptacion se manifiesten mas
rapidamente.

La enfermera oncoldgica pediatrica administra los protocolos de tratamiento. Realiza
educacion sanitaria a los nifios y sus familias sobre los tratamientos y los cuidados a seguir para
conseguir empoderar al nifio y a la familia. Proporciona apoyo psicosocial para mejorar la calidad
de vida a todos los niveles. Planifica los cuidados necesarios para cubrir las necesidades del
nifo y su familia.

Trabaja desde la empatia estando al lado con su presencia, entendida la presencia como
la capacidad de “estar ahi” en el espacio creado de relacion entre nifio, familia y enfermera. La
enfermera experimenta la comprensién de vivir con cancer del nifio y su familia. En ese espacio
creado se generan oportunidades de compartir sentimientos, perspectivas, esperanzas, suefios
y miedos (Cantrell, 2007).

La enfermera oncoldgica pediétrica debe dominar multitud de aspectos técnicos, como
en otros campos de la enfermeria, (administracion de medicacion, realizacion de curas, cuidados
de la piel, movilizaciones...), pero es vital saber manejar el aspecto psicolégico, es fundamental
saber qué se debe decir y como se debe decir, aquello que se debe silenciar, controlar las
palabras, los gestos, la postura, la aproximacion al paciente, la capacidad de escucha, la
empatia, en definitiva la capacidad de hacer sentir al nifio con cancer y su familia la calidez y la
comprension de un profesional dedicado a su cuidado.

Las enfermeras oncolégicas pediatricas trabajan desde la empatia mediante la relacién
terapéutica o de ayuda entendiendo esta relacién como la intercomunicacion que establece la
persona que cuida con la receptora de cuidados. Peplau lo describe en relacion con los cuidados

enfermeros como una ‘“relacion humana entre una persona que esta enferma o necesitada de
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unos servicios de salud y una enfermera con una formacion especializada capaz de reconocer y
responder a la necesidad de ayuda” (Kérouac, 1996).

Tal como se ha venido sefialando, cuidar a los nifios con cancer no es sélo tratar la
enfermedad sino que es también ocuparse de como va a vivir la enfermedad el nifio y su familia.
Existen diversas estrategias enfermeras para lograr establecer una relacion terapéutica: actuar
sobre la causa que genera el problema o actuar sobre la respuesta emocional. Pero las dos van
unidas ya que una repercute sobre la otra de manera indistinta. Para conseguir una relacién
terapéutica, la enfermera debe de presentar una actitud empdética. Los aspectos relacionados
con una actitud empatica imprescindible en enfermeria estarian relacionados con el rol
profesional en si mismo, actitudes personales de las profesionales como apertura mental,
transmitir deseo de ayuda o comprension y habilidades empaticas como la capacidad de detectar
el estado y necesidades del otro.

Los nifios con cancer pueden expresar pensamientos, opiniones y emociones sobre su
experiencia de hospitalizacién. Corsano et al (2013) investigaron la percepcion sobre las
relaciones entre los nifios hospitalizados y los profesionales de la salud a través de dibujos
infantiles mostrando que los nifios de una sala de hospitalizacion de hematologia y oncologia
pediatrica desarrollan relaciones cercanas con la enfermera. Esta relacién se percibié como
estrecha, intima, cohesionada y sin conflicto. En algunos casos, se convirti6 en un vinculo
emocional. Otro estudio realizado en 2015 sobre el rol de los profesionales de salud en las
emociones de los niflos con cancer, se pone en evidencia que los nifios perciben a las
enfermeras y sus cuidados de una manera positiva ya que resaltan la simpatia de la enfermera
relacionandola con los halagos realizados a su aspecto fisico o a las cualidades que resaltan del
nifio permitiendo sentirse bien con ellos mismos y seguros en las relaciones interpersonales.
También describen a las enfermeras como simpaticas cuando son cuidadosas al expresarse
sobre su situacion. Parece que la transmisién de valores éticos y humanos es importante en la
percepcion que tiene el nifio de los cuidados enfermeros (Corsano, 2015).

Barrera et al (2012) en un estudio sobre los efectos de la musicoterapia en la
hospitalizacion del nifio con cancer exploraron también la percepcién de los nifios sobre la
enfermera. En este estudio los nifios valoran mucho la empatia demostrada por las enfermeras.
Dicen que lo demuestran manifestando interés por ellos y lo que les pasa. Preguntandoles y
haciéndoles saber que estan para ayudarles; siendo interpretado como muestra de
acompafiamiento. El menor siente incentivado su animo al escuchar las expresiones de aliento
acompafiadas de manifestaciones afectivas.

La enfermera oncoldgica pediatrica es ciencia cuando analiza la realidad del nifio con
cancer y su familia preguntandose como se puede mejorar esa realidad. Genera preguntas de
investigaciébn y busca respuestas segin el método cientifico ampliando el cuerpo de
conocimientos de la disciplina. También la enfermera oncolégica pediatrica colabora en la
investigacién biomédica para descubrir nuevas terapias o lineas de tratamiento y conseguir la

curacion de la enfermedad.
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1.6.Impacto emocional de la enfermedad oncoldgica infantil en los
profesionales, familias y nifios.

Tal como se ha venido indicando, el cancer infantil es una enfermedad “crénica” que genera
un gran impacto a nivel psicoldgico, social y familiar propio de pacientes que reciben tratamientos
agresivos y prolongados en el tiempo. Se dice que es “crénica” ya que es una enfermedad que
perdura en un espacio de tiempo largo ya que se puede hablar de curacién cuando el nifio ha
estado cinco afios sin sintomas 0 como se denomina en el ambito, en remision. Existen estudios
qgue afirman que después del diagnostico de cancer en un hijo, los padres sufren un estrés
postraumatico grave en el 50% de los casos, sin embargo la mayoria de estas familias se
adaptaran al trauma, desarrollando estrategias de afrontamiento eficaces. Por otro lado, también
se ha comprobado que las familias que tienen una actitud positiva y optimista tienen menos
problemas de depresidn y ansiedad. (Patifio, 2008; Torres, 2011; Urra, 2009)

Neil (2010) afirma que “El shock del diagnostico, la morbilidad de la terapia, la potencial
interrupcion de la vida en familia, el desarrollo social y la incertidumbre actual sobre la recaida
de la enfermedad o recurrencia afectan no solo al nifio enfermo, sino a todos los miembros del
circulo familiar.”La Dra. Pardo (2005) transcribe en su libro las sensaciones de una madre tras
escuchar su hijo tiene cancer, la madre dice:

“Es como si una bomba acabase de estallar. El mundo desaparece, primero todo es de

colores intensos, tengo mucho calor, me quedo paralizada, luego de inmediato, el entorno

se vuelve gris, no veo nada, tengo frio, un frio intenso, extrafio, inexplicable pues es verano.

Veo delante de mia la doctora que habla, pero no oigo lo que dice, sélo entiendo una palabra

que se repite como si hubiera eco: cancer, cancer, cancer....”

Muchos de los padres que escuchan por primera vez que su hijo tiene cancer responden
como lo hizo esta madre. Primero sienten incredulidad ya que dicen que su hijo esta sano,
“seguro se han equivocado” y después muestran emociones como el enfado y la ira. Enfado e
ira que focalizan en los profesionales sanitarios, casi siempre enfermeras, con otros miembros
de su familia, con el mundo...

Los padres al escuchar el diagnéstico de cancer pueden experimentar rabia, dolor o
negacion; para pasar a experimentar rasgos depresivos y al final pueden llegar a aceptar el
cancer. También pueden sentirse culpables por no haber podido proteger a su hijo de la
enfermedad llevandoles a comportamientos sobreprotectores o mostrar resentimiento contra los
nifios que estan sanos por que el suyo no lo esta. También pueden experimentar impotencia y

los que mas les duele es la incertidumbre de cdmo ira todo, “;llegaremos al final?” es una

pregunta que padres en esta situacién pueden hacer (Méndez et al, 2004).

Espinas (2010), Vidal (2012) y Quesada (2014) comentan que existen tres etapas en el
proceso de la enfermedad oncoldgica que vendran marcadas por unas respuestas emocionales
gue dependeran de cada paciente y situacién: Diagndstico, tratamiento y seguimiento. En
diagnostico estamos en la etapa inicial siendo la que genera mas crisis. El miedo, la rabia, la

negacion, depresion o tristeza pueden estar presentes. A veces hay falta de confianza ante si se
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han realizado todas las pruebas necesarias para saber si el nifio tiene cancer. Hay dudas en el
diagndstico. En las siguientes fases que son tratamiento y seguimiento hay una adaptacion al

cancer ya que el nifio debe ser tratado para llegar a la remisién.

1.6.1. Estado actual de los estudios sobre el impacto y/o vivencias
en los profesionales, familias y nifios.

Impacto se define como “Golpe emocional producido por una noticia desconcertante o
dramatica”. Toda situacién que conforma una vivencia puede producir en la persona un disconfort
emocional provocando una respuesta emocional de bloqueo o golpe. Consideramos vivencias a
aquellas situaciones que experimenta el ser humano durante su proceso de desarrollo
biopsicosocial, y en cualquiera de los &mbitos de la vida. Las vivencias permiten actuar de
diferentes maneras y suele estigmatizar las cosas de tal forma que todo lo que se relacione con
la situacion va a ser de caracter positivo 0 negativo segin haya sido la experiencia. Una vivencia
provoca emociones y sentimientos. Los sentimientos son parte esencial de una persona en la
vida cotidiana. Al tener que enfrentarse a un proceso de enfermedad se generan en el individuo
una serie de preocupaciones que pueden interferir en su recuperacion, la angustia, el sufrimiento
y la inestabilidad son principalmente los que se experimentan frente a esta situacion, mas adn
cuando el paciente , en nuestro caso un nifio, enferma de céancer.

El impacto que produce una enfermedad depende de diversos factores: etiologia,
prondstico, tratamiento, de las caracteristicas personales de la persona afectada y de la imagen
social que se tenga de la enfermedad. (Rodriguez, 2006; Singer ,2014 citados en Rodriguez,
2017). Histéricamente la lepra o el tifus son enfermedades que se han asociado a muerte.
Actualmente la enfermedad que se asocia a muerte es el cancer. (Sontag, 1981 citado en
Rodriguez, 2017)

En el diagnéstico de cancer en el nifio viene asociado, debido a la enfermedad y al
tratamiento, a experimentar un sinfin de sintomas y trastornos como fatiga, dolor, nauseas,
voémitos, somnolencia, falta de apetito, neutropenia, fiebre, infecciones, trastornos de la imagen
corporal, tristeza, nerviosismo y/o preocupacion. A pesar de definir lo que sucedera al sufrir la
enfermedad, se considera que enfermar de cancer es un hecho individual y Unico de cada
paciente.

Para el nifio puede suponer, como ya se ha visto, enfrentarse a un cambio radical de su
entorno con interrupcion de su vida diaria y sus rutinas (jugar, ir al colegio, practicar un deporte,
relacionarse con sus amigos, etc.).Fisicamente debe soportar el malestar tanto por la
enfermedad como por las pruebas diagndsticas (analiticas, punciones lumbares) y tratamientos
(Dolor, administracion de farmacos, efectos de los tratamientos). Psiquicamente sufre la
ansiedad ante el nuevo medio que le rodea y problemas de imagen corporal (caida del pelo,
aumento o disminucion de peso, a veces, amputaciones o cirugia deformante).

En ocasiones debe enfrentarse a la ocultacion de la enfermedad. Muchos padres creen
que es mejor no decirles a los nifios que enfermedad tienen ni porque hay que hacer lo que se

hace con el objetivo de proteger al maximo al nifio. Cada vez mas esto ya no se realiza ya que
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el niflo es muy importante que este informado de su enfermedad y de todo lo relativo a ella sino
se generan miedos que no ayudan a la mejoria, puesto que los nifios intuyen que esta
sucediendo algo grave ya que perciben el impacto de la enfermedad en sus padres aunque
muchas veces ellos no preguntan ni hablan de la enfermedad para no inquietar a sus padres.

También deben enfrentarse a la separacion de sus seres queridos. Muchos de los nifios
afectos de cancer deben salir de su entorno para poder ir a recibir tratamiento a otra ciudad
donde este el hospital experto en el manejo de estas patologias. Muchos de ellos dejan atras a
sus amigos, a uno de sus padres (ya que debe continuar trabajando), a sus abuelos y a sus
hermanos. Inician una nueva vida paralela donde su familia sera ahora los nifios que tienen “lo
mismo que élI” y sus familias que comparten hospital e incluso espacio en las casas de acogida,
enfermeras, médicos, trabajadores sociales, psicélogos, voluntarios, etc. A todo esto hay que
afadir el vivir en la incertidumbre de lo que va a suceder con la omnipresencia de la muerte tras
la enfermedad (Ortigosa, 2009).

Méndez et al considera que estos factores afectan al nifio presentado ansiedad,
dependencia, llantos y problemas de suefio. Los mas pequefios manifiestan preocupacion por
sentir dolor y miedo de separarse de los suyos. En los adolescentes aparte del miedo a la muerte
y a los cambios fisicos que experimentan también muestran sentimientos de soledad.

Por esta razon, en el nifio, pueden generarse comportamientos negativos extremos,
gritos, oposicion y resistencia, es su manera de mostrar su disconfort, y ansiedad anticipatoria
ante situaciones que le generen estrés como un cambio de aguja o un procedimiento. Cuando
esto sucede suelen presentar nauseas, vomitos, erupciones cutaneas, insomnio...Junto con la
ansiedad también se ha descrito que pueden presentar depresion que se pude manifestar con
llantos, tristeza, irritabilidad, aislamiento, falta de interés por el juego, problemas de suefio, etc
(Méndez et al,2004).

Para todos los profesionales que tratan con nifios afectos de cancer es muy importante
conocer cdmo manifiestan su disconfort 0 malestar emocional para poder establecer criterios de
ayuda y/o prevencién para mejorar la atencion a estos nifios.

Los padres son el principal apoyo para sus hijos .Cuando se diagnostica el cancer en el
nifio, los padres experimentan una situacion muy estresante ya que muchos describen el inicio
de la enfermedad como el momento mas doloroso del proceso porque tienen que hacer frente a
su miedo y al miedo de su hijo ante la enfermedad. Los padres son conscientes de que transmiten
sus sensaciones o malestar al hijo y esto les dificulta el proceso (Anderzén-Carlsson,2007).

Grau (2012) evidencia que la familia puede responder diferente segun la fase de
enfermedad que esté viviendo. En el diagnostico, su reaccion suele ser de shock y de panico
para pasar a la depresion, la ira y la culpa cuando se inicia el tratamiento. Una vez que ya esta
en marcha sostiene que se intenta un ajuste mediante el control emocional y la integracion de la

enfermedad en la vida familiar.

Las reacciones de la familia ante el diagnostico se veran condicionadas por la

personalidad de sus componentes, la experiencia de la familia ante enfermedades, los sistemas
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de apoyo con lo que puede contar, sus creencias religiosas y la evolucién de la enfermedad
(Marcela, 2009).
Al inicio de la enfermedad, tras la comunicacién de que su hijo tiene cancer, en los padres

se producen varias emociones: (Arenas, 2016, Barrera, 2012; Grau, 2012; Neil, 2010)
e Choque emocional y aturdimiento

La primera reacciéon de los padres ante el diagnéstico de la enfermedad es de una gran
conmocion, que se manifiesta en respuestas de shock, incredulidad y aturdimiento. Son
incapaces de escuchar y recordar informacién médica durante los dias posteriores al
diagnéstico. No pueden pensar en las responsabilidades del hogar y en los hijos sanos. Las
preguntas que mas frecuentemente se hacen son ¢,por qué yo?, ¢ por qué mi hijo? La mayoria
preferiria sufrir ellos mismos antes que verlos sufrir. Se plantean si serdn capaces de
sobrellevar la enfermedad del hijo y manejar la tensién que esta situacion produce

¢ Negacion ante el diagnostico

La negacion del diagndstico es muy comudn en las primeras etapas: muchos padres inician
la busqueda de otras opiniones médicas con la esperanza de conseguir otro diagnéstico, en
un intento de alejarse de la realidad. Otros evolucionan desde la inicial incredulidad a la
negacion emocional del diagnéstico para llegar a la aceptacion de la realidad

e lra

Es otra reaccion frecuente ante el diagndstico. En muchas ocasiones puede ir dirigida contra
Dios (en el caso de familias creyentes); en otras, contra el personal sanitario. Si no se
encuentran maneras sanas de encauzar positivamente la ira, los padres pueden encontrar
grandes dificultades para sus relaciones interpersonales con los profesionales y su circulo
cercano.

e Culpa

Los padres se sienten a menudo responsables de la enfermedad de su hijo y cuestionan su
capacidad para protegerle. La culpabilidad que experimentan parece disminuir su ansiedad,
pero puede provocar la sobreproteccion del nifio enfermo dificultando su madurez. Se
culpan de no haber actuado antes o no haberse dado cuenta de que los sintomas banales
que presentaba el nifio podian desencadenar en una enfermedad como el cancer.

e Incertidumbre

Desde el primer momento padres tienen que vivir con la terrible duda de si su hijo sobrevivira
o no al cancer. Duda o incertidumbre que estara siempre latente a pesar de que el nifio haya
finalizado el tratamiento y se encuentre bien entrando en remision. Esta incertidumbre

permanente se denomina “Sindrome de Damocles”.

Los efectos que provocan los tratamientos oncolégicos infantiles como nauseas, vomitos,
caida del cabello, etc. provocan angustia en los padres. Muchas veces esta angustia de verlos

sufrir por el dolor, las nauseas, la fatiga, las infecciones y todos los efectos que rodean al
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tratamiento hacen que los padres se pregunten hasta qué punto merece la pena hacer sufrir mas
al nifio. El dilema que se les plantea es horrible. Su hijo no sobrevivira, a menos que no complete
el tratamiento; pero si este no tuviera éxito, habra sufrido en vano. Ademas estos efectos que
provocan disconfort en el nifio les recuerdan de una manera brutal que sus hijos se estan
enfrentando a una enfermedad potencialmente letal, reavivando el temor continuo de perder a
su hijo. Esta angustia se agudizara ain mas si el nifio pide que cese el tratamiento debido a los
efectos secundarios (Pyke, 2006).

Cuando la enfermedad ha remitido, la mayor preocupacion de los padres es su reaparicion.
Aunque en esta etapa mantengan las esperanzas de curacién, la angustia y ansiedad son
constantes en sus vidas, de manera que cualquier sintoma fisico que desarrolle el nifio, por
insignificante que sea, despierta gran preocupacion y temor ya que es interpretado inicialmente
como una sefal de recidiva (De la huerta, 2006).

En el momento del debut de la enfermedad oncolégica hay padres que desarrollan
sentimientos de duelo anticipado. Hay diversos autores que han trabajado las etapas del duelo

o de reaccion ante la situacion de perdida. Ejemplo de ello podria ser Kubler-Ross o Bowlby.

Kubler- Ross describe cinco etapas de reaccion:
e Negacion:

Rechazan el diagnostico o la situacion. No creen que sea verdad lo que les han comunicado
sobre su hijo y buscan segunda opinién ya que no aceptan la realidad.

En esta etapa es probable que las personas se sienten culpables porque no sienten nada;
se apodera de ellas un estado de entumecimiento e incredulidad.

e Coleraoira:

Suelen pensar ¢ Por qué le ha tocado a mi hijo? Cuando se van haciendo conscientes de la
realidad, la ira aparece. La ira es lanzada al exterior siendo proyectada hacia otras personas
como el personal sanitario o alguien de la familia. También puede ser lanzada al interior y
expresarse en forma de depresién. Si se culpa a otro de lo que sucede, se evita el dolor y
sufrimiento. Los nifios que estan en esta fase pueden lanzar su enfado contra los
profesionales o contra la familia por permitir su sufrimiento.

¢ Negociacion o pacto:

Los pactos se establecen en secreto, suelen ser con Dios o con la misma persona .Se
hacen en nuestra mente para ganar tiempo antes aceptar la verdad de la situacion, retrasa
la responsabilidad necesaria para liberar emocionalmente las pérdidas.

e Depresion:

Es el enfado dirigido hacia adentro, incluye sentimientos de desamparo, falta de esperanza
e impotencia. Es un instrumento para la perdida inminente.

e Aceptacion:

Se da cuando después de la pérdida (muerte o situacion de crisis) se puede vivir en el

presente, sin adherirse al pasado. Aparece la tranquilidad y desaparece el desasosiego.
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Oviedo (2009) describe a Bowlby (1999) como un estudioso del apego y la perdida.Este autor
distingue cuatro fases del duelo en contrapartida a las cinco fases descritas por Kubler- Ross.
Las fases son segun Bowlby (1999):

e Fase de embotamiento

Dura habitualmente entre algunas horas y una semana. Siendo interrumpida por descarga

de afliccion o de ansiedad extremadamente intensas

e Fase de anhelo y busqueda de la figura perdida

Dura varios meses y con frecuencia, afios. Muchas de las caracteristicas de esta fase han

de ser consideradas, no sélo como aspectos de pesar, sino también de la busqueda de la

figura pérdida, que va unida al comportamiento de apego. Siempre que una figura a la que
se esta apegado esta inexplicablemente ausente, la ansiedad de separacion como respuesta
natural es inevitable.

e Fase de desorganizacion y desesperacion

Aparece tiempo después de la pérdida, al imponerse la nocion de la realidad, se intensifican

los sentimientos de desesperanza y soledad, la persona acepta finalmente la muerte o

perdida y cae inevitablemente en una etapa de depresién y apatia

e Fase de un grado mayor o menor de reorganizacién

Esta Ultima fase se inicia tras de un afio de ocurrida la pérdida aproximadamente. La persona

se encuentra en condicién de aceptar la situacion renunciando a recuperar la perdida. Esta

renuncia propicia empezar a mirar adelante y hacer planes de futuro (Oviedo, 2009).

El momento del diagndstico inicial es dificil para la familia pero en el caso de recaida se
vuelve a revivir todo este proceso. En la recaida los padres puede ser que se enfrenten con una
actitud positiva de lucha o con una actitud negativa. La adaptacion a la recaida es mas compleja
que la adaptacién al diagnéstico inicial. Ahora ya saben cudl es el proceso y se cuestionan volver
a pasarlo. La situacion se hace mas dificil cuanto mas tiempo haya estado en remision.

Es frecuente, tal como se comenté anteriormente, ver como el cuidador principal, casi
siempre la madre, se vuelca exclusivamente al cuidado del nifio dejando de lado las necesidades
tanto fisicas como emocionales de los otros miembros de la familia generando aumento del
estrés, de la frustracion y provocando dificultades en la comunicacion familiar (Kohlsdorf, 2012).

Los hermanos son los que mas sufren esta actitud ya que se sienten desplazados porque
ven reducida la atencién de sus padres, en ocasiones hasta olvidar sus necesidades, en favor
del nifio enfermo (Grau, 2012).Los hermanos pueden sufrir celos y enfado. Estar preocupados y
tristes. Los nifios mas pequefios tienden a manifestar su miedo, confusion y dolor de distintas
formas: enuresis, dificultades para comer y dormir, pesadillas, hiperactividad, rivalidad con el
hermano, rabietas y explosiones de enfado. Los escolares y adolescentes pueden mostrar
enfermedades psicosomaticas (dolores de estbmago y espalda, cefaleas), falta de
concentracién, alteraciones del suefio, miedos, fobias, ataques de panico, fracaso escolar,
comportamiento rebelde y negativo, y abuso de drogas o alcohol. También presentar

sentimientos de culpabilidad por estar ellos sanos y conductas inadecuadas para llamar la
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atencion de sus padres. Es preciso contar con la colaboracion del profesor del nifio ya que
muchos de los comportamientos los presentara en la escuela debido a que los hermanos suelen
tener mas dificultades en participar de su entorno social, acumulan faltas al colegio o disminuyen
su rendimiento académico.

El mayor estresor para los hermanos es la alteracion de las rutinas familiares ya que éstas
se adaptan al nifio enfermo y su tratamiento causando la ausencia de los padres. Esta ausencia
les implica salir de su casa y mudarse al domicilio de los abuelos u otro familiar o de amigos de
la familia (Barrera, 2007; Houtzager, 2005; O’Shea, 2012; Patterson, 2010). Ante esto, los padres
se sienten mas vulnerables ya que han perdido la capacidad de control sobre la vida de la familia.

Por otro lado, los hermanos también pueden esconder sus problemas, emociones y temores
para no generar mas carga a su familia y permitir que su hermano este bien cuidado. Los
hermanos cuando se les hace participes del proceso dandoles la informacién adecuada, son
capaces de ser un punto de apoyo para el nifio enfermo ayudandole en las dificultades que
presente.

Al inicio del diagnéstico, los padres deben de hace frente a diversas situaciones que les
generan disconfort emocional. Estas situaciones en este primer momento no podran hacerles
frente pero una vez aceptado el diagnostico, si. Se debe de trabajar las estrategias de
afrontamiento que cada familia precisara desarrollar para llegar a la aceptacion. Se entiende
afrontamiento como un conjunto de respuestas cognitivas, psicolégicas y motoras que las
personas ponemos en marcha para adaptarnos a las situaciones que nos generan disconfort o
estrés. Habra familias que precisaran més ayuda a poner en marcha las estrategias de
afrontamiento que otras dependiendo de las caracteristicas de las personas que las integran.
Espada sefala que los padres utilizan estrategias de afrontamiento que pueden ser
comunicacién, busqueda de apoyo social, ser positivo para mantener la esperanza,
afrontamiento cognitivo activo como busqueda de informacion o estrategias evasivas y descarga
emocional (Espada, 2012).

Existen variables que pueden contribuir a aumentar el afrontamiento familiar, como son el
nivel de apoyo del resto de la familia, la fortaleza de la relacién de pareja de los padres, la
aceptacion de la enfermedad por miembros de la familia, la situacidon socio-econdémica y la
satisfaccion con la atencion recibida ( Moral de la Rubia, 2009;Schweitzer, 2012) .

Chinchilla et al (2013) realizaron un estudio cuyo propdsito era describir el concepto de
esperanza en los padres de nifios entre 0 y 15 afios de edad con diagnéstico de cancer.
Entendiendo esperanza como aquella respuesta que nos activa ante la amenaza de la
enfermedad a la blsqueda de apoyo interno y externo. La esperanza minimiza los pensamientos
negativos, lleva a compartir experiencias con personas que viven la misma situacion y promueve
el uso de estrategias frente a la enfermedad. (Morse, Penrod, Cutcliffe y Herth; citados en
Chincilla ,2013). El proceso de analisis de este estudio identifico 12 categorias que reflejan la
experiencia de los padres de nifios con cancer: dificultad para aceptar la realidad del diagnéstico,
no aceptacion de la enfermedad, dificultad para enfrentarse a la enfermedad, sentimientos

negativos frente a la enfermedad, desesperanza, falta de apoyo, esperanza, aceptar la
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enfermedad, interactuar con la enfermedad, sentimientos positivos frente a la enfermedad,
sistemas de apoyo, reconocer valores espirituales. En vista de los resultados el concepto de
esperanza adquiere importancia para que las familias se enfrenten a la enfermedad.

Schweitzer et al en su investigacion para explorar las experiencias de los padres de un nifio
con cancer siguiendo un enfoque cualitativo basado en la fenomenologia interpretativa concluyen
gue los padres describen el momento del diagndstico como el mas dificil de vivir de todo el
proceso ya que deben acomodarse al cambio. Resalta como importante la informacion a dar a
las familias en este momento ya que precisan ajustarse y sentirse seguros para responder a las
necesidades su hijo. Dentro de los resultados analizados destacan cinco categorias o etiquetas
que nos hablan de la experiencia. Una de ellas es que el diagndstico es un momento crucial en
el tiempo junto con la necesidad de adaptacién por tener un hijo con una enfermedad grave, otra
categoria nos habla de como en esta situacion se reevallan los valores hacia la vida (lo que
ayer era muy importante, hoy ya no lo es tanto), los participantes coinciden también en que
positivan la situacién para encarar cualquier circunstancia con optimismo y también coinciden
que con esta experiencia han aprendido a ser altruistas y saber dar a los demas. Ejemplo de ello
es la capacidad que han presentado familias, una vez acabado su proceso, para ayudar a los
que inician la experiencia mediante creacion de asociaciones, voluntariado, recogida de fondos
para mejorar la investigacion contra el cancer...(Schweitzer, 2012)

No solamente podemos encontrar que la enfermnedad oncolégica produce un impacto en el
nifio y las familias sino que los profesionales que trabajan en el &mbito de la oncologia pediatrica,
y en concreto las enfermeras, pueden presentar desgaste emocional ya que estan viviendo dia
a dia con emociones dificiles de asumir. Los profesionales se implican en el cuidado. Y como
hemos visto, el cuidado humanizado quiere decir compartir con el objeto de cuidados su vivencia
y experiencia desde la profesionalidad. Vivir cada dia con el dolor y el sufrimiento de los nifios y
las familias puede ser dificil para las enfermeras provocando un estrés emocional afiadido.

Perry et al (2011) estudiaron el fendmeno de fatiga por compasién. Entendiendo el concepto
como un “cansancio debilitante provocado por respuestas repetitivas y empéticas al dolor y
sufrimiento de los demas" (La Rowe, 2005; citado en Perry, 2011). La fatiga por compasion es
un tipo de estrés fruto de la relacién terapéutica, la empatia y el compromiso emocional. Es
provocado por el dolor y sufrimiento de las personas foco de nuestra atencién profesional. La
muestra que participo en el estudio de Perry (2011) la configuraron enfermeras oncolégicas
pediatricas. Los resultados muestran que los participantes no tenian una idea clara de lo que es
la fatiga por compasion, no sabian que el tiempo de cuidado, si es insuficiente, puede ser un
factor que precipite la fatiga por compasion. La brecha entre la calidad de cuidado que las
enfermeras querian dar y lo que podian dar en realidad precipitaba el desgaste. Agravado por el
disconfort emocional. Los factores que ayudan a las enfermeras para bajar esta estresor son los
propios comparfieros que entienden y apoyan a la enfermera, el equilibrio trabajo-vida, el
reconocimiento y la madurez o experiencia. El estudio evidencio fatiga fisica y mental con efectos
negativos en las relaciones personales llevando a la enfermera a plantearse el abandono de la

especialidad.
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No debe confundirse el concepto de fatiga por compasién con el sindrome de burn out. Los
dos conceptos tienen que ver con el desgaste emocional que aparece en los profesionales, pero
el sindrome de burn out es un tipo de estrés que viene condicionado por las caracteristicas
laborales (turno laboral, sueldo, reconocimiento laboral, etc) mas que por el trabajo continuado
desde la empatia con el sufrimiento humano.

Kpassagou (2017) expone que cuidar a los pacientes es una fuente de angustia emocional
significativa. Los resultados subrayan la necesidad de capacitar a los profesionales de la salud
para hacer frente de manera positiva a lo emocional. El cuidado puede provocar sentimiento de
ira e impotencia sobre todo en entornos en los cuales es dificil el tratamiento efectivo y apropiado.
Se resalta la importancia de que los profesionales de la salud realicen formacién sobre

habilidades emocionales de afrontamiento durante su carrera profesional.

El desgaste emocional de los profesionales que trabajan con el sufrimiento humano se hace
patente. Se expresa con reiteradas bajas laborales, baja motivacién para llevar a proyectos,
disminucién de la eficacia, evitacién del trabajo con incremento de consumo de sustancias como
alcohol o tabaco y cambio de relaciones con los compafieros o familia. Esta situacién
desencadena una disminucion en la calidad de los cuidados en el manejo del nifio con cancer y
su familia (Hecktman, 2012; Morales, 2003).

Fruto de la relacion terapéutica, la empatia y el compromiso emocional que puede surgir en
los profesionales que cuidan a personas que sufren, podemos encontrar también una situacién
totalmente contraria a la fatiga por compasion. Esta situacion se denomina satisfaccion por
compasion. La satisfaccion por compasion proviene de la motivacién por ayudar a otras personas
que necesitan ser ayudados y de ser conscientes del sufrimiento de esa persona para ser
capaces de aliviarlo. Las caracteriristicas de inicio son iguales que en la fatiga por compasién
pero en la satisfacion por compasion surge un sentimiento de plenitud por ser capaces de dar
ayuda a la persona que esta bajo nuestro cuidado llegando a la gratificacion.El poder ayudar nos
da sentimientos de alegria y felicidad, al contrario que en la fatiga por compasion que nos

sentimos cansados de ayudar (Campos, 2015; Hernandez, 2017; Lazarin, 2012)
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2. JUSTIFICACION

Tal como se ha descrito, el cancer es un problema de salud que a pesar de afectar a un
pequefio sector de la poblacion infantil despierta una especial sensibilidad en la sociedad. La
incidencia y la prevalencia del cancer se encuentran en ligero ascenso pero en estos afios se ha
vivido un avance en el diagnostico precoz y los tratamientos permitiendo un mejor manejo del
mismo lo cual ha generado un aumento del indice de supervivencia.

A pesar de haberse logrado mejores resultados de curacion y supervivencia, el cancer
se asocia con amenaza de muerte, dolor, limitaciones fisicas, hospitalizaciones frecuentes,
alteraciones en la vida familiar y gran sufrimiento en el nifio y su familia.

El cancer es una enfermedad temida, mas aun en el caso de que aparezca en un nifio. Saber
que un hijo ha sido diagnosticado de una enfermedad oncoldgica puede ser una de las
experiencias mas dolorosas y traumaticas que puede experimentar una persona en la vida.

Dos Santos et al (2013) evaluaron en una poblacién de nifios y padres con cancer el
estrés y ansiedad que se presentaba ante la enfermedad. Se encontraron con la dificultad de la
escasez de instrumentos validados para poder medir los objetos de estudio pero pudieron
constatar que existe un sufrimiento en los padres que puede comprometer la relacion con los
profesionales y el cuidado de sus hijos. Concluyeron que son necesarias mas investigaciones
sobre el tema para mejorar la practica clinica y que las enfermeras son una pieza clave para
ayudar en el proceso que vive el nifio y su familia con cancer.

En este sentido, el impacto y la vivencia del proceso tras el diagnostico de la enfermedad
oncolégica es un momento de fragilidad para toda la familia y la enfermera es un profesional que
puede y debe ayudar a iniciar adecuadamente el proceso. Por esta razén en nuestro estudio se
pretende, por un lado, descubrir que sienten, que perciben, que necesitan, que emociones
presentan estas familias y contrastarlo con la percepcion de los mismos conceptos que ha
integrado la enfermera tras la observacién de esta vivencia.

Por lo tanto, el problema objeto de estudio que guiara la investigacién, se enuncia del
siguiente modo: ¢, Qué percibe la enfermera sobre el impacto y la vivencia de las familias al inicio
del diagnéstico de una enfermedad oncolégica y que perciben las familias?

La enfermera,es una de las profesionales implicadas en la vivencia al inicio de este tipo de
enfermedades, con lo cual, saber si su percepcion coincide con la realidad que viven las familias
facilita el desarrollo de la profesién, para alcanzar niveles de calidad asistencial que repercutan
en una mejor atencion a las familias y a los nifios que sufren la enfermedad oncolégica mediante
una planificacion individualizada del cuidado segun las necesidades o los problemas de cada

familia y de cada nifio.
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3. OBJETIVOS E HIPOTESIS (Premisa de investigacion)

Objetivo General:

e Comprender y analizar la vivencia de las familias en el inicio de la enfermedad oncoldgica

infantil, asi como, la percepcion del fenémeno por las enfermeras.
Objetivos especificos:

1. Analizar el impacto en las familias del debut de enfermedad oncolégica infantil
a. Determinar la situacion emocional de las familias al inicio de la enfermedad.
b. Conocer las necesidades surgidas ante la enfermedad
c. Describir los cambios en la dinamica familiar que provoca el inicio de una
enfermedad oncoldgica.
d. ldentificar las estrategias y los apoyos para afrontar la enfermedad.
2. Explorar la percepcion de las enfermeras sobre el impacto y la vivencia de las familias
en el inicio de una enfermedad oncoldégica infantil.
a. Determinar las emociones percibidas a través de la observacion al inicio de la
enfermedad.
b. Describir las etapas emocionales percibidas desde el momento inicial del
diagndstico.
c. Conocer la percepciébn o representacion sobre el soporte recibido y la
repercusion de la enfermedad en las familias.
d. Identificar la repercusién emocional en las enfermeras que cuidan al nifio con
patologia oncoldgica y sus familias.
3. Comparar la percepcion que tienen las familias con la percepcion de las enfermeras

respecto el debut de la enfermedad oncolégica infantil.

Hipotesis (Premisa de investigacion)

La percepcion enfermera de la vivencia de las familias en el debut de una enfermedad oncoldgica
no se corresponde con la experiencia vivida de la familia, hecho que podria dificultar la asistencia

adecuada en este proceso.
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4. METODOLOGIA

4.1. Disefio

Estudio cualitativo que pretendié conocer en profundidad las vivencias, reflexiones y
percepciones de las enfermeras, asi como, de las familias e indirectamente del nifio, para poder
llegar a una comprension del fendmeno estudiado. Se optd por la metodologia de la investigacion
cualitativa ya que nos permite estudiar la riqueza y complejidad de los fendémenos siendo Util para
entender las experiencias humanas tal y como son experimentadas y vividas por las personas
(Icart, 2012; Lleixa, 2015; Salamanca, 2013).

La investigacion cualitativa se define en algunos casos como “los modos de investigacion
que se ocupan de comprender a los seres humanos, de su interaccidén entre si y con su medio”,
en otros como “es un intento de dar respuesta a cuestiones sobre las experiencias y realidades
humanas a través del estudio de las mismas en contacto con la gente y en su ambiente que nos
ayudan a comprender los fendmenos de la vida cotidiana”. Se trata de una perspectiva de
conocimiento cientifico que intenta capturar los fenémenos en su profundidad desde el contexto
natural de los participantes intentando explicar su complejidad de forma holistica (Denzin, 2000).

Para ello el estudio se basé en un paradigma constructivista ya que se pretende
comprender el fenémeno de estudio, admitiendo que es complejo y que se construye a partir de
las diferentes realidades que lo constituyen. No existe una verdad Unica que explica los
fenémenos al margen de los sujetos implicados (Sarrado, 2004). Interesd en un primer instante
conocer, saber cdmo se da este fendmeno y describirlo ya que no sabe como es su realidad. Se
desconoce realmente como es la vivencia de las familias y tampoco conocemos la percepcion
de las enfermeras sobre este tema.

Guaba y Lincoln (1989) niegan la existencia de toda realidad objetiva. Desde su punto de
vista, la “realidad” es una construccion humana que depende por completo del acuerdo entre los
participantes de dicha realidad. El objeto cientifico es el mundo subjetivo y predomina el contexto
del descubrimiento. La finalidad del conocimiento es interpretar lo que es singular, explicar y
comprender situaciones especificas de la realidad estudiada (Denzin, 2000).

El método a seguir se baso en la fenomenologia interpretativa o Hermenedtica de Heidegger
ya que la investigacién fenomenolégica busca la comprension de la experiencia humana, tal y
como es larealidad (Vanegas, 2010).Entendiendo la vivencia como un proceso interpretativo que
ocurre en un contexto.

La palabra fenomenologia proviene de los vocablos griegos gaivéuevov (fainbmenon), que
significa” lo que se manifiesta, lo que se muestra”, y Adyog (I6gos), “estudio, ciencia”. Segun su
origen etimolégico la fenomenologia es la ciencia que estudia como revelar y hacer visible las
realidades del fenémeno que se estudia.

La fenomenologia permite observar al ser humano como un ente singular y Unico en el
mundo, que siente y percibe de una manera particular y propia. Posibilita el estudio y la
comprensién profunda de sus experiencias vividas ante una enfermedad o circunstancia

experimentada (el fenébmeno) a través de sus descripciones (Burns, 2004; Solano, 2006).
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Dentro de la fenomenologia existe dos corrientes: descriptiva e interpretativa. La
fenomenologia descriptiva tiene como objeto describir el significado de la realidad de la
experiencia a partir de la persona. Los fendmenos se constituyen a partir de la realidad directa.
Husserl, considerado como el padre de la fenomenologia, consideraba que la fenomenologia
posee la tarea de describir el sentido que el mundo tiene para nosotros. Heidegger, alumno de
Husserl, va un poco mas alla afiadiendo que no sélo debemos conocer sino que también
comprender .La fenomenologia interpretativa o Hermeneutica tiene como objeto comprender la
vivencia(Ashworth, 2000). Es dificil realizar la separacion del enfoque descriptivo del
interpretativo. En este estudio puede darse el caso de que se puedan mezclar a pesar de que la
mirada del investigador ha ido encaminada bajo el enfoque interpretativo.

El objetivo en fenomenologia interpretativa es conocer las habilidades, practicas y
experiencias cotidianas y articular las similitudes y/o las diferencias en los significados. Intenta
desarrollar un entendimiento e interpretacion del ser humano (Castillo, 2000).Las dimensiones
del fendbmeno a explorar comprendieron: la experiencia al inicio de la enfermedad, los cambios
producidos por la enfermedad, la repercusion de la enfermedad en la familia, las emociones
producidas por la enfermedad, el apoyo recibido y las estrategias de afrontamiento, y la

percepcion de las enfermeras sobre las dimensiones descritas.

4.2. Ambito de estudio

El estudio de campo se llevo a cabo en el Hospital de San Juan de Dios de Barcelona dentro
de las unidades o servicios donde se atiende a los pacientes en edad infantil afectos de

enfermedad oncoldgica y a sus familias.

4.3. Seleccion de participantes (Informantes)

Para poder estudiar los objetivos que movieron esta investigacion, se utilizaron dos grupos
de estudio formados por los participantes (informantes). Dado que se pretendia estudiar a las
familias y a las enfermeras se generaron los siguientes grupos:

e Grupo 1: Padres, madres o tutores legales de nifios y/o adolescentes diagnosticados de

enfermedad oncoldgica.

e Grupo 2: Enfermeras y auxiliares de enfermeria de los cuatro turnos (mafiana, tarde,

noche y fin de semana) que trabajan en la unidad de oncologia y/o hospital de dia.

Los informantes dentro del grupo 1 (familias) debian cumplir como criterio de inclusién
gue el diagnéstico de la enfermedad oncoldgica se hubiese realizado como minimo tres meses
antes de la inclusion en la investigacién y como criterios de exclusion se tuvo en cuenta de no
incluir a aquellas familias en las que existiese una barrera idioméatica (no hablar castellano o
catalan). Tampoco se selecciono a las familias cuyos hijos en el momento de inicio de la
enfermedad hubieran iniciado un tratamiento paliativo total.

En cuanto al grupo 2, todos los integrantes debian cumplir tener una experiencia minima de 6

meses en el manejo del nifio oncoldgico.
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Latécnica de muestreo utilizada en la seleccién fue el muestreo teérico o intencionado.

familia (monoparental, padres separados...) y presencia de més hijos en la familia (Martin-
Crespo, 2007). En la Tabla 6 se especifica los subgrupos segun las caracteristicas o atributos
gue se aspiraba seleccionar. También para seleccionar a los informantes del grupo
2(Enfermeras) se tuvieron en cuenta variables sociodemogréficas como turno de trabajo o
experiencia como profesional. En la Tabla 7 se especifica los subgrupos segun las caracteristicas
o0 atributos que se aspiraba seleccionar. Todos los informantes participaron voluntariamente tras
peticion y explicacion de los objetivos del estudio. Ninguna persona a la que se le pidié participar

se neg6 a ello.

Tabla 6.Informantes minimos segln caracteristicas o atributos del Grupo 1(Familias)

_ 0-3afios 3-6afios 6-12 afios Mas 12 afios
Fuente: Elaboracién propia
Tabla 7.Informantes minimos segun caracteristicas o atributos del Grupo 2(Enfermeras)

_ Mafiana Tarde Noche Fines semana
Fuente: Elaboracion propia

No se pretendié fijar de antemano un tamafio muestral, ya que el nimero de informantes
no determina, sino que interesa sobretodo la profundidad de la informacion recibida. Pero a modo
orientativo se especificé en la tabla 6 y 7 los informantes minimos que se pretendia reclutar para
el estudio previo la inmersion en el campo de estudio.

La medida de la muestra persiguié la saturacion tedrica de la informacién que permitiera

sumergirnos en el fenédmeno. Entendiendo saturacién de la informacién cuando tras sucesivas
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indagaciones en el campo del fenédmeno no se consigue una nueva informacién que nos ayude
a comprender mejor el fenédmeno. (Palacios-Cefia, 2010)

En esta investigacion se consiguié la saturacién antes de acabar la recogida de datos
pero se continud con el proceso de recoleccién de informacién para poder tener la visién de los

diferentes perfiles de informantes de cada grupo.

4.3.1.Descripcion de los participantes (Informantes)

Los participantes en este estudio fueron 14 familias y 17 enfermeras.

En el grupol (familias), los informantes fueron un 57%(n==8) las madres, un 36%(n=>5) los
padres y un 7%(n=1) ambos padres. El 85.71%(n=12) de los hijos de estas familias estaban en
tratamiento activo y el 14.28%(n=2) estaba en remisién. En el tipo de familias nos encontramos

con un 85.71%(n=12) en las que los padres estaban casados y un 14.28%(n=2) que estaban

cuidadora del nifio enfermo. En cuanto a la edad del nifio enfermo encontramos entre 0-3 afios
un 21.42%(n=3), entre 3-6 afios un 21.42%(n=3), entre 6-12 afios un 21.42%(n=3) y con mas de
12 afios un 35.71% (n=5).En el grupo de mas de 12 afios en dos de las entrevistas participo el

hijo de forma voluntaria.

Tabla 8. Descripcidon de la muestra Grupo 1(familias)

_ Monoparental 1 Leucemia 12 Tratamiento
_ Nuclear 2 Linfoma 11 Remisioén
_ Nuclear 2 Histiocitosis 16 Remision
_ Nuclear 1 Neurofibromatosis 6 Tratamiento
_ Nuclear 1 Leucemia 10 Tratamiento
_ Nuclear 0 T.dewillms 5 Tratamiento
_ Monoparental 1 Neuroblastoma 6 Tratamiento
_ Nuclear 2 Linfoma 19 Remisioén
_ Nuclear 1 Neuroblastoma 7m Tratamiento
_ Nuclear 1 Leucemia 2 Tratamiento
_ Nuclear 0 Glioma 3 Tratamiento
_ Nuclear 0 Sarcoma de Edwing 9 Tratamiento
_ Nuclear 1 Linfoma Howking 19 Tratamiento
_ Nuclear 1 Linfoma Howking 17 Tratamiento
Fuente: elaboracién propia

En el grupo 2 (enfermeras), los informantes fueron un 94,11%(N=16) de sexo femenino

y un 5.88%(n=1) de sexo masculino. El 58,82%(n=10) eran enfermeras con contrato indefinido y
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el 41.17% (n=7) eran enfermeras con contrato temporal. Las enfermeras con contrato indefinido

82.35%(n=14) manifesté que era superior a 36 meses, el 11.76%(n=2) tenia una experiencia
entre 12 meses y 36 meses y el 5.88%(n=1) tenia una experiencia entre 6 meses y un afio. A
destacar que 9 de las enfermeras habia trabajado Unica y exclusivamente en el ambito de

oncologia pediatrica.
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_ Mafiana Indefinido 15 12
_ Mafana Indefinido 21 19
_ Fin de semana  Indefinido 13 8
_ Diario Indefinido 39 25
_ Noche Indefinido 10 10
_ Noche/varios Temporal/Suplente 5

_ Diario/varios Temporal/Suplente 7 7
_ Mafana/varios Temporal/Suplente 3 3
_ Fin de semana Indefinido 13 13
_ Mafana/varios Temporal/Suplente 11 5
_ Mafiana Indefinido 18 17
_ Diario Temporal/Suplente 2 2
_ Diario Temporal/Suplente 5 5
_ Tarde/varios Temporal/Suplente 5 5
_ Tarde Indefinido 28 28
_ Mafana(jubilada) Indefinido 43 25
_ Diario/varios Temporal/Suplente 13 5
Fuente: Elaboracién propia

4.4, Recogida de informacién

La técnica de recogida de informacién que se utiliz6 como fuente principal de informacién fue
la entrevista semiestructurada en base a un guion, teniendo en cuenta los objetivos de la
investigacion. Entendiendo la entrevista como un proceso de comunicativo entre el investigador
y el participante, cuyo objetivo es construir un discurso sobre el fenémeno estudiado. Mediante
la entrevista, a través de la conversacion, se recoge un conjunto de saberes intimos, la
construccion del sentido social de la conducta individual o del grupo de referencia de la persona.

Taylor y Bogdan (1987) definen la entrevista como “encuentros reiterados, cara a cara,

entre el investigador y los informantes, dirigidos a la comprension de las perspectivas que tienen



palabras”. Para Denzin y Lincoln (2005, citado en Vargas, 2012) la entrevista es “una
conversacion, es el arte de realizar preguntas y escuchar respuestas”.

Para el desarrollo de la entrevistas se tuvieron en cuenta aspectos sefialados por Taylor y
Bodgan (1987): no juzgar lo que los informantes expresaban, permitir hablar sin interrupcion,
expresar interés en lo que explican ya sea usando comunicacién verbal o no verbal y manifestar
la sensibilidad del entrevistador en la interaccién.

El investigador prepard antes de la entrevista un guion tematico que contiene preguntas
asociadas a los objetivos (Anexo 1). Las preguntas se plantearon abiertas para permitir que el
informante pudiera expresar su opinién y matizar su respuesta. Al ir evolucionando dentro de la
entrevista emergieron temas que se considerd preciso explorar. Durante el transcurso de la
entrevista el investigador relacioné respuestas del informante sobre una categoria con otras que
fueron fluyendo en la entrevista y construyendo nuevas preguntas enlazando temas y
respuestas. En la entrevista semiestructurada hay un razonable grado de control por parte del
investigador y un cierto grado de libertad en las respuestas en el informante. (Valles, 2002)

La entrevista utilizada (Anexo 1) constaba de dos partes claramente diferenciadas. En la
primera de ellas y a través de preguntas cerradas, se recogian los datos generales o
caracteristicas sociodemograficas de cada persona que nos ayudo a relacionar los perfiles de
los informantes. En la segunda parte de la entrevista, se realizaban una serie de preguntas
relacionadas con el propésito de este estudio.

Las entrevistas fueron todas realizadas por la misma persona (investigador principal). Se
construy6 un diario de campo para registrar observaciones descriptivas y notas. Se recogieron
observaciones sobre las impresiones del investigador, hechos ocurridos durante la entrevista
(por ejemplo, la presencia del llanto), interpretaciones personales (gestos, miradas) e ideas que
ayudaron a contextualizar la entrevista (Callejo, 2002). El diario de campo fue (til en la propia
entrevista y en el analisis para ir corroborando la informacién recibida. Al finalizar la entrevista
las notas del diario de campo permitieron hacer un feed back con el entrevistado para repasar la
informacion recibida.

Para iniciar el proceso de recogida de informacién se coordind con el hospital el acceso
a los participantes en un ambiente “neutro” fuera de la unidad donde sus hijos eran tratados. Las
entrevistas de las familias se realizaron en un despacho contiguo a la unidad de hospital de dia.
Solo participaron los progenitores excepto en dos de ellas en las que los hijos eran adolescentes
y tanto ellos como las familias quisieron voluntariamente que participasen. Cuando las familias
estaban inmersas en la entrevista el nifio estaba en el hospital de dia con otro familiar, con un
voluntario o estaba en la zona quirdrgica de la unidad realizandole la puncién medular.
Asegurando que el nifio estaba cuidado se potencié que el progenitor entrevistado pudiera
realizar la entrevista sin presiones. En el caso de las enfermeras casi todas las entrevistas se
realizaron en la unidad de hospitalizacion excepto alguna que se hizo en hospital de dia. Se
contaba con la ayuda del equipo asistencial para cubrir las necesidades de los pacientes del

profesional que en ese momento participaba en el proceso de la recogida de informacion.
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Las entrevistas se registraron en formato audio mediante grabacion in situ para luego ser
transcritas y facilitar el analisis. La duracién de las entrevistas se preveia que fuera de unos 60
minutos pero cada entrevista tuvo su tiempo de duracién seguin los informantes ya que hubo
algunos que relajados y tranquilos iban dando informacién precisando mas tiempo del pensado

previamente y otros que no consumieron el tiempo previsto.

Las etapas de la entrevista efectuadas segun sugiere Ruiz (2007, citado en Patifio, 2012)
fueron:

e Fase inicial

Recepcion y bienvenida al entrevistado/a .Presentacion de la entrevistadora.

Breve explicacion del proyecto (presentacion general del objetivo del estudio y del tema a

tratar). Entrega de la hoja informativa donde se recogia la justificacion y objetivos del estudio.

Explicacién de las condiciones de la entrevista (partes de las que constaba y duracion

aproximada de la misma) insistiendo en que sélo se pretendia conocer su opinién y vivencia

personal.

Solicitud de permiso a los informantes para hacer uso de la grabadora y recoger en audio el

contenido de la entrevista. Explicacion del documento de consentimiento informado y

proceder a su firma. Comunicacion de que se aseguraba la confidencialidad de los datos, asi

como el uso de los mismos exclusivamente para la investigacion. Quedando la guarda y

custodia de las grabaciones en manos de la investigadora principal.

Informarles que en cualquier momento podian parar la entrevista si consideran que no

quieren continuar participando.

Agradecimiento por su participacién

e Fase central

Se procedio a realizar una recogida de informacién basica como datos sociodemogréaficos o

datos que ayudaron a perfilar al informante y contextualizarlo. Inicio con preguntas basicas

y de caracter abierto y/o general. También recogida de informacion especifica y

complementaria segun el guién preestablecido. Se utilizaron estrategias como: el eco

(repitiendo una dltima frase o palabra dicha), la reformulacion (devolucion a los entrevistados

de lo que dicen con sus propias palabras para asegurar la no desviacion del tema) y la

repeticion de alguna pregunta (para retomar su relato y completar o profundizar en algin

aspecto).

Se utilizaron otros recursos técnicos como el parafraseo (reiteracion de ideas basicas que el

entrevistado menciond), el resumen (para resaltar avances, ideas, etc.) y el respeto a los

silencios, que facilitaron la comunicacién y ayudaron a generar un clima de confianza y

cordialidad, fomentando la conversacion e evitando el interrogatorio.

Se tuvo en cuenta los gestos, posturas y miradas del informante ya que en algunas ocasiones

éstos podian dar informacién afiadida sobre como vivia la situacion la persona que estaba

relatando en esos momentos sus vivencias. Al transcribir se tuvo en cuenta, en parte, el

cédigo de transcripcion de Gail Jefferson (citado en Bassi, 2015) para el lenguaje no verbal.
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Las personas entrevistadas pudieron expresar libre y espontdneamente sus opiniones y
reflexiones a las preguntas abiertas que se les formul6 permitiendo en todo momento la
flexibilidad, razén por la cual en algunas ocasiones aparecieron los temas sobre los que se
pretendia investigar en un orden diferente al que estaba organizado en el guion. También se
formularon en algunas ocasiones preguntas no preparadas o incluidas en el guion pero que
surgieron de la conversacion.

e Fase final

Al llegar al final de la entrevista se hizo resumen final de lo que se habia comentado siguiendo
las notas del diario de campo para reafirmar y matizar lo comentado en la entrevista.

Para acabar la entrevista se procedia a la despedida del entrevistado agradeciendo de nuevo
su participacién y pidiéndole su disponibilidad en caso de que hubiera que matizar algin

aspecto.

4.5, Analisis

El analisis de la informacion fue tematico mediante el método de analisis de contenido.
Considerando dicho andlisis como un procededimiento que se basa en la identificacion
sistematica y objetiva de caracteristicas dentro de la informacién recibida. Consistié en describir
lo que los informantes narraron identificando las caracteristicas del texto a nivel sintactico,
semantico y pragmatico (Braun, 2006; Gil et al 2002).

El analisis siguio una secuencia sistematica con un orden determinado. Dicho orden
responde a los pasos que sugiere Fernandez (2006):

1. Obtener la informacion.

2. Capturar, transcribir y ordenar la informacion.

3. Cadificar la informacion.

4. Integrar la informacion.

El andlisis se llevé a cabo en varias fases siguiendo método de analisis Guia QUAGOL
(Qualitative Analysis Guide of Leuven) (Dierckx de Casterlé, 2012). Asi pues, en la fase de
descubrimiento se transcribié literalmente las grabaciones de las entrevistas para realizar una
inmersién en el contenido, y asi, extraer las primeras ideas teniendo en cuenta los objetivos y
pregunta de estudio; en la fase de analisis o codificacién se generaron cédigos para agrupar en
categorias y subcategorias llevandola a cabo con un investigador colaborador para luego
verificar concordancia con el investigador principal (Boeije, 2006; Strauss, 1990).

A partir de aqui se empez6 a realizar la segmentacion en unidades de significado, creando
y nominando las categorias emergentes. Dichas unidades de significado recogian referencias
sobre temas, topicos, conceptos, ideas, opiniones o0 experiencias que por su singularidad podian
guedar codificadas bajo una misma categoria (Mayring, 2000; Gonzalez, 2010).En el grupo 1
(familias) se obtuvieron 1060 unidades de significado que se agruparon en 11 categorias y 9
subcategorias. En el grupo 2(enfermeras) se obtuvieron 822 unidades de significado que se

agruparon en 12 categorias y 7 subcategorias.En la fase de verificacion o relativizacién se
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interpreto la informacion en el contexto que se recogié para construir un informe final a través de
un texto, diagrama y /o tabla (Mieles, 2012; Salgado, 2007). Se utilizé como herramienta
informatica el programa de Nvivol0 (Gonzalez, 2010). Al ser el analisis un proceso circular y
continuo, al ir profundizando en la informacion recibida, se fueron cambiando o afiadiendo

categorias y subcategorias.

A pesar que la investigacién cualitativa se centra mas en el contenido que en las frecuencias
de los resultados, por tal de extraer conclusiones de los datos obtenidos, es importante
presentarlos de una manera ordenada y operativa para resolver las cuestiones investigadas. Uno
de los instrumentos usados frecuentemente son los gréaficos que permiten, no sélo, presentar los
datos, sino advertir relaciones y descubrir la estructura profunda de los mismos (Warner,
1992).Los numeros, segun diversos autores, son Utiles para tener una nocioén de lo que tenemos
ante nosotros cuando trabajamos con un amplio cuerpo de datos para evitar sesgos que dificulten
la compresion total de lo estudiado (Goetz, 1988). Los valores numéricos surgen a partir del

computo de elementos diferenciados con un criterio tematico en el corpus de datos cualitativos.

Por esta razon, en el grafico 5 se presentan las diferentes categorias con las frecuencias
obtenidas al establecer las unidades de significado en el analisis realizado de las entrevistas del
grupo 1 Familias. Podemos observar que la categoria que ha obtenido un mayor nimero de
referencias en unidades de significado es repercusibn de la enfermedad en la familia
(REPERENFER) (n=121) seguida en segundo lugar por momento del diagnostico e informacion
recibida (INFINICFAM) (n=118) y en tercer lugar por emociones vividas hasta ahora o sentidas
durante el proceso (EMO) (n=116). Estas categorias son las que mas unidades de significado
obtuvieron en el andlisis. Por otra parte la categoria que ha recibido menos referencias en
unidades de significado ha sido cuidado del hijo enfermo (CUIDADOHIJO) (n=10) que se referia
a quién se centraba en cuidar al nifio enfermo de cancer. Concepto que ha sido categorizado

también en situacion laboral ya que estaban relacionados.
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Grafico 5.- Unidades de significado segun categorias Grupo 1 Familias (Frecuencia)
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En el gréfico 6 se presentan las diferentes categorias con las frecuencias obtenidas al
establecer las unidades de significado en el andlisis realizado de las entrevistas del grupo 2
Enfermeras. Podemos observar que la categoria que ha obtenido un mayor numero de
referencias en unidades de significado es emociones observadas (EMOENFER) (n=134) seguida
de Como afecta la experiencia a la enfermera (AFECTAENFERMERA)(n=92). Estas categorias
son las que mas unidades de significado obtuvieron en el analisis. Por otra parte la categoria que
ha recibido menos referencias en unidades de significado ha sido presencia de fatiga por
compasion (FATIGAENFERMERA) (n=1) y negacion de la situacién que viven (NEGACION)
(n=0).
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Gréafico 6.- Unidades de significado segun categorias Grupo 2 Enfermeras (Frecuencia)
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En el Anexo 2 se presentan los graficos que relacionan los inputs en cada categoria o
subcategoria que han generado los informantes del grupo familias y del grupo enfermeras. Tanto
en el grupo familias como en el grupo enfermeras se observa que hay informantes que han
generado mas informacion segun categoria (nodos) que otras. La distribucion de informacion ha

sido diferente en cada entrevista.

4.6. Aspectos éticos y criterios de rigor

A nivel ético se obtuvo autorizacién de la Direccién de enfermeria del Hospital Sant Joan de
Deu y la aprobacién del comité de ética del hospital citado, asi como, de la Universidad de
Barcelona (Anexo 4 y 5). También se actla bajo el reconocimiento del Informe Bellmont (1978).

Se informo a todas las personas entrevistadas sobre las caracteristicas del estudio, de

los objetivos y tratamiento de la informacion, asi como de los mecanismos de confidencialidad
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para asegurar el anonimato. Se les solicito el consentimiento por escrito informandoles de que la
participacion era voluntaria siendo el estudio un proceso abierto que puede ser abandonado si el
informante lo decide en cualquier momento. Se pidi6 sinceridad para asegurar una visién real del
fenémeno estudiado. Para las entrevistas se firmé un consentimiento informado en cumplimiento
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia del paciente,
derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacion clinica que regula el
derecho a la informacion del usuario y el derecho al consentimiento informado (Anexo 3).Se
aseguro en todo momento la proteccion de la privacidad y la intimidad. La confidencialidad se
mantuvo con la proteccién de los datos y la guardia y custodia de las grabaciones por parte de
la investigadora principal. Se utilizaron cédigos para identificar las entrevistas .Se retornaron las
transcripciones de las entrevistas a los informantes sobre todo en el caso del grupo 2 enfermeras.
En el grupo 1 familias se decidié no retornar las transcripciones para evitar volver a revivir las
emociones narradas pero mediante el diario de campo se hace un resumen final exhaustivo antes

de acabar la entrevista revisando los conceptos clave de la misma.

A nivel de criterios de rigor se buscé la credibilidad con las notas del diario de campo y la
triangulacion de las fuentes informativas manteniendo la duracién e intensidad del trabajo de
campo hasta la saturacion de la informacién. Se explic6 de manera concisa como se llega a las
diferentes conclusiones. Se hicieron revisiones de la informacién obtenida y de la interpretacién
realizada con los propios informantes. Para validar la informacién y reducir los sesgos se realiz6
triangulacion metodolégica multiple siguiendo varios procedimientos: todo el proceso de la
investigacién cumple el disefio metodoldgico planteado, se ha tenido en cuenta la experiencia
de la investigadora principal en el manejo del nifio con enfermedad oncoldgica reflexionando
sobre sus propias emaociones previo al inicio de la investigacion y se ha tenido en cuenta que la
relacién entre la investigadora principal y los informantes del grupo familias ha sucedido sélo
durante esta investigacién. También se ha tenido en cuenta la triangulacién teérica al contrastar
con resultados de otros investigadores para disponer otras perspectivas teéricas que permitan
entender el fenédmeno. Para garantizar la transferibilidad se hizé una descripcién detallada del
estudio asi como una descripcion exhaustiva de los informantes, contexto y situacion para
permitir que los resultados puedan ser transferibles ya que no podran ser generalizables. La
confirmabilidad se alcanz6 mediante las grabaciones, transcripciones y citas textuales que
garantizan la veracidad de las descripciones dadas por los informantes, y asi, facilitar que otro
investigador llegue a las mismas conclusiones o similares si mantiene la perspectiva de este
estudio. (Castillo, 2003; Norefa, 2012; Pla, 1999)
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5. RESULTADOS
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5. Resultados

La estructura de los apartados que configuran este punto se corresponde con las categorias
resultantes tras el andlisis de las entrevistas realizadas. El analisis fue tematico, como se indica
en la metodologia, con dos niveles de concrecion. El primero fue descriptivo tedrico en el cual se
describe lo que dijeron los informantes segun el topico preguntado y el segundo nivel consistio
en comparar lo que expresan los informantes teniendo en cuenta los atributos que se definieron
en metodologia. En el grupo familias, los atributos fueron: edad del nifio que tiene la enfermedad
(de 0 a 3 afios, de 3 a 6 afios, de 6 a 12 afios, mas de 12 afios), tipo de familia y presencia de
hermanos (familia nuclear con hermanos, familia nuclear con hijo Unico, familia monoparental
con hermanos) y situacién de la enfermedad (en tratamiento o en remision). En el grupo
enfermeras, los atributos fueron: turno de trabajo (mafiana, tarde, noche, fin de semana),
experiencia en el manejo de nifios con patologia oncoldgica (de 6meses a 12 meses, de 12
meses a 36 meses, mas de 36 meses) y desarrollo profesional realizado siempre en una unidad
oncohematologica pediatrica o no. Al analizar en este segundo nivel de concrecion se
observoque no habia una relacién directa entre lo que expresaban los informantes en cada
categoria y la pertenencia a un atributo determinado excepto en algunas categorias. Por esta
razon al ir desgranando los resultados s6lo se mostraran dentro de cada categoria aquellos en
los que el hecho de pertenecer a un determinado atributo es significativo, sino se mostraran en
forma general ya que, como se ha dicho, se ha encontrado que, por ejemplo, pertenecer a un
determinado grupo de edad o el tipo de familia o la situacidon de la enfermedad no infiere en lo

que se siente al inicio de la enfermedad.

En los textos transcritos de las entrevistas se conservo el idioma original que se utilizd
(castellano o catalan) para poder reflejar mejor las intervenciones y reflexiones de los

informantes.
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5.1. Categerizacion y segmentacion de las unidades de significado

Al realizar el andlisis, se fue extrayendo del discurso las unidades de significado que

ayudaban a entender el fenémeno estudiado y que configuraron una categoria o una

subcategoria al agrupar segun los tdpicos que surgieron en la entrevista. A continuacién se

presentan en las tablas 10 y 11 las categorias y subcategorias presentadas en forma de cédigo

y su correspondiente definicion.

Tabla 10. Categorias y subcategorias del Grupo 1 Familias

Categoria Caodigo Definicién de la categoria y subcategorias
Inicio de la INICFAM Vivencia al inicio de la enfermedad
enfermedad
Subcategorias
INFINICFAM Momento del diagndstico e informacion recibida por parte de
los profesionales.
SENTINIC Sentimientos al escuchar por primera vez la palabra cancer
INICDEBUT Visualizacién del inicio de la enfermedad. Sintomas con los
que empeao la enfermedad
Necesidades | NECENF Necesidades ante la enfermedad experimentadas
ante la
enfermedad
Subcategorias
CUIDADOHIJO Persona que se centra en el cuidado del hijo enfermo
convirtiéendose en cuidador principal.
SITULABORAL Situacion laboral que tuvo que seguir. Baja laboral
NECPROF Necesidades que precisan para ser cubiertas por los
profesionales
Cambios en | CAMFAM Cambios producidos por la enfermedad en la vida del nifio o
lavida o en en la dinamica familiar
la dinamica
familiar
Subcategorias
IMPACHERMANOS | Impacto en los hermanos de la enfermedad oncoldgica.
Emociones EMO Emociones vividas hasta ahora o sentidas durante el proceso
vividas por las familias
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Tabla 10. Categorias y subcategorias del Grupo 1 Familias (Continuacion)

Categoria Caodigo Definicion de la categoria y subcategorias
Apoyos APO Tipos de apoyos
Subcategorias
APORECIBIDO Apoyo recibido y percibido (familia y no familia)
APORECIBIDOHOSPI | Apoyo recibido hospital
Planes y | EXPLAN Expectativas y planes inmediatos ante la enfermedad
expectativas
Repercusion REPERENFER Repercusion de la enfermedad en todos los miembros de la

familia y a todos los niveles

Conocimientos

de la sociedad

CONOSOCIEDAD

Conocimientos que deberia tener la sociedad sobre el

cancer y lo que implica

Conocimientos
del nifio

enfermo

CONOHIJOENFER

Se refiere si el nifio supo que enfermedad sufria

Relaciones

RELAFAM

Relaciones entre familias establecidas en el proceso de

enfermedad

Dependencia

de los equipos

DEPENEQUIPO

Dependencia del equipo oncolégico (Medico, enfermera y u

otro)

Tabla 11. Categorias y subcategorias del Grupo 2 Enfermeras

Categoria Cadigo Definicién de la categoria y subcategorias
Inicio de la INCENFER Observaciones ante el inicio de la enfermedad
enfermedad
Observacion | OBBENFER Observacion de la familia y el nifio.
Subcategorias
IMPACHERMANOS | Percepcion de la participacion de los hermanos. Afectacion
Emociones EMOENFER Emociones observadas y constatadas por las enfermers sobre
observadas lo que sucede a las familias
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Tabla 11. Categorias y subcategorias del Grupo 2 Enfermeras (Continuacion)

Categoria Caodigo Definiciéon de la categoria y subcategorias
Comportamiento | COMPOENFER Comportamientos percibidos ante la vivencia del inicio
s percibidos de la enfermedad
Etapas ETAENFER Etapas emocionales percibidas desde el momento del
emocionales diagndstico por las enfermeras.
percibidas

Subcategorias

SHOCK Situacion de bloqueo

NEGACION Negacion de la situacion que viven

RABIA Situacion de enfado

MIEDO Temor ante lo que pueda suceder

TRISTEZA Presencia de llanto y sintomas depresivos

CULPA Verbalizaciones de culpa en la familia
Repercusion REPERFAMENFER Repercusion de la enfermedad en la familia
Soporte SOPESTRAENFER Soporte recibido y estrategias de afrontamiento

Efectos de la
experienciaen la
enfermera

FATIGAENFERMERA

Presencia de fatiga por compasion

Efectos de la
experienciaen la
enfermera

AFECTAENFERMERA

Como afecta la experiencia a la enfermera

Conocimientos
del nifio enfermo

CONOENFERNINOS

Conocimiento de la enfermedad por los nifios

Intervenciones

INTERENFERMERA

Intervenciones enfermeras al inicio de la enfermedad

Dependencia de
los profesionales

DEPENPROFES

Dependencia de los equipos
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5.2. Impacto en las familias del debut de enfermedad oncolégica infantil

Con el propésito de alcanzar el primer objetivo de nuestra investigacion se ha llevado a cabo

el analisis que ha permitido exponer los resultados que seguidamente se presentan.

Las diferentes categorias y subcategorias surgidas se presentan organizadas mediante una

figura (Figura 4) que nos orientara en la explicacion de los resultados.
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Figura 4: Categorias grupo 1 Familias
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1. Vivenciaal inicio de la enfermedad

Las familias expresan que el inicio de la enfermedad ocurri6 cuando los remitieron a otro
centro para verificar la impresion del pediatra o bien ellos mismos acudieron urgencias de un
hospital de tercer nivel al observar sintomas que les llamaron la atencion. Algunas no sabian que
les derivaban para confirmar el diagnostico de cancer y otras si que ya lo sabian. Las que no lo

sabian advirtieron que estaban recibiendo una atencion diferente y esto les llamo la atencion.

“(...) Dice “hay que ir a un hematdlogo y ellos valoraran todo esto”, pero dice, ya te hace
asi, “la analitica no esta bien”. Y ahi ya pues... (...)” (FAM 14)

“(...) Llegué a urgencias, entonces enseguida noté que algo pasaba porque... no porque
me lo dijeran sino porque ya... le dieron un poco de preferencia, ;no? Entonces
enseguida me dijeron que iban a hacernos una analitica y demas. Entonces, estuve...
como vinimos a las nueve de la noche estuvimos hasta la una y media dos, que me
Subieron a planta y... (...) (FAM2)

“...) Si, lo llevaba todo preparado. Y entonces me estuve esperando, me llamaron y
enseguida nos metieron en un box. Y alli, pues, empezaron a mirar la analitica, y todo

esto. Y ya empiezas a ver... Movimientos raros... palabras... (...)” (FAM14)

“(...) Pues un resfriado, y tres o cuatro dias un poquito floja... Lo que mas llamo la
atencion fue... Bueno, tenia febricula, pero en cuestion de cuatro o cinco dias, y unos
pequerfios hematomas, que es lo que rapidamente nos llamé mas la atencion... Exacto.
En una semana, diez dias, si que podia ser el resfriado, la [llevamos] incluso al médico
de cabecera [a ver el resfriado], y luego, el médico insistié en que el resfriado estaba

bien, pero cuando le dijimos lo de los hematomas, ya... (...)” (FAM10)

Algunas familias fueron remitidas directamente al centro que les tocaba pero otras tuvieron
que buscar el centro donde su hijo recibiria el tratamiento, sobre todo los provenientes de fuera
de Espafia o de otras comunidades. En algin caso al ser mayor de edad se tuvieron que pedir
permisos para poder ser tratada la enfermedad en el hospital que a la familia le daba mayor

tranquilidad.

“...)...Entonces, mi marido empezd a buscar sitios. Y uno de ellos, de muchos, tal... vio
el Hospital San Juan de Dios. Apareci6 el San Juan de Dios porque al doctor XXXXX le
habian dado una beca para el sarcoma de Ewing. Entonces, eso fue como... la [doctora]
de él empieza a averiguar, empieza a hablar con el... con su equipo de trabajo, su
secretaria, tal... XXXX envia un expediente, el doctor XXXXXX nos Illama
telefonicamente a nuestra casa, un dia antes de ir al Siglo XXI, en la madrugada, porque
hay una diferencia horaria de siete horas... Entonces, nosotros ibamos con la
informaciéon que nos habia dado el doctor XXXX, nos habia dado... (...)(FAM12)
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“(...) Me dijo... El primer dia fue no categdrico. No, porque era mayor de edad. Bueno,
asi se quedo, no sé si era... Ilgual era el martes, esto que te estoy hablando, esto era el
martes. Acaba mi jornada laboral, llegamos al dia siguiente, y a mitad de la mafiana me
llaman a quiréfano y me dicen: XXXX, que XXXX esta aqui fuera. Y yo: juf! Y me dijo que

si, que podian hacérselo aqui. A mi es que, bueno, se me abrié el mundo. (...)” (FAM13)

Las familias provenientes de otras comunidades deben venir con permiso y derivacién
del gobierno autonémico de su comunidad. Los que provienen de otros paises se deben hacer
cargo del coste total del tratamiento. Muchas de estas familias que vienen a recibir tratamiento
de otra comunidad o pais acuden atraidos por la creencia de poder conseguir un mejor
tratamiento para su hijo/a. También hay familias que tienen una cobertura sanitaria privada
(mutua) porque son funcionarios del estado o se la costean ellos y el centro gestor de esta
cobertura debe autorizar el poder ser atendido en el hospital que es remitido el nifio/a. Esta
situacion genera disconfort en las familias ya que estan en el inicio de la enfermedad y deben
preocuparse por tramites administrativos y/o burocraticos para asegurar la cobertura econémica

del tratamiento que se ha de iniciar.

(...)Al principi costa una mica, perqué diuen “és que aqui a Sant Joan de Deu no toca...”,
els hi dius “no, hem de venir aqui” “perqué és lo que... és lo que ens han dit i tal”, després
si, no, bueno. Passes una mica de nervis i aixis perd escolta... per part de la mutua,
després també, d’alguna manera, s’han mullat i ara no hi ha problemes, no?... No, i m’ho
van dir, no? i va dir “no, no, és que...” inclus el doctor que ens volia atendre diu “si no fan
l'autoritzacioé és igual, no?” | per part d’aqui, bueno, no, pero al final si. Van autoritzar i
en aquest sentit... No, no, i després aix0, a planta molt bé, la veritat és que tenim cap

queixa... (...)(FAM6)

“(...)Y subimos arriba y llega una doctora y me dice: ;todavia estas asi? Y digo: ;Como?
Me dice: ahi, sin cambiar al nifio ni nada. Digo: no, no, es que me acaban de subir ahora.
Dice: venga, que la ambulancia esta abajo. Y digo: ¢ qué ambulancia? Me dice: que vais
a San Juan de Dios. Digo: yo no puedo ir a San Juan de Dios, digo... Porque yo tengo
mutua, tengo Adeslas, digo... y a mi aqui no me entra Adeslas. Y me dice la sefiora: que
a mi me da igual que te entre o no. Y digo: no, pero a mi si me da igual porque a mi me
van a reclamar el dinero, y yo sélo puedo venir a los sitios que la mutua me dice de... es
privada.(...),(...) Pero es que vino a buscarnos la chica que estaba de recepcion en
Urgencias. Que no nos podian atender, porque no entraba en la mutua. Y yo le decia a
mi marido: ¢ ves? ¢Ves? Que no nos entra en la mutua. Entonces, bueno, llegé la doctora
y dijo que el nifio habia que atenderle. Que eso eran problemas burocréticos, y que el
nifio se habia derivado ahi... (...)” (FAM7)

“...)Ah, i em van dir, aqui no... tu no pots venir aqui “hola muy buenas, vinc a veure
XXXX”. Si, pagant. | vaig dir, cap problema. Jo la primera visita pagaré lo que sigui,

bueno, la primera, la segona, lo que sigui. | vam venir aqui amb XXXX, la privada,
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primera, i amb el Dr. XXXX. | a partir de llavorens ja XXXX em va dir “demana el trasllat

i ja te mobilitzaré papers i coses... (...) (FAM4)

La gran mayoria de nifios son atendidos por primera vez en urgencias y una vez visitados
ingresan en unidades de hospitalizacion. También hay casos de nifios que vienen a consultas
externas del servicio de oncologia o hematologia y ya desde estos dispositivos se pide el ingreso
en la unidad oncohematoldgica. En el primer supuesto nos podemos encontrar con familias que
viene con informacién sobre lo que le puede pasar a su hijo y con familias que no saben que le
puede pasar. Si vienen de consultas siempre vienen ya con la informaciéon de que hay una
sospecha de enfermedad neoplasica. El ingreso puede ser en la unidad de oncohematologia
directamente o bien a veces se ingresa en otra unidad hasta que se tiene la confirmacién del
diagnéstico y se les comunica a los padres. Los que van a la unidad de oncohematologia
directamente pero no se les ha confirmado lo que le sucede al nifio al ver los carteles que
anuncian la especialidad de la unidad o escuchan la palabra oncologia o ven a los nifios que
estan alli ingresados, empiezan a estar nerviosos y asustados. Los que ya habian sido
informados de que posiblemente tenia una enfermedad neoplasica buscaban tranquilidad y
sobretodo que el nifio estuviera cdmodo. Muchos no recuerdan cémo fue la llegada a planta ni
€s0s momentos iniciales; otros dicen que fue el momento en el que se dieron cuenta y pensaron

que algo sucedia grave por el comportamiento que veian o percibian en los profesionales.

(...)Pues en la quinta, pues como habia casos de todo, no habia casos de... O sea, habia
casos de nifios operados. No veiamos a nenes calvitos, y tal, y bueno, que eso es lo que
siempre te impresiona... Claro, nunca te imaginas que te va a tocar a ti, ;no?, y XXXX
en diez afios no se habia puesto mala nunca. Ni una gastroenteritis, jnada! Era una nifia
super sana. Es... bueno. Y nada, entonces, no sé, ese momento, la verdad es que
tampoco se me ha quedado en la memoria de que me impactara, ¢/ho?, que me

impactara de estar alli ingresados... (...)(FAMS)

(...)Vinimos de urgencias, le hicieron un analisis de sangre y quedamos ingresadas...
confirmaron desde ese momento que fenia leucemia...No sabiamos tipo ni nada mas

pero subi a planta con la palabra leucemia...(...) (FAM1)

(...) Hicieron un analisis... Bueno, la palparon, hicieron ecos, tanto de higado como de
bazo, y nos dijeron... Bueno, nos dijeron, en cuestion de dos horas, o... después de la
analitica y todo, nos dijeron que tenia un problema en la sangre, que no habia infeccién
y nos derivaban aqui...Exacto, nos estaban esperando, nos metieron en un box, fuimos
a urgencias, le hicieron una placa y nos dijeron que le harian un raspado de la médula

6sea... Una puncién y un raspado. Al dia siguiente... (...) (FAM10)

(...)Vamos a ver otra. Y en el momento que ya le hicieron la otra analitica, pues, vino la
chica que habia abajo y ya nos dijo “mira, la analitica si que sale alterada” y dice “ahora
va a venir la doctora de oncologia...” Y entonces ya... ahi ya es la primera palabra que

te dicen, ¢sno? Entonces te quedas y dices...qué pasa... (...). (...)Yo cuando senti
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oncologia me... me queria morir. La verdad. Porque esa palabra era para mi... Por lo
gue yo he vivido y me he tirado meses con mis padres, y yo sabia lo que... ;me
entiendes? Entonces ahi ya te alarmas. Yo me miré, mi marido me miré y le hice asi con
la cabeza como diciéndole “esto no es bueno”. Y ya él se quedé alarmado como diciendo
“cquieres decir?”. “Esto no es bueno XXXX.”(...) (FAM14)

(...)...No, no me dijeron nada. En ese momento si que noté un poco de angustia, porque
claro me subieron a oncologia directamente. Entonces, claro, yo sabia que era oncologia.
Sabia que la octava era oncologia. Pero no... pero a mi no me habian dicho nada... que
era, que podia ser algo de eso, ¢no? Me subieron a planta para acabar de hacer el

estudio, y esa era la explicacion. (...) (FAM2)

(...)Bien. Bien, bien, me acogieron bien. Lo que pasa que, claro, bueno, es que es
complicado, yo entiendo que, claro, con una bebé, lo... Claro, era muy tarde, la nifia
estaba muy nerviosa, queria dormir... Entonces, claro, te dejan ahi un poco... ;Cuando
me van a dar ya la habitaciéon? Lo unico que queria yo es que me dieran... Que la nifia

pudiera dormir, estuviera tranquila. (...) (FAM9)

(...)Si, sé que se presentaron... seguramente, no sé quién, como... Sé que me dieron
unas sabanas y me explicaron que habia que pagarlas... eh...Y, y ya te digo... yo no,
no... hombre sé que estuvimos ingresadas, pero no sé detalles. No recuerdo detalles.
No sé cémo hice, ni cdmo no hice. Si tomé tila o no tomé tila, yo no tomo pastillas para
dormir, si dormi o no dormi... no lo recuerdo. Si lloré o no lloré. Es que te juro, no lo

recuerdo. No lo recuerdo. Sé ese momento del parking y ya esta.(...) (FAM1)

(...)JQue como que te querian mimar mucho, ;no?, que te querian proteger mucho.

Entonces eso ya te dio como una alarma de que algo estaba sucediendo. (...) (FAM11)

(...)Claro, es lo que te digo, como yo he sufrido lo de mis padres y cuando ya te dicen
oncologia, cuando ya te dicen, ;sabes?, biopsia, cuando ya te dicen... dices “tate, ;esto
qué es?”(...)(FAM14)

Una dificultad que verbalizan los padres es que deben comunicar al resto de
componentes de la familia que el nifio ingresa y que puede tener una patologia grave. En estos
momentos iniciales las familias se movilizan para estar al lado de los padres. Decirselo a los
abuelos a veces es duro para los padres pero es mas duro decirselo a los hermanos, tan duro

que omiten decirles que sucede.

(-.-)Bueno, es que mis suegros vinieron de viaje, porque nos dijeron que la enfermedad...
Ellos son de Ciudad Real, y la misma madrugada llegaron. Cuando nos dijeron en Sant

Cugat que era grave... (...)(FAM10)

(...)Si. No sé como lo hicimos que mi marido llamé a mis padres y yo llamé a mis suegros.

No sé por qué fue asi... mis padres -pero mis suegros viven fuera-, mis padres vinieron
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rapidamente y mis suegros y mis cufiados a la mafiana siguiente. Porque esto vinimos
que serian... teniamos visita con la doctora del CAP, que eran sobre las ocho o asi, pues
claro ya ingresamos tarde. Ya era tarde y ya llegaron a primera hora de la mafiana (...)
(FAM11)

(...)Ens va enviar cap aqui, com que eren aquests dies de Nadal... doncs ens vam
esperar... si aixo era el 24, no sé qué de cap de setmana, i tal, em sembla que vam venir
que era el 28. | ens van visitar aqui, de seguida ja ens van... practicament ja ens van
donar hora per I'operacié. A la familia no els hi vam dir res. Si, perqué és clar no saps
,és el dia de Nadal, la nit de Nadal, el dia de Nadal, el dia de Sant Esteve... tot s6n apats
familiars, no? No sabiem exactament... | vam decidir no explicar-ho. | bueno, “tenim visita
al metge...” aixo si que els hi vam dir, “tenim visita al metge, per un ronyé que bueno...”
I no vam dir res més, no? Allavores aquells dies van ser molt dificils i la meva dona i jo
van patir..(...) FAM 6

(...)Entonces, bueno, pues llegamos a casa aquel dia, estaban los crios alli, a las... a las
crias no les dijimos nada, bueno, una era muy pequefiita y la otra tenia pues trece afios.

Digo, bueno, pues ya se lo comentaremos mas adelante. (...) (FAMS)

El resto de familia (abuelos, tios...) pueden pensar que esta situacion de enfermedad no
es posible y pueden negar la informacién que les dan los padres entrando en un proceso de
incredulidad que provoca malestar en la persona que da la informacién. Si ademas se afiade que
esa persona (padre o madre) es profesional de salud, por ejemplo enfermera, se le pide que
explique o les trasmita informacion que no tiene sobre la evolucién de la enfermedad provocando

dolor afiadido en esa persona que debe lidiar con sus miedos y con los de la familia.

(...)iPero es que no sabes! No se lo creian. Se pensaban que estaba mintiendo.
(...)(FAM13)

(...)Si, en mi, las respuestas que yo tampoco tenia. Yo estaba en su mismo nivel. Yo
estaba en su mismo nivel. Pero por ser enfermera, creian que tu estabas en un punto
superior. Superior. Que sabia mas. Me exigian y me hacian sentir mal. Me hacia sentir...

me angustiaba. Yo sabia lo mismo.(...) (FAM13)

(...)Claro. Pero yo decia: jpero que es que no lo sé! Y ellos decian: ¢ pues como qué no?
Seguro que lo sabes. A ver, si te estoy diciendo que no lo sé...Ellos creian que les

engafiaba. Que les estaba protegiendo.(...)(FAM13)

a) Sintomas al debut

Los sintomas que presentaron muchos de los nifios al inicio eran inespecificos y en algunos
casos complicaron que se diagnosticara el cancer lo antes posible. Fueron sometidos a muchas
pruebas pero aun asi hubo nifios que no se diagnostic6 de manera inmediata. Se empezé a

sospechar de una neoplasia al aparecer sintomas que indicaban que habia una patologia
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importante como por ejemplo sintomas neurolégicos que apuntaban a un tumor. Los sintomas
inespecificos no alarmaron a algunos padres inmediatamente, algunos acudieron al médico

empujados por los comentarios de otras personas.

“(...) Estaba muy cansada, muy palida, decidi llevarla al pediatra porque no me parecia
normal que estuviera tan cansada... no comia y, bueno, por suerte su pediatra quiso
descartar enfermedad hematolégica, me envié aqui... y enseguida la analitica dio con
la anomalia. (...)” (FAM 1)

“(...) Pues estaba de colonias y cuando se fue a duchar una de sus compafieras le vio
un bulto muy grande y como habia una profesora que habia pasado por algo parecido
enseguida se ala..., se alertd. Y nos avisaron corriendo y nos dijeron “no, llévatela a
urgencias”, que yo no le di importancia porque era un, parecia un ganglio, yo no le
queria dar importancia y me dijeron “si hombre, llévatela” y digo “pero hombre es una
noche de colonias, la va a perder y tal...”, “no pero llévatela...”. Me insistieron tanto que

vine. Y ya no... y ya no salimos hasta que estuvo ya con el tratamiento. . (...)” FAM 2

(...)Per aconseguir aixo, bueno, vam... jo el pediatra que tenia, jo li deia que en Jordi
tor¢ava la boca, en Jordi tancava I'ull i me va dir “li farem una ressonancia”, me va enviar

al neurdleg, vam fer una ressonancia i ja em van cridar (...) (FAM4)

(...) Bueno, empezé en febrero y empezoé de golpe y porrazo, no... Ella estaba bien, lo
gue pasa que si que se le veia un poco cansada y un poco asi muy... pero como estaba
con estudios e iba al gimnasio... perdia peso también... pero, claro, todo lo achacabas
a eso, al gimnasio, al cansancio de los estudios y no... Y nada, no creiamos que... y un
dia de golpe y porrazo se fue al gimnasio y se ve que en el gimnasio haciendo... con una
maquina, un ejercicio... se le salié un bulto del cuello. Entonces, claro, ella no se dio
cuenta pero el monitor ya se acercé y le dijo “Marta, Marta... ;qué te pasa en el cuello?”
porque le vio... y dice “;qué me pasa? ;Qué me pasa?”Y entonces ella ya se mird, se
tocd, ya se asusté y me llamaron por teléfono. Yo fui a recogerla y me la llevé de
urgencias, al médico de alli de la poblacién donde vivimos. Y alli estuvieron mirandola y
me dijeron que podia ser un desgarro muscular, que podia ser una infeccion, pero que
bueno que... que me fuera a mi médico de cabecera y que él me haria una analitica y
todo para ver. Para ver de qué era. Entonces ahi me dijeron que le diera iboprufeno por
si era un antiinflamatorio, que tampoco sabian lo que... Y al otro dia ya me fui a mi médico
de cabecera, a su médico de Marta, y ya la chica lo primero que hizo fue pedir una
analitica, ella no me quiso tampoco alarmar, pero yo le notaba a ella que no me miré

como me miraba siempre, ;sabes? ... (FAM14)

(...)¢ Como empezd todo? Bueno, ella empezd con dolores de espalda y con febricula,
¢no? Pensabamos que estaba creciendo y tal, que era por eso la poca fiebre que tenia

y los dolores. Pero bueno, fue en aumento el dolor y la fiebre. Entonces acudimos a la
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Mutua de Terrassa, estuvieron durante dos meses... No, durante un mes, ¢verdad? Un

mes, mas o menos... (...)FAM 5

A algunos de los nifios se les diagnostico otra patologia diferente al inicio dado que los
sintomas inespecificos hicieron orientar la hipétesis diagnostica en otra direccién .Como es el
caso de este nifio que se pensaba tenia sinovitis y luego se confirmé un glioma en tronco cerebral
en cuanto aparecié un sintoma que oriento mejor hacia lo que realmente tenia el nifio. O el caso

siguiente que es una nifia afecta de neuroblastoma.

(...) El inicio fue que empezamos a verle que cojeaba un poco de la pierna izquierda vy,
bueno, lo llevamos al médico, le diagnosticaron sinovitis transitoria, me parece que se
llama, y bueno, continuamos asi... eso fue en enero. En enero empezamos y vinimos a
urgencias también de Sant Joan de Déu porque tuvo un pico de fiebre Y también la
doctora del CAP, la pediatra del CAP nos deriv6 a que fuéramos de urgencias a Sant
Joan de Déu por el pico de fiebre para descartar que no fuera otra cosa. Pero en principio
también nos diagnosticaron... continuaron con la sinovitis. Y posteriormente, ya ibamos
hablando mucho con su profesora de ‘“I’escola bressol” y nos comenté -justo que
teniamos visita en el CAP para ir controlando la sinovitis, porque ya le habian hecho
también una radiografia para ver que no fuera algo de la cadera- y entonces nos comenté
la profesora que le habia notado en un ejercicio que la mano izquierda... aunque él es
muy diestro, que no tenia, que no... que no tenia mucha fuerza, y que se lo
comentaramos a la doctora. Y ahi ya se me cay6 el mundo encima porgque no tengo nada
de idea de medicina, pero bueno... Una vez que comentamos esto ya en seguida se lo
detectaron. A la que le hicieron el TAC vieron que era como una pelota de ping-pong (...)
(FAM11)

(...)Tiene un tumor, neuroblastoma, que se le metié por la médula y le oprimié la médula,
y entonces le dej6é la piernecita que no la movia, y nos dimos cuenta por eso. Y
entonces... Si. Lloraba mucho y casi no comia, y llorar, y llorar. Entonces su pediatra
estaba mirando a ver si no era alguna intolerancia, por descartar... Y cuando estabamos
en pleno... mirar y tal, que hasta la iban a ingresar, porque no iba bien... Todo le salia
bien, y tal, y fue cuando el padre se dio cuenta de que no movia la pierna. Esta nifia no
mueve la pierna, no mueve la pierna... y haciéndole dafio, tal, cual... Y eso, y ahi ya,
corriendo, ya empezé todo...Si, si. Algo mas complicado. Y claro, las pruebas tardaban
mucho, no paraban de sacarle sangre, pipis, tal, pero claro, tardaba a lo mejor un mes
en tener todos los resultados y tal. Y claro, no sabiamos... pintaba un poco feo, porque
claro, a ninguno le gustaba eso. Hasta que al final, bueno, mi pediatra me hizo... le hizo
hacer una prueba, de una ecografia en el estomago...Y sali6 todo bien. Que vieron que
habia un fecaloma muy grande, que no era un fecaloma, que era un tumor y no lo
supieron ver, y entonces, claro, él pues se quedo6 tranquilo y dijo: vamos a cambiarle la
leche, tal y cual, y bueno. Y suerte que en el hospital se lo volvieron a repetir, porque

claro, me dijeron: ¢;ultimamente le has hecho alguna...? Le llevé la analitica que me hizo
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hacer el pediatra y le llevé la... la ecografia. Y entonces lo vieron todo bien y dijeron:
bueno, pues esto ya no se lo hacemos, porque se lo habian hecho el viernes, y eso fue
el domingo, cuando nos dimos cuenta. Y suerte que no se qued6 conforme, se la
volvieron a repetir y entonces fue cuando, con una ecografia, simple ecografia, mira que
le habian hecho de todo, vieron que tenia un tumor. Hicimos la resonancia y ya entonces

se confirmé absolutamente todo (...) (FAM9)

Hubo situaciones en que los propios nifios se detectaron el signo de alarma que inicio el
proceso de pruebas como es los dos casos que se exponen. El primero se diagnostic6 como

sarcoma de Ewing y el segundo como linfoma de Hodgkin.

“(...) Bueno, esto fue él mismo quien se detecté un bulto en el pecho, entonces él me lo
dijo: mama, tengo un bulto en el pecho. Antes habian estado jugando, pensdbamos que
era por un golpe... Bueno, en aquel momento no le dimos la importancia que tenia esto,
Entonces, pensamos que era a través de un golpe, por supuesto que le llevé al médico,
le estuvieron mirando, le hicieron las radiografias, no vieron nada... Me dijeron: ven
dentro de un mes y veremos a ver qué evolucion ha tenido, porque en la ecografia no se
ve nada. Entonces, en esta ecografia, pasado un mes después de la primera, se vio que
estaba lo que vieron en inicio estaba creciendo. Entonces, eso, como que fue una
llamada de atencidén para que pusieran un poco....porque es que no...En cauce todo
esto, para hacer una resonancia magnética. Le pidieron permiso al pediatra... Bueno,
todo esto se hace en México, porque yo vivia en México. Es el Unico. Entonces, bueno,
pues alli le piden permiso al pediatra, qué le parece si hacemos una resonancia
magneética, el doctor dijo que si. Entonces, pues se hizo la resonancia magnética... No...
no... rapido, pasaron unos dias, porque Marco me dijo: mama, me duele... Pas6é una

noche un poco asi y lo aceleramos (...) FAM12

(...)Empezd todo como a final del afio pasado, hacia diciembre o asi, ella se empezé a
notar unos bultos a la altura del cuello. Estdbamos casi a las puertas de las vacaciones
de Navidad, y fui... le dije: ves al médico a pedir hora. Yo trabajaba ese dia. Fue al
médico a pedir hora y no le dieron hasta después de las fiestas. Bueno, entonces... me
parece que justo ese mismo dia ya era cuando nos marchdbamos de vacaciones los dias
navidefios, ¢no? El veinti... no sé si era el veintitrés o el veinticuatro de diciembre. Nos
fuimos. Tenia, bueno, un bulto aqui, no parecia que tenia nada... Nos fuimos. Pero a lo
largo de los dias, empez6 como a agrandarsele un poco el bulto y... jAy, mama! jMira!
Y bueno, pues le toqué y... y le dolia. Y bueno, yo soy enfermera, y cuando la toqué,
bueno, grité: jah, qué bruta eres! ¢ No? Como diciendo: [para] ser enfermera, como te
has pasado. Y dije yo: no, tranquila, tranquila. Y la llevé al médico del... estabamos en
el pueblo de vacaciones, y la llevé al médico alli. Esto era el 31 de diciembre, y la médico,
pues no sabia, tal, y nos mandé al hospital. Y fuimos al hospital. En el hospital, le hicieron
una radiografia y no vieron nada, y eso que ya tenia... Yo creo que ya tenia también en

una de las axilas, tenia también algin bulto mas. Y le mandaron Voltaren, y para tu casa.
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Bueno, pues nada, a Voltaren estuvimos todas las navidades, pero yo ya veia que eso
no estaba... no era normal. Y desde alli mismo, desde las... desde las vacaciones, me
conecté a Internet y pedi hora al médico por Internet. Y cuando vinimos, justo,
ya...Fuimos al médico de zona, le explicamos un poco y una analitica. Claro, esto ya era
enero. Esperas los dias para que te den la analitica, esperas los dias para que te den el
resultado... En el resultado no sale nada, pero cuando vamos al resultado, ya tiene mas
ganglios. Y entonces, ya, pues nos mandan hacer una... una eco al hospital de Sabadell,
y en el transcurso del resultado nos llaman, que urgente al cirujano. ¢ Pero urgente al
cirujano? Si, si, porque vamos a aspirar un ganglio, a ver qué tal... Pero cuando vamos
al cirujano, el cirujano nos dice que de aspirar nada, que a quiréfano, y le quitan uno.(...)
(FAM13)

Por otra parte, estos sintomas inespecificos que no terminan de centrar el problema que
tiene el nifio hacen que los padres busquen otras opiniones y valoraciones ya que hay algo que

les dice que no esté claro lo que les han comentado como causa del malestar del nifio.

(...)Si, empezé que le dolia mucho la barriga. Pero de noche. Entonces yo dije a mi
marido: qué raro, digo, el XXXX. Ademas, es que otra cosa no, pero guejarse, jamas se
ha quejado, entonces nos sonaba raro, porque lloraba mucho. Y le dije a mi marido:
cuando lo levantemos, lo llevamos a urgencias y miramos con su gastroenteréloga. Y
nos fuimos a Sant Cugat, al Hospital General. Le hicieron una radiografia y me dijeron
gue tenia muchas heces en el intestino. Claro, mi sorpresa es que a mi me extrafo,
porgue él es un nifio que de vientre hace dos o tres veces diarias, 0 sea, que a mi me
chocaba un poco. Bueno. Le mandaron una medicacion, pero le di al mediodia y a la
noche y la vomitaba. Y a la noche volviamos con los mismos dolores. Y le dabamos
Apiretal, Dalsy, y no le iba el dolor. Entonces, al dia siguiente le dije a mi marido: como
no me ha convencido la explicacion que me han dado, me voy a ir el domingo por la
noche, de madrugada, y a ver si con el cambio de turno, me pueden decir otra cosa.

Porque claro, es que me sonaba ya... (...)(FAM7)

Existen casos en los que la enfermedad neoplasica es secundaria a otra enfermedad o
tratamiento y las familias no detectan ningun sintoma pero el cancer se detecta en el seguimiento
de dicha enfermedad como es el caso de un nifio con una inmunodeficiencia congénita que los
padres se enteraron de la existencia de un linfoma por la analitica de control de la enfermedad

primaria.

(--.)Mi mujer vino a los controles de la inmunodeficiencia .Estaba sola. Yo estaba
trabajando, y entonces me llamd. Que mira lo que me ha dicho la doctora: que hay un
linfoma, que es un tipo de cancer que se pone en los ganglios, y entonces estaba en
estadio tres. Que ya estaba a punto de salir del ganglio. Entonces, la doctora dijo que si

salia del ganglio, se podia convertir en leucemia, y que habia que ser tratado ya. Claro,
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a ver, el golpe... De venir a poner la gamma, que poniamos... que veniamos desde los

cuatro afos hasta los catorce, diez afios... (...) (FAMS8)
b) Sentimientos al escuchar por primera vez la palabra cancer

Al escuchar la palabra cancer, tumor o leucemia y ver que lo estan refiriendo a lo que le
sucede a su hijo las familias responden de diferentes maneras. Algunas se enfadan con la
persona que les dio la primera vez la noticia mostrando rabia que alin hoy no esta resuelta contra

ese profesional.

“(...) No se piensa en esos momentos, se te rompe el alma, se te rompe todo. Y encima la
doctora de urgencias yo creo que carecia de la experiencia en estos casos, era muy joven,
y cuando yo pregunté “; pero qué tipo...”, porque me dijo... “;es cancer, qué tipo de cancer
es?’, yo le dije enseguida “pero dime algo, pero...” y me dijo “tiene mala pinta”. Esta frase no
se me olvidara nunca. No se lo perdonaré nunca. De hecho subié a verme a la habitacion
unos dias después y casi la eché. Porque esa frase fue lo peor que he arrastrado. Y después
los médicos de hematologia ya me tranquilizaron todo lo que pudieron, pero... cuando te
dicen que tu hija tiene leucemia y que tiene mala pinta... yo la que habria pegado Yo creo
que le salié asi y probablemente es que tenia mala pinta, solo que no debi6 decirlo. Pero,
bueno, cuando te lo dicen es horrible, es horrible. (...)Es que... mi mente ha cancelado,
¢sabes?, que no soy capaz de recordar qué hice esa noche. Lo he pensado muchas veces,
si dormi, si no dormi, lo que habl... no lo recuerdo. Lo he cancelado. Tengo un vacio. Sé lo
que hice a las seis de la mafana porque llamé a mi trabajo, dejé un mensaje en el... pero no
recuerdo esa noche. No la recuerdo. Por mucho que lo he intentado después, o mi hija me
ha preguntado... hay un momento en que me comunican la noticia, me veo en un parking en

el suelo, sé que subimos, que nos ingresaron, pero no recuerdo nada, nada. (...)” (FAM 1)

Muestran miedo ante la palabra ya que la asocian con muerte y piensan que van a perder

al hijo. Se generan momentos de dolor y de emocién continla.

“(...) El cancer mata. Entonces yo a mi, cuando te dicen “oye, la leucemia linfoblastica tiene
un 90 %...”, te dan enseguida detalles, estadisticas... descubres, ves que hay, que ha habido
muchos avances, eh... Pero claro...Te dicen la palabra leucemia...Es que te quedas... yo
creo que es practicamente un shock. Es... es que la ves tan pequeiiita, claro, no tenia dos
afios... (...)” (FAM10)

(...)Fatal. Fatal. No, no, no, no, que se’n anava el nen. Que el nen se me moria i... pero ja.
Si, si, si, si. De seguida m’ho van dir “és que pot arribar a morir”. | vaig dir “pos, ostras”.
Tenia tres anys i mig, el tenia a sobre i...Bueno, doncs espanta molt. Si, si, perqué hiva anar,
bueno hi va anar primer la mare va anar a la visita amb el pediatre i jo estava a casa... i quan
va arribar i m’ho va dir i és que te quedes... se te cau el mén a sobre, no? Bueno, al principi

no saps ben bé a que, a que t'estas exposant. Al principi penses bueno... que pots acabar
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pensant lo pitjor, no? No ho saps. D’alguna manera és el desconeixement, pero clar arribes

a pensar aix0, que pots perdre el fill, no? Bé, t’ho planteges.(...)(FAM11)

(...)Un tumor. Eso. Entonces, se ve que es un tumor, no se sabe el alcance de ese tumor
hasta que, bueno, vamos con esto a un doctor, pediatra oncélogo, porque claro, nosotros
nos volvimos locos en ese momento, no sabiamos a qué nos enfrentabamos...Muy duros.
Muy duros. Muy duros, porque yo... Nos metiamos en la cama y era como... como si no
fuera el dia. ¢ Sabes? Era algo que te habia caido encima sin pensar, ¢sabes? Para mi no

era realidad, pensé que era un suefio... Llorar, y llorar, y llorar. (...)FAM12

(...)Eso es lo que no quieres escuchar, ese es el impacto que tienes. Exacto, de que no...
no... Claro, yo no he sabido... ;Qué me viene a la cabeza? Te viene a la cabeza que un
resfriado no es. Me refiero que ta tienes un resfriado y sabes que tienes una cura final.
(...)(FAM10)

(...)Llorabamos los dos, pero lloraba mas él. No. ;Sabes de estas veces...? O sea, a ver
como te lo explico, ;eh? Yo estaba de pie, pero yo creo que mi espiritu... yo no estaba. Yo
era media parte por un lado, media parte por otra. No sé ni cbmo me sostenia, porque yo
decia: no puede ser. Esto... esto es una pelicula, un mal suefio, esto algo me... Y yo le
abrazaba, me abrazaba a él, me decia: que se nos muere, que se nos muere. Y yo digo: ay,
madre mia. Llorando los dos, digo: que no, que ha dicho que hay un cincuenta. Si, pero que
he leido por Internet, que he estado un poquillo mirando... Digo: ¢y ti para qué miras? Si
nos ha dicho que en Internet no miremos. Si, que los nifios no salen adelante, y juf! (...)
(FAM 7)

Algunos definen el momento como estar viviendo una pesadilla entendiendo esta palabra
como una realidad incé6moda para la persona. La palabra cancer no es casi nunca usada delante

de los nifos.

(...)Cuando escuche la palabra tumor, es que la verdad es que recuerdo esos momentos
como una pesadilla, no... yo creo que estoy empezando ahora a asimilar. Ahora estoy en
fase de, de un poco de rabia y creo que en proceso de asimilacién. Pero en ese momento,
los dias que estuvimos en el hospital y cuando nos iban dando las noticias... como un suefo.

Como un suefio pero intentando estar perfecta delante del nifio. (...) (FAM11)

“(...)Entonces si que fue... fue un, un golpe, una... cémo decirte, como una sensacién de
decir “dios mio, que si.” Que me ha tocado. ¢ Sabes? Es que es como el que siempre le toca
a los demads. Y nunca te toca a ti. Entonces es como que... que estas diciendo “;me esta...?
¢Esto... estoy viviendo yo esto? ;Es una pesadilla? ;Sabes? Lo que pasa es que como es
tu hija te salen fuerzas de donde no las hay. Y yo lo Unico que hacia era decirle “tranquila, si
esto no es nada, no pasa nada, no, no te preocupes que...” Yo... yo no, yo lo que hice, no le

nombré la palabra cancer a mi hija. (...)” (FAM9)
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Otras se quedan en un estado de vaciado mental y no son capaces de interiorizar lo que
estan diciendo. Hay un bloqueo, un freno en asimilar los conceptos. En uno de estos casos a

pesar de tener informacion previa a nivel profesional no impidié el bloqueo ante la informacion.

“(...) Bueno, pues yo cuando escuché la palabra, estaba al lado de mi hija, y como soy
enfermera, yo recordaba, de cuando estudiaba, que habia uno de los linfomas que tenia
buen prondstico, y el otro que no tenia buen prondéstico. Y yo, en aquel momento, no sabia
cual era. Y yo recuerdo ver al médico que iba hablando y no sabia lo que decia. Porque mi
mente estaba: linfoma de Hodgkin, no Hodgkin, Hodgkin, no Hodgkin... No sabia cuél era el
que tenia buen prondstico. Y como que me saca de mi... de esto mi hija, diciéndome: mama,
esto es un cancer, ¢no? O sea, de mi bloqueo me saca mi hija. Me saca mi hija, porque mi
hija le dice al médico: ;cual es el tratamiento? Y el médico... Ah, porque mi hija le dice:
bueno, el tratamiento es con antibiético y ya esta, ;no? Y le dice: no es quimioterapia... Y
esa palabra (cancer), ¢qué connotacion tenia...? Para todo el mundo, ;qué connotacion

crees que tiene...? Es muerte Claro. Eso te paraliza.(...)( FAM 14)

A pesar de que escuchar la palabra cancer paraliza, los padres sienten que deben de
dejar a un lado sus emociones y deben de tirar adelante para que todo funcione y su hijo
evolucione favorablemente. Hay personas que quieren ser positivas para evitar confrontar con la
situacién ya que les cuesta relacionar la palabra cancer con lo que le sucede a su hijo. De esta

manera no es tan malo como se cree el hecho de tener cancer.

(...)Vale. O sea, en un primer momento te quedas que no sabes qué, y a partir de ahi dices:
bueno, pues hay que tirar para adelante. Y hay dias que pasan que parece que vas para
adelante, pero... das un pasito para atras, pero no, estas dando un pasito para adelante, y

hay dias que te pegas un bajoncito, pero que no es... (...)FAM11

(...) Haciéndote preguntas circunstanciales de la vida no solucionabas nada, que es lo que...
practicamente te quedas en shock y te quedas en un sitio estancado que no... no avanzas.
Entonces, lo apartas y hazte frente al tratamiento, que es practicamente lo que... Es lo que

creo que hay que hacer y que de verdad lo siento asi, que... (...) FAM 10

(...)Fui positiva, hacia la palabra tumor fui positiva. Yo si. Yo si, yo si. Mi marido, no. Mi
marido, catastrofista total. Mi marido, cuando oy6 la palabra tumor se vino un poco abajo,
¢no? Y Yo dije: bueno, hay que tirar para adelante... Hay que pensar que claro, es que no
era cancer. O sea, era un tumor. Hasta que no la operaran y le hicieran la biopsia... Lo malo
fue la espera.(...) FAM9

Consideran que los profesionales deben estar acostumbrados a este tipo de situaciones.

Creen gue la manera de enfrentarse siendo familia o profesional es diferente.
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c)

(...)Es... yo creo que no. Ellos estan acostumbrados, pero para una familia, no. yo creo
gue fue alucinante. Y ya te digo, también he tenido suerte porque conozco casos de otras

madres que han estado de médico en médico hasta dar con la enfermedad (...)"FAM 2

Momento del diagnéstico e informacion recibida

Las familias verbalizan que en el momento del diagnéstico es muy importante como te

dicen que tu hijo tiene cancer asi como el tipo de mensaje que te dan en ese momento. Si se

transmite la noticia de manera positiva, las familias ven esperanza y luchan contra la enfermedad.

Muchos profesionales en el momento del diagndstico no comunican las sospechas de que el nifio

tenga cancer pero las familias intuyen de su silencio que hay algo a tener en cuenta y es

importante.

“(...) Pero, bueno, en una situacion... cuando te comunican esa, ese tipo de noticia... yo
creo que lo menos importante en ese momento es eso, te das cuenta después ¢no?
Porque ya te digo, el dafio se triplica. Si encima te lo dicen mal, si encima tu te ves que
son las diez y media de la noche, que estan pinchando a tu hija, que tu hija tiene cancer
y tu estas sola... yo me fui a la calle y me tiré al suelo. En el garaje, yo recuerdo esa

imagen [llora], y imagino que... (...)” FAM 1

“(...) Te informan, te tranquilizan. Y es importante, lo primero que te dicen es “la vamos
a curar’. Entonces eso... aunque después sabes que eso no es asi al 100 %, pero te

tranquiliza en esos momentos sino... no sé. .... (...)” FAM 3

“(...) Bueno, antes de decirnoslo, solo con la cara ya... la cara del médico de urgencias

fue algo no sucedia bien por la cara del médico. (...)” (FAM11)

“...) En la mirada yo le noté a la doctora porque... la conozco de... bueno de las
visitas... y ella no me mir6 como me miraba siempre, ;sabes? Cuando... Y entonces me
dijo “quiero hacerle una analitica”, dice “porque puede ser un desgarre muscular, si

puede ser una infeccién... pero yo quiero ver otra cosa.” Entonces ya...)” FAM 12

Antes de poder recibir la informacion y la confirmacién del diagnéstico, hay un tiempo en

que estan en espera de resultados o bien en espera de que lleguen los especialistas y valoren

el caso de su hijo. Este tiempo se hace largo y muchas veces es un tiempo que permite a la

familia creer que quiza se han equivocado y vendran con otro diagndstico mas favorable que lo

que sospechaban.

(...)No, pero yo ya lo sabia. Yo ya lo sabia. Con la biopsia se tenia que confirmar. Yo lo
Unico que yo podia y yo decia “por Dios que sea infeccion, por Dios que sea infeccion. Y

si no fuera infeccién, que fuera el Hodgkin.(...)( FAM14)

(...)... Lo que pasa que se nos hizo largo, porque lo que es el diagnéstico no fue aqui

hasta el dia siguiente. O sea, ¢como estdbamos durante esa noche que no sabiamos
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nada? Bueno, yo estaba dando vueltas por el hospital, que no era capaz de dormir. Yo
no sabia... no sabia dénde estaba. Estaba esperando, esperas una noticia, pero que no
es...Mi mujer se quedé con la nifia en la habitacion. Yo estuve deambulando pensado
en que podria ser... Dices: ah, pues a lo mejor puede ser solo un problema de plaquetas,
gue he conocido alguna enfermedad, que es controlable, que... Como minorizando un

poco lo que podia ser (...) FAM10

(...)Yo no pregunté nada. Lo tnico que claro enseguida me ingresaron... eran las dos
de la mafana o asi, claro, estabamos muy agotadas y entonces vino la enfermera... y lo
gue me hizo sospechar también, que algo grave pasaba, era porque ella me empezaba
a decir “mira, aqui tenéis los papas para tomaros café, aqui podéis guardar la comida
durante la semana, me ensefi6 todas las partes de la unidad. Y claro, yo decia “toda la
semana, jsi se supone que solo vamos a hacerle mas pruebas!”. Me hacia sospechar,
pero yo misma no queria preguntar, también. ¢ Sabes? Me negaba un poco a escuchar
lo que me tenian que decir. Pero algo me decia que las cosas no iban bien. Yo intuia.
(...) (FAM2)

Esperan ser entendidos cuando piden al equipo que busquen, que confirmen, que se

aseguren ya que necesitan tener la seguridad de que es verdad que sus hijos tienen cancer.

“(...) Exacto. Yo he... con las lagrimas, porque se me ha despertado la emotividad, pero
enfrentarme a los médicos, para decir “quiero una radiografia, y si es negativa, quiero un
TAC, quiero saber qué tiene mi hija. Y que dejéis de decir que esto es normal.” Una frase
que odio aqui “es normal”’. jNada es normal para una madre! jNada es normal!
¢ Entiendes? Yo no puedo ver sufrir a mi hija y que tu me digas “es normal”. “Dime que

tiene una infeccion.(...)” FAM 1

Todas las familias recuerdan el momento en el cual se les dio la informacion e incluso
han asociado el espacio donde se les dijo a negatividad y no les gusta volver a ese espacio. Lo
relacionan con malas noticias. Recuerdan el momento y todo lo cercano a ese momento con

mucha claridad y todavia con tristeza.

“...) O sea, tu siempre que vas a hacer una prueba, asociarlo a entrar a esa salita de
informacion, es que algo pasa. Bueno, a la zona. Alli, bueno, alli al dia siguiente, eh, le
hicieron resonancia y ya nos visitaron los doctores de neurocirugia, que también nos
sentaron en esa salita... y no me gusta nada o sea esa zona no me gusta nada, nada,
nada. (...)” FAM11

(...)Tenia miedo de entrar a su despacho, me producia nauseas, me producia de todo.

Es que me daban taquicardias en el corazon, no podia entrar. (...)(FAM7)

(...)Mi mujer me explicé que entonces la senté y le dijo: mira, el PET TAC ha salido que

XXXX tiene unos ganglios activos, que es... es un linfoma. Claro, mi mujer, no sé si fue
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por los nervios, se empezé a reir. Que, bueno, que luego lo ha... lo hemos comentado y
dice, es que ya... De golpe y porrazo venir aqui y decirte que tu hijo tiene cancer... Pues
aver, yo... Aver, yo... Yo lo vivi que... como si hubiera envejecido veinte afios de golpe.
O sea, fue una caida... (...) (FAM 8)

(...)Que hay un tumor, que el doctor nunca se mojé en el sentido de si esto puede ser
malo o bueno... O sea, va a ser malo... Es que no sabia, hasta que... él nos dijo, y
ademas, muy éticamente, dijo: hay que abrir, hay que ver, y ahi ya veremos. Que hay...
no nos hablé ni de lo que pudiera ser ni qué no... Vamos a... vamos a verlo. Si. Si, si,
si, si. Y cuando nos dijo: bueno, lo que se le ha extirpado a Marco es un tumor, un tumor
cancerigeno, y bueno, es un sarcoma de Ewing. Bueno, nos vinimos abajo, no sabiamos
ni qué era sarcoma de Ewing, ni nada por el estilo, no sabiamos qué era eso. No

sabiamos, porque... pues quién va a saber... (...) (FAM12)

(...)Te quedas como en shock. Te quedas en shock. Y el médico no le da mas
importancia, mas que: ya te llamaremos al hematélogo. Si. Entonces, nos vamos de la
consulta las dos (mi hija y yo), casi temblando, nos sentamos alli en un parque, porque
estabamos en el hospital del Tauli, y fuera hay un parquecito. Nos sentamos alli...
Bueno, pues, no sé, como que el mundo se te desmorona, ¢,no? Ves que el mundo, no
sé...Si, es como... No sé, como que... Es que es rara la sensacién. Dices: bueno, ;y
ahora qué? Tu mundo ahora es diferente. ¢Y ahora qué? ¢No? Y tl te levantas por la
mafiana, vas a trabajar, la nifia a la escuela, no sé qué, pero ahora hay un cancer. Ahora,
cqué? (...) (FAM13)

Una vez reciben la informaciéon quieren que se les explique como ira todo y las
expectativas de curacion del cancer que presenta su hijo para poder sentir esperanza.
Reconocen que ir recibiendo la informacién y que se les vaya explicando lo que sucedera les

ayuda a entender el proceso.

(...)Luego después, conforme les van haciendo las pruebas, te van hablando los
médicos... porque ellos te ayudan mucho a entender la enfermedad, te explican,
entonces tu vas viendo que tiene salida. ¢Entiendes? Lo que te he dicho antes. Yo lo
Unico que queria saber era: Que mi hija se salvara. ¢ Me entiendes? Luego que vengan
seis meses de quimio, que vengan... si, es duro, hay que pasarlo, ;pero... me das la

seguridad que mi hija la voy a tener yo? Que no se me va. (...)” (FAM14)

(.-.)Entonces cuando XXXX ya nos dijo ‘pues mira, tiene esto, esto en este grado y el
tratamiento es el siguiente, vale, y el porcentaje de curacién un 80%”, yo pensé... es que
ya te digo, no pensamos en ningiin momento que no podia, que podia... perteneceria a

ese 20. Teniamos que pensar que pertenecia a ese 80. Si no, era imposible.(...) (FAM2)
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La informacién que reciben debe ser clara y explicada muy sencilla para que se
interiorice sin problemas. Ellos mismos se dan cuenta de que es preciso que sea asi y agradecen

gue el equipo les de la informacién de la manera mas clara posible.

(...)En el momento si que... ;Qué si fueron claros? Bueno, te lo... Nos lo pusieron de
una manera como se lo explicas a un nifio, ¢no?, para que entienda, que realmente esta
bien, porque nosotros con cosas cientificas tampoco lo hubiéramos entendido, pero
claro, no sabiamos a qué nos enfrentdbamos, ¢no?, en ese primer impacto te impacta

mucho, y a lo mejor... No sé, tu te lo tomaste como... Pensabamos, no sé...(...)(FAM5)

Al darles el diagnoéstico es una noticia que no les gusta y mas si tienen que irse y volver.
Pero agradecen que se les explique la informacién de la manera mas completa posible con todo

lo que les espera en el proceso.

(...)Ah, si... va venir el meu pare. Si arribo a anar sola, no arribem a casa. Aixi mateix,
eh! Clarament ho dic. Eh, perqué em van dir que, que aixd era una cosa maligna, que
era molt dolent, que tenia un tumor, que tenia cancer, que bueno, és un tumor. | que, que
bueno, que ja, ja em donaran hora per la setmana que ve i comencar. No me va
agradar.(...)(FAM2)

(...)En la primera visita fue con la doctora XXXX, y fue, vamos, espectacular, lo mejor.
Es una maravilla de mujer. La informacién fue sUper, sUper, super, sUper
completa...Despejé dudas a tope... vamos. Es que cuando acabd de hablar, e hizo:

¢tenéis alguna pregunta? Es que no habia preguntas. (...) (FAM13)

(...)Y esto del proceso del pelo, la caida del pelo. Si, exacto, que era duro... pero es que

acertaron hasta casi la semana que iba a pasar, ;eh? (...) (FAM1)

Cuando ya se les ha explicado que tiene su hijo y saben que se enfrentan al cancer les
es muy duro tener que estar repitiendo la informacion a toda la familia y a todas las personas que
se interesan por sus hijos. Cada vez que les preguntan es volver a sentir el dolor de saber que

la enfermedad esta atacando a sus hijos.

(--.)A la manana siguiente llegaron y dijeron la palabra leucemia. Y claro, es un shock. Y
practicamente, cinco o seis dias, para mi fue un shock, ¢eh? Porque me costé asimilarlo,
no queria hablar con nadie, suenan los teléfonos, suenan, nada... Intenté yo, pues hacer
una pirdmide de comunicacion, porque claro, mucha gente se interesa, la nifia, tal... Pues
mi padre, tal... Para evadirme, porque no... no... No me sentia con fuerzas. Incluso a
veces me molestaba oir... Me molestaba. Me sentia como... No... Practicamente porque
me derrumbaba, no tenia fuerzas de... Porque es volver a repetir, volver a decir, volver

a sentir... esto le pasa al atender el aluvion de personas que preguntan (...) FAM10

En los padres hay uno de ellos que se hace el fuerte para poder ser una ayuda para su

hijo. Intentan ser positivos para trasmitir esa positividad a los hijos.
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(...)Yo creo que en un primer momento... igual que se derrumbé mas él que yo, pero
quizas porque, eh, él era mas consciente que yo. Yo simplemente a mi me dijeron “el
nifio todo... le afectara como te vea a ti el estado de animo”y yo decidi que era la persona
mas feliz del mundo, y ese fue mi, mi papel y ademas si que es verdad que, sobre todo,
me necesitaba a mi mas que a nadie mas... que quiere a todos con locura pero, pero no
me dejaba niir al... tenia que esperar a que durmiera para ir al bafio, por ejemplo. Porque
Si no se ponia muy nervioso, necesitaba mucho de la mama. Entonces la mama estaba...
(...) (FAM11)

(...)Bueno, nos lo tomamos mal los dos, por supuesto, ;no? Pero que él se vino abajo
en ese momento, bueno, en todo el proceso siempre hay uno que se viene abajo y el
otro te apoya, ¢no? Te vas apoyando. En ese momento él se vino abajo y yo lo vi
positivamente, porque tampoco sabia lo que era, ¢sabes? Entonces, en ese momento
piensas: sé lo que es, pero no sé a lo que me enfrento. Que también la incertidumbre de
ese mes era muy mala, porque no sabiamos a lo que nos estabamos enfrentando. (...)
(FAM5)

La informacion inicial dada por la enfermera sobre los cuidados que su hijo deberéa seguir,
la normativa de la unidad o cualquier informaciéon que no sea saber si tiene su hijo cdncer hay
familias que no la recuerdan ni la interiorizaron por lo que se debe de tener en cuenta para no
iniciar ningan plan educativo de cuidados en el momento inicial. A destacar que recuerdan el

trato y el apoyo que han sentido de las enfermeras.

(...)¢La informacién que recibimos de las enfermeras? Bien. Si. La verdad es que si pero
no recuerdo nada... Estuvimos aqui, en Urgencias, no... en quiréfano, después de

quir6fano nos mandaron a la planta... (...)(FAM13)

(...)La informacié que hem rebut de les infermeres? Qué puc dir-te? Es que no hi ha
paraules per descriure-ho com van tractar-nos No... Molt recolzada. Molt, molt. Un
10(...).(FAM4)

A pesar de que se les dice que no miren en internet, que no busquen informacion, hay
familias que manifiestan que buscaron informacion. Se les dice que es mejor despejar las dudas
con los profesionales ya que no todos los casos son iguales y pueden encontrar informacion que

se contradiga generandoles confusion.

(.-.)Me lo prometi a mi misma. Me dijo la doctora “sobre todo no busquéis nada, de lo
que es informacion, porque hay muchisimas cosas”. Y yo me lo prometi a mi misma, que
es que no... hubiera sido terrible. Porque lo miré una vez pasado todo y hubiera sido,
vamos, hundirnos. Yo creo que esa es una de las cosas fundamentales que tienen que
hacer la gente: no mirar por internet. Si. Incluso esperar a que se cure. Porque con la
misma informacién, o sea, con la misma enfermedad de mi hija cuando yo ya, ella ya se

habia curado, miré por internet y habia tantas cosas distintas a lo que ella habia pasado,
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que, que... si lo hubiera mirado antes yo creo que nos hubiéramos hundido, realmente.
(...)(FAMS5)

(...)Mira que el doctor XXXX nos dijo: no quiero que miréis Internet, no quiero que miréis
nada. Quiero que me preguntéis solo a mi. Pero claro, pecas. Ahora si... ahora, ahora

no miro nada. Ahora no miro nada. (...)(FAM?7)

(.-.)A ver, no es que sea malo, es que a lo mejor el sintoma que tu crees que tiene el

hijo, o tu hijo, pues lo miras en Internet y a lo mejor no es el mismo... (...)(FAM8)
2. Necesidades ante la enfermedad

Ante la enfermedad precisan apoyo econdémico ya que a muchas familias el hecho de ir
y venir les supone un coste econdmico ademas de que si ho se han podido acoger a la baja por
hijo enfermo y uno de ellos debe dejar de trabajar se les complica la situacion econémica. Piden
que los organismos estatales les den facilidades y ayudas para poder sobrellevar la enfermedad.
También agradecerian que los tramites burocréticos fuesen mas agiles y se resolvieran antes de

lo que ahora se resuelven.

“(...) El apoyo es muy, muy importante, laboral y econémico. Yo tengo mucha suerte
porgue tenia un buen trabajo, en mi empresa me apoyan desde el primer momento, pero
conozco de muchos casos que no es asi. Y madres que se cogen la baja por depresion
Si no se pueden ayu... apoyar en este subsidio que hay para cuidados de menores con
enfermedad grave, y son despedidas. Es lo peor que puede pasar en una familia. Encima

de una enfermedad tan grave no tener un apoyo econoémico importante... (...) (FAM1)

“...) Pues mira, primero, que el gobierno nos dé una ayuda. Porque si, mi marido es
funcionario, y le redujeron la jornada y le dijeron que iba a cobrar el 100%. Eso es
mentira. A mi marido le han quitado sueldo. Y yo tengo una hipoteca que pagar en
Madrid, y tengo el piso del cuartel, que aunque no se paga alquiler, pero tienes que pagar
la luz, la calefaccion... (...)” (FAM7)

“(...) Facilidades al tramitar las ayudas en la Generalitat. Porque es lo que dices: trabajas,
y dices: bueno. La minusvalia. Tardaran seis meses en dartelo. Y luego, la numerosa,

otros cuatro meses. Ya nos vamos al afio y medio, casi, entre un afio y pico (...)’FAM10

(...)Yo creo que la Administraciéon se tenia que implicar un poquito mas en este asunto.
Porque no es por los padres, es por los crios. Que no, no estén... no estan ganando

votos de padres. Estan ganando sonrisas de nifios. (...)FAM8

Les gustaria poder contar con grupos de apoyo organizados y con un lugar donde poder
ir cada dia un tiempo determinado para compartir con otros padres su experiencia. Algunos
verbalizan que juntarse con otras familias ayuda pero que no se les ha alentado desde el equipo

a hacerlo, se han juntado al ingresar juntos varias veces. Otros reconocen que han hecho pifia
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gracias a que las enfermeras les presentaron para que pudieran hablar de sus hijos ya que tenian

lo mismo.

(...)Probablemente, grupos de apoyo. Donde yo mas eh... ayuda he encontrado es en
otras madres. (...) (FAM1)

(...) Enlos ingresos, salimos por los pasillos, tomamos un café, pero no hay una actividad
o sitio para juntarse yo hubiese ido encantada. No hubiese ido a una cita con un
psicélogo, no iria, hoy en dia tampoco, ni mi hija, te he de decir que tampoco mi hija...
no sé si porque es hija digna de su madre... ha sido receptiva con los psicélogos mientras
ha encontrado ayuda en los voluntarios, en algunos a... con algunos ha habido... (...)
(FAM1)

(...)...hablar, incluso crear, eh, pues, no sé, para los padres que estan ingresados... una
hora de charla... Para que pudiéramos hablar aunque fuera coordinados pero... sirve de
mucha ayuda. Y no todo el mundo... hay gente que se cierra en banda, ;sabes?, o... Es
intercambiar experiencias. Si pusieran un local, igual como se pone un local a disposicién
de los sindicatos, si pudieran un local a disposicion de los padres y una hora en la que
ti sabes que... un horario mafana, tarde, la... que vas a encontrar a alguien si vas
alli...(...)(FAM2)

(...)Incluso cuando estan los nifios haciendo quimio o lo que sea, o dos veces a la
semana... no sé. Que evidentemente que sea voluntario, pero hacer algo asi, que todos
saguemos nuestras miserias, nuestras dudas y nuestras angustias, y sobre todo nuestra
culpabilidad. Porque como padres te sientes tan impotente de que te pase a tu hijoy, y
no poder hacer nada. ¢ Sabes? ¢ Y por qué? Y el porqué, eso te lo preguntas muchisimo.

Y entonces yo pienso que durante, creo que también es muy importante. (...)(FAM2)

Agradecen poder disponer de grupos de voluntarios que les ayudan y los nifios reciben
con entusiasmo. No les gusta iniciar relacién con el equipo de psicooncologia. Surgen peticiones
como la sala de juegos para los nifios y un hotel para padres donde uno de los dos pueda ir a

descansar o desconectar, sobre todo si son de fuera.

(...)Pues ha habido algunos que han sido, ya te digo, decisivos. En los momentos mas
duros mi hija sacaba una sonrisa cuando veia entrar a determinadas personas.
Entonces... cosa que jamas ha hecho con un, con un... eh, con la psicéloga. En este

caso porque no... (...)(FAM1)
(...)Un sitio donde poder jugar los nifios. (...)(FAM11).

(...)Pues esa mujer es muy campechana ella, también muy echada p’alante, pero estaba
cansada, ;eh? Desde que el nifio nacié... Yo pienso que también habria que tener un...
Igual que ellos tienen sus habitaciones, yo construiria un hotel para los padres. (...)
(FAMB3)
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a) Cuidado del nifio enfermo

El debut de la enfermedad oncoldgica provoca que el nifio enfermo precise una atencién
continuada con una supervision constante de los progenitores. También debe acudir muy
seguido a recibir tratamiento a hospital de dia o ingresar en el hospital de manera reiterada. Los
padres deben de aprender signos y sintomas de alarma y cuidados especificos del nifio enfermo
de cancer para conseguir que la atencién continuada fuera del entorno hospitalario sea exitosa.
Dado la exigencia de cuidado que necesita, uno de los progenitores debe de dedicarse a tiempo
completo al cuidado del nifio enfermo. Muchos les gustaria ser los dos pero no es posible ya que
deben de asegurar la estabilidad econémica de la familia y deciden que sea uno de ellos los que
asuma este rol de cuidador continuado. Este rol cuidador suele ser asumido por la madre en la
gran mayoria de casos aunque se esta viviendo un aumento de casos en los que es el padre el
que asume este rol cuidador. También hay nifios adolescentes que se enfrentan en los ingresos

hospitalarios en soledad dado que sus padres deben de trabajar.

(...)Mi marido era el que acompafiaba a mi hija para aqui. Si. El era, él era. El que venia
al hospital de dia era él. (...)(FAM2)

(...)Hay nifios o en este caso yo conozco a una nifia que es adolescente, los padres
tienen un bar y la nifia ha pasado la mayoria de los ingresos sola, porque los padres
tienen que atender el bar y no tienen otro medio. Entonces... es duro, es duro. En estos
casos, por mucho que te diga “bueno, es grande...” esta situacion es tremenda para un
adulto imaginemos para un nifio o para un adolescente. Entonces ahi... Yo creo que hay

mucho trabajo por hacer, pero bueno... (...)(FAM1)

Para asumir este rol de cuidador deben de dejar su desarrollo profesional en suspenso

e incluso abandonar el trabajo que estaban ejerciendo.

(...) Debes olvidarte de todo...y dedicarse por completo al cuidado del nifio. Las 24 horas.
(...)(FAM7)

(...)Si, yo soy trabajadora dependiente y ahora estoy cuidando de mi hija. O sea, no
trabajo desde que enferm¢ (...) (FAM1)

(...)Ella ha hagut de deixar la feina, en aquest sentit ella se sent a vegades malament,
no?, perqué quan has de deixar la feina a vegades te sents una mica com inutil o no sé
com dir-ho, no?(...)(FAM6)

(...)Bueno, yo como soy empresaria, pues yo mi empresa la aparté, me olvidé, me olvidé.
Yo tenia mi prioridad que era mi hija y me daba igual si... tengo personal, si sale adelante
bien y sino... es que me olvidé, completamente. Me centré en ella y el pequerio, pues,
pues venia cada tarde a ver a su hermana, se lo llevaba su padre, yo me quedaba a
dormir.(...)(FAM2)
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Para las madres el cuidado del hijo enfermo pasa a ser la maxima prioridad que deben

de tener en cuenta cada minuto del dia. Se vuelcan en cuerpo y alma siendo capaces de generar

una dependencia con ese hijo ya que consideran que nadie los cuida como ellas. Se olvidan de

cuidar al resto de la familia y a ellas mismas.

(...)Me olvidé incluso del bebé que tenia dentro. O sea, realmente, me daba igual, porque
me decian en muchas pruebas yo no podia estar por las reacciones de, de... ;sabes?
de radiacion y yo queria estar dentro con mi hija (...)... (...)No podia coger su orina
cuando estaba con la quimio ¢ sabes?, yo pensaba pero si es que me da igual. Ahora me
necesita mi hija que es la que tengo hace once afios. Y te olvidas. Porque como tu
prioridad es ella... Y, bueno, no sé, lo viviamos bien en el sentido de que estabamos
serenos, estdbamos tranquilos, yo estaba muy positiva, mi marido también y la nifia la
primera. (...)(FAM2)

Esta dedicacion exclusiva puede hacer que la relacion de pareja de los padres se

distancie provocando en algunas ocasiones dificultades entre la pareja.

b)

(...)Si. Si, si, si. Hombre, hay momentos, ;no?, que estaba la distancia, que él estaba
trabajando y yo estaba aqui. Y el... tenemos otro nene pequefio. Entonces claro, él se...
€l se cuidaba del nifio y de trabajar y yo estaba aqui todo el dia. Entonces, el estar
separados no es que te separe, pero claro, no tienes ninguna intimidad... O sea, ninguna
intimidad ni puedes hablar... A lo mejor queriamos hablar un rato y tampoco podiamos.
(...)FAMS

Situacién laboral

Las familias pueden acogerse a una prestacién econémica que se aprob6 en el Real

Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacion y desarrollo, en el sistema de la Seguridad

Social,

de la prestacion econdmica por cuidado de menores afectados por cancer u otra

enfermedad grave. Esta prestacion econémica se autoriza siempre y cuando los dos progenitores

estén en activo trabajando dando cobertura a uno de ellos. Es una reduccion de jornada con

cobertura del 100% de la base reguladora por incapacidad temporal. No todos pueden acogerse

a esta prestacion pero ha sido de ayuda para facilitar que puedan cuidar a sus hijos.

(.-.)Bueno, yo ahora mismo he cogido la prestacién por cuidado de hijos...Soy abogada.
Eh, un cambio de vida, porque era, era bastante adicta al trabajo y... Bueno el moévil del
trabajo lo sigo llevando pero la verdad es que se estan portando muy bien y no me
llaman... (...)(FAM11)

(...)JPorque nosotros vivimos en Viladecans y entonces, claro, uno de los dos tenia que
dejarlo todo para estar con ella. Estaba claro. Entonces ahi mi marido es el que se cogio

la baja. Como iba ya a ser a largo plazo y es el que conduce, pues se cogio la baja, que
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afortunadamente existe esa baja tan buenisima para casos, no sé si lo sabes...
(...)(FAM2)

(...)Per la cura de nens amb malaltia. | en aquest cas, jo, per la meva... perquée bueno,
ella d’alguna manera estava més lligada. Jo per la meva feina doncs m’ho puc organitzar,
a part de les hores de classe, la resta d’hores m’ho puc organitzar. | aleshores és lo més
comode, no?, en aquest sentit, perque ella pot estar de baixa i la resta de temps doncs
jo també m’ho puc... puc ajudar. No, cap problema. Amb els companys de la universitat,...
amb els companys de feina a I'hora de fer les classes, bueno, més o menys no he hagut
de canviar grans coses, pero si que hi ha hagut una predisposicié de dir “tu si tal dia no
pots venir, ja ho faré jo”.(...)(FAM6)

Si no pueden acogerse a la prestacion por cuidado de hijo enfermo, las familias deciden
que uno de los dos coja la baja por otro concepto que casi siempre suele ser depresion o bien
deje el trabajo. Alguna madre expreso que prefirié dejar el trabajo que coger la baja laboral ya
que si se acogia a la baja laboral debia ir cada semana a renovar y eso le suponia un esfuerzo
por si estaban en ese momento hospitalizados.

(...)El apoyo es muy, muy importante, laboral y econémico. Yo tengo mucha suerte
porgue tenia un buen trabajo, en mi empresa me apoyan desde el primer momento, pero
conozco de muchos casos que no es asi. Y madres que se cogen la baja por depresién
si no se pueden ayu... apoyar en este subsidio que hay para cuidados de menores con
enfermedad grave, y son despedidas. Es lo peor que puede pasar en una familia. Encima

de una enfermedad tan grave no tener un apoyo econémico importante... (...)(FAM1)

(...)Si, si, todas las posibilidades. Lo que pasa que yo llevaba cinco afios en esa
empresa, porque me conoce de siempre y me van llamando... pero yo estaba por ETT
Ellos me llaman, yo voy... me tiro... a lo mejor luego estoy un mes en casa, luego te
vuelven a llamar y vas asi. Era un poco... No era un trabajo fijo, ni podia pedir una
excedencia para estar con mi hija... Lo Unico que podian es darme una baja y cobrar por
la seguridad social. No la cogi. No la cogi. ;Por qué sabes qué pasa? Yo con la baja...
tu tienes que ir cada semana al médico, tienes que ir a buscar un parte, tienes que ir a...
yo... Y la especial que hay de hijo enfermo ¢;no te... no podias? No. Si. Si. Entonces me
arreglaron los papeles, me dijeron “tu vete, no te preocupes, cobra tu paro... cuando

pase todo, si tienes, necesitas vuelves... que nosotros estamos aqui.’”(...)(FAM14)

En el caso de caso de que el hijo ya supere la mayoria de edad, los padres no pueden
acogerse a la prestacion por cuidado de hijo enfermo a pesar que estén todavia viviendo y
dependiendo de su familia. Dificultando el proceso ya que intentan arreglarlo con permisos los

dias que tiene que ir a tratamiento pero no es posible y al final deben acogerse a una baja laboral.

(...)Cuando yo empecé ya a saber ya todo esto, yo fui al médico del seguro y me pedi la

baja para estar con XXXX con el tratamiento, para arriba, para abajo, lo que fuera. Y

129



estoy de baja. Sigo de baja, la doctora del seguro me dio la baja... Esa es ofra, porque
yo al principio pensé: si es hospital de dia, pues venimos, hacemos el tratamiento, nos
vamos para casa Yy pido yo ese dia para estar con ella. O viene mi marido. Pero me
dijeron: no, no, asi no va la cosa. Una vez pides el justificante para un concepto ya no
puedes repetir concepto para faltar al trabajo (...) (...) hay una baja que... la puedes
coger para el cuidado de hijo enfermo. Pero si tu hija es mayor de edad. Ahi estamos.
No te la dan ya que es para menores de edad. Ahi, la legalidad, muy mal. Muy mal,

porque ella es mayor de edad, pero esta a mi cargo. Tiene 19 afios. (...)(FAM13)

Si los padres son trabajadores con un negocio familiar propio verbalizan que existe una
gran dificultad ya que se genera un descontrol en el control del negocio hasta que pueden decidir
quién se quedaré con el hijo enfermo. Los trabajadores autbnomos no se acogen a la baja del

cuidado por hijo enfermo ya que la prestacién que iban a recibir es muy justa.

(...)Fue una dificultad el inicio de la enfermedad. Si, tengo ayudas, incluso ex-
comparieros que tengo del trabajo, les he pedido una mano, han venido... Pero ten...
ipuf! Estaba con la gestoria que me asesora en impuestos, ahi acabamos, y ha sido un
caos. Ha sido un caos, porque no es lo mismo, vas a ratos, iba deshoras, iba a las cinco
de la mafiana, me iba a las doce, salia a las siete de la mafiana a trabajar... Despierta
al nifio, lo llevas, duerme un par de horas dentro del hospital... Era un poco... Si. Bueno,
porque son... es familiar y tengo a mi tio también, y compareros, somos cuatro o0 cinco
autonomos, y con eso hemos... Exacto. Es que mi mujer trabajaba alli, también... claro,
somos dos de cuatro, faltan la mitad... (...)(FAM10)

(...) Como auténomos, una baja, aunque te paguen la mitad, el 50%, el 50% de la base
de cotizacion del autbnomo es que es... es... Exacto. No, ¢y mi mujer qué ha hecho?

Pues como no puedes trabajar, al paro. Es que no puedes trabajar. (...) (FAM10)

No siempre se vive como dificultad el estar trabajando en un negocio familiar, en algunos

casos ayuda.

(...)Pero aviam per poder venir aqui, per si hi ha alguna cosa... doncs... També tinc una

gran sort que treballo en familia.(...)( FAM4)

Las familias que provienen del extranjero muchas veces viene un solo progenitor pero
en el caso de querer venir los dos, dejan atras su vida y su trabajo. Viven de sus ahorros al llegar

a Espafa.

(...JMi marido tuvo que venir para aca, buscar trabajo aqui... y cambiar vuestra

expectativa. Dejamos nuestra vida en México. (...) (FAM12)

En el caso de que el nifio sea mayor de edad y estuviera trabajando, a veces no les dan
la prestacion por baja laboral ya que no cumplen los requisitos y esta situacion es vivida de forma

negativa estando delante la enfermedad por la cual estan luchando.
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(...)Y en eso, la legalidad, pues muy mal. La ley, pues muy mal, porque no cubre ese
vacio. Y otra cosa que no cubre el vacio es que XXXX estaba trabajando estas tres
semanas, pero como no hizo, me parece que eran los ciento ochenta dias reglamentarios
para cobrar la baja, pues no tiene nada. Pues muy mal, también. Porque ella no abrié la
puerta y dijo: jeh, linfoma de Hodgkin, ven aqui a dar por saquillo! No. no tiene la culpa
que en tres semanas tenga que... ;sabes? Porque es que se quedo asi, sin nada. Sin
nada. (...)(FAM13)

Hay madres o cuidadores principales que tuvieron que dejar atras contratos de trabajo

para poder dedicarse al hijo enfermo.

(...)Y por la enfermedad, ;tuve que dejarlo atras? Si, porque cuando... cuando nos
dijeron méas o menos lo que le pasaba, el doctor XXXX nos coment6 que uno de los dos
tenia que dejar de trabajar. Mi marido no puede, porque es funcionario, entonces yo, que
estaba a expensas ya de firmar, pues hablé con la chica y le dije lo que me pasaba, y
bueno. No firme.(...)(FAM7)

Al inicio se intenta arreglar el poder cuidar al nifio sin tener que dejar de trabajar pero

una vez ya se ha tenido que tomar la decision y se ha tenido que dejar el trabajo, la reflexiéon que

se realiza de esta decisién es que es la mejor decision que han podido tomar. En algunos casos

el seguir trabajando hubiera puesto en riesgo el buen desarrollo de la profesion desempefada.

c)

(...)Y te voy a decir ahora una verdad, ;eh? Ahora que lo miro a cuatro o cinco meses
vista, lo mejor que he podido hacer es cogerme la baja. Porque esa sensacién que tuve
al principio, operando con el doctor, aquella sensacién de estar un una nube...podia

llevarme a un error en quiréfano (...) (FAM13)
Necesidades para cubrir por los profesionales.

En cuanto a lo que necesitan de los profesionales, las familias destacan la informacion,

clara y accesible en todo momento. Sea dada por las enfermeras o por los médicos. Saber en

cada momento que sucede y por qué.

(...)Incluso aunque no sean doctores, pero el simple hecho de preguntarle algo: oye,
¢esto qué le puede hacer? O qué sintomas puede haber, o tal, y que te lo expliquen
tranquilamente, pues esto puede pasar asi y asi, pero bueno, vosotros picais al timbre si
no estais tranquilos o veis algo que no sabéis por qué y venimos a ver qué pasa o
nosotros nos ponemos en contacto con el doctor... Eso, quieras que no... La informacion

gue os da la enfermera nos da tranquilidad. La informacién es mucho.(...) FAM5

Sobre la informacion destacan que seria necesario que todo lo referente a la informacion

que debe dar el asistente social debe ser mejorado ya que es algo que les ayuda a pasar el

proceso Yy ellos no saben todo lo que pueden tener para hacerlo mas factible. Destacan que no
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s6lo necesitan saber de la enfermedad sino de otros aspectos que les puede ayudar en el dia a
dia.

(...)Entonces... entonces no estaria mal una informacién al padre, con unos derechos
que tu puedas tener, para... Pero yo creo que aqui se necesitaria otra... otro enfoque
desde trabajo social. Ser practicos y explicar mejor Exacto. Yo no vi esa informacién
clara. Con ninguno de los que me atendieron, ¢eh?, no me acuerdo quién, pero con
ninguno de los tres que me atendieron... no. No, no. En el tnico sitio que si que me
atendieron y me explicaron todo bien, bien, fue en Terrassa, en un asistente social que
fui cuando la valoraron para el tema de... de la minusvalia y tal, ahi si que la chica me
explicé paso a paso todo, como muy claro, ¢no? Y aqui, pues como que no lo vi tan claro.
(...)FAMS

(...)Mas amargante. Mas amargante, porque claro, ya no esta solo el tema de la
enfermedad, esta el tema... Tengo que pagar esto, tengo que pagar lo otro, a ver si me
van a quitar el piso por no pagar...Si sé que puedo tener ayudas para cubrir los

desplazamientos al hospital ya es un peso que me quito(...)( FAM?7)

Necesitan que los profesionales estén formados y preparados en tratar de una manera
cercana, que sepan tratar las situaciones dificiles que ellos tienen con mensajes positivos. El
trato cercano y humano es lo que mas valoran y creen necesario. Lo viven en la enfermera y les

da seguridad ya que sienten que sus hijos estan bien cuidados.

(...)Que... cuando uno esta inmunodeprimido... la primera fiebre, pues, pues... tienes
gue saber coémo, como tratar con los padres. No sé, yo he tenido, ya te digo, experiencias
muy buenas con enfermeras, por ejemplo, que han sabido estar ahi, y darme un abrazo
cuando lo necesitaba, cuando a lo mejor lo Unico que necesitaba no era hablar sino un
abrazo...(...)(...)"Hola...” Si me ves mal entra la conversacion por otro lado, pero yo creo
gue la formacién debe de ir por ahi, como tratar. Porque si yo por ejemplo, si a mi ya
desde el primer momento... ya me cierro en banda, ;no?, porque a mi quien mas me ha

ayudado: las enfermeras, los doctores también...(...)(FAM1)

(...)Yo creo que ayuda que la enfermera sea cercana que nos entienda.. Ayuda mucho
sobre todo a... a los nifios y a las familias. Porque tuU si lo ves bien a él, ti también estas
bien. Pero bueno que es eso, que si no, pues mira, te dan un abrazo o yo que sé... Te
explican, también. Porque tu no sabes y vas perdido y “ahora por qué te tiene que hacer
un cultivo...” la enfermera no solamente te da, pues eso, un abrazo, sino que también te
explica, te dice qué va a pasar, te dice por dénde va... y eso te ayuda mucho (...)
(FAM11)

(...)Lanzar mensajes positivos. Veridico. Veridico. O sea, veridico en el sentido de que,

claro, hay un mensaje, que puedes dar un mensaje positivo y veridico mejor. (...)(FAM9)
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(...)Las enfermeras que nos hemos encontrado, yo creo que estan preparadas. Porque
realmente, no sé, con las que hemos tenido mas feeling, realmente lo han hecho bien.
Incluso cuando la XXXX estaba con esos ataques de ansiedad por la dexametasona,
estaba con unos ataques horribles, se queria tirar por la ventana, bueno, era horrible...
Y yo no podia controlarla, porque justo una semana antes habia fallecido mi madre y yo
estaba, o sea, estaba fatal... Que dije... que dije: no puedo, no puedo, o sea, que alguien
venga, y ellas venian de vez en cuando, se quedaban con ella, la acariciaban e
intentaban controlarla. (...)(FAMS)

Necesitan enfermeras que se dediquen a sus hijos, que sean capaces de acercarse a
ellos y establecer lazos con el nifio. Comparan la atencién recibida en un centro diferente al del

estudio y ven que no les gusta dado que no encuentran ese tipo de acercamiento.

(...)Porque yo, estando arriba en planta, también. A ver, mi hijo, en la octava planta, ha
estado pues tres o0 cuatro veces, pero también nos han pasado, cuando ya no habia
camas, a la sexta, a la quinta, en todos sitios lo mismo. O sea, una atencién, un carifio,
un trato... A ver, carifio hacia el crio y también hacia nosotros, pero mas hacia el crio. Lo
valoro mucho (...)(FAM 8)

(...)Peor... pero lo veo muy mecanizado, aquello. Muy... muy robot, incluso las
enfermeras. A ver, las enfermeras tampoco es que fueran eso, pero... El calor que he
sentido yo aqui con mis hijos y eso, alli no. Era muy... muy mecanico. En otro centro.
(...)(FAMS)

También han expresado necesidades de recursos materiales en las unidades de
hospitalizacion como una nevera para poder poner comida para sus hijos. Estos nifios tienen la
necesidad de alimentacion alterada debido a la quimioterapia y si pueden traer comida de fuera
a los nifios, las familias lo agradecen. También creen que los sillones no son cémodos y habria

que mejorarlos para que el confort de la familia sea el maximo.

(.-.)Yo es que ahora, me parece que han quitado la nevera de la planta ocho, ¢verdad?
Eso hay que mejorarlo, porque date cuenta de que los niflos no comen lo que quieren.
O sea, no comen por el tema de la quimio. ¢Dénde metemos la comida? Yo intentaba
traerme siempre comida de mi casa, que la verdad, yo siempre me la he traido (...) (...)
iLos sillones! Qué seis meses me he pegado de sillon. jPuf! Solo lo sabe mi espalda. Los
sillones hay que mejorarlos también. Yo quise dar dinero de lo que recolectamos para la

investigacién del cancer para que quitaran los sillones, pero no hay espacio (...) (FAM7)
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3. Cambios producidos por la enfermedad en la vida del nifio o en la dinamica familiar.

Sobre los cambios que se han producido, las familias expresan que ha habido un cambio
en la rutina familiar ya que deben acudir al hospital a recibir tratamiento o bien deben ingresar
por los efectos secundarios del tratamiento. Con lo cual su vida se cifie a estar el hospital o no
estar. Otro cosa que condiciona este cambio es como se encuentre el nifio que tiene cancer.
Quiza antes hacian una actividad como familia que ahora no haran o lo haran dependiendo de si

esta bien o no el nifio. El estado de salud del nifio con cancer les condiciona.

(...) ¢ Que este fin de semana no estamos bien y hemos quedado con no sé quién? Oye,
pues ¢ sabes? A partir de ahora es que no vamos a quedar con nadie. Si te encuentras
bien, XXXX, y te parece bien, quedamos, y si no, pues no quedamos, y ya esta. Y vivimos
como al dia. ¢Sabes? Ya no quedamos para dentro de un mes con nadie, no. Si esta

semana estoy bien. Depende de estar bien o no. (...)(FAM13)

(...)Si, nos representé un cambio en nuestra dinamica familiar, evidentemente. Pero,
claro, te modifica todo. Porque tienes que venir, porque tienes que ver si el nifio esta bien

o tenemos que salir corriendo para el hospital... bueno... cambia todo. (...)(FAM2)

Estar enfermo, sobre todo en el caso de los adolescentes, supone una alteracion de sus
rutinas que los descoloca y les crea malestar. Ya que no pueden ir al instituto, no pueden quedar
con amigos o salir cuando estan bajos de defensas...la enfermedad les condiciona sus relaciones

y lo viven como un paréntesis.

(...)Si. Es dejarte llevar. No, no, no te... no te cierres a nada, no... No sé, quiza también
es por el diagnéstico, o sea, a ver, tenemos un diagndstico que son unos meses de
tratamiento y se va. ¢Vale? Yo no sé qué ocurre en otras personas. Quiza como...
como... esto yo veo que es como un Kit Kat en nuestra vida, ;no? Es un paréntesis que,

bueno, lo pasaremos, y ya esta.(...)(FAM13)

(...)Su rutina...perder su rutina, su colegio, su deporte... eso la maté. Ahi ya se desplomé
y ya... bueno. Nos desplomamos todos y... Luego ya intentemos reponernos “venga
XXXX, que esto hay que superarlo, que tal... (...)(FAM14)

En el caso de nifios que no son de la cuidad donde esté ubicado el hospital de referencia,
el cuidador principal debe desplazarse y ubicarse cerca del hospital ya que viven en otras
comunidades o en un pueblo provocando que deje a su familia en casa. Esto es posible gracias
a los pisos o casas de las asociaciones contra el cancer que tienen habitaciones para que las
familias desplazadas puedan estar mientras dure el tratamiento o bien se quedan en domicilios

de familiares cercanos. Pero deben compartir espacios y esto a veces dificulta la relacién familiar.

(...)!I venim pel dia aquell i tornem aixo a Caldes. | si no, si és tota la setmana, per sort
tenim aixo, familia aqui a Barcelona també i ens quedem... diguéssim I’'Oriol i la seva

mare es queden aqui. | jo em quedo a Caldes amb l'altre germa.(...) (FAM6)
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(..)Y es lo que te comentaba, estamos acostumbrados a hacerlo todo solos.
Practicamente todo Y ahora hemos tenido que echar mano, que echar mano de
compartir. (...)(FAM10)

Si no deben compartir domicilio, igualmente a veces encuentran que no tienen un

espacio para la propia familia nuclear porque al necesitar el apoyo de los miembros de la familia

extensa para el dia a dia se pueden quedar sin espacio para ellos.

(...)Bueno, igual nos ha repercutido que tenemos una familia que es muy pifia, pero
necesitamos encontrar algin momento que estemos los tres solos, que tenemos muy
pocos. (...)FAM11

Creen que vivir el cancer de sus hijos les ha hecho mejor personas. Antes no se

preocupaban por segun qué temas, vivian su vida. Ahora son capaces de ver la vivencia de los

otros.

a)

(...)Eso es. Pero bueno, el... yo he cambiado... yo creo que he cambiado para mejor,
porque yo me considero mejor persona. Esto... estas cosas te hacen... ser mejor.
(...)(FAM8)

Impacto en los hermanos:

Los hermanos sienten que sus padres no estan por ellos ya que centralizan su atencion

en el nifio enfermo. Muchas familias deben dejar los otros hijos al cuidado de familiares 0 amigos.

(...)Ell al principi, bueno, les primeres setmanes va anar, ho vam dir, va anar molt rebotat
d’un costat a l'altre, perquée nosaltres anavem pujant i baixant i aixis...Bueno, més o

menys si que li vam dir... a ell li costa entendre també aquestes coses(...)(FAM6)

(...)Queria estar alli y aqui. Y no se podia. Entonces mis hermanas, que tengo el apoyo
de ellas y eso, se la quedaban a dormir, se la llevaban por ahi y hacian para que ella no

pensara. Pero ella si, si pensaba. Mas de lo que nos pensemos (...) (FAM14)

(...)I l'altre, és clar, com que haviem de venir i tal, es va passar molts de dies, a més
aquells dies de Nadal que no hi ha escola... tot plegat, va estar més amb la meva
germana. Va, per sort aixo, no?, tenim la meva germana o germans de la meva dona...
gue també té cosins, no?, i alla on va a jugar... i €s una mica també... Per ell al principi
estava bé, no?, lo que passa que després veus que realment després troba a faltar als

pares, no? Perque llavors ens veia poc i tal, no?(...) (FAM6)

(...)Claro. El otro nifio estaba con mi padre. Claro, ahora esto, pero estaba con mi padre,
lo llevaba él a la guarderia... Bueno, no, lo llevaba mi marido, porque entonces... ahora
le han cambiado el turno, pero luego se tiraba todo el dia con mi padre, claro. Cuando
mi marido ya tuvo que empezar a trabajar, porque cogié dos semanas de vacaciones,

mas... No, dos no, tres. Asi, un poco separadas, pero cogié tres. Mas los dias de ingreso

135



estuvo muchos dias aqui. El iba a dormir a casa cada dia. El nifio dormia en casa cada
dia.(...)(FAM 9)

Los hermanos no entienden por qué sus padres no estan con ellos ni porque su hermano
esta fuera tantos dias de casa. Las familias explicaban a los hermanos que estaba pasando
segun la edad que tenia pero hasta que no vieron a sus hermanos en el hospital y vieron que les

sucedia, no fueron capaces de entender la situacion.

(...)El nene va al colegio, algun dia si que iba yo a buscarlo, la mama estuvo
practicamente los cuarenta y cinco dias aqui. Exacto. Estar sobre todo a él, porque
aparte lo que veo es que la nifia no es consciente de lo que estd, al ser tan pequeiiita,
estono lo... Y el otro... el mayor, de cinco afios y medio, se da cuenta de todo. Que se
lo explicamos todo y... Que tiene una enfermedad en la sangre, que esta muy malita la
tata, que le tienen que poner muchas inyecciones... y estar, estar muchos dias... Exacto.
Y que veniamos, pero que el papa vendra contigo y te llevard al cole cada mafiana, te
dormira... (...)(FAM9)

(...)El sorprendentemente bien. O sea, lo tnico que hicimos hablar mucho con él. Sobre
todo cuando se le cayoé el pelo. Vale? Porque, porque claro iba a ser un cambio muy
grande y... y la verdad es que, eh, él... le dijimos que ella no queria decirle a nadie que
se le habia caido el pelo y deméas y él no se lo dijo jamas a nadie. Nos sorprendié
porque... pero Si que es verdad que él... que tuvimos que hablar mucho con él 'y hacerle
entender que la tata estaba malita. Que no podia hacer ciertas cosas, ¢no?, y que...
(...)(FAM2)

(...)Que es... lo ha pasado muy mal. Piensa que él, hasta que realmente, no vio
realmente la situacion, al llegar aqui y ver que su hermana realmente estaba en una
cama, en un hospital, y que necesitaba que sus padres estuvieran al lado suyo, él... En
ese momento quizas fue cuando cambié. Cuando vio que: jostras! Que mis padres no
estan conmigo porque no quieran, es que hay esto. ¢ Sabes? Le explicamos pero tenia
4 afos, en esos momentos nada... Hasta que realmente no vino aqui al hospital, vio a

su hermana en el hospital, nada. Vio a los nenes calvitos, y él me preguntaba (...)(FAM5)

Los hermanos cuando conseguian que los padres estuvieran con ellos mostraban
comportamientos de rechazo y de agresividad con el progenitor que pensaban lo habia

abandonado. Les hacian pagar con rechazo y enfados. Hacian llamadas de atencion.

(...)Cuando iba a casa, que iba... Los dias que tenia, él tenia tres dias de fiesta, ;no?,
pues un par de dias se quedaba él, y yo me bajaba esos dos dias, claro, que era para
poner la lavadora, lavar toda la ropa, traerme todo... Y el nifio, pues claro, era horrible,
horrible, porque claro, estaba... estaba agresivo conmigo. Me pegaba, se ponia his... No
queria ir al cole, claro, yo bajaba dos dias, esos dos dias queria que estuviera con él. Y

yo lo llevaba al cole... En el cole se meaba encima, cuando nunca lo habia hecho... Muy
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mal. Segun la profesora estaba ausente, estaba ausente, estaba... por estar. En otro
mundo.(...)(FAM5)

(...)Porque el nifio te hizo pagar un poco el que lo dejaras. Si. Al principio no: mami,
mami, mami, pero luego: no, a ti no, al papi. Y no sé qué... no, que me duerma el papi.
Cuando antes era todo yo, ;sabes? Es como que estaba... estaba enfadado conmigo,
estaba como diciendo: oye, que te has ido. No me decia nunca nada, eso no me lo decia,

un nifio de tres afos no te lo va a decir... (...) FAM9

Cuando los hermanos podian visitar al hermano enfermo al hospital, este es un momento
de disfrute para los ellos y también para los padres, al observar como el hermano se integraba
en el hospital y jugaba con su hermano enfermo. Este encuentro es beneficioso tanto para el
nifio enfermo como para los hermanos que pueden visualizar la realidad de la enfermedad y no

enfrentarse a una imagen errénea de lo que esta sucediendo.

(...)Se vio con el hermano y ahi ya estan. El primer dia se dieron besos y luego ya se

cascaban, como digo yo... (...)(FAM10)

(...)En el pasillo, que me dejé la enfermera que... lo ensefné asi, desde fuera de la
habitacién, y se hacian asi [mueve la mano haciendo el gesto de saludar], y me lo llevé.
Un minuto o dos. Una cosa ya... ;Si se puso muy contenta la nena? ;La nena se puso
contenta? Claro. Fue... le metié un subidon pero lo mejor fue cuando ya pudo entrar a la
habitacién... Si, ver al hermano, y mira, lo que pasa que no entendia, porque se veian
por el Skype cada dia, pero no entendia por qué no estaba... Huy, eso fue [la visita del
hermano]... se comieron a besos, bueno, ellos encantados, sentados, estuvieron dos
horas sentados, se daban besos, abrazos... Bueno, y eso para nosotros fue genial verlos
disfrutar. (...) (FAM10)

Nos encontramos con familias que pensaban tener otro hijo en el momento del debut de
la enfermedad pero el empezar con el cancer les hace frenar esa decisién y dedicarse al nifio
enfermo. Por otro lado, también existen familias que buscan otro hijo, sin tenerlo pensado
previamente, por si el nifilo enfermo precisa como tratamiento un trasplante de medula ésea. Este
nacimiento en caso de que haya un hermano mayor hace que se complique la vivencia de ese
hermano ya que ahora sélo estan por el hijo enfermo y por el que acaba de nacer. El otro puede

verse desplazado por completo.

(--.)De hecho justo ibamos a buscar y... y lo paramos en seco. Aunque nos han dicho

que le iria hasta bien, pero bueno... en ese momento no estabamos... (...)(FAM11)

(...)Si. Y claro es que todo fue muy fuerte. Porque el dltimo tratamiento de XXXX de
quimio fue en Hospital de Dia, en el Hospital de Dia un trece de agosto y su hermana
pequefia nacié el doce de agosto. Entonces, claro, se juntd todo. Ella se empezaba a
recuperar, el bebé que acababa de nacer... El en medio. El como... y la gente llamaba

por teléfono y “¢qué tal XXXX?, ¢y qué tal la pequefia?” Pero que él existia y nadie se
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acordaba de él. Entonces... Es durillo, también, eh! Y yo por teléfono decia... porque es
gue me ha pasado muchas veces, “pero XXXX esta bien también...” mas que nada para
que él viera como que la gente preguntaba por él, pero... se olvidaban porque como él
estaba bien... (...)(FAM2)

A menudo los hermanos han tenido una experiencia traumética al vivir la enfermedad del
nifio con cancer. Esto se ha traducido en sufrimiento emocional y a veces en comportamientos
anomalos. Muchos de ellos en el colegio bajaron el ritmo 0 empezaron a tener problemas dentro

de la clase.

(...)Y la otra nena lo ha pasado mal en el sentido de que es muy... ; Coémo te iba a decir
yo? Que cualquier cosa que le pase es muy... ;Aprensiva? Si, le da como mucha pena
el otro, ¢no? Le da mucha pena la otra persona, ¢no? Y bueno, en el colegio bajé un
poco el ritmo, y en casa, pues estaba también un poco arisca. Pero bueno, poco a poco,
como hemos visto que lo de XXXX era: bueno, venimos al tratamiento, nos vamos a
casa, hacemos el tratamiento y nos vamos a casa, que hoy estas mal, pero mafiana igual
estas bien. Hoy estas super dolorida, no te puedes levantar, pero mafana estas bien.
¢No? Poco a poco, pues vas viendo que... Ahora, cualquier cosa que le pase a XXXX,

es que la quimio te va fatal. Ahora ya es... Tiene la quimio la culpa de todo (...) (FAM13)

(...)¢La otra nena? Pobre, mi nifia no estaba. Estaba con mi hermana y luego pues... mi
nifia... Mal. Mal. Mi nifia pequefia ha tenido problemas en el cole, porque quieras que no
yo estaba aqui todo el dia con ella... la quimio esta son tres dias, luego tienes
descanso... pero por ejemplo las primeras era toda la semana, todos los dias. (...)
(FAM10)

(...)Tenia [el hermano] cuando dormia... Terror nocturno. Se despertaba, no sabia dénde
estaba...Si. Estuvo durante mucho tiempo asi. Lo que pasa que ya en el momento que
se ha normalizado, que hemos empezado el mantenimiento, ya la cosa se ha... ha
desaparecido, ;no?(...)(FAM5)

(...)Afectat? Bueno, si, és un nen molt nerviés, i a I'escola si que, parlant amb els
mestres, '’XXXX esta aixis i aixis, no? | hi ha es, aixo, un nano mogut i tal, i ara ha passat

una mica de... | bueno, li ha costat, li ha costat.(...)(Famé6)

(...)Si. Ahora estéa un poquito rebeldillo, porque no estamos... Estaba muy bien, es un
nifio rebelde de por si. (...)(FAM9)

En los centros educativos donde cursan sus estudios los hermanos del nifio con cancer,
como estaban al corriente de lo que sucedia en casa, se mostraban cautos en la relacién con los
padres, por tal de no sobrecargarlos, evitando llamarlos para informar que el hermano tenia

problemas.
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(...)En el instituto... tampoco me llamaban para decirme nada de la otra, porque luego
cuando a ultimo de curso ya me llamaron y me dijeron “;cémo te iba a llamar? Yo sabia
en la situacién que estabais y yo no tenia cuerpo para llamarte y decirte “que esta
pasando esto con XXXX". Claro, era darte otra bofetada teniendo lo que tenias aqui,
cno? Y le digo “bueno, pues hay que intentar de solucionarlo” Y ella hacia cosas raras,
¢no?, la actitud de ella muy enfadada, luego hacia dibujos —que uno de ellos se lo pillé
la hermana- con la cara y la boca tapada, como si fuera una mascarilla... Que ella
psicolégicamente no... No estaba bien. Y estaba enfadada, estaba rabiosa, estaba... Si,
si, si, estaba muy alterada. (...) (FAM10)

Los temas mas recurrentes que aparecian en las entrevistas en relacion a los hermanos,
eran los cambios de comportamiento, sobretodo debido al miedo a perder a su hermano, mas

cuando ya habian vivido experiencias con otros familiares con cancer que habian muerto.

(...)Y luego ya cuando, bueno, porque ya al explicarselo “pero mama”, claro ella vio a mi
madre... claro, ellas han vivido también todo...el cancer de mis padres. ;Me entiendes?
Todo lo de mis padres... han visto a mi madre hacer quimio....y ella “pero mama, ¢;se le
va a caer el pelo?, pero mama... ;pero ella se va a salvar, no?, ;ella no...?” ;Sabes?
Es la preocupacion... Ella tenia mucho miedo porque habia perdido los abuelos.
(...)(FAM10)

(...)A ver, yo creo que si, también tiene miedo, porque claro, su hermano, siempre ha
visto que ahora estd de médico, que si lo operan, y ella, pues siempre esta con su
hermano... Y cuando repitié curso, se lo comentamos a una psicéloga de alli del CAP y
dijo que seria interesante, porque podria ser que la cria estuviera como encerrada, y
seria interesante que fuera... Si. Porque a lo mejor estaba colapsada. Y entonces,
bueno, ha estado yendo los Ultimos seis meses aqui, en Cornella, a un psicélogo... a
una psicologa. (...)(FAMS)

Los hermanos también precisan ayuda para poder sobrellevar el debut de la enfermedad
de sus hermanos enfermos. Unas veces la buscan los propios padres y otras se la ofrecen desde

el hospital.

(...)Me la ofrecieron ayuda del hospital, pero bueno, tardé tiempo y cuando ya se iba a
poner, empecé yo a trabajar, y bueno... nada. O sea, que ya se le fue... como vimos que

ya por la noche no se despertaba ni tenia pesadillas... (...) (FAM5)
4. Emociones vividas por las familias.

La emocion que méas aparece al principio es la rabia, rabia que se muestra mediante
enfado continuado que provoca un rechazo ante todo acercamiento. La rabia es lanzada contra

el equipo. Se vuelven muy criticos y no permiten el acercamiento para poder ayudarles.
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(...)Si. De rabia. Es mucha la rabia que sientes. Cuando te dicen esto, esta el dolor, esta
la rabia, la... la ignorancia, también, no sabes muchas cosas. Y siempre te preguntas el
& por qué?, ¢, por qué?, ¢ por qué?, ¢por qué mihija? ¢no?, no dices ¢ por qué yo?, porqué
ojala hubiese sido yo. ¢Por qué una nifia?, ¢por qué los inocentes, no? Te encuentras
en una planta con tantos nifios, tanto sufrimiento y... y yo creo que el apoyo en ese
momento no esta (...) (FAM1)

(...)Yo al principio no fui receptiva porque para mi era odio, horroroso lo que estaba
sucediendo, y no iba a dejar que una desconocida me preguntara “;Cémo estas?’,
porque me parecia ademas... yo recuerdo, la primera charla fue bastante patética. Una
chavala muy joven, también —parece que tengo prejuicios contra la juventud- pero bueno,

“

te choca, te choca que, y que te digan “;Coémo estas?”. Pues hija mia... jvamos a

empezar otra vez! (...) (FAM1)

(...JAquello fue rabia. Aquello fue: jmierda de vida! jQué asco! ;Qué es esto? Y como
no sabes... Si, si, si, si. Aquello fue rabia, fue impotencia, fue... Si. Eso. Luego, cuando
ya te lo dicen, pues te da asi como un chute de... Bueno, tiene un principio y tiene un
final. Pero también sigues con rabia de aquel médico atontado que en diciembre te dijo

que tenia... nada. Y te mandé Voltaren y a tu casa. (...)(FAM13)

(...)Porque es que él, ansioso perdido, ya te digo, no se podia quedar con la nifia porque
es que se ponia nervioso por... todo. Yo tengo mas paciencia, de lo que te digo, de las
enfermeras, de... El en seguida que esto, ya saltaba, digo: huy... ya me quedo yo, porque
ya te digo, él estaba mas... mas nervioso. Mas nervioso, ante todo, mas negativo, mas
rabioso... (...)(FAM9)

La rabia no sélo es lanzada a los médicos o enfermeras que tratan al nifio sino a los
miembros de su familia. Hay personas que muestran su dolor mediante la rabia y su agresividad
la lanzan sobre todo a la enfermera pero otros entienden que los profesionales no tienen la culpa

y se vuelven contra su familia, por ejemplo, los abuelos de los nifios.

(...)No, no, no con el mundo, estoy enfadada con el mundo, no con los médicos o las
enfermeras. Igual estoy de mal humor y,... Y la familia pobre pues... es la que lo sufre.
Pero bueno yo creo que estamos un poco todos, todos un poco asi. Mi madre es la que
aguanta el vendaval... (...)(FAM11)

(--.)¢ En algun momento habia sentido rabia, enfado o con la vida, con la situacion...?

Si Por qué es esto. Si. Y, y no querer vivir, también. (...)( FAM14)

Otra de las emociones que aparece en las entrevistas es la tristeza, que expresan a
través del llanto ante cualquier situaciéon que vivan en ese momento. Al mostrar su emocion

delante del equipo conlleva que se solicite la presencia del psicélogo, lo que les cuesta entender,
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ya que consideran que estarian bien si el cancer o los sintomas desaparecen. Consideran que

lo que necesitan es el apoyo médico para hacer desaparecer la enfermedad en vez del psicélogo.

(...)Si me veian que yo me venia abajo y lloraba, me mandaban al psicélogo. ;Sabes?
Pues no, lo que necesito en ese momento es el apoyo médico, jmi hija necesita! ¢ Sabes?
Hay muchas veces que parece que porque una madre llora “pues pobrecita, vamos a
traerle un psicélogo.” No. A lo mejor necesitamos ayuda del médico precisamente ya que

quiero que ayude a mi hija. Si le quita el dolor yo ya no lloro. (...)(FAM1)

La tristeza 0 pena son emociones que casi siempre aparecen y que relacionan con estar
de “bajén”. La vivencia centrada en emociones negativas como la tristeza o falta de ilusién les
impide poder experimentar y entender otras mas positiva como la alegria. La principal
manifestacion de la tristeza es el llanto aunque también es cierto que esto puede ser una
expresion de frustacién por no entender lo que sucede. Aln hoy al recordar lo que vivieron
aparece el llanto. Llama la atencién que en algunos casos los propios hijos fueron los que
ayudaron a no expresar el llanto en publico provocando que se hiciera en privado con sus

comentarios.

(...)Y hay dias que pasan que parece que vas para adelante, pero... das un pasito para
atras, pero no, estas dando un pasito para adelante, y hay dias que te pegas un bajoncito,
pero que no es... (...)(FAM10)

(...)Bueno, a ver, mi mujer pegé un bajoén. Tuvo... tuvo como un mes o asi que se le

notaba que... que estaba como un poquito depresiva. (...) (FAM8)

(...)Al principi els primers dies que vam venir deies “ostres, com pot ser que la gent rigui?”
El primer dia. Aixo et cridava l'atencié? Dels altres pares? Si, dels altres pares que
estaven... els nens estaven a I'Hospital de Dia, jo dic enxufats amb el tractament i
reien...Com pot ser?...(...)(FAM4)

(...)Jo al principi, si que un dia em va veure plorar i em va dir “mama, tu tranquil-la, que
jo em curaré”. Amb tres anys i mig. Vaig dir “mai més puc plorar davant d’ell”. Mai més. |

guan tinc necessitat de plorar, que faig? A sota la dutxa. (...)(Fam4)

(...)Bueno, soy muy llorona. [La madre llora en la entrevista cuando revive el inicio](...)
(FAM11)

(...)Qué mal. Pero bueno. Lloro de la rabia que me da cuando lo recuerdo (...) (Fam7)

(...)Toda la mafiana me tiré llorando, ;eh? Y me llamé. Me llamd. Mando llamar a las de
quirdfano... para decirles que todo iba bien, a las tres de la tarde las mandé llamar, y a
las cinco ya le tenia... Lo que pasa que estaba dormido, porque tuvieron que partir las

costillas, que no lo tenian previsto... Claro, al principio también me enfadé, ¢eh? Pero
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lo... Si, pero bueno, yo creo que el enfado ese es del cansancio que tienes, de que no
entiendes mucho... (...)(FAM7)

En el inicio muchas familias muestran un estado de shock que les impide entender o
asimilar el proceso. Por shock entendemos que es el resultado de recibir una informacion
traumética que priva o enlentece a las personas la facultad de hacer frente de las emociones que

siente. Es como quedar en un estado de vacio sin saber a donde ir o negar lo que sucede.

(...)JAdemas, yo estaba: Hodgkin, no Hodgkin, Hodgkin, no Hodgkin... Estaba asi en un

lio... No entendia nada y era como si lo que hablaban estaba lejos(...)FAM13

(...)Con bastante rabia... con mucha, la verdad. Al inicio estuve, bueno lo recuerdo todo
como una pelicula, ¢no?, como si estuviese ahi pero no sabia que hacia ahi. Si estuve
asi(...) (FAM11)

(...)No sabes nada, es como si dijeras: no, esto no me esta pasando a mi (...) FAM14

(...)Yo estuve mucho tiempo, ;no? Yo estuve mucho tiempo que no me enteraba, que
estaba como juf! No va conmigo ¢No? Si. Hasta que un dia el doctor me lo dijo, dice:
deja de ser asi. Porque recuerdo que XXXX no iba bien, ¢vale?, le dieron la quimio pero

no le redujo mucho, le redujo muy poquito y yo no lo creia. (...)(FAM 7)

(...)Nos derrumbamos total. Total, total. [Llora] Es que fue el peor momento. El peor
momento de mi vida. Pero en el momento te quedas “;y por qué a mi?” ; Me entiendes?
No entiendes, te piensas que eres la Unica que... ;me entiendes? Todo... o te pasa a ti,
¢me entiendes? (...)(FAM14)

También aparece el miedo. Un miedo contintio a lo que pueda suceder. No s6lo es miedo
a perder a su hijo sino es miedo ante todo. No saben si seran capaces de cuidar al nifio. Al
marchar por primera vez a casa, sienten miedo y no quieren salir ya que en el hospital sienten

proteccion.

(.-.)¢Por qué te vas con miedo? Porque... si tiene fiebre, aqui habia fiebre, le dabas al
boton, le dabas al botén y ya estaba.(...)(FAM10)

Los padres estan pasando un momento dificil a nivel emocional que se agrava teniendo
gue ser ellos los que animen a toda la familia. Esto les produce cansancio ya que se aproximan

a ellos con pena.

(-.-)No te ayuda tampoco y... y mas bien es el, el tener que animar nosotros a la gente.
(...)(FAM11)

Otro de los sentimientos que suele aparecer es la culpa y es una emocién que no suele
manifestarse pero que provoca dolor en las personas que la sienten. Son numerosos los motivos

gue pueden provocar culpa, sentirse culpables si no fueron al médico rapido para hacer el
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diagndstico o por si han hecho algo que les ha provocado el cancer a sus hijos, por ejemplo, el

estilo de vida de la familia o la alimentacion.

(...)Si. Yo lo que eché en falta quiza, bueno, no que eché en falta... lo que me angustiaba
pensar en esos momentos, pero yo no lo comparti con nadie, era que yo como madre
gué habia hecho mal para que mi hija tuviera eso. Eso es lo que mas me angustiaba.
Que hubiera necesitado que alguien me dijera “que no has sido td, que es un accidente”.

Eso no lo comparti con nadie lo digo ahora, aqui. (...)(FAM2)

Reconocen que el inicio es dificil pero que luego deben dejar de lado sus emociones
para poder sacar adelante a sus hijos. Anulan sus sentimientos y sacan fuerza para que sus hijos
puedan seguir el tratamiento. La fuerza para dejar de lado estos sentimientos, surge de la
creencia que el nifio debe curarse, ver a otras familias que tiran adelante o las creencias

religiosas.

(...)Se pasa mal. Las dos primeras semanas, entre que sabes lo que es, entre que la
operan, entre que te dicen si es bueno, si es malo, y te dicen: bueno, haremos esto,
haremos lo otro... Esto es el inicio, el inicio es lo peor. Luego ya lo vas asimilando y... y
nada, adelante.(...)( Fam9)

(...)Duro, duro. Pero es... esto no se ha afianzado hasta después de donde estamos.
Nosotros somos... somos una familia de fe y... éramos, pero todavia lo somos mucho
mas a partir de esto que nos ha pasado. Y es que entiendo que, si no tienes la fe, yo no
sé como hace la gente. La verdad es que no sé como lo hacen. Porque... no sé, tendran
otros mecanismos para agarrarse, pero a mi creo que, si no estuviera la fe, es que no sé
como... (...)(FAM12)

(...)Y entonces cuando ves a otras personas y las ves que estan pasando o, o sea, que
han pasado lo mismo que estas pasando tu, piensas “;y por qué yo no voy a poder?
¢Me entiendes? Y ayuda mucho, muchisimo el poder ver a otros que pasan por lo mismo

y van adelante. Yo lo recomiendo fotal.(...)(Fam14)

(...)Delante de él a tope... por la noche llorando Yo estoy irascible, irascible. Me han
dicho que es una etapa hasta llegar a la aceptacion. Pasas ahora por esa irascibilidad,
luego poquito a poquito, poquito a poquito, ¢no?, vas hacia, hacia la aceptacion. ¢ Vale?
.... Y la superacion. (...)(FAM9)

(...)Ese positivismo que ella tiene ante todo, ;no? [la hija enferma] Era ella la que me

daba a mi...fuerza.(...)(Fam14)

(...)Pero que en aquest sentit que arribarem a bon port i ens en sortirem. Vull dir que en
aquest sentit si que em sigut sempre optimistes, no? Vull dir que sempre hem pensat

que ens en sortiriem, clar que haviem d’aguantar lo que s’hagi d’aguantar, lo que sigui,
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durant aquest temps, el temps que sigui també, no?, i que ens en acabarem sortint. | en

aquest sentit ens ho hem agafat d’aquesta manera.(...)(FAM6)

(...) Lo que pasa, que ¢sabes lo que pasa?, que es tu hijo. Y ti dices “si yo caigo, ¢ Quién
va con mi nifia al hospital?, ;Quién la lleva?, ;Quién la trae?, ;Quién la cuida?” yo no
me puedo hundir, no puedo, tengo que estar aqui al pifién, porque me necesita. Y
entonces ti te haces fuerte. Muy fuerte. Que luego mira, la doctora siempre se lo dice a
XXXX “tu madre esta por ti ahora”, dice “cuando tu acabes esto debes estar por ella...”
(...)(FAM14)

(...)Es llorar riendo. O sea, tienes que... tienes que hacer la vida normal, que... reir con
los nifios, reir con la pequenfa, la mediana, hacer una vida como si fuera normal. Que tu
sabes que no es. Pero bueno, en ese sentido, yo creo que lo llevo bien. Lo he llevado
bien. En los primeros momentos fue duro, pero bueno, ya con el paso del tiempo, que
hemos visto la evolucion de la enfermedad, que... A ver, que se le puede bajar, pero

siempre tienes que estar... siempre tienes que estar pendiente (...)(FAMS)

La mayoria de las familias entrevistadas sienten que han sacado fuerzas para que su
hijo pueda hacer el tratamiento pero que una vez ya estan llegando al final del tratamiento o ven
que todo va bien, las familias empiezan a notar los efectos emocionales que antes no dejaron

que salieran a flote.

(...)Tu eres fuerte, aguantas... pero cuando luego la cosa la ves bien, y todo lo ves

calmado... entonces tu te relajas... (...)(FAM14)

(...)No, vamos... Ahora me estoy notando yo que estoy un poco baja. Ahora Que
estamos acabando el tratamiento. No sé por qué. No sé por qué. No lo sé. Pero estoy
asi como... eso, que veo que el tiempo se me pasa y no hago nada. (...) (...) Que hacia
muchas cosas... Llevaba la tesis, mi casa, las cuentas de mi marido, no sé qué, y ahora
miro para atras y digo: si no he hecho nada. Y encima he dejado de ir en bici, porque
tenia un grupo de gente con el que saliamos en bici, pero he dejado de ir, porque a ver,
uno porque estoy de baja y digo: ¢qué haces ti a cien kilbmetros de tu casa? No tengo
ilusion (...) (FAM13)

(...)JAdeméas me he vuelto con muchas manias de que esté todo limpio, que... bueno, la

verdad es que no sé si estoy un poco neurdtica, no sé en ese sentido (...) (FAM11)

Dentro de esta categoria se ha podido observar que el atributo edad del nifio ha mostrado
diferencias en el andlisis. Estas diferencias se muestran cuando la edad es superior a 12 afios
(adolescentes). Los adolescentes muestran rabia y enfado que lanzan contra su familia, quieren
hacerles pagar su malestar. Otros calman a sus padres mostrando alegria delante de ellos. No

quieren que sufran y les animan.
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(...)Lo que estaba viviendo. Y hoy por hoy sigue asi. La actitud de Marco es una actitud
contra nosotros, contra sus padres, la verdad, y bueno, nosotros no tenemos la culpa de
que haya pasado esto. (...)(FAM12)

(...)Mi hija me dice: Pero bueno, no pasa nada. Tiene un fin. ; Entiendes? Sabemos que
€s un paréntesis que se abre y se cierra. ¢Sabes? Y que luego seguiremos, pero ahora
estamos ahi en ese paréntesis. Hasta que no acabe el tratamiento, estamos asi. Esta

contenta. A mi me apoya... Tiene una alegria que contagia. (...)(FAM13)

(...)Me acuerdo que una de las veces, éramos noveles, en la sala de espera yo me senté.
El estaba enfadado porque se le estaba empezando a caer el pelo. Y yo me senté al
lado. Cuando me sentaba, él se levantaba y se iba enfrente. Y yo, bueno, pues me
levantaba y me iba a su lado. Volvia a levantarse y se sentaba al otro lado. Y uno de los
padres, con la veterania, una pareja me dice “mami, ni caso. El mio también me lo hacia”.
Y me mir6 con una cara... como Si yo tuviera la culpa “em caura el cabell, em caura el

cabelll” Estaba muy afectado. Eso de perder el pelo, ir al cole sin pelo... (...)(FAM3)

5. Tipos de apoyos

Existen diferentes tipos de apoyos que las familias han puesto en evidencia dentro de

las entrevistas. Los diferentes tipos de apoyos son econémico, emocional, social, asociativo,

informativo o instrumental. Estos apoyos son importantes para aumentar la capacidad de

afrontamiento ante la situacion.

En el caso de las familias entrevistadas al nombrar la palabra apoyo a nivel general surge

otra vez la necesidad de entender que es muy preciso poder contar con apoyo econémico que

permita tranquilidad. Las familias deben ir varias veces al hospital, deben comprar cosas que el

nifio necesita como comida o farmacos y correr con gastos que antes no tenian.

a)

(...)Social pero sobre todo la tranquilidad econémica, porque es mucho. Estos nifios
requieren de muchos cuidados, muchos. Y hasta tonterias... si no quieren comer tienes
gue comprar lo que sea, aunque después lo tires, para que coman algo. Y cualquier cosa
no, no puedes... escatimar en gastos. No quiero ni pensar la gente que tenga problemas
econdmicos el sufrimiento que tiene que ser. Yo me puedo permitir traer a mi hija en mi
propio coche, aparcar en el parking... y hay gente que no. Entonces, hasta coger un
autobus es un riesgo para la salud de estos nifios. O esperar una ambulancia donde
también han estado otras personas... todo es ponerles en riesgo. Entonces yo creo que
es un tema pendiente el tratar el apoyo a los padres de estos nifios. Y ya te digo que no
es mi caso porgue yo tengo, entre comillas, suerte, si se puede hablar de suerte en estas

circunstancias pero conozco casos que no la tienen... (...)(FAM1)

Apoyo recibido y percibido

El principal apoyo de las familias en este proceso son los miembros de su familia

extensa, ya sean los abuelos, los tios o los primos. Gracias a su ayuda pueden sobrellevar todas

las situaciones que les comparta la enfermedad del nifio. Muchas veces, los abuelos deben de
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cuidar a los otros hijos y deben ser el soporte para que los padres puedan vivir la enfermedad
con menos preocupaciones. Depende de como sean los abuelos, a veces, los padres deben de
sostenerlos pero la mayoria de veces son ellos los que sostienen la situacion olvidandose de su
dolor al ver al nieto enfermo. Hay familias que son de fuera y tienen al resto de la familia lejos.

No han podido contar con su apoyo continuado y se han visto solos.

(...)Los abuelos, los abuelos, practicamente. Para los nifios también, vino mi suegra, mi

suegra ha dejado el trabajo, estaba trabajando... (...)(FAM10)

(...)JApoyo a todos los niveles, tanto de mis padres como de mis suegros, como del resto

de la familia, sobre todo la hermana de mi mujer (...) (FAM11)

(...)Exactamente. Estuve apoyada... apoyados por la familia de mi marido, por gente del
colegio, y bueno, pues por compafieros de la empresa... Bueno, alli, claro, XXXX estaba
en un hospital privado, entonces, claro, cada dia que pasaba, eso eran unas cuentas
impresionantes. Entonces, bueno, al margen de esto, claro, yo vi apoyo. Es que aqui

ustedes no pagan su ingreso y se nota. (...) (FAM12)

(...)Si, si. Tenemos ayuda familiar, si. Si, mis padres de hecho estan aqui con la
pequena... (...)FAM2

(...)Mi madre ha sido mi apoyo... Pero es que mi madre me ha ayudado en todo, en todo,
y me sigue ayudando en todo. Pero es de las tipicas mamas que lloran, entonces tienes
gue consolarla: mama, que todo va bien. O sea, en lugar de darme fuerza emocional, se
la doy yo pero puedo contar con ella para todo. Es una tranquilidad, donde no llego esta
mi madre... (...)(FAM3)

(...)Y como estabamos solos aqui, ;qué apoyo ibamos a tener? La familia vino unos
dias. Pero me dieron mas faena para... Pues mira, cuando llegé la familia fue... fue un
caos. Porque habia que reubicar a todos en la casa. Tuve que sacar camas de donde no
las tenia. Yo no s€, me salieron camas por todos los lados. Tuve que estar por ellos en
vez de ellos por mi. Fui egoista y pensé que mejor no hubieran venido pero por otro lado

el que no quiso venir me hizo dafio que no viniera (...) (FAM7)

A nivel social han recibido apoyo no solo de la familia sino que también de los amigos
cercanos, de los grupos creados de familias de la clase de los hijos. Han encontrado que todo el
mundo se vuelca en ayudarlos ya sea llevandolos al hospital, haciéndose cargo de los otros hijos
o presentandose en su casa para que hablen y descarguen sus emociones. El cancer moviliza a
nivel social y te encuentras con mucha gente que pregunta y se preocupa llegando a colapsar a
los padres. Pero existe la dualidad de que aunque colapsen y cansen, se echa de menos que

alguien no pregunte por el hijo.

(...)També ens hem sentit recolzats per part d’altres families de companys de I'’XXXX,

no?, que anaven junts a classe. Doncs també hem intentant que les setmanes que havia
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d’estar aillat, que no podia veure a ningd, i en aquest sentit no... Bueno, ho han respectat,
no? Pero les setmanes que ens deien “mira, ara pot tenir alguna visita”, pues intentes
organitzar-te perque el vinguin a veure els companys, no? | en aquest sentit si que han
anat vinguent companys a veure’l, a jugar amb ell. | bueno, en aquest sentit hem intentat,
amb els que s6n més amics, no?, amb els quatre o cinc que normalment ja eren més

amics i tal, doncs han anat vinguent i aixis el nen no es veu sol..(...)(FAM6)

(...)Familia y amigos, en aquel entonces se volcaron con nosotros y venian a casa y

hablaban con nosotros, y, pues, lo que necesitaramos, eso si, muy bien (...) (FAMS8)

(...)Pero bueno, si, claro, agobia, cincuenta mil Whatsaps, cincuenta mil llamadas, todo
el mundo...Bueno, ;qué, que no me lo coges, bueno, qué? Y la nifia, encima, cuando
estaba en el hospital, que estaba tan neguitosa... Yo siempre lo tenia en silencio. O sea,
gue no la molestara ni una mosca. Y luego tenia cincuenta mil llamadas, y la gente:
bueno, ;qué? jQue no me lo coges, que...! Y un poco agobiaba. Pero bueno, claro,
sientes el apoyo. Pero también te acuerdas del que no te ha dicho nada, o sea, que lo
necesitas... Pero bueno, que, o sea... Claro, o sea, no te gusta que te agobien, pero

necesitas el apoyo ese. (...)(FAM9)

(...)Si, mira, yo no conduzco, practicamente, yo tengo amigos que me traen... Me traian
al hospital desde Cerdanyola, familiares... me llevaban... Ha habido compafrieros de
camping, intimos amigos, que se llevaban mi otro hijo el fin de semana al camping
(...)(FAM10)

El colegio o guarderia han mostrado apoyo teniendo en cuenta lo que sucedia facilitando

en todo momento las cosas. Ya sea con el hijo enfermo o con los otros hijos.

(...)Si, no, no... se... nos han ayudado. Ademas no nos han cobrado las cuotas, que
podrian haberlo hecho. Eh... bueno, han sido humanos. Han sido humanos, y han ido
llamando, han ido preguntado incluso pues eh, nos llamaron que iban a hacer la orla, la
foto de la orla, y ya quedabamos con la fotbgrafa, para no tener que ir a la guarde... que
era por tema de virus y ademas porque esta cerrada, jsobretodo porque esta cerrada.
Que si no la liamos. (...) (FAM11)

Han encontrado asociaciones y entidades que dan apoyo a las familias con cancer como
AFANOC o la Fundacion Villavechia. Estas entidades se dedican a intentar que las necesidades
de las familias queden cubiertas en la medida de lo posible. Proporcionan alojamiento en pisos,
casas o lugares acondicionados para acoger a familias. Deben ser acogidos ya que quiza son
de fuera y deben de estar cerca del hospital para recibir el tratamiento. Si no existiera este apoyo
las familias no podrian desplazarse o deberian de alquilar un piso cercano al hospital dificultando
aun mas la economia familiar. A pesar de ello, a veces, el tener que compartir con otras familias
espacios, les crea problema debido a que cada familia tiene un comportamiento cultural y social

diferente y no se llevaban bien.
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(...) Luego ya, bueno, nos ayudaron con el alojamiento, estuvimos en la casa Ronald
McDonald... Ocho meses. Queriamos ir a los xuclis Y fijate que estuvimos hablando,
que si fuera posible, a través de la psicéloga... No hubo manera. Bueno. Nos trataron
muy bien en Ronald McDonald, lo Gnico que es duro; cada familia tiene su habitacion, se
comparte cocina, se comparte sala de television, lugar de donde se lava y se plancha, y
bueno, zonas comunes. Entonces, en tu habitacion tienes tu bafio y ya esta, ¢no?
Entonces, bueno, pues claro, el llegar y el compartir una cocina con una persona, y un
frigorifico, que en ese momento se compartia con otra familia, pues td no haces las cosas
como la otra familia. Entonces, aparte de tener ese peso de la enfermedad, tienes otro
ingrediente. Que a lo mejor hay gente que lo lleva mejor; yo lo llevaba fatal, porque yo
me ponia en la cocina y tenia que cocinar, para mi era todo, todo, todo rapido y terminar,

y para irme de alli, porque me agobiaba... (...)(FAM12)

Los nifios con cancer tienen una ayuda escolar que consiste en que un profesor va a
casa cada dia para seguir el temario y que no pierdan el curso escolar debido a que no pueden
ir al colegio por su estado. Cuando estan el hospital, lo hacen los profesores del hospital. Esta
ayuda sélo esta contemplada en la ensefianza obligatoria. Esto disgusta a los padres que creen
que es muy necesaria y deberia estar presente en todos los niveles educativos. Este déficit
también ha sido paliado por las asociaciones, un ejemplo de ello son los voluntarios de la
Fundacién Villavechia que se dedican a ir a casa y ayudar en las tereas escolares a los chicos

que estan en bachiller.

(...) si, y ya estuvieron hablando con Marta por los estudios también, porque ella también
hace bachillerato... ;entonces qué pasa? Que aqui te ponen un profesor cuando es el
obligatorio, que es hasta la ESO. Entonces mi nifia como hacia Bachiller. Ya no le
correspondia, pero aun asi, la misma asistenta nos mandé a un... Si, es un... es que
tienen un nombre, ahora no me acuerdo. Bueno, que te manda ellos un voluntario, que
es un chico que estan estudiando o chicos que dan clase... Lo que a XXXX le hace falta,
y vinieron a casa... una chica majisima también, y estuvo haciendo la XXXX una
entrevista, que qué queria hacer, que ellos estan tanto como para estudiar, como para
darte compafiia, como para ir contigo al cine... los voluntarios de la Fundacion
Villavechia(...)(FAM14)

El apoyo mas grande recibido dicen todas las familias que es otras familias que estan
viviendo lo mismo que ellos. Con estas familias que estan en su misma situaciéon se sienten
comprendidos y aprenden a como seguir adelante con su proceso. Les dan fuerzas y estimulos
ya que con ellas pueden hablar. Se ayudan en todo los aspectos de la vida no sélo en la

enfermedad.
(...)Apoyo entre nosotros... Nos apoyamos mucho... (...)(FAM1)

(...)Si, yo a veces no queria hablar con nadie, yo estaba un poco cerrada en mi misma.

Poco a poco me empecé a abrir y a hablar con gente, luego venia... vino gente en la que
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yo me sentia mas... mas a gusto, hablando con ellos, porque no con todo el mundo
haces feeling, ¢verdad? Entonces, bueno, pues de ahi me encontré a familias muy
simpaticas, que yo me sentia a gusto, podia hablar... Y bueno, pues hasta la fecha tengo
contacto.(...) (FAM12)

(...)Si. Claro, siempre apoyados y ayudados por gente... porque siempre hay un padrino
que te ayuda. Y bueno, pues... le ayudaron... Pues ella conoce a una persona del mundo
empresarial, bastante importante, cae el curriculum de mi marido ahi, tiene una entrevista

y se empieza a mover todo, y bueno, hoy por hoy ya tiene trabajo en Espafa.(...)(FAM12)

(...)Y entonces cuando ves a otras personas y las ves que estan pasando o que han
pasado lo mismo que estas pasando tu, piensas “;y por qué yo no voy a poder? ¢ me
entiendes? Y ayuda mucho, muchisimo. Yo lo recomiendo total. Y si tuviera que venir y
me dice cualquiera de ellas “;te puedes pasar, que ha venido una chica nueva y necesita
que alguien la guie...?. Voy corriendo. Ahora, es lo que te digo, incluso... mi nifa...
puede ayudar. (...)(FAM14)

(...)Solamente nos sentiamos entendidos por gente que haya pasado por lo mismo.
Exacto.(...)(...) Hombre... Hombre, a ver. Yo puedo entender a una persona que tenga
un problema, pero si no lo vivo, no lo siento, ¢no? Entonces, por ejemplo, yo por el tema
de los psicélogos y los psiquiatras, que la XXXX es muy reacia, la XXXX dice: yo, mama,

yo me desahogo con vosotros, que mucho mejor. (...)FAMS

Otro punto de apoyo es la pareja formada por los padres. Entre ellos se apoyan para
cuando uno esta necesitado, el otro le empuja y le ayuda. Esto sélo es posible, claro esta, en
padres que no estén separados con lo cual el apoyo entre la pareja no esta presente en las

familias con el atributo de familias monoparental por separacion.

(...)Pero bueno, eso también, en el momento que €l estaba flojo, yo lo apoyaba, o en el

momento que yo estaba de bajon, pues él me... él me subia, ;no?(...)(FAMS)

Si tenemos en cuenta otro atributo como la edad, encontramos que hay diferencias en
el grupo de edad de mas de 12 afios (adolescentes). En este grupo es muy importante encontrar
un compafiero de viaje que tenga lo mismo para vivir la enfermedad y darse apoyo mutuamente.
Entre ellos se preguntan e investigan aquello que les han dicho les va a pasar. Muchas veces se
genera esta sinergia ya que las enfermeras propician el encuentro entre los adolescentes y se

genera una amistad fuerte entre ellos.

(...)Otro igual que tire de ella es fundamental. La verdad es que, por ejemplo, mi hija
tiene una amistad con otra chica que tiene lo mismo que ella que le ha ido fenémeno.
Ay! Han hecho otra amiguita, ellas aqui han hecho también otra amiguita, una nena que
tiene una leucemia. Pero bueno, se encontraban por aqui muchos dias, y llegé un

momento que se juntaron. ... Hace dos semanas fuimos a su cumpleafios. Ha hecho
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b)

doce afos. Nos invité a su cumpleafios, y estaban las tres todas calvas, ahi en la piscina,
todas estupendas. [Risas](...)(FAM13)

(...)Bueno, iba con su prima, que también estaba rapada, y luego nos explicé que es que
se habian rapado juntas las dos chicas... Y no, pues nada, hablando y tal, y entonces
Mbénica empezo6 a hacerle muchas preguntas, muchas, muchas, muchas. Muchas. Fue...
fue... no sé, como Como su tabla. Como su tabla. Como... Es una igual, es una igual,
que ya lleva un mes. Voy a acribillarla. Tipo: ¢ cuando se te va a ir laregla? O sea, todas
las preguntas que a lo mejor no habia hecho antes, ni a las enfermeras ni a los doctores,
se las hizo a ella. A pesar de que sabia la informacion porque se la habian explicado (...)
(FAM13)

Apoyo recibido hospital

Dentro del hospital tienen el apoyo del equipo de soporte emocional que ayuda a pasar

las etapas hasta la aceptacién de la enfermedad y les proporciona ayuda cuando estan en

situacion de crisis. Pero hay familias no se sienten cémodos con el equipo, una razén puede ser

que al interactuar con ellos deben de volver sobre emociones escondidas que les hacen dafio y

si no piensan en ellas se sienten mejor. Este equipo, conjuntamente con todos los demas, ayuda

a sobrellevar la situacion a casi todas las familias que las que consiguen establecer lazos de

unién. Con las familias que no han conseguido interactuar, las enfermeras siguen siendo su punto

de apoyo. A veces los adolescentes eligen a una persona como referencia y es con esa persona

con quien interactdan. Esta persona puede ser un profesional integrante del equipo asistencial,

un voluntario o un miembro del servicio religioso. Cuando es un profesional se ve presente una

empatia especial entre el profesional y el adolescente.

(...)A ver, lo han intentado eh! Yo ahi voy a ser completamente sincera. El equipo de
psicologos que al principio esta siempre presente en la octava... eh, yo no he estado
muy receptiva, primero porque... en ese momento yo creo que no es el momento, y mi
hija empezé y empezé muy mal. A los quince dias ya tenia una neumonia, después
enseguida una pancreatitis, tU no estas para que te pregunten ¢como estas?, porque te
dices “;Cbébmo quieres que esté?” Te vuelves agresiva ante cualquier comentario
(...)(FAM1)

(...)Pues ha habido algunos que han sido, ya te digo, decisivos. En los momentos mas
duros mi hija sacaba una sonrisa cuando veia entrar a determinadas personas. Cosa que
Jjamas ha hecho con la psicéloga. En este caso porque no... Y ha habido, ya te digo,
enfermeras mucho mas... que me han sido mucho mas de ayuda que cualquier
psicologo. En un momento dado, si me han visto por la noche salir de la habitacion y...

han venido y me han dado un abrazo y una tila. Sin decir ni pio. (...)(FAM1)

(...)Vino XXXX, la psicologa. Y entonces vino a hablar con XXXX. Ese dia no estaba yo.

Y por lo que parece ser, a XXXX la hizo llorar. Y XXXX no es... ya te digo, es una nifia
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super positiva que nunca... no sé lo que la... se ve que le intenté sacar, sonsacar lo que
tuviera y le hizo llorar. Total que XXXX se negaba en rotundo a volver a hablar con ella.
Se negaba. (...)(FAM2)

(...)Si. Incluso una vez... incluso una vez, como veian que XXXX con ninguna psicéloga
daba... bueno, hacian, tenian feeling, nos dijeron: pues oye, buscamos a otra persona
alguien que te sientas tu realmente bien. Fue una doctora, la Alicia, se fue a merendar
con ella a la habitacién, se desahogd6 con ella como si fuera una amiga: jvenga, que me
voy a merendar contigo! Y fue con una doctora. He visto chicos que su punto de apoyo
fue un voluntario (...) (FAM5)

Hay familias que creen que los profesionales del equipo de soporte psicolégico deberian
haber estado mas presentes para que les ayudaran a enfrentarse situaciones de fuera del

hospital.

(...)Bueno, me hubiera gustado, a lo mejor, que... Pero es que ya, ya lo hicieron. Pero
con que estaba mi marido, no... Lo que pasa que a lo mejor tenian que haber venido
mas, para, igual que la asistenta social, a lo mejor haber dicho: oye, ;qué? O... ;Sabes?
¢Como va el tema? ;Como...? Vino una vez y ya no vino... Una o dos veces, y ya no
vino mas. La psicéloga también, hablé con mi marido, pero yo ya no la he visto mas. Y
si, mas que nada para como llevar, como... el nifio. Yo, por mi, a lo mejor no, porque
estoy bastante bien. O a lo mejor mi marido, mi marido si que lo hubiera necesitado
para... Pero mas que nada para afrontar para ver como se lo explicas al nifio, cémo
tengo que reaccionar... Cuando llegué a casa, por ejemplo, el nifio no me queria. Estaba

como enfadado conmigo, ¢;sabes?(...)(FAM9)

En algunos casos los profesionales del equipo de soporte han determinado que hay
familias que precisan tratamiento farmacolégico para ayudarles a nivel emocional ya que
muestran signos de depresién y ansiedad. Pero se niegan a tomarla y al no quierer tratamiento

farmacolégico tampoco quieren que el equipo de soporte les haga seguimiento.

(...)La XXXX subio a verme, y me dijo que tenia que tomar... Y la XXXX, que tenia que
empezar a tomar medicacion. Y les dije que no. Que no, porque yo queria afrontar esto

bien, sin tener que estar medio drogada. Pero luego no pude. (...)(FAM7)

Algo que consideran un apoyo imprescindible es el equipo de voluntarios que les ayuda
a pasar las horas en el hospital y les prepara salidas que los junta y los une. También hay salidas

que organizan asociaciones y que las valoran como muy necesarias.

(...)Hicieron una salida los de onco y... Bueno. En el hotel Juan Carlos I, alli se reunieron
con Lamborghinis, Porsches, yo qué sé, coches asi, siper mega lujos, y a ella le toc6 un
Lamborghini... Bueno, se lo paso genial, y yo le dije: pues si, XXXX, si no lo vas a hacer

nunca mas, esto. Va. Si, si. Si va la XXXX...Se ha apoyado mucho en la XXXX, si. Una
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cosa que no ha hecho con XXXX es que XXXX se va a tirar en paracaidas y ella no. O
sea, a mi hija le va fenédmeno hacer salidas con gente igual ya que asi puede disfrutar
(...)(FAM13)

(...)Igual que las actividades que les hacen a los nifios, de sacarlos... jbual, la mia esta
loca, loca, encantada. Eso no tiene que acabar nunca. Eso hay que apoyarlo al maximo.
Si. Si, si, a todo lo que sea. Ella se apunta a todo. Y cuando viene, o sea... es otra

persona. ;Sabes? La ves en el momento el... como disfruta...(...)(FAM14)

Un apoyo que consideran muy beneficioso es el apoyo de las enfermeras. No creian que

pudieran sentirlas tan cercanas y tan cuidadosas con ellos.

(...)¢Qué cémo definiria el trato de las enfermeras? Pues... diez. Un diez. Un diez,
siempre, siempre estan ahi, tienes alguna duda y te la resuelven, un trato amable,
carifioso, simpatico con el paciente, siempre, y bueno, es que son nifios. Y con los papas,
igual, es que yo creo que es un trato diez .No es el trato de las enfermeras en otros sitios
es como muy: trabajo aqui y ya esta, pero vamos, que no tienen esa sensibilidad que
aqui si tienen, ;no? Aqui es que... La verdad es que no sabe el hospital, de verdad, qué
enfermeras, qué equipo que tiene. La verdad es que... Me he emocionado sélo de
pensarlo [llora]Y yo no sabia lo que me iba a encontrar en San Juan de Dios, la verdad
es que no lo sabia. Pero todo lo que me encontré, vamos... es que no tiene nada que
ver. Nada que ver. O sea, dije, esto... esto es otra cosa donde los nifios si tienen... Si
pueden recibir lo que necesitan, y con la ayuda que necesitan, y con el profesional que
necesitan. (...)(FAM12)

(...)[¢ Os sentisteis acogidos?] No, no, sorprendidos. Porque no esperaba el trato este en
un hospital. Yo, el trato que hemos recibido y que estamos recibiendo, super atentos,
agradables, intentan ayudarte... Yo es que me quedé... La enfermera, hace su trabajo,
a veces, pero intentan hacer un trato de, dentro de lo que cabe, muy humano, muy...
muy cercano (...) (FAM10)

(...)A ver. Yo me he sentido muy apoyado por las enfermeras, que yo, para mi, son
angeles. Por los doctores también. Con mi mujer, yo sé que la han apoyado mas...
Bueno, la han apoyado... La han visto un poquito mas... Han estado hablando con ella...
A ver, son enfermeras, pero también son psicélogas. Si, si, las enfermeras tienen... Hay
muchas psicélogas que les gustaria tener la psicologia que tienen las enfermeras. No,
no, ya te digo. Porque ellas saben el momento que estas bajo, que... Claro, llevan
muchos afios y saben... No conocéis solo un caso, conocéis muchos, y sabéis como
evoluciona un caso y el ofro parecido, y sabéis como... Yo siempre lo he dicho, que

sabéis la palabra exacta en el momento exacto. (...)(FAMS8)

Expresan que a pesar de que el trato de todos los profesionales es similar, encuentran

que hay enfermeras o médicos con los que experimentan una relacién diferente ya que se sienten
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mas conectados con ellos sin desmerecer al resto de profesionales. También se encuentran
evidencias contrarias. En que la familia no establece relacion empéatica con alguna enfermera o
medico. Entienden que son personas y pueden tener sus momentos pero no les perdonan “esos

momentos” a los profesionales con los que no han establecido esa relacion diferente.

(...)La empatia que puedas tener con esas personas es diferente, todos bien, pero hay

alguna especial para mi o para mi hijo. (...)(FAM3)

(...)Si, si. Es muy buena persona, pero depende cémo la pilles, y yo creo que en esta
situacién no puedes ser asi. Porque date cuenta de que yo vengo arrastrando un
problema, vengo con ganas de llorar siempre, y lo que menos quiero es que me entre en

la habitacion y me toquen los huevos (...)(FAM7)

Destacan de las intervenciones enfermeras el programa de educacion sanitaria en el
debut que realizan las enfermeras para capacitarlos en el cuidado tras el primer ingreso. Lo
consideran muy necesario y de gran ayuda para saber enfrentarse en casa a las diferentes
situaciones del dia a dia con su hijo. Creen que deben hacerlo también el resto de la familia

implicada con el nifio.

(...)Hicimos el curso de sanitaria... Muy bien, estuvo. Bueno, fueron tres horas y media,

porque nos extendimos tanto... (...)(FAM10)

(...)La verdad es que muy necesario por lo menos... porque me quité algo de las manias,
pero bueno luego siempre estoy preguntando a la XXXX...El curso de educacion me dio
tranquilidad en muchas cosas. Muy necesaria, mucho. Pero no solo igual a los padres,
sino también igual, en nuestro caso, también les hubiera ido bien a los abuelos, porque
entonces no hubiera sido yo tan pesada... o a los familiares que estén, que estén cerca...
Como ampliarlo un poco mas, ¢no? Ampliarlo un poco mas a quien esté al cuidado

directo de los nenes, ;no? (...) FAM11

(...)Me ayudé al principio... Me ayudé, me ayudo... A ver. Déjame que piense aquel dia...
estabamos con otros padres, recuerdo haber visto a esta... a la madre... al padre y a la
madre de esta nena, que luego conocimos mas tarde. Recuerdo que estaban alli. ¢Si
me ayudd? Hombre, si, pero te da como mucho miedo. Si. Mucho respeto. Te dan tanta
informacion ese dia que dices: jo, jbufl, qué dificil es esto. Pero luego, el dia a dia es eso

que te explicaron, pero se lleva diferente.(...)(FAM13)

Otra de las intervenciones enfermeras que valoran positivamente a pesar de que les
sorprende al principio, es que propicien encuentros entre nifios con el mismo diagnostico que
estan en tratamiento y/o que ya estén curados. Les sorprende pero luego lo agradecen ya que

al nifio enfermo sobre todo si es adolescente le da fortaleza para luchar contra el cancer.

(...)De todas maneras, el primer dia que vinimos, que me parece que estuvimos aqui

doce horas, por la tarde, sobre las cinco de la tarde se nos presenté una nifia en el box....
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Otra paciente, una paciente, y llevaba su palo de la quimio, estaba calva total... Mi hija
tenia pelo, claro, empezabamos la quimio ese dia. Y nos dice: que si podia hablar con
nosotras. Es que me han dicho las enfermeras que tienes lo mismo que yo. Si, si, claro.
Y ya ahi empezamos a entablar relacién con esta nifia, que tiene lo mismo...... que hacia
ya un mes que estaba en tratamiento. Y esto, la verdad que a XXXX la ayudé mucho,
mucho, muchisimo. A mi me sorprendié muchisimo, porque llevaba un mes y estaba
calva. Y claro, XXXX tenia una mata de pelo, hasta el culo le llegaba el pelo. Y siempre
cuidandoselo y tal, ;no? Impresioné un poco. Si, pero por el hecho... No, pero lo
agradeces (...) (FAM13)

(...)Vino una chica que venia de Coérdoba y luego otra chica que era de aqui, y vino la
mama con su nifia pequefia, ella no pudo venir, la chica con esto, pero vino a verme, a
mi y a mi nifia, y empezé a explicarnos que su hija habia pasado por lo mismo, nos
enseno fotos de como estaba cuando estaba con el tratamiento. Y dice “y ahora baila” y
hace... nos ensefid el después, ¢no? Y la mama sali6é de la consulta y se vino. Y luego
la otra chica de Coérdoba también vino, era otra cosa, porque era un sarcoma de... no sé
el nombre, pero también vino y hablé con XXXX. Entre ellos siempre estan ahora en
contacto (...) (...)... sea una enfermera sea otra, no digo nombres porque son todas
geniales... (...)(FAM14)

6. Expectativas y planes inmediatos

En cuanto a las expectativas y los planes de futuro hay dos lineas que aparecen en el
discurso. Una de ellas es que quieren seguir el tratamiento, cuanto mas rapido mejor y entrar en
remision de la enfermedad.Y la otra es cuando entran en contacto con paliativos que entonces
lo que quieren es que el nifio viva lo mas posible y de la mejor manera. Para los padres es duro
la entrada en paliativos ya que lo asocian a que ya no hay posibilidades para su hijo. Los ejemplos

que han visto es que los nifios en paliativos son los que al final se mueren y pierden la batalla.

(...)Nunca dice la doctora paliativos, pero yo sabia de lo que me estaba hablando. Si, si.
Claro, o sea, un apoyo mas, y que es bueno, y que no sé qué... Esto era un viernes, y al
final, este... este viernes por la noche... O sea, yo no era capaz de decirle a la doctora:
¢, Qué me esta hablando de paliativos? Entonces, bueno, se va la doctora, y el viernes
por la noche le digo a mi marido: XXXX, esto... a ver...si tu entiendes lo que yo entiendo.
Que yo sabia que no, entonces le dije: sabes que el equipo... nos estan hablando de
paliativos, ;no? Claro, paliativos... te lo dicen asi, de entrada, y es que te asustas. Y es
que es impactante que te lo digan asi, porque dices, ¢qué quiere decir? ¢ Esto, igual a
que tu hijo se va a morir? Asi de crudo y duro, es que es asi. Es lo que piensas hoy en
dia.En ese momento, jbuf! Yo decia: Dios mio, ¢qué pasa? Claro, yo habia visto a
familias aqui, donde habian perdido a los nifios, entonces, claro, al final decia: ¢dénde
estais? Pues con paliativos. entiendo que cuando ellos entran en este juego, ¢no?, por

decirlo es para ayudarle, ... Cuando ellos entran en escena, para ellos es... es una parte
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importante donde creo que la enfermedad esta muy avanzada, entonces lo que quieren
es apoyar, sobre todo al nifio, para que tenga una vida lo mejor hasta lo que tenga que
ser. (...)FAM12

(...)la expectativa que tu tienes es que esto va a finalizar rapido(...)(FAM9)

Para muchos padres la expectativa mas importante que tienen es que no se cumpla lo que

les dijeron al inicio y su hijo presente las minimas complicaciones.

(...)Claro. Entonces... ;Que le queda a lo mejor una pequefia cojera? Pues puede ser.
Pero va muy bien, va muy bien. Claro, y cuando te dicen... Claro, ellos te dicen lo que
puede pasar, te dicen lo peor: puede ser que no la recupere. Tiene toda la pinta de que
si, porque ya te digo, nos dijeron que... que la médula volvié al sitio, que latia, que tal,
que cual, pero claro, ellos te dicen... lo que puede pasar. Entonces, de pensar que a lo
mejor se podia quedar invdlida, porque hasta en la operacién le podia afectar la otra
pierna, a ver que la levanta, y que el tumor ha reducido, y... Pues yo estoy contenta, la

verdad, no me puedo quejar.(...)(FAM9)

La mayor expectativa es la curacion total pero a veces con llegar a la remision y al control

de la enfermedad ya consideran que han ganado mucho.

(...)Pues ahora, actualmente, esta en remision. El tiene un pequefio foco en la cabeza
del fémur, que se le ha quedado ahi estancado, y bueno, de momento estamos en
remision de la enfermedad (...) (FAM?7)

Algunos padres no son capaces de verbalizar nada sobre las expectativas de futuro de
la enfermedad de su hijo.Mientras que algun padre proyecta estas expectativas de futuro a través
del deseo de cambios en las estructuras de las unidades que se han hecho nuevas, como por

ejemplo, una sala de espera en hospital de dia mas grande.
(...)La sala d’espera ha quedat petita.(...)(FAM4)

También seria bien recibido el montar espacios como si fuesen un casal donde las

familias y los nifios puedan verse fuera del hospital.

(...)Generar espacios como unos casals. Exactamente. Mas integrados, mas... Que las
familias se vieran mas, porque yo a lo mejor veo... Me veo con alguna familia de... cada

quince dias o ni eso.(...)(FAM8)
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7. Repercusién de la enfermedad

Una repercusion que aparece al hablar sobre ello, es el aislamiento. Sienten que no
pueden salir a la calle por diversos motivos. Uno de ellos es proteger al nifio de infecciones pero
el otro es debido a que consideran que en la sociedad no encuentran la comprension adecuada
ya que ésta los mira con pena y relaciona la muerte con su enfermedad siendo doloroso para las

familias y los nifios.

(...)Porque el cancer es algo que sigue siendo tabu, entre comillas. Todos sabemos que
hay céancer pero... no sabemos nada ni de los tratamientos... no nos interesa, cerramos

los ojos. No hay nifios por la calle, ¢ta los ves a los nifios por la calle?(...)(FAM1)

(...)No se les ve. Hay un doble motivo yo creo, por una parte esta, claro, el miedo a
las...... a las infecciones, que no se puede mover... bueno, en el caso de mi hija, pues
hemos tenido meses muy duros, esté con silla de ruedas. Y por otro, ahora por ejemplo
que llega el buen tiempo, mi hija esta bien... por otro, pues, es eh... como te mira la
gente. Es muy doloroso. Yo odio dar pena, odio que... no me importa que me miren a mi
o que... pero los nifios lo notan y los otros nifios, miran cuando vas con mascarilla,
cuando no tienes pelo, vas con gorro o lo que sea... te miran de una manera que
incomoda porque, claro, estés donde estés la van a mirar a ella. Entonces... para mi es
desgarrador ver como ella se da cuenta. Y cuando ve que hay nifios que sefialan a sus
madres y preguntan ¢ qué le pasa a esta nifia? Entonces intentas al final no salir. Y ves

la cara de pena en los amigos también (...) (FAM 5)

(...)Para que no te duelan las miradas. Y para que no le hagan dafio a tu hija. Porque lo
gue mas duele es lainocencia de los otros nifios. ¢ Sabes? Yo he visto como preguntaban
a mi hija si se iba a morir. Otros companeros de clase “mi mama me ha dicho que te vas
a morir”(...) (FAM10)

A menudo vuelve a salir el tema de las necesidades econdmicas y el tema organizativo
de la familia, antes se organizaban bien pero ahora precisan ayuda. También vuelven a comentar
que tienen que aprender a estar separados toda la familia pero cuando pueden estar juntos es

un gran momento de felicidad.

(.-.)Me cuesta asimilarlo... No hemos necesitado nunca nada de nadie [casi]. Los nifios
los hemos criado nosotros. Con nuestro trabajo, guarderias y colegios. Y ahora... no
damos abasto (...) (FAM10)

(...)Hombre, es que ¢;sabes lo que pasa? Que tanto econémicamente y todo, esto es un

palo impresionante, ¢ eh? Pero impresionante. (...)(FAM10)

(...)Para nosotros como familia es dificil vivir separados (...) (Fam12)

156



(...) ¢Sabes lo que mas notamos cuando ella estaba en el hospital y yo estaba con ella?
Que es lo que hablabamos nosotros. Al volver a casa, el hecho de estar los cuatro, en
ese momento éramos cuatro, juntos en casa, viendo la tele por la noche, eso es lo que
mas echaba de menos. ¢Sabes? La rutina diaria, y yo se lo digo a la gente, la rutina
diaria que no nos damos cuenta lo importante que es ¢ sabes? [Asentimiento] Es eso, el
diaadia... (...)(FAMb)

Una de las repercusiones de la enfermedad que aparecen en las entrevistas, es tener
que parar sus estudios y continuar el curso con profesores que van a casa o con la ayuda del
centro donde cursaba los estudios. Por el contrario la enfermedad les ayuda a encauzar su vida
escolar, y continuar estudios que habian abandonado o no pensaban realizar, ya que el proceso
de la enfermedad les ha servido para madurar y aprender a tomar decisiones en todos los

aspectos de su vida.

(...) Ademas, mira, ella dejé los estudios. Antes de que pasara esto, ya no estaba bien,
porgue no le gustaba y lo dejé. Pero a lo largo de los meses, como yo he estado de baja
he podido estar con ella, bueno, se ha apuntado a un grado superior de... ya lo diré
manana... de Administracion y Finanzas, que ya le han cogido y va a empezar en

septiembre, o sea ha vuelto a ver la necesidad de estar bien formado. (...)(FAM13)

(...)Es que su colegio es algo especial. Es un colegio de una linea, ;vale?, y es...ha sido
siempre un cole... bueno, una clase super afines. Eran veinte pocos nifios, super
afines... Entonces, en su colegio, ¢qué hicieron? Como... es que, es algo especial, como
ella al principio no podia ir a clase, que aqui se ofrecieron en venir un profesor... su
colegio le puso una camara web para que ella desde casa pudiera seguir las clases de
la pantalla digital (...) (FAMS)

En los padres pueden aparecer problemas de pareja que se manifiestan sobre todo por
ausencia o falta de comunicacién. El vivir esta experiencia los pone a prueba y algunas parejas

no sobreviven a la experiencia.

(...)JNormalmente si ibamos bien, pero podria ser que no. El estaba siempre enfadado

conmigo [La pareja]. Quiza no entendia que yo ahora debia estar por mi hijo. (...)(FAM3)

Uno de los efectos del tratamiento que peor viven y que recuerdan como muy dificil es
el cambio de imagen y la caida del pelo. Ver a sus hijos diferentes y que se va cayendo el pelo
les produce disconfort emocional al inicio de la enfermedad. Muchos padres y hermanos se rapan
el pelo para estar igual que el nifio enfermo. Luego ya pueden ir asimilando esta situacion e
incluso lo normalizan. No s6lo deben prepararse para la caida del pelo sino para el aumento de
volumen producido por las dosis muy altas de corticoides. En relacion a la caida del pelo,
agradecen a las enfermeras que les ayuden a entenderlo. Una estrategia para aceptarlo es ir
cortando el pelo poco a poco hasta que se rapa porque se cae a mechones. Verlo caer a

mechones es muy dificil para el nifio y para la familia.
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(...)Es que no va... nos podemos meter los dos en la ropa que tenia cuando estaba malo.
Preciso cambiar toda su ropa ya que se puso totalmente hinchado. Pero mucho. Quiero
decir, yo creo que eso a él le afecto. Si? ¢ Te afectd, XXXX? ¢ El cambio de imagen?[Le
pregunta a su hijo que esté presente en la entrevista, el asiente]...Ahora, siempre fue
muy luchador, y cuando ibamos al colegio... tuvo muchas necrosis 6seas en los pies, de
la cortisona, que esto el traumatélogo, lo ha llevado muy bien pero los pies estaban feos

pero para mi no(...)(FAM3)

(...)Y la verdad es que el 23 de abril, que era San Jordi, se acab¢é afeitando la cabeza
porque ya se le caia el pelo... Ya se lo habia cortado, hicimos un primer corte de pelo,
gue le llegaba asi, por debajo de las orejas, pero claro, el pelo seguia cayendo y se afeitd
entera. Era mas impacto el peinarse y quedarse con el mechén... Sin pelo, gorrito,
panuelito... (...)(FAM)13

(...)Cuando vosotros querais, papas, es mejor, pero claro, nos dijeron que claro, por
higiene, por ella, cuando ya... Entonces, uno de los dias, ya veias muchos rodales de
pelo en la almohada... Con el cambio de esto de los cortes, se pone tan nerviosa, a
veces... Se pego un tirén y se quedd un poquito en la mano, entonces ya decidimos ese
dia que habia que rapar... Pasar la maquinay raparla .Eso si impacta. La mama se tuvo
que salir y todo, porque no... Me tuve que quedar yo con ella. Quizas porque te das

cuenta que la enfermedad esta aqui (...) (FAM10)

(...)Si. Pues eso es lo que lleva peor mi hija... Pero el tema del pelo, que fue... Justo fue
un dia antes de ingresar en la UCI, bueno, mi marido y ella se raparon los dos enfrente
del espejo y al verlos, tuve que salir de la habitacion...Llore y llore... y encima al dia
siguiente para la UCI que mi XXXX se moria por los efectos de la quimio. No s6lo se

llevaba el pelo, se queria llevar a mi hija. (...)(FAMS)
8. Conocimientos de la sociedad de la enfermedad

Sienten que la sociedad no sabe que es el cancer y se guia por ideas erréneas. Saben
gue relacionan cancer con muerte. Ademas no se sienten comprendidos en las dificultades que
estan pasando. Vuelve a salir el concepto que deben ser los padres los que animen a los demas

debidos a la falta de informacion.

(...)Y falta... ;sabes?, la gente no tiene ni idea, yo, yo misma no tenia ni idea. Ni idea.
T4 no sabes que, que un nifio tiene leucemia y dices “mm, bueno”, pero no sabes
mas.(...)( FAM1)

(...)Hay mucho desconocimiento en todos los sentidos. Entonces, eh... es importante
que la familia sepa y también seria importante que la sociedad supiera. O entendiera un

poco mejor, pero... pero bueno, es, es una utopia. (...)(FAM6)

158



(...)Bueno, lo que nos pasé sobre todo al principio, mas que incomodar, que, que la gente
no sabe cémo reaccionar ante la noticia, y les tienes que animar td. Les tienes que estar
animando y dices “ostras”, tampoco... que a mi no me, no me gusta que me estén todo
el dia encima y animandome pero claro... tampoco ir animando a todo el mundo tampoco
te ayuda. Y se te ponen a llorar o les ves que no saben ni que decirte y, bueno... eh si.
La verdad es que al principio, no todo el mundo, pero si que una gran mayoria nos

pasaba eso, que, que teniamos que animarles nosotros. (...)(FAM11)

(...)Porque el resto, ante la palabra, se vuelca de una manera... Si. Como si te fueras a

morir mafiana. Como si te fueras a morir mafiana.(...)(FAM13)

(...)No, se da por descontado casi que se va a morir, ;jno? Es, es asi. Un nifio con cancer

casi seguro que se muere. (...)(FAM1)

Detectan que en la sociedad aparece la pena cuando se habla o ven un nifio con cancer.
Este sentimiento que perciben en la sociedad les molesta y creen que no deberia ser asi ya que
les duele ver que sus hijos despiertan compasioén. No sélo molesta a los padres, también a los
hijos. Entonces las familias deben de animar a sus hijos para evitar que ese rechazo que sienten

en la calle les afecte lo minimo posible.

(...)La sensacién de... de compadecerte, de... No deberia ser. Asi no deberia ser (...)
(FAMS)

(...)Le da pena, le da...le da que parece hasta que les vaya a pegar el cancer. ;Sabes?
Eso, ¢no? Le da... Te habla como con pena, como... O algunos te rehlyen, como si se

les fuera a pegar la enfermedad. ;Sabes? Y dices: ;perdona? (...) (FAM13)

(...) como tiene muy buena relacién con el colegio, pues ella hacia las clases desde el
cole, y cuando podia iba alli. Y alli era el Unico sitio donde aceptaba ir con el pafiuelo, mi
hija. Al colegio. Luego nos ibamos a lo mejor por la calle o a un centro comercial y se
negaba. Hasta el punto que le tuve que comprar peluca. Porque ella no, no quiso... no,

no, no podia soportar las miradas. En cambio en el colegio no le importaba (...)(FAM5)

(...)Pues cuando XXXX sale a la calle, ha habido momentos que lo ha pasado muy mal.
Porque la gente se la queda mirando, porque luego se da cuenta de que [susurros]
chismorrean, y claro, pues viene a casa dolida. Y yo le digo: Ménica, pero si... jPues no
hagas caso! Claro, es imposible no hacer caso. Y es imposible que... Porque yo le digo:
es que tu te tienes que considerar como un héroe, eres un héroe. Eres una... eres una
heroina. Porque estas ahi. Luchando (...) (FAM13)

Las miradas en la calle les duelen. Entienden que otros nifios miren pero sus hijos no.

(...) Pero claro, si que nos sentiamos muy observados. Y claro... y sobre todo por los

nifios de su edad, o que alguno le hacia alguna mueca, alguna cosa, y ella pues se
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enfrentaba, ¢no? Decia: ¢qué miras? ¢eh? En ese sentido si, pero bueno, casi todos
los... Son nifios, lo que hacen, eso, ;no? Pero bueno, si. A nivel social si que me he
sentido, pues, que la gente no esta muy concienciada, porque cuando no te toca vivirlo,

pues como que...el que no lo pasa, no lo sabe. (...)(FAM5)

(...)Bueno, pero tampoco se me ocurre a mi, si veo a un nene por la calle, pues
quedarmelo mirando asi... No, no se me ocurre. O sea, hay nifios de todas clases, nifios
que estan...neurolégicamente afectados, no te los vas a quedar mirando, al contrario,
sonreir, yo por lo menos, puedo sonreir a ese padre, ;no?, para... Pero hay padres que

no son asi. No. No. Falta mucha explicacion y entendimiento (...) (FAM10)

En los colegios creen que les faltan también conocimientos para apoyarles. Los
profesores deberian entender las dificultades que pueden presentar: tener que ir a visitas, estar
neutropénico, no poder hacer la clase de gimnasia ya que estas con la fatiga propia de la
quimioterapia... No saben que les pasa y no acomodan la dinamica escolar a las necesidades
especiales que pueden mostrar estos nifios. Al final los padres tienen que conseguirlo

enfrentandose a la situacién y a las personas.

(...)Si, jo crec que si. Jo crec que si. Que a les escoles a vegades els hi falta informacio
de, de tot aix0. De que si hi han nens que tenen, jo que sé, un encostipat, amb la grip,
amb la varicel-la... han d’avisar, han de passar papers informatius. No pel meu, per tots
els nens, eh!, perque si hi ha nens... perqué hi ha nens que poden anar a /’escola i nens
gue no. Pero els que poden anar i estan en tractament oncoldgic, aviam, han de
sapiguer... a I'escola han de dir “papes, hi ha aixo”. No, no, aixo és... sempre que sigui
per ajudar a qui, és que és lo que te deia fins que no entres aqui no saps... Tinc una
cunyada que és professora i una vegada em va acompanyar ella perqué no em podia
acompanyar ningud. | em va dir “ostres, ojala poguessin venir les escoles, aqui dintre, i

que els nens veiessin tot aixo™(...)(FAM4)

(...)[Situacién generada por negar entrada a hacer un examen. El padre entra a la clase
y se enfrenta al profesor] No ha estado a la hora... Y digo: ;sabe de dénde vengo? ;No
te ha explicado... no te lo dijo ayer? Bueno, a mi no me dijo nada. Se lo dijo al tutor. Digo:
pues se lo dijo al tutor, el tutor supongo que te lo tendria que haber dicho a ti. Bueno,
pero es que a mi no me interesa de donde vienes. Digo: no, no te interesa, pero te lo voy
a decir. Yo vengo de oncologia, de una visita de oncologia de mi hijo. Y tl le vas a hacer
el examen, si no se lo haces ahora se lo vas a hacer mafiana. Porque si no me voy a ir
directamente a Conselleria de Ensenyament, y te voy a poner una denuncia. Hasta cierto
punto, pero habiendo avisado que ibamos a una visita, y que no era una visita de... para
comprar chuches... Bueno, ya hablaré con el director. Digo: no, no, no hablaras con el
director. Me vas a decir si le vas a hacer el examen o no. Si me dices que no, me voy
ahora mismo a la Generalitat. Bueno, ya se lo haré mafiana. Se lo hizo, se lo hizo al dia

siguiente. Pero no deberiamos llegar a ese extremo. (...)(FAMS)
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Los comentarios de la gente a veces pueden repercutir en la aceptacion de la situacion.

Son comentarios que la gente no se dan cuenta al hacerlos de lo que pueden representar.

(...)cEh? Le dije “Carla”. Le explique a su hermana “mira, nos pasa esto. Habla con el
tete”[sobre la alopecia]. Se puso a hablar... no sé lo que le djjo. Se levanté. ; Te quieres
poner la gorra? No, anem cap a casa. Voy sin gorra. Yo... con la maletita... Vamos al
ascensor, eso no se me olvidara en la vida después de todo lo que pasamos con el
pelo... Llevaba la gorra en el bolso por si acaso. Y trobem a un senyor gran... Es que es
ley de Murphy. Un sefior grande que dice: jvaya pieza que estas hecho! ¢eh? jLlevas la
coronilla como los frailes! [Risas] Este, suerte que no se dio... no se dio cuenta. Pensé
“de todos los ascensores que hay, el hombre ha ido a meterse...” O nosotros... Y me

dice “Qué ha dit, mama?” “No, que tens cara de pillo”, le dije a él.(...) (FAM3)
9. Conocimientos transmitidos al nifio enfermo sobre su enfermedad.

Encontramos familias que desde el primer momento ha permitido que su hijo sepa que
tiene cancer (no usan esta palabra delante de los nifios) y alguna familia que todavia hoy no le
ha dicho nada a su hijo sobre su enfermedad. Aqui tiene peso la edad del nifio ya que en nifios
pequefios (De 0 a 3 afios), por ejemplo, se pueden permitir no hablar con él sobre la enfermedad,
sélo les dicen que han de venir al hospital. A partir de los 3 afios ya esto no es posible y el nifio
necesita saber que se enfrenta a una enfermedad. Las familias que no quieren que el nifio lo

sepa, reciben el apoyo del equipo para que cambien de decision.

(...)Yo creo que lo llevé bastante bien dentro de que queria ir al parque... lo que peor
llevaba era el ir a jugar, a jugar y a jugar. Y eso pues, bueno, mas o menos lo, lo llevaba

bien siempre y cuando la mama estuviera... (...)(FAM11) Familia del grupo de 0 a 3 afios.

(.-.)No, XXXX no sabia ni el alcance ni nada. Al principio no éramos capaces, la verdad,
no éramos capaces que supiera que tenia un sarcoma. El habia visto una pelicula en el
colegio de un chico con leucemia que se moria al final. Y nosotros no queriamos que
pensara esto. Entonces el médico insistid6 mucho en que fuéramos a poco diciéndoselo
hasta que permitimos que se le informara en todo momento a XXXX, el doctor XXXX:
mira, esto va a ser asi, asi y asi, y todos los pasos nos los fue dando... Bueno, que se
iba a hacer unas quimioterapias donde... Bueno, pues iba a tener unos efectos
secundarios, se le iba a caer el pelo....Al final se lo explicamos nosotros, los dos, padre
y madre...y luego el doctor XXXX le explico mas. Nunca... nunca ha sabido XXXX el
alcance de esta enfermedad, que iba a ir mal...eso no (...) (FAM12) Familia del grupo

de 6 a 12 afios)
(...)Ella lo supo desde el primer momento. (...)(FAM1)Familia del grupo mas de 12 anos.

(...)] me van dir “és que li has d’explicar exactament la malaltia que té”. No. Té els ulls

que els té delicats... jo ara des del punt de vista de mare, eh! No té necessitat de que..
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Si, és anar-li explicant tot. Jo eh! Pot ser un altre para si que li explicara molt bé al seu
fill, pero jo vaig dir “no, no, no tinc perque donar-li...” Tanta informacié de cop... quan
sigui més gran i em pregunti “qué hi anavem a fer?” ja li explicaré.(...) (FAM 4)Familia

del grupo de 3 a 6 afios.

Los adultos pensamos que los nifios no interiorizan la informacion y queremos
protegerles pero los nifios se dan cuenta y luego lo recuerdan. Uno de los adolescentes que

participo de forma voluntaria en la entrevista a su madre verbalizo:

(...)Yo me acuerdo... Claro, que me acuerdo de todo... La gente puede pensar que yo
era pequefio, pero yo tengo bastante conciencia de ello, tenia siete afios y yo creo que
un chaval de siete afios tiene capacidad para... para ver cosas, y lo pasé mal. Me hubiera
ido bien que me hablaran claro. (...)(FAM3)

Muchos padres aunque no les esconden que estan enfermos, no se sienten con las

fuerzas de decirles que no es la enfermedad que esperaban.

(...)Porque la nifia ya es mayor. Si, pero ella estaba con su infeccion. Muy abierta, muy
alegre... y ella hasta el ultimo momento siempre quiso pensar que era una infeccion.
Porque la doctora, ella... bueno, que puede ser, porque hay una infeccién en el cuerpo
y la analitica también se puede alterar y todo esto, ¢,no? Entonces ella tenia en su mente
la infeccidn... Se fue a hacer la biopsia del ganglio con la idea de infeccién. Y entonces
ella al pasarle la anestesia me dijo... “y mama ;qué...?” “no te preocupes que ahora
vendra la doctora y te lo explicara...” Yo no podia decirselo tampoco. No sé cémo
decirselo, y claro... Ahora creo que lo intuyo porque me miro y se call6. No quiso que
yo llorase mas. Se dio cuenta que habia llorado seguro... (...)(FAM 14) Familia del grupo

de mas de 12 afos.

La decisién de quién le explicaba al hijo, en algunos casos, la tomo el propio nifio. Pero

los padres recibieron soporte para poder hacerlo.

(...)Ella, ella muy bien. Ella lloré la primera noche. Cuando XXXX, pasados unos doce
quince dias, fue cuando nos reunié, a su padre y a mi, porque ella nos pregunté “; Quién
queréis que os lo, que os lo explique a la nifia?” le pregunté a XXXX “; Quién quieres que
te lo explique, tus padres o yo?” Y ella decidié “mis padres”. Enfonces nos reunié a
nosotros primero para explicarnoslo. Que ya... es como un respiro, porque después de
estar tantos dias sin saber exactamente qué tiene... Y en ese momento, cuando nosotros
se lo explicamos, le di... y entonces ella me pregunté “;pero entonces lo que tengo es
cancer?”, mi hija. Y le dije “si, XXXX, es cancer pero tiene curacion”. Es que no le podia

decir otra cosa. (...)(FAM2) Familia del grupo de 6 a 12 afios.

En los casos en que prefirieron que lo dijera el médico, luego el nifio busco confirmacion en

la familia.
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(...)La doctora se lo comento, porque él estaba en gamma y cuando acab6 gamma, pues
se lo comentoé. Mira, XXXX, tienes esto. Si. Un tratamiento, porque le habia... Si, porque
le habia salido una infeccion, y... Y bueno, entonces, pues él si, él decia: mama, pero
¢ qué tengo, cancer? Dice: a ver, hijo, es un linfoma, que no es agresivo, pero hay que
tratarlo para que no vaya a mas. Al nifio le intentamos minimizar el... minimizar la
informacion. Sabiamos que estaba en estadio tres, que habia que empezar rapido pero

eso no lo dijimos... (...)(FAM8)Familia del grupo de mas de 12 afios.

Saber la informacion por parte del nifio es ventajoso pero hay que vigilar su reaccion
para ayudarle. En los casos en que se enfrenta a la muerte de los amigos que ha hecho en el
proceso es muy importante que lo sepa a su nivel pero le generara reacciones que hay que

vigilar.

(...)iMadre que lo parié...! Pero no sé, sufren mucho, luego sufre mucha ira, por la noche
llora mucho... Cuando es la hora de acostarse... O sea, él no protesta, pero cuando se
mete en la habitacion y ve que esta a oscuras, pues se pone a llorar, que no quiere
morirse... Tiene a su amiguita que se esta muriendo, entonces él es consciente. Claro,
se lo hemos tenido que explicar. Porque ellos han entrado juntos, ella entr6 el 31 de
octubre y el XXXX el 5 de noviembre. Es que yo no me he separado de su madre ni de
su padre ni de ella. Bueno, nosotros, cuando su marido se ha ido, nosotros hemos estado
ahi. Pero los cuatro, ¢eh? Mi hija ahora mismo esta con ella en la habitacion. ¢Qué te
digo? El tiene una relacion especial. El otro dia nos dijo, ibamos... ;dénde estadbamos?
Estdbamos en Madrid, que habiamos ido de vacaciones, y él nos lo dijo. Que por qué él
puede luchar contra su bicho y ella no, si es el mismo. Que le dan ganas de meterse
dentro de su cuerpo y darle pufietazos para que se muera. Que si la vamos a ver en una
cajita. Que si la va a ver en una cajita. Y le he dicho que si, que es una cajita muy bonita,
gue dormira y que en el cielo jugara. Pero claro, él quiere verla fisicamente. Eso el resto
de los nifios normales [sin enfermedad] les costaria aceptarlo y entenderlo (...) (FAM7)

Familia del grupo de 3 a 6 afos.

10. Relaciones entre las familias

Se establecen relaciones entre las familias basadas en la ayuda mutua ya que entre ellas
sienten que hay una mejor comprension del proceso y pueden sentir el apoyo que necesitan.
Estas relaciones a veces se inician de manera espontanea o bien son inducidas por las

enfermeras.

(.-.) Eso, sonries, y dices “hola”, y no conoces de nada, no sabes el nombre y dices “;y
cémo estas? ;Coémo esta tu nifio?” y te preguntas, porque los identificas, ¢sabes?, se
crea como un vinculo. Ese vinculo, ya te digo, si el hospital lo favoreciera eso seria
positivo, porque yo he encontrado en esos primeros momentos tan terribles, porque

encima el tipo de enfermedad de mi hija es malo... Y si no hubiese sido por otras madres
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yo no sé lo que habria hecho, te lo digo muy en serio. Porque es... Es intercambiar

experiencias (...)” FAM 1

(...)La vincristina. La vincristina, ;para qué sirve? Pues vas mirando, pero tampoco...
Cada caso es un caso... Yo si que a lo mejor, con otra gente, te explican... No me refiero
al tratamiento de la enfermedad, sino al proceso que uno vive, si que te va explicando
cosas, pero bueno, cada uno tiene su vivencia, precisamente esto es lo que tenemos,
esto es la vivencia pero ver que otros estan en lo mismo y van saliendo me da
paz(...)(FAM10)

(...)Es que yo creo que entre los padres se establece una relacion que es mucho
mas...nos entendemos mas (...) (...) Ayuda mucho porque estan... Bueno, a mi, ;eh?
Porque estén viviendo lo mismo, claro, una persona externa puede... puede guiarte, pero

como no lo vive, no lo sabe realmente, un psicélogo, un psiquiatra no puede.(...)(FAM5)
Las nuevas tecnologias ayudan a mantener la informacién entre ellos.

(...)Total, que han ido a todas las excursiones juntas, hemos salido... Bueno, y luego,
claro, con la familia ya entablas relaciéon, ya tenemos un grupo de WhatsApp...
(...)(FAM13)

(.-.)Encara que estiguis a dintre el grup, digues “hola qué tal?”. No cal que xerris gaire ni
que expliquis. Nosaltres en aquest grup ens expliquem com ha anat la visita d’avui, com
ha... tot. Cada mama explica lo seu. Sempre xerrem, sempre “com ha anat la visita d’en
Jordi?” “com ha anat la vista de l'altre...?” “com ha anat...?” | sempre anem parlant. Cada

dia. No hi ha dia que no, que una no digui “he fet aixo”, l'altra “he fet all6”.(...)(FAM4)

(...)Y tenemos un, de esto de WhatsApp, de Andorra 2016. Que ahi hablamos con las
familias. Y aqui, cuando nos encontramos, pues nos... ;como esta el crio? Pues mira,
ahora parece que [el anélisis] sali6 bien... El tiene, que yo les digo los cuatro

mosqueteros, porque tiene tres amigos que son los tres... unos perlas (...) (FAMS)

El estar en contacto continuo les favorece para tener informacion rapida ante situaciones
gue estan viviendo. Consiguen la informacion de lo que necesitan y asi pueden ir a pedirlo donde

sea necesario.

(...)Lo que pasa que nos informé una madre. O sea, las madres nos informamos del
tema, de todo, como no nos enteramos por... por primera persona, por ejemplo, la
asistente social no viene y te dice: tienes... A ver, que también lo entiendo, ;no? No
viene y te dice: tenemos una casa que podéis vosotros ducharos, dormir unas horas...
Entonces, una mama nos lo dijo: oye, que hay esto, que a mi me pasé con mi hija, estuvo

en la UCI... pues eso nos vino bien, porque aunque fueran cuatro horas... (...)(FAM5)
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Los grupos de padres se establecen por el momento del inicio de la enfermedad, por el tipo
de enfermedad y por la edad de los hijos. Ellos sobre todo miran de juntarse con quien tiene lo

mismo y si la edad es casi la misma entre los hijos ya es perfecto.

(...)Pero es que no hay ningtn otro nifio mas con lo mismo y mas o menos la misma
edad (...) (FAM13)

Para juntarse entre ellos algunos consideran que debe haber un filtro. Alguien que valore la
situacién que esa familia tiene en ese momento para evitar que la relaciéon no sea productiva y

les genere mas dolor. Alguien que los conduzca para que lo que hagan sea positivo.

(...)Generar grupos de padres esta muy bien. Pero siempre y cuando sea una familia
gue esta viviendo algo que no sea muy critico. Un filtro para saber el momento de cada
familia. En pocas palabras: gente que en ese momento el tratamiento vaya bien. Siempre
y cuando, si ti me dices una persona que por lo que sea, no va bien o la cosa esta
perdida, a mi esa persona no me puede aportar nada. No, claro, claro que no al contrario,
me puede hundir. (...)(FAMS)

(...)Me pidieron una vez que... Bueno, estaba la madre fatal, porque su hija estaba en la
UCI, como yo habia pasado por ahi y ellos lo sabian, pues entonces me dijeron que fuera
a su habitacion y si yo queria hacerlo... si yo... Eso [lo encuentro] una cosa positiva, eso
si que... Y entonces fui y bueno, yo creo que... le conté mi caso, que en ese momento
era peor que lo que estaba viviendo su hija, y le dije: mira, todo ha salido bien, pues
estuve con ella, la abracé, supongo que se sentiria apoyada y entendida, porque claro,

es que no... es normal, o sea, Si no vives una experiencia, no la sabes.(...)(FAMb)

También hay familias que no quieren entablar relacién con las otras a pesar de que se les
ofrece. Lo hacen porque lo encuentran negativo ya que si empiezan conoceran otro caso y eso

les puede hacer dafio.

(...)Yo no he querido entrar. Si que es verdad que a lo mejor estaba mi suegra alli
sentada y se enteraba de todo, pero... fuera, en la sala... Yo creo que puede ser confuso.

Por eso... el juntarnos y hablar de nuestra experiencia (...)(FAM10)

(.-.)Pues porque, es que te cargas tu con la enfermedad de las otras... de lo de la otra
familia. No lo puedes evitar. O sea, no puedes evitarlo, porque tU vives lo tuyo, aunque
tl te pongas una coraza y digas: no, no, no puedo cargarme, es que si, al final sientes

como propio lo que les pase (...) (FAM12)

(...)Es positivo, y hay casos que es negativo, exacto. Los casos negativos, a mi
realmente no me apoyan nada. Porque claro, te pones en la situacion de la otra persona

y dices: ostras, esto me puede pasar a mi. Y entonces te vienes abajo. (...)(FAMS)
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Ver a los nifios viviendo la enfermedad ha podido ser de mas ayuda que la relacién con

otros padres en algunos casos.

(...)Otros papas no. Otros nifios si. Otros papas no porque, porque no coincidimos.
Seguro que hay papas que, que super abiertos o, por ejemplo, a mi me encanta hablar
con otras familias del tema y tal, a mi personalmente. Pero hay papas que no. A lo mejor
no dimos casualidad con ninguno. Nifios si. Nifios habia la cama al lado, nifios... sin
pelo, pequefiitos, pequefiitos con una vitalidad tan grande que dices “iDios mio!l, y

seguramente esta peor que mi hija. (...)(FAM 2)

Muchas veces se unen para conseguir que la atencion a sus hijos sea mejor mediante
asociaciones o intentando recoger dinero para la investigacion del cancer infantil. Reconocen
que estar unidos tiene su riesgo ya que cuando sucede algo a un nifio con el que se tiene relacion

con la familia, se vive como propio.

(...) Pasa que cuando se mueren los nifios que he conocido, lo paso muy mal, ;eh?
Vuelvo a tener recuerdos, paso noches sin dormir, 0 muy nerviosa, o muy irascible...
¢ Sabes? Pero supongo, porque claro... Hemos compartido hospital de dia, hemos
compartido la sala de arriba, que sabes que alli los nifios salen un ratito a jugar cuando
pueden... Yo qué sé, también es verdad que nos hemos involucrado mucho, hicimos la
asociacion para el XXXX, siempre me he salido a la calle a pedir dinero para la

investigacion contra el cancer...pero no me arrepiento. (...)(FAM7)

11. Dependencia de los equipos

Los nifios y las familias muestran dependencia de las personas que los tratan. Se
establece sensacion de gratitud que a veces les lleva a los padres a realizar cosas que en otras

situaciones no harian.

(...)Claro, y te [;?] un detalle, Ya somos como familia porque te sientes como... [En
muchas situaciones] tan agradecido, como casi en deuda con ellos, ;sabes? Fijate... No
sé qué dia hubo lluvia, pues me levanté y me vine aqui a las ocho de la mafiana y digo:
pero como va a estar... Llovié, no sé cuanto hace que no llueve, pues ese dia que llueve,

digo: vamos a llevarle churros a la planta. Y subi churros para toda la planta.(...)(FAM10)

Se sienten seguros si son tratados siempre por la misma persona, pero no solo los
padres, también los nifios. Esto puede dificultar ir a servicios que sean diferentes de las unidades
de oncologia o también puede dificultar la entrada de nuevos profesionales. Ya que al principio

mostraran desconfianza.

(...)Enfermeras... depende... cuando estaba ingresada, depende de quién le tocara o

no... jostras! Si le tocaba una enfermera que ella no conocia, jostras, papa, que esta
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no...I Pero con una que realmente ella conoce y que hace mucho feeling, eso para ella
era un impulso de... que estoy ingresada, pero bueno. Es muy importante que los nifios
tengan feeling con las enfermeras. Bueno, yo lo creo, ya que para la XXXX ayudaba
mucho (...) FAM5

(...)A la hora de pinchar es muy importante que siempre le pinche la misma. Los nifios
necesitan que conozcan, que conozcan... Conocer a esa persona Porque mi hija me
decia: ¢Quién esta hoy? ;Quién me va a pinchar hoy? No, ella no, quiero a... Y a lo
mejor lo hace estupendamente, pero ella se siente... Ella se siente mas segura con otra.

Aunque le pinche mal después. Pero se siente mas segura.(...)(FAMS)

Consideran a la enfermera una pieza clave en el equipo que los trata porque ella siempre

esta con ellos y saben cédmo son perfectamente. No todos opinaban igual en este aspecto.

(...) La enfermera es importante. Muy importante. Muy importante, porque la enfermera,
realmente, si... El médico también, ;eh?, o sea... Pero la enfermera yo creo que incluso
mas, porque es la persona que le pone la medicacién, que esta 24 horas. El doctor es
quien toma la decisiéon de lo que hay que hacer... Si, de la enfermedad que es, del
tratamiento que es... Si. Pero ella es la que realmente lo sufre, en el sentido de si pincho
mal, si no me doy cuenta de algo que le pase a este nifio. Cualquier cosa, ¢no? entonces

si, si, la enfermera es muy importante (...) (FAM11)

(...)Hombre, hay... hay enfermeras que no respetaban tanto. Hay enfermeras un poco
brutas, un poco... Hay que tenian mucho tacto: ;esté durmiendo? Vale, tranquila, mira,
luego vengo, porque esto tampoco no es super importante... y te respetaban mas. Hay
otfras que: portazos, gritos... a ver, no gritos, pero... A ver. A la hora, por ejemplo de
cambiar la bomba, de cambiar, ¢vale?, la medicacion, cofio, si puedes coger y hacerlo
con un poquito mas de delicadeza... Claro, es que la nifia, ya te digo, es que estaba, que
a... Pero bueno, que a la minima ya se despertaba, se ponia irritable, por la cortisona,
que la altera mucho, por todo, ya te digo. Y entonces, claro, ya te digo, a lo mejor
conseguiamos que se durmiera diez minutos, es que era una pasada. Claro, y entonces
te pasaban asi y entraba una enfermera, y... Y estaba haciendo su faena, pero bueno,
hay maneras y maneras, eso, yo... Porque hay algunas que entraban y, con delicadeza,
con tal, con cual, o... Si, mucho tacto, mucha... Muy respetuosas, muy... Y hay otras
qgue les daba igual, hacian su faena y fuera. ¢Sabes lo que te quiero decir? Eso si.
(...)(Fam9)

Esta dependencia dificulta que los nifios puedan ser tratados en otros centros diferentes.

Consideran el hospital como su hogar y se sienten bien dentro de él.

(...)Es que es como nuestra segunda casa. O sea, yo vengo aqui y me encuentro a gusto.
Me he ido de vacaciones a Madrid y he estado mas amargada que de... Porque se me

puso malo el primer dia. Con un herpes, aqui. Y yo digo: si es que no nos podemos
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mover de Barcelona. Si es que el nifio lo nota todo, los cambios. Y yo estaba deseando
llegar aqui, porque yo sé que aqui tengo tranquilidad, yo sé que entro aqui y ya...
Generais un vinculo especial con nosotros. ¢ Que si necesitamos que sean siempre las

mismas enfermeras? Pues claro, mi XXXX siempre busca en cuanto llega a la XXX de

pelo largo.(...)(FAM7)
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5.3. Percepcion de las enfermeras sobre el impacto y la vivencia de las familias en el

inicio de una enfermedad oncoldgica infantil.

Con el proposito de alcanzar el segundo objetivo de esta investigacion se llevé cabo el

analisis que ha permitido exponer los resultados que seguidamente se presentan.

Las diferentes categorias y subcategorias surgidas se presentan organizadas mediante una

figura (Figura 5) que nos orientara en la explicacion de los resultados.

Figura 5: Categorias del grupo 1 Enfermeras

169



Figura 5: Categorias del grupo 2 Enfermeras
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1. Inicio de la enfermedad

Los nifios que presentan una enfermedad oncologica empiezan su contacto con la
unidad derivados de urgencias, consultas u otra unidad. Su llegada a urgencias puede ser debido
a que lo deriven del CAP o de otro centro. Las enfermeras observan que hay familias que vienen
sin tener ninguna informacion, otras tienen una ligera sospecha y otros ya saben el diagnostico
de forma confirmada.

(...)JNormalmente vienen de Urgencias, derivados de otros hospitales o del CAP, de lo

que sea. (...)(PRO10)

(...)Solen arribar per via Urgéncies i alguns doncs de consultes, pero sén els menys No
sempre venen amb informacié. No sempre, perquée a vegades si venen d’urgéencies és el
pediatra el que intueix que és, per exemple, una leucémia, o que ha vist una massa, i els
hi han dit pero no s’ha confirmat fins que endema, la majoria, ve I'hematdleg o I'oncoleg,
i els hi confirma el diagnostic(...) (PRO11)

Cuando llegan a la unidad, las enfermeras observan que las familias llegan muy
nerviosas, preguntan mucho y la cosa se complica cuando ven el cartel de oncologia en la pared
del pasillo del hospital. Si salen de las habitaciones y ven al resto de nifios ingresados aumenta
Su nerviosismo y su miedo. A veces es conveniente decirles que estar en oncologia en estos

momentos puede ser que no signifique nada.

(...)Llegan a la planta, ven el cartel de oncologia-hematologia, si salen a fuera ven
pacientes ven al resto de pacientes, paseando con sus palos, son calvitos... Incluso
cuando a veces ingresan pacientes que no son de la unidad y ven todo, toda la planta,
también se asustan y preguntan ;pero mi hijo sobre todo no tiene...? El no saber genera
miedo, ¢no?(...)(PRO10)

(...)Tenen una sospita i quan arriben aqui i veuen el nom d’oncologia, que passa? Doncs,

bueno, l'impacte és important. (...)(PRO11)

(...)Yo los veo bastante asustados, pese a no saber el diagnéstico, los veo asustados
porque claro, ellos saben que van a una planta de oncologia y ven a otros nifios que
estan calvitos, y dicen: esto no me gusta mucho. Entonces, sobre todo, vienen
asustados, con miles de dudas, desorientados, muchas veces dicen: no sabemos por
donde van las cosas y tampoco nos estan diciendo mucho, porque claro, légicamente,

no dicen nada porque aun no hay nada (...) (PRO13)

(...)Nosotros a veces les explicamos que el que estén aqui no significa nada, que todavia
su nifio esta en estudio, y hay otros que no, hay otros que ya lo saben y ya saben que
tienen cancer... (...)(PRO1)

(...)Se le dice que tiene un proceso canceroso, en el momento, después de haber hecho

el estudio, se le dice primero que se le va a estudiar, hay algunos que no, que le ve muy
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claro por la analitica, o por alguna cosa y entonces ya suben claramente con el
diagnéstico, y hay otros que no, que vienen pendientes de diagnosticar. Bueno, si y no,
hay muchas veces que los padres vienen a esta planta y no saben qué vienen a una

planta oncolégica, se dan cuenta, ven nifios...ven el titulo: planta oncolégica (...) (PRO8)

En hospital de dia, el primer contacto con las familias y los nifios con cancer es cuando
pasan desde planta a recibir tratamiento ambulatorio. El primer choque con la enfermedad ya ha
pasado en la unidad pero aunque se muestren mas tranquilos que en la planta, puede que sea
porgue no son conscientes de lo que viene a continuacion. También sorprenden que a veces

muestran una fortaleza que no es esperable en la situacién que estan viviendo.

(...)De planta, ya debutan en planta, porque es donde se empieza todo lo de... lo del
debut, las pruebas del debut, la quimio del debut, y todo eso. A mi me bajan, yo ya
conozco al nifilo, como que es un debut, pero bueno, ya ha debutado en la enfermedad.
Al inicio yo creo que lo saben pero no... No son conscientes 100% de lo que van a vivir
(...) (PRO12)

(...)Cuando bajan a hospital de dia, lo Unico que los veo... el problema es que, como
debutan en planta, yo aqui los veo un dia que dicen: ay, mira, hoy hago mi primera quimio
en hospital de dia, estoy muy perdida, ho sé cdmo va, no 0S conozco a nhinguna, Yy tal.
Pero los veo... a veces si que hay momentos que dices... que los padres te dicen: ay,
es que yo no sabia qué me iba a encontrar con esto, mira mi hija con una sonda, pero
los veo mas fuertes de lo que yo me esperaba que estas familias lo llevaran, la
verdad.(...)(PRO12)

(.-.)Los médicos informan a las familias con todos los datos que deben saber y de una
manera profunda para que sepan todo lo relacionado a la enfermedad del nifio pero
muchas veces buscan a la enfermera para confirmar lo que dicen y hacer las preguntas
gue no se atreven a los médicos. Yo no creo que busquen en nosotras tanto como el
diagnostico. Creo que buscan: ¢qué pasard con el tratamiento? ¢ Se le caeréd el pelo?
¢Qué hago con la boca? Yo creo que es un poco, ya no una confirmacién sino un...
que alguien me lo vuelva a decir, ¢sabes?, y aterrizo. Si, eso de: pellizcame a ver si

estoy durmiendo. Yo creo que es un poco eso. (...) (PRO12)

(...)Si, por... si, porque es como...los médicos les informan super bien pero es como:
jbum!, todo de golpe, vy, ¢no? se quedan ellos con preguntas que luego nos vienen a
nosotras, y ahora qué, y donde era la quimio, y cuantas... cuantas hara, y si es en
hospital de dia, y como va... y cuando tenga neutropenia, cuantos dias son... preguntan
siempre de como ira (...) (...)mas adelante de lo que es el debut, a veces te preguntan:
oye, y nifios asi, ¢qué? ;Todos van bien o...? No te llegan a decir la palabra muerte,
pero ¢van bien todo? (...) (PRO14)
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(...) hay algunos que si que sospechan o pueden saberlo, pero el que no lo sabe, y llega
aqui, y dice: perdona pero es que mi hijo, no nos han dicho que tenga un cancer... ;Por
qué esta aqui? (...) (PRO9)

Las familias que no se les ha confirmado el diagnostico suelen presentar desasosiego y
buscan informacién donde sea. Preguntan a la enfermera o buscan en internet. Muchos al inicio

creen que los médicos se equivocan.

(...)Lo primero, a mi me han hecho varias preguntas de que si su... directamente, si su
hijo tiene cancer. Tal cual. A mi me han hecho esta pregunta. Intentas salirte como
puedes, ¢no? Diciéndole, bueno, que estan haciéndole pruebas, que todavia no
podemos decir nada porque no se sabe nada, que se tiene que esperar resultado, que
el médico a la que lo sepa nos dira alguna cosa... Intentas salir un poco, pero claro, la
primera pregunta que les viene a la cabeza me imagino que es: ¢qué hacemos aqui?

¢Por qué me han puesto en la planta de oncologia? ¢ Qué tiene mi hijo?(...)(PRO13)

(...)-..sobre todo incrédulos, de decir, no, esto no puede ser, o0 se estan equivocando, o

no, ya veras que después de mas pruebas van a decir que no (...) (PRO11)

(...) hay la familia que justo en el momento en que les dicen la palabra ya se ponen a
buscar por Internet, tienen mil informacién de mil cosas que dices: es que a lo mejor,
seguramente, no vas a vivir todo esto porque a lo mejor no va a necesitar este tipo de

tratamiento. Personas muy informadas, pero a la vez mal informadas (...) (PRO13)

Cuando todavia no se puede confirmar el diagndstico de la enfermedad oncolégica entre
los profesionales se traspasan la informacién de ser cuidadosos con lo que se dice para evitar

aumentar la angustia en las familias.

(...)Si no esta informada la familia, los médicos estan muy encima nuestro de: cuidado,

que de momento no esta confirmado, que no se sabe sies (...) (PRO14)

(--.)Ven que es una planta especial, porque bueno, ya se ve, y hacen muchas preguntas,
y estan muy nerviosas, como ante todo diagnéstico, se nos comunica antes en el parte
que estas familias atin no lo saben, cuidado, se nos dice...a veces todos lo sabemos ya

pero hay que esperar a que se sienten con ellos y les informen (...) (PRO9)

Hay profesionales que prefieren que no vayan a la unidad de oncohematologia
directamente sino que ingresen en otra unidad hasta que se confirme el diagnostico. De esta
manera, las familias se ahorran unos dias de incertidumbre y ansiedad. Cuando no hay camas

en esa unidad, tiene que hacerlo asi y ven que es beneficioso.

(...)Hay gente que prefiere que hasta que el diagndstico no sea definitivo no suban a la
planta porque, bueno, para la familia es una angustia terrible estar en la planta sin saber

qué tiene su... su hijo, y hay otros médicos pues, que los ingresan... Algunos saben algo.
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Algunos sospechan. Hay veces que... que no. Lo que pasa que el pisar la planta y ver
los carteles... jaaah! Pues quieren saber qué tiene su hijo. Estan Bueno, inquieta, muy
angustiada, muchisimo. Muchisimo. Que no estén hasta que no esta confirmado, si. Hay
médicos que lo prefieren Eh... les quitas un poco de angustia hasta que no sepan

verdaderamente lo que el nifio tiene. (...)(PRO15)

(...)No hay cama en oncologia... o se hace el escalon de que vaya primero a pediatria
porque no esta confirmado y no se le va a pasar directamente a una planta llena de
pacientes que ya han recibido quimio, que veran los nifios sin pelo... entonces, pues es
como un... otra via también que yo creo que, que... da menos impacto a la familia (...)
(PRO17)

Los padres en este momento de la enfermedad se muestran nerviosos, angustiados, con
miedo y preocupados por lo que sucedera. Muchos no asimilan la informacién que les da el

equipo.

(...JAngustiados, nerviosos y preocupados, ¢no?, porque... si, si. Con el
desconocimiento... (...)(PRO14)

(...)Llegan perdidos, y un impacto de, de asustados, con mucho miedo. (...)(PRO9)
(...)Muy nerviosos, y estan preocupados, estan asustados, con miedo, tienen miedo, ves

que salen de la habitacién, ves que lloran...(...)(PRO6)

(...)Creo que no han entendido cuando les han dicho que estan en estudio de una
enfermedad oncolégica. Porque vienen idos, les ves en la cara que no tienen preguntas,
simplemente se dejan un poco hacer, les explicas un poco y estan como que ho
estan.(...)(PRO7)

(-.-)Muy inquietas, muy nerviosas. A veces hasta agresivo. Porque demandan una serie
de cosas que, a veces, tu no... no les puedes dar. Entonces, hasta, hasta... gente que
llega a ser, pues, agresiva, ¢,no? Propia ignorancia, ¢no? Que pesa mucho en una planta,
llegary... y ver oncohematologia... Yo he visto gente con una PTI llorar, con una purpura.
Pensar que los estds engafiando, que lo que han dicho en urgencias es mentira y que
su hijo tiene una enfermedad oncohematolégica y que por eso esté en la planta. He visto

papas llorar, y decir: me estan engafiando, me estan engafiando. (...)(PRO15)

(...)Yo los veo bastante asustados, pese a no saber el diagnéstico, los veo asustados
porgue claro, ellos saben que van a una planta de oncologia y ven a otros nifios que
estan calvitos, y dicen: esto no me gusta mucho. Entonces, sobre todo, vienen
asustados, con miles de dudas, desorientados, muchas veces dicen: no sabemos por
doénde van las cosas (...) (PRO13)
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El disconfort emocional pueden hacérnoslos llegar de manera indirecta con
comportamientos que hacen para llamar la atencién. No estan de acuerdo con nada, nada les

parece adecuado...

(...)Si. No... esto que has puesto aqui no... ;Y por qué hay esto? Igual es una tonteria,
y dices: vale, vale. Sé por dénde va. Es... es una forma de: estoy angustiada, atiéndeme.
A veces la familia no verbaliza pero lanza mensajes de disconfort Son: no me gusta el
tenedor, no me gusta la habitacion, todo pegas y es que no esta bien y quiere atencién.
(...)(PRO16)

Los padres al principio asocian cancer con muerte, luego ya van viendo que esa creencia

popular no siempre es asi. Muchos se curan y pueden seguir viviendo su vida.

(...)Si, normal... No, no, al inicio lo asocian, lo asocian. Cancer, muerte. Al inicio lo
asocian. Después... después ya se va relajando. Si la enfermedad sigue un curso
positivo, seh?, pues... Pero si sigue un curso negativo, que hoy en dia ya con el
diagnostico se sabe Por dénde vamos a tirar, les ir4 preparando. Decir: vale, ahora
estamos bien, vamos a aprovecharlo. Pero piensa que entramos en tantos por ciento, en

estadisticas, pero que estas estadisticas también sirven.(...)(PRO16)

A pesar de que hoy hay un indice de curacidn alto en el cancer infantil, hay muchos nifios
que al inicio ya se sabe, que tal como presentan la enfermedad, no va a tener solucién. Eso no
quiere decir que debemos dejar de luchar sino hay que hacerlo de diferente manera y debemos

transmitirlo a las familias.

(...)JAdelante. Y estoy... que esta familia continte adelante, que dices: no estoy tirando
la toalla, estoy cambiando esatoalla. Y es importante la forma en que cambias esa toalla.
Vale. Si, porque hay nifios que debutan y sabemos que sus posibilidades son nulas.
¢No? Por estadistica sabemos que no van a salir adelante. Van a luchar. Un tratamiento
durisimo... bueno, pero van a luchar. ;Y ti qué sabes si esa estadistica, con él, se va a
romper? Hay que luchar. (...)(PRO16)

Hay padres que al inicio no preguntan y otros que preguntan sobre todo como han ido

los casos anteriores o parecidos a la enfermedad que presenta su hijo.

(...)No. no, porque yo creo que lo saben pero no quieren ser conscientes de lo que pasa.

Si nos preguntan puede que les digamos lo que no quieren oir (...)(PRO17)

(...)Preguntan si los nifios se curan. Yo creo... Quieren saber si yo conozco a pacientes
anteriores. Si sé de ellos es que estan vivos, ¢no? como para asi decir el mio también
se puede salvar. (...)(PRO17)
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Las enfermeras observan que tras saber cual es la enfermedad de sus hijos, les queda
una situacion también dificil de vivir. Esta situacion es comunicar al resto de miembros de la

familia qué tiene el nifio enfermo.

(...)Yo creo que es el segundo impacto para este pequefio ntcleo es como afrontarlo a
la familia...abuelos, tios. Porque ellos saben que la familia, pues, esta muy afectados y
ellos quieren que vean a la nifia o nifio, y viceversa, pero no quieren perjudicar al nifio.
Entonces tienen una batalla interna, ¢no? Una batalla interna para poder decir que el
nifio tiene cancer al resto. Yo creo que es como un nudo en la garganta, ¢no? Porque

también lo necesitan. Necesitan explotar y decirselo al resto (...) (PRO17)

El inicio segun la edad del nifio puede ser diferente. Puede afectar mas o tener mas

dificultades de adaptacion segun la edad que tenga el nifio.

(...)Los nifios depende de la edad, los mayores, los adolescentes es el peor, claro, se
enteran de todo, ves que lo asimilan distinto, y los pequefios de menos edad estan muy
asustados, les cambia su ubicacién, ya no estan en su casa, en su escuela, estan
ingresados y aqui se quedan. (...)(...) Los adolescentes Les cuesta mucho abrirse, yo
los que he visto aqui son mucho de.... No te preguntan, estan muy callados, los
adolescentes que he visto yo ahora... (...)(...) Les cuesta mucho abrirse, yo lo veo en
general, veo que se cierran mucho en ellos, luego ya a veces te van preguntando pero
cuando son mas.... veo una clara diferencia entre no se... a los pequerios te los ganas

mas y los nifios grandes cuestan mas..,(...) (PRO8)

2. Observacion de la familiay el nifio

Las enfermeras observan que las familias estan desorientadas, tristes y con necesidad de
informacién que buscan en ellas mismas y en otras familias. El cuidador principal casi siempre
es la madre que se siente culpable en el caso de que haya otros hijos ya que debe dejarlos y

priorizar totalmente al nifio enfermo.

(...)Tristes, miedo, desorientados, no sé, estan, pues eso, desubicado. No saben...
(...)(...)Pues preguntan, me han dicho, pues tal. O ;tu qué crees? O van pidiendo, bueno,
van sacando, me han dicho tal, ¢y td qué opinas? Nos piden nuestra opinion, si, si. Luego
los mismos padres salen a lo mejor al pasillo, se encuentran con otros padres, buscan
también la experiencia de otros padres, me imagina que llevan mas tiempo, los
encuentras hablando con ellos... (...)(PRO10)

(...)La madre, normalmente la madre, Claro, normalmente se quedan con algun familiar,
padres, 0 sea, abuelos, tios, algun amigo o algun... Y entonces, pues claro, intentan
sequir la vida, pero claro, el hermano esta... quiere estar con sus padres, y con sus
padres no puede estar. Entonces, pues que no lo llevan bien, tampoco. Han dejado a su
otro hijjo. (...)(PRO10)
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(...)Pues, partida. Mal, se siente mal. En el sentido de no poder estar con los dos

atendiéndolos, a la vez. Ella su deber, bueno, su deber, claro, siempre priorizar el nifio

gue esta aqui y el otro como que se queda colgado. Entonces pues van mal. Porque

cuando estan aqui estan pensando alli, y cuando estan alli estdn pensando aqui, y

emocionalmente estan colapsados.(...)( PRO10)

Destacan que los nifios, sean de la edad que sean, al empezar con la enfermedad
maduran mas rapido que los nifios de su edad. Les sorprende como son capaces de responder
ante situaciones que algunos adultos no responden. También ven como los adultos llenan de

regalos al nifio enfermo, les consienten todo lo que hace y les dan todo lo que pide.

(...)En totes les edats els nens maduren més rapid amb aquesta malaltia. A vegades es
comporten com adults. Els nens petits també, eh, s’estan movent en un ambient que no
és el seu, estan tocant coses que no sén habituals, no?, unes gases, un no sé que, per
ells, com que també aprenen , aprenen coses i, i jo crec que si, que es fan adults i fan
diferents. Si, maduren diferent, si, més rapid. No sé si és bo o dolent, pero és lo que hay.
(...) (.-.) El malalt té, si, el malalt ha aconseguit més coses. Té regals, si clar...Un munt
de regals i li deixen fer tot... (...) (PRO11)

Ven que los abuelos afrontan la enfermedad de dos maneras: con fortaleza y ganes de
tirar adelante o hundidos por la pena ya que no entienden porque le ha tocado la enfermedad a
su nieto. Hay abuelos que son los cuidadores principales fuera del hospital y este rol se mantiene

dentro del mismo.

(...)Los abuelos hay algunos que son super fuertes, y tienen una vitalidad impresionante,
del plan: mi nieto, voy a hacer todo lo posible, y hay otros que se les ve mas: pobrecito,
mi nieto, mira lo que le ha pasado...Todos ayudan a la familia sobretodo liberando a la
madre de cuidar a los otros hijos ya que la mama se queda con el nifio enfermo, ¢no?,y
centraliza, pues, el venir al hospital de dia cada dia, subir a planta, ingresar, todo el
cuidado.(...)(PRO12)

(...)Els avis pobrets ho passen... hi ha des de I'avi que, doncs que s’implica molt amb les
cures i que a vegades estiren d’avis que dius jpobrecitos!. Penso que aquets avis ja
cuidaven els nens abans a temps casi complert. No crec que sigui que tinguin que
treballar, sin6 que, ufff, igual no m’he ocupat molt del meu fill... Si, total ja en casa ja esta
sempre amb l'avia, vull dir... no da la sensaci6 de que hi hagui un apego molt, molt, molt

gran, com per que anar a treballar no et sigui un sufriment. (...)(PRO11)

Hay que tener en cuenta de que el nifio absorbe las emociones de la familia. Si estan
nerviosos o tristes, el nifio respondera peor a las intervenciones o dindmicas que surgen del

ingreso para el tratamiento: punciones, curas, etc

(...)También depende previamente de lo que le hayan hecho, si le han hecho punciones,

si le han hecho pruebas, tal... cuantas mas pruebas le hayan hecho, mas pinchazos,
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mas... el nifio también esta mas, ;no?, mas asustado. Pero lo que dices, fundamental,
la familia. Si ven a la familia nerviosa, llorando, tal, cual, chillando... El nifio esta
rebotadisimo con el mundo, no nos quieren ni ver, asustados, l6gicamente, porque ven
a sus padres... algo pasa. Algo pasa. En cambio, las familias que vienen como... lo que
deciamos, ¢no? Que se dejan llevar mas, que bueno, ahora estamos aqui, pero ya nos
informaran del siguiente paso, estan mas tranquilas, pues el nifio lo ve mucho mas
tranquilo.(...)(PRO13)

Las enfermeras de hospital de dia observan que las familias al bajar de planta a continuar
tratamiento en este dispositivo, vienen mas calmadas y resignadas en general pero muy
desorientadas con gran falta de informacion. Sobre todo de lo que tiene que hacer en hospital de
dia, cémo esta organizado, qué se espera de ellos...En esta desinformacién destacan las familias
que en la unidad s6lo han estado para estudio y colocacion de Port-a-Cath®. (Acceso venoso

central de larga duracién con un reservorio subcutaneo)

(...)El primer dia en hospital de dia estan, claro, que no saben ni a dénde ir, ni qué hacer,
porgue ellos, en planta, ellos estaban en la habitacién y éramos nosotros quien ibamos
ahiy haciamos todo, tal, cual, cual. Aqui a lo mejor tienen que saber que a tal hora tienen
gue venir con la crema puesta porque tiene analitica; luego, se tienen que ir a desayunar;
luego tienen que volver aqui; luego tienen la visita no sé qué... Van como mas
desorientados, ¢no? El primer dia se sienten como mas perdidos. Pero el primer dia,

;eh? Luego ya, cuando les explicas, ya esta. (...)(PRO12)

(...JAlgunos, por ejemplo, otros tumores sdlidos que a lo mejor en planta han estado el
tiempo de colocacién del Port-a-Cath® y se han vuelto, si que van mas perdidos, ¢no?,
porque a lo mejor... El ofro dia tuvimos uno que no habia hecho nunca quimio, y la
primera quimio que hacia era aqui, en el hospital de dia, entonces légicamente también
tenian mil preguntas, ;no?, de... Bueno, lo tipico de la caida del pelo y mil historias.
Porque claro, han hecho ingresos super cortitos en planta, entonces estan como mas
perdidos. Pero normalmente vienen aqui con una buena actitud de luchar contra el
cancer. (...)(PRO13)

a. Impacto en los hermanos

Los hermanos son los miembros de la familia que se ven mas afectados por tener a su
hermano enfermo. La madre se centra en el cuidado del nifio con cancer y ellos se ven
desplazados a ser cuidados por otros. Es algo que no les gusta y pueden generar problemas a

la larga.

(...)No, no lo llevan bien el cambio, el que no estén sus padres, eh, en el colegio a lo
mejor cuando van les preguntan, el, y claro, y todo también un poco en funcién de lo que

les expliquen, tampoco los hermanos muchas veces no pueden venir, entonces no ven,
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yo no sé tampoco lo que se imaginaran...Es complicado, los hermanos estan en un

segundo plano y hay celos sobre todo cuando son mas pequefios... (...)(PRO10)

(...)Aquest és el, el problema del germa desplacat. Qué vol dir aixd del germa desplacat?
Evidentment és un nen que fins ara tenia la seva mare a casa, i ara que esta mare, que
basicament, ara no, ara es queden molt els pares, doncs una mare, per exemple ara a
l'estiu, que estava amb ell i que tot aix0o, ara va d’una casa a una altra... Ell entén que el
seu germa, o pot entendre que el seu germa esta malalt, perd és un nen i necessita la
seva mare i el seu pare. | clar, em, un ratet a casa els avis i a casa els cosins esta bé,
perod no tant temps. | clar a llavors es van turnant, la mare va a casa... intenten fer aquest

vincle pero... ho passen malament.(...) (PRO11)

Los hermanos se considera que es positivo que vengan a visitar al hermano enfermo, no
s6lo por el nifio enfermo sino por el hermano que ve el por qué sus padres no pueden estar en

estos momentos con €l ademas de que ven la realidad de la enfermedad de su hermano.

(...)Es bueno que los hermanos vengan. El nifio enfermo cuando viene su hermano a
verlo, lo viven como una fiesta, supercontento, jugando con su hermano con sus primos,
cuando vienen primos, digo hermanos digo primos... Cuando vienen asi nifios de su

circulo, yo creo que si que es bueno pero nosotros lo tenemos restringido. (...)(PRO10)

(...)El germa que no esta malalt ho viu fatal, clar, i més si és el petit, o és el gran, només
estan per ell. Depén de l'edat que tingui l'altre i entengui... de vegades vénen aqui a
I'hospital i el veuen malalt i potser entenen una miqueta més, pero clar també el que hi

ha aqui té joguines, té coses, vull dir clar, costa d’entendre.(...)(PRO11)

(...)Si, yo creo que si, porque claro, es lo que hablabamos, ;no? El hermano, también
dependiendo de la edad, el hermano se puede hacer una pelicula de cémo esta
realmente su hermano enfermo, ¢no? Entonces, interiormente también esta sufriendo.
Es lo mismo que los abuelos: nadie le explica realmente qué esta pasando o qué le estan
haciendo. No esta viendo. Sabe que a lo mejor lleva cuatro meses ingresado, que no lo
ve. El se puede hacer su pelicula. Entonces, si él esté, llega aqui, juega con él, lo ve, ve
gue puede jugar igual que jugaba antes, que si, que a lo mejor esta pues mas delgado,
0 mas hinchado, o sin pelo, o tal. Pero realmente los nifios, si son pequefiitos, en eso no
se fijan. (...)(PRO13)

Hay padres que intentan hacer lo posible para evitar que los hermanos se sientan
abandonados pero es un equilibrio dificil de mantener. Sufren por el que esta en el hospital y por

el que esta en casa.

(-..)Yo, hombre, a mi me da pena en el sentido de que, claro, es un hermano que pasa
totalmente a un segundo plano, pero yo creo que la situacion lo requiere también un

poco... Yo creo que muchos padres se desviven por intentar hacer que los otros hijos no
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se sientan desplazados. Porque intentan hacer Pero claro, en algiin momento tendra que
requerir... quiero a mi madre. Yo creo que tiene que ser muy duro para los padres, la
situacion en la que tienen hermanos y un hijo enfermo. Tiene que ser muy duro.
(...)(PRO12)

Los hermanos pueden tener comportamientos diversos cuando vienen al hospital.
Depende de como estén viviendo el proceso y de lo que les hayan explicado. Ademas de

comportamientos diferentes o inadecuados fuera del hospital para que los padres estén por ellos.

(...) yo también creo que va un poco a edades, ;no? Hay edades que es mas... cuando
vienen aqui, pues estan todo el rato llamando la atencién, ¢no? En plan, mama, quiero
patatas, mama, llévame a la cafeteria, no sé qué y tal... Tipica madre: no, no nos
podemos ir, que esta tu hermano aqui conectado, que tal... Que requieren ahi bastante
mas atencion, y otros que pasan totalmente desapercibidos. Que se sientan aqui en una
silla, tienen que estar cuatro o cinco horas, aqui se sientan. Y acompafiando a su
hermano, jugando, se tumban en la cama con ellos, que si con la Tablet, que si vamos a

jugar a esto... Yo creo que va a familias. (...)(PRO12)

(...)Puede ser momentos de pataletas, sumadre le ha de llamar la atencidén o problemas
gue aparecen en el colegio. Pero es un nifio que, bueno, que pide una atencion que
realmente la necesita y es verdad que no la tiene. No de forma voluntaria, porque los
padres le hayan abandonado, pero esa necesidad la tiene y para él falta. Y es, yo creo
que para los padres... supongo que al principio, como estan con el...no sé dan cuenta,
pero luego, cuando aparece el problema, si que son conscientes de...es verdad ese hijo,
m, eh, luego sufren porque siente que a él también le han abandonado. O sea, por un

lao tienes un hijo enfermo... (...)(PRO16)

(...)Pueden aparecer celos, no es lo normal, pero estos celos se exteriorizan con malos
comportamientos, bajadas de rendimiento escolar, problemas alimentarios, varias cosas.
En si no te especifica... el nifio no te dice: estoy celoso de que tu estas todo el dia con...

pero hay comportamientos que dices... (...)(PRO13)

Para el nifio enfermo que esta ingresado recibir la visita de su hermano es un momento

de felicidad y alegria que ayuda a vivir de forma positiva la enfermedad.

(.-.)Bueno, una alegria... Y ademas te lo anuncia durante, por ejemplo, si tiene que a
venir a la tarde, te lo anuncia desde la mafana: hoy va a venir mi hermano, hoy va a

venir mi hermano. [Risas] O sea, una alegria, claro. (...)(PRO13)

Las enfermeras consideran que deben tener en cuenta la situacion que se produce
debido a que los padres toleran todo al nifio enfermo, no le ponen limites y le permiten todo tipo
de comportamientos ademas de que todo lo que pide es concedido. Esto para el hermano no es

beneficioso y cuando viene al hospital es cuando mas cuanta se da. Recordemos que el hermano
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sufre por dos motivos: por saber que su hermano esta enfermo y porque siente el abandono en

Sus carnes.

(...)Vemos que los padres palian su ansiedad regalando... dandole al nifio todo lo que
tienen o quieren. Pero esto no es bueno. No lo es, no lo es, y tienes que poner freno a
eso. Claro. Y hablar alguna vez, pero muy pocas, ¢eh? Los hermanos verbalizan asi
directamente: pues a mi me gustaria estar enfermo, porque mira, le han regalado una
consola, le han regalado un televisor, le han regalado un portétil, le han regalado... ;Y a

mi qué me han regalado? Si ahora estan sélo por él. (...)(PRO16)

(...)Sufre porque su hermano esta enfermo, también para él es, es un pilar importante, y
también sufre porque también necesita a sus padres. Esté o no esté enfermo los
necesita. (...)(PRO9)

3. Emociones observadas

Las enfermeras observan que los padres presentan un primer momento dificil a nivel
emocional que va desde el no querer saber nada a sentirse como si no pasara nada con la
enfermedad. La ansiedad, desesperacién, nerviosismo, y el miedo son las emociones que suelen
estar més presentes aunque sorprende la fortaleza y ganas de luchar de algunos padres cuando

empiezan a caminar con el cancer.
(...)Angustia. La emocién... es angustia (...) (PRO16)

(...)Bueno, estan com han d’estar. Vull dir quan a tu et diagnostiquen que tens una
malaltia a la sang, que ja s’ha de veure qué es, et posen en aquesta planta, doncs, lo
logic, és la situacié normal, és estar en por, angoixat, nervios i a I'expectativa de tot.(...)(
PRO11)

(...)Perdidos, desorientados, porque a veces, eh, yo que sé, han venido a la habitacion,
saben cual es, han bajado, y suben que se van a otra planta, y es que estan
desorientados totalmente. Pero, eh, desubicados, en espacio, tiempo y en todo, en todo.
(...)(PRO9)

(.-.)Me sorprende la fortaleza de las familias en el debut. Tristeza y llanto si que hay pero
hay fortaleza cosa que no lo esperaba asi, puede ser que mi imagen previa estaba
errénea (....)(PRO12)

(...)Jo recordo, per exemple, una avia que no volia creure el que tenia el seu net que
deia: pero vol dir que aix0 no és perqué havia menjat i jugava molt amb joguets de
plastic...? eh, verbalitzar-ho, eh, la pobra senyora! Verbalitzar I'avia: vols dir que aixo no

pot ser... vull dir, buscar excuses perqué no fos aixo.(...)(PRO11)
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(...)Hay familias que se muestran con gritos, llantos...Intentan no hacerlo delante del

nifio pero alguna vez lo han hecho, si, no te digo que no. (...)(PRO13)

(...)Yo creo que sobre todo es esto, ;jno?, el... la tristeza, el... la impotencia supongo,
también, que sienten de no poder, ¢no?, el desconocimiento, porque es una cosa que te
piensas que no te va a tocar a ti, y de repente te toca, ¢y ahora qué, esto nuevo? ¢,no?
Supongo que el desconocimiento también afecta en los sentimientos que tienen de... de
miedo, de temor.(...)(PRO14)

(...)Al principio, alguno puedes tener que esté muy euférico. Alguno, puedes tener, que
encuentres en un estado que dices, ostia, parece que ha venido aqui de vacaciones en

vez de a ingresar, ¢no? Y yo supongo que es una medida de...defensa (...) (PRO9)

(...)Pues hay gente que le provoca rabia, hay otra gente que le provoca mucha tristeza
y lloran mucho, hay gente que le provoca desesperacién, se desesperan y ven que se
les cae el mundo encima, pocos son los que parece como que no lo hayan digerido,
como que no se lo han dicho, que no se lo hayan creido, es como decir, han dicho esto
pero no estoy con ello ¢ sabes? Peor estos son pocos. Si, como si lo dejaran fuera de la
puerta de la habitacién, como si creen que es una enfermedad...a ver como explicar...
como si fuera un dolor de cabeza, es decir vamos a pasar aqui un tiempo y ya esté, peor

es porque quizas no lo hayan llegado a interiorizar realmente (...) (PRO1)

(...)Esto de que no pasa nada, todo esta muy bien, todo muy happy happy jUfl Que

cuando la cosa no va bien, la bofetada es terrible. Que ocurre. (...)(PRO14)

(...)Hay algunas familias que niegan la realidad. No, esa euforia ya la ves que es falsa y
gue en un momento dado tocan de pies al suelo, y dices: vale. Hay que darle espacio,
en determinados momentos seguirle la corriente, pero no darle cuerda en esa euforia
(...) (PRO16)

A nivel de los nifios va a depender de la edad el que muestren un tipo u otro de emocién

0 comportamiento pero también de coémo sus padres les han explicado lo que sucede.

(...)¢ Como estan los nifios? Hay de todo. Claro. Depende de la edad. Los pequeiiitos:
Pues, es que hay de todo. Esta desde el que, claro como son pequefios, desde el que te
acepta superbién y supercontento y tal, y esta, pues eso, el que no te habla, el que esta
con miedo, el que se quiere ir... hay de todo. Y en eso influye también la informacién que
los papas les van diciendo y tal, y también dependen del caracter del nifio ;no?, pero...
En el momento que tu entras en la habitacién, sobre todo cuando tenemos que hacer
técnicas, pinchar, que es lo que peor llevan, y cosas asi, entonces si que, pues, chillan,
lloran, se asustan, enfadados, pegan algunos incluso. Y bueno un poco vemos de todo.
De todo. Y los adolescentes, pues claro, ellos quizas pues el tener que estar ahi
ingresados, dejan su ritmo de vida, ahora me pasa esto, ahora tengo que estar aqui...

bueno, un poco, pues, al romper su vida, pues quiza lo llevan un poco mal. Yo para mi,
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si. Los nifios, como que los mas pequefios, yo para mi como que lo hacen... se adaptan

mas rapido que los adolescentes (...) (PRO10)

(...)Yo muchas, pienso que muchas veces, los adolescentes sobre todo, sufren mas
porque sus padres sufran por ellos. Y el nifio pequefio, alguno, depende de la etapa
madurativa, también a veces eso les puede pasar. Pero bueno en general no. Pero yo
creo que el adolescente lo que hace es protegerlos, si. Protegerlos. A sus propios padres.

Porque los ven mal. Y porque saben que los pueden ver peor. (...)(PRO9)

Los adolescentes son el grupo de edad que mas preocupa a las enfermeras y es el que
creen que a nivel emocional lo vive peor ya que empezar la enfermedad es un freno a la etapa

de abertura al mundo tipica de la adolescencia.

(...)] els adolescents, com ho viuen? Uff Clar perqué... és aixo el coneixement és molt
diferent, tenen ja una vida paral-lela com si diguéssim. No és només anar a escola, sin6
gue tinc uns amics, tinc una vida fora. Tinc un grup, i aixo... No es trenca, pero, clar, sén
nens que a vegades no poden anar on van els altres. | hi ha nens que si que veus que
tenen molts amics, altres que no tants. Per exemple amb els petits veus més que l'escola
fa un recolzament molt gran, amb els adolescents és una cosa que costa...Els pares
volen protegir a I'adolescent perd aix6 no els ajuda. Pero ja per al propi adolescent. El
rebuig, que sempre tenen rad, ells volen opinar i no se’ls deixa, clar, si normalment ja el
tenen controlat, ara el tenen super, una mica més controlat. La sensacio és que no és la
millor época de tindre pares quan ets adolescent, a I’hospital menys [riure](...)(...) Hi ha
adolescents que no vol expressar lo que sent per por a fer mal als pares i més en époques
guan els nens estan molt malament, que és en époques finals.No expressen tant de dolor
per no fer patir als pares, aix0 si, si. Protegeixen als pares quan son conscients i quan ja
han, no al principi que cridaran... perd quan ells ja han passat un procés que es fan molt

més adults, doncs en les Ultimes etapes, possiblement si. (...) (PRO11)

Con los adolescentes tienen dificultades para poder llegar a ellos a nivel emocional.

Suelen lanzar su malestar a los padres y en menor medida a las enfermeras.

(...)Bueno, rebeldes, totalmente rebeldes, de... bueno, muchas veces no te dirigen la
palabra, déjame en paz, estoy bien... Sobre todo lo pagan con los padres, con los padres,
sobre todo (...) (PRO13)

(.-.)Se encierran. El adolescente mucho mas que el nifio. Si, si, si. Nifios, alguno tienes
gue te cuesta, a lo mejor entrar, 0 necesitas un poco mas de tiempo, y con el tiempo casi
todos, alguno tienes que se ha encerrado mucho y, y te cuesta, pero el adolescente si,
se cierra, y como si se olvidara del mundo, y es mas complicado. Entonces a veces, si,
si que los adolescentes eh, pues tienes este el que se encierra, y entonces pides a lo

mejor a otro adolescente que te ayude para llegar a él (...) (PRO9)
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A las familias les cuesta expresan sus emociones sobre todo al inicio de la enfermedad
cuando no tienen confianza con el equipo de enfermeras. Ademas se mantienen dentro de si
movidos por la creencia de que segun el nivel cultural debe hacer mantener la compostura, hasta
que empiezan a manifestar sus emociones mediante agresividad.

(...)Lo viven peor, y lo viven peor y quiza... ese nivel cultural no les deja expresarse tal

cual lo desearian. Decir: tengo que dar un golpe, tengo que cagarme en Dios. Hablando

claro. Y lo hago, y me quedo la mar de a gusto, y después me voy a ir a la iglesia a pedir
perdon. Pues vete a donde quieras, y pide perdén a donde quieras. Pero... pero expresa,
no seas pasivo. Expresa eso que tienes que te esta carcomiendo y que dices: es que

esta familia no expresa lo que siente y le ves ahi, que dices... (...)(PRO16)

Las enfermeras aunque sea con agresividad, prefieren que empiecen a manifestar sus
emociones ya que de esta manera ellas pueden planificar como les van ayudar. Mientras estén
pasivos, no pueden empezar a ayudarles. Prefieren que rompan a llorar y una vez con la emocion
fuera empezar a trabajar con ellos para ayudarles a que se mentalicen en la lucha contra la

enfermedad.

(...)A todas. Sea un nivel alto, un nivel bajo... a todas les cuesta. Lo expresan de
diferentes maneras, pero todos con agresividad. La familia... la familia que reacciona con
pasividad, con pasividad, suelen ser peligrosas. Suelen ser peligrosas. Ah, bueno. Vale.
Pues haréis eso... ;Qué haréis? ;Qué haremos? Dices: ay, Dios. Esta familia me va a
dar muchos problemas. Te asusta mas, porque cuando la familia es agresiva, expresa
muchas emociones. Y tu dices: vale, venga. A trabajar con ellos... a trabajar. A coger el
toro por los cuernos. Que es lo que a veces, les decia a las familias: haces muy bien en
expresarte asi. Al toro se le ha de coger por los cuernos. Tu hijo tiene esta enfermedad
y vamos a luchar con él. Pero él, acuérdate, ¢eh?, le digo a la madre: él es el principal.
El es el mas importante. Vamos a estar todos por él, pero td eres su madre. T( eres su
padre. ¢Vale? Tu has reaccionado agresivo, te has estirado de los pelos, pero a partir
de ahora... a trabajar (...) (PRO16)

Casi siempre las familias y en concreto los adolescentes suelen “elegir” una persona del
equipo que es con quien se sienten mejor entendidos para expresar sus emociones y sus

sentimientos. No con todo el mundo tienen ese nivel de confianza y acercamiento.

(...)Esta expresion de sentimientos, a veces, lo hacen con una enfermera determinada o
con una persona determinada. Con una voluntaria determinada, o con un voluntario, con
alguien del servicio religioso. Con una persona que por determinada razon se ha
entendido con aquella persona. (...) (...) los adolescentes suelen hacerlo con alguien
gue no sea del equipo asistencial. Hemos tenido adolescentes que han elegido una
determinada persona, un voluntario, que parece que a los voluntarios, si estan bien
formados, es como si les viesen fuera del equipo. Entonces... A por ellos. Y si el

voluntario es un buen voluntario, llegara al control de enfermeria y dird: me ha explicado
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esto. Me ha explicado aquello. Para que tu le ayudes. Si... Sin que el adolescente se
sienta traicionado por esa conversacion. Perdera la confianza en aquella persona. Decir:
yo hablé con ella y ella lo ha cascado por ahi. (...)(PRO16)

Tras pasar los momentos de inicio de la enfermedad las familias suelen ir hacia otro tipo

de emocién: resignacién que les permite luchar por sus hijos.

4.

(...)Yo creo que hay otro tipo de emocién, que poco a poco van hacia una aceptacion,
mas... mas que nada, ;no? ;Una resignacion? Si, una resignacion, se le puede decir
una resignacion. Cuando ven que todas sus metas o su planning no se cumple, yo creo

gue mas bien se resignan (...) (PRO4)

Comportamientos percibidos

Uno de los comportamientos que se repiten en las familias al inicio es el querer controlar al

maximo todo lo referente a su hijo. Quieren controlar el tratamiento y las necesidades basicas de

su hijo. Es como si teniendo el control volvieran a la sensacién previa de que ellos son los

cuidadores absolutos de sus hijos. No quieren depender de la enfermedad y quieren saber todo

de ella. Esta necesidad de control puede pasar por desconfianza.

(...)Pero per exemple, les caques: no hace cacas... | tu penses, a ver, que té una
leucemia. Perd, clar, és lo que ell pot controlar, las cacas, lo que controlava a casa seva.
Menjar, caca i pipi, vull dir. Y la cama y el dormir. Sén coses que ells controlen. Jo crec
qgue ells necessiten que lo que controlaven abans... Tindre 0 necessiten aquest control
per poder estar bé? Jo crec que si. Que no, no és dolent, sempre i quan tinguem tots els
limits, aqui podem jugar tots. Si no, es que no li pots prendre la tensid perque que... a
ver, hem canviat la situacid, és un nen que esta aqui, que a vegades estan jugant i
saltant, perd €s un nen que esta malalt, i que ho necessita... no, quiere dormir..., perd

bueno, necessita I'atencié. Es lo que els hi costa entrar. (...)(PRO11)

(...)Pues, no sé, desconfiados, supongo porque tienen la necesidad de, para ellos
controlar algo es de preguntarlo todo, o de si esto crees que es lo correcto, 0 que si esta
bien. Yo creo que a veces, bueno, por miedo y por necesidad a, a interactuar y a hacer
algo por su hijo, supongo ¢no?, para saber que lo que yo estoy haciendo, tienen
necesidad de saberlo porque creen, pienso yo, que es una manera también de, de
entender la enfermedad y poder ayudar a su hijo, creo yo que, que puede ir por ahi.
(...)(PRO9)

(...)Exacto. Y a lo mejor, si te pasas 15 minutos, pues te dicen: pues tenias que haberlo
puesto 15 minutos antes. O sea, son actitudes, ¢no?, que te estan demostrando de decir:
ostras, que no confian en ti, que tienen el control o estan asi un poco como mas
distantes... Hay una desconfianza general de lo que vas a hacer. Que luego estas
familias lo vas viendo, la evolucién, y I6gicamente pasan de todo esto y luego ya no pasa

nada, ¢no?, hay esta confianza que se forma. Pero estas son las sefiales que te dicen
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al principio: jeh! Ojo. En plan... ten cuidado con nosotros, ten cuidado. ;Sabes? (...)

(PRO13)

Aparecen situaciones de silencios. Los padres no quieren hablar, preguntar, informarse
porque saben lo que tiene su hijo y no quieren oir algo que les pueden hacer mas mal que bien
en estos momentos. El silencio es su forma de decirnos que esta intentando entender que pasa.
Nos podemos encontrar el extremo contrario, aquellos padres que pregunten y no dejen de

preguntar ya que con el médico o se olvidan o no se sienten con libertad.

(...)Silencios por parte de la familia que no... porque a veces a lo mejor el médico también
les ha explicado, pues que la evolucidon puede son ser buena, pues que es un tumor
complicado, que la cosa no puede ir bien, entonces ellos saben lo que hay también vy,
tampoco pueden preguntarte mas porque con lo que les ha dicho el médico ya tienen
bastante en estos momentos. Necesitan tragar todo lo dicho por el médico (...) (PRO9)

(...)Cada vez que entramos, una pregunta, que a veces les tenemos que decir, cogete
una libretita y hazte una lista de preguntas y mafiana cuando venga el médico, porque
claro te preguntan muchas cosas de lineas de tratamiento y claro hay cosas que tu si
puedes responder... ;y cuando se le caera el pelo? ;Y puede hacer fiebre? ;Y si hace
fiebre que haremos? Todas estas cosas si pero claro, te meten toda la informacion a
bocajarro y luego cuando la vas procesando pues te van surgiendo dudas, igual son tres

horas después el médico no esta y empiezan a reflexionar y surgen las dudas(...)(PRO6)

Las madres pueden mostrar comportamientos de proteccion hacia su hijo impidiendo

que la enfermera pueda realizar su trabajo. Intentan evitar que el nifio sufra o tenga dafio.

(...)Proteccion. Para que tu no llegues al paciente. Para que tu no llegues a su hijo, ¢no?
O sea, se posiciona de decir: eh!!ll...Es muy dificil que una madre confie a su hijo a otras

manos. Ademas, en una situacion de debilidad: el nifio esta enfermo. (...)(PRO16)

Otras veces las familias muestran un comportamiento demasiado tranquilo con
normalidad absoluta y sin preocupacién. Esto no es normal y las enfermeras esperan que un dia

u otro hagan un brote y surja todo.

(...) Algo pasa, porque entiendo que... que lo puedas llevar un poquito mejor y tal, pero
hay ciertos momentos de debilidad. Y estas familias que lo llevan tan sumamente,
aparentemente, bien, dices: aqui pasa algo, porque... o sea, luego va a reventar. Y la
situacioén... Y revientan, normalmente. Y es peor. Mmm... podria ser peor, porque claro,
igual revientan en un momento que dices: ¢y ahora esta familia? ¢ Qué pasa? ¢Sabes?

Después de que ya llevan igual dos meses, qué saltan... (...)(PRO13)

(...)Si, estos... a mi por ejemplo me... me dan mas miedo los positivos a tope porque
luego vas hace igual alguna técnica al nifio y necesitas cinco o seis personas para

aguantarlo. Ya que no ha habido ninguna explicacion por parte de la familia (...) (PRO7)
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Otro comportamiento que llama la atencion es la manera de contener y ayudar a los hijos
por parte de los padres. Se encuentran situaciones en que los padres pierden el control y son lo
hijos los que dominan y hacen lo que quieren con ellos de manera consentida. También esta
presente el comportamiento totalmente contrario, aunque en menor medida, y a veces es menos
entendido por la enfermera ya que como persona quiza su comportamiento seria el de facilitar y

consentir desde la pena que produce ver al hijo enfermo.

(...)Pues mira, yo afios atras te diré que hemos visto un cambio en las familias en cuanto
al manejo de los nifios, yo creo que las familias no contienen a los nifios como se hacia
anteriormente y en otros tiempos, o sea, yo creo que hemos pasado a un punto en que
el nifio manda sobre las familias. En el caso de que esté enfermo, alin mas, manda adn
mas, porque las familias consienten, porque pobrecito, detras de todo esto nos
encontramos nifios pues que no se toman los jarabes, y no se toman los jarabes porque
el padre y la madre son incapaces de que esos nifios se tomen el jarabe. Los padres han
perdido autoridad, pero te lo digo tal cual, y de hacer cosas los padres en el hospital nos
demandan cosas, porque no pueden decirles que no a sus hijos, pues de decirles oye
perdona me puedes conseguir que me traigan una television mas grande porque es que

sino el nifio no puede ver la tele, a ver la tele es la que es (...)(PRO2)

(...)A veces, lo que me parecia extrafio eran familias de: voy a darle todo a mi hijo, mi
hijo est4 enfermo, no sé si se va a morir, y familias, que siempre me ha extrafiado aln
mas, de: no, no, él es uno mas y yo no lo voy a malcriar porque tenga una enfermedad.
Entonces, a mi me choca, porque pienso: quiza yo en una situacion asi, pues si que le

daria la Tablet, si que le compraria todo lo que quisiera, ;no?(...)(PRO10)

Las enfermeras al inicio de la enfermedad viven situaciones de agresividad y enfado que
hace que resulte dificil comportarse de tal manera que permita gestionar las actitudes de los
padres como de los hijos. Se encuentran con nifios que pegan al equipo mostrando con este
comportamiento su malestar hacia la enfermedad. Los padres suelen mostrarse tensos, enfados

y poco comprensivos con cualquier situacién que acontezca en la unidad.

(...)Si, hay veces que el nifio hasta te pega, hay nifios que pegan, intentas controlarlo
como puedes, y justificarlo por la situacién que esta viviendo pero hay veces que
tenemos que ponerle freno, vale? hay veces que hablamos con el personal de soporte
psicoldgico, donde ya entra para normalizar esta situacion. Le ponemos freno siendo
muy cautas, si un nifio es muy de pegar, nos acercamos hasta cierto punto, siempre con
medidas, intentando sujetar una mano de forma muy sutil, que no te venga la mano esa
y te dé y te la encuentres de golpe, a las palabras verbales pues a veces ignorandolas,
es decir, como si no hubiéramos escuchado que nos ha llamado de alguna forma fea,
incorrecta, y otras veces cuando ya llevamos un tiempo trabajando con el nifio, pues

poniéndonos duras, es decir que esas cosas no se hacen, y no se dicen.(...)(PRO1)
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(...)Agresion en el sentido de un poquito maleducados, algtn grito que no deberia de
ser. Si, a ver sinceramente, es lo menos pero puedo explicar alguno que haya perdido
los papeles. Si que dices, ostras! Les notas... liarla por cositas que... entiendes que
estas en un hospital y que todo no puede ser tan perfecto, como quisiéramos y te pones
a hablar tranquilamente con ellos y a ver qué ha pasado y muchas veces ya sélo con

hablar desaparece el comportamiento negativo (...) (PRO2)

(...)Hay gente que estd enfadada. Pero eso no significa que esté enfadado con el
personal sanitario, su forma de decir las cosas es de enfadado. Lo muestra sobre
enfermeria. Se comportan, bueno, sobre todo son muy exigentes, se vuelven muy
exigentes, piensan que solamente su hijo es el Gnico que hay, enseguida que le pita la
bomba tenemos que ir, o si tiene dolor enseguida tenemos que ir, y luego también hay
una cierta desconfianza, porque claro es normal, no nos conocen, entonces bueno...

todo esto es al principio, luego todo cambia. (...)(PRO9)

La manera de comportarse de los nifios al inicio de la enfermedad va a depender de su
edad. Los mas pequefios si tienen su familia y sus cosas, se adaptan con facilidad pero los que
las enfermeras perciben que presentan mas dificultad son los adolescentes. A las enfermeras es

la franja de edad que mas les preocupa.

(...)¢Los pequeiiitos? Si les han puesto una via estan enfadados porque les han puesto
una via, y si no por otra cosa, los adolescentes son los que lo llevan muchisimo peor,
han visto peliculas, saben lo que es el cancer, a un nifio de cinco afos tu le dices tienes
un cancer o tienes una varicela y le nifio dira jpues vale!, no ven la gravedad; Los adultos
y los adolescentes sabemos demasiado y ademas sabemos mucha informacién errénea,
entonces me acuerdo de nifios decirme ¢eso que me has puesto es la quimio?, pues
pensaba que se me iba a caer el pelo e iba a vomitar, es la idea general que
tienen(...)(...) los adolescentes se encierran en si mismos. Bueno normalmente lo pagan
con la madre o el padre que es el que pillan mas cerca, normalmente suelen tener esa
rebelién hacia ellos, estar enfadados porque estan aqui, pues porque igual, ya el primer
dia no pero cuando ya saben un poco mas como va la historia, pues que si van a perder
el curso, que si tienen planeado no sé qué no pueden ir, y es como si fuera culpa de los
padres. (...)(PRO6)

(...)Ellos(los nifios) lo que quieren es estar con sus papas y que no les arrebates a su
padre y a su madre, y tenerlos bien cerquita, y que no les hagas dafio. Entonces el nifio
mas mayorcito, este es mas rabiosillo, le tocaria estar en el colegio jugando con la pelota
y tal, y lo tienen aqui encerrado en la habitacién y castigado, entonces nos echa los
zuecos por la cabeza ¢no? Y mas cuando te ven con la aguja, o alguna técnica, pues
estos son rabiosetes que les tienes que entrar y venga va, ayuda va y hacértelos tuyos,
y luego esta el adolescente, y el adolescente es la peor edad, pero con diferencia, el

adolescente es cuando empieza a despegar un poco de su padre y de su madre, empieza
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a salir con los amigos, su padre y su madre pasan a un segundo plano, porque ahora lo
gue interesa son las chicas, gustar, hacer amigos, tener su grupo, su rollo, y esto los
devuelve al redil del padre y de la madre, y entonces lo viven con rabia, y porque me ha
tocado esto...(...)(PRO2)

(...)(Los adolescentes)Se rebelan con la familia. La familia esta ahi para recibir el
chaparrén, el moco y lo que haga falta. Y tienes que, con los padres, decir... Porque la
familia tiene que aguantar el chaparron del adolescente, pero necesitara algo, ¢no?
Algun adolescente es capaz de negar que lo esté pasando mal... por no hacer dafio a
sus padres. En un momento dado, eligiendo una persona, expresara ese... ese malestar.
(...)(PRO16)

Las familias con padres separados dependiendo de cémo sea su relacién pueden
presentar comportamientos disruptivos que hacen dificil el manejo por parte de las enfermeras.
Hay veces que los padres separados exigen a las enfermeras que no permita entrar al otro padre
ya gue no son sus dias estipulados por el juez para poder ver a su hijo. También pueden negarse
a que entren los abuelos o familia del otro padre complicando la situacion y generando un
conflicto que repercute en el nifio enfermo. Otras veces los padres quieren poner de su lado a
las enfermeras y que les den la razon. Ante esto las enfermeras deben mediar para solucionar

el enfrentamiento e impedir que repercuta en el nifio.

(...)Depende de la separacién, hay algunos que te traen hasta la sentencia aqui, o la
orden de alejamiento. Nos quieren poner en contra del otro. Algunos nos quieren utilizar
para sus guerras personales. Bueno, no todos, otros utilizar, no, pero a lo mejor pues te
hablan mal el uno del otro, y ahi esta, y ta claro ahi en medio... despotrican y ta ahi,
Si,Si,Si... porque no vas a entrar en el tema ese, no llegan a utilizarte pero criticar si y

buscar que les des la razén también.(...)(PROS)

(.-.)Es duro ver a los abuelos que no les dejan pasar a ver a sus nietos. Son momentos
duros. Y los mas duros. Porque ver sufrir a un hijo es durisimo, pero supongo, ver sufrir
a un hijo por un hijo suyo, que sabes que es lo que mas quieres, supongo que eso es
muy duro. Y cuando [no se entiende] ellos dicen, ostia, si yo ya he vivido, tio, o sea, los
abuelos deben pensar, yo ya he vivido, porque le pasa a mi hijo, a mi nieto...y encima

no puedo verlo ni estar a su lado.(...)(PRO9)

Hay familias que no hacen publica la enfermedad. No la comparten ni quieren hacerla
visible en su entorno. Este comportamiento de esconder la enfermedad no lo entienden las

enfermeras ya que puede repercutir en el nifio.

(...) recuerdo uno, que por ejemplo no se lo explicé a nadie de sus vecinos, ni amigos, y
entonces ese niflo estuvo todo el tratamiento sin que viniera nadie a verlo. Su familia lo
sabiay el nifio también pero su entorno no lo sabia. ¢ Porque no querian los padres pues

explicar al entorno? supongo que creian que era peor que lo supieran, que les
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preguntarian como esta y que se rumorearia de su hijo, creian que eso era peor que
esconderlo. (...)(PRO2)

No obstante existe el comportamiento contrario que es “utilizar” la enfermedad para
conseguir cosas a nivel social o econdmico. Hay familias que no quieren usar estos medios pero
otras si que se “benefician” de la imagen social del cancer. En algunos aspectos es positivo ya
que a veces recaudan dinero para conseguir fondos para investigar pero en otros no es asi , ya

gue el beneficio es mas a nivel particular.

(...)Hay un programa que creo que es en Antena3, que usaba un nifio oncolégico para
conseguir firmas, una firma de Cristiano Ronaldo, y se le trataba como mal sinceramente
mal, entonces si que es verdad, a mi me parecié muy fuerte, que hagan uso de eso, que
si que a lo mejor hay familias que si que lo hacen, o el Facebook, hay una familia que lo
ha hecho hasta para conseguir unas entradas para ir a un concierto porque mi hija esta
enferma. Utilizan el cancer para conseguir beneficios o ya que lo tengo salgo en todos
los sitios, en primera plana, o viene esto y me quedo ingresado porgue viene esto,
cuando normalmente la gente aunque venga quien sea al hospital ni se lo piensa y se
va. Que me quiero ir a mi casa. O intentar saber ¢ Cuando vienen los del Bar¢a? Bueno
pues... y hay otros que dicen, a mi los del Barca me la refanfinflan, que estoy y me lo
encuentro genial, que no... hay padres que usan las redes sociales de una manera poco
respetuosa con su hijo para conseguir que la gente le dé cosas. Incluso publican la

recaida y como le estan poniendo los tratamientos a su hija. (...)(PRO6)

Las enfermeras sienten que han trabajado por generar un espacio acogedor y cercano
para las familias. Por esta razén se sienten correspondidas cuando los padres muestren su

agradecimiento al acabar la enfermedad y entrar en remision.

(...)¢No? Pero, eso a veces también te ayuda, o un simple, cuando todo a acabado, un
simple gracias de los padres. Si, porque muchas veces nos lo dicen en el momento, pues
gracias, esto ha sido como una segunda casa, entonces, que dentro de lo que han

sufrido, ellos se puedan sentir a gusto... es lo mas gratificante (...) (PRO9)

5. Etapas emocionales percibidas

Las enfermeras perciben que las familias pueden presentar diferentes emociones al inicio de
la enfermedad como son la rabia, la culpa, el miedo, la tristeza; presentadas mas adelante de
forma individual; pero concluyen que tras pasar las diferentes etapas acaban en la aceptacion
del proceso y en la resignacion para poder hace frente a la enfermedad de sus hijos. Hay familias
que inician el proceso con rabia pasan a la tristeza o la culpa o bien al revés. Estas etapas
emocionales no tienen un orden determinado ni siempre se presentan de la misma manera sino
que va a depender de cada persona y su vivencia. Destaca que los nifios viven la experiencia
segln como la vive su familia. Las emociones se contagian y los nifios absorben el malestar

emocional familiar aunque la familia intente que no se den cuenta.
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(...)Una adaptacié. Una adaptacié. S’adapten a la situacié que hi ha i la majoria es deixen
portar en plan positiu, vull dir, fent recolzament a lo que esta passant. Perqué clar,
algunes si que al principio el plor, que no el deixem, perd a la llarga veuen que el

recolzament ajuda. Si no hi ha recolzament la cosa va pitjor. (...) (PRO11)

(...)Una vez que pasan de esta situacion, de shock, miedo, inicio, negacién, ira, luego
pasan a una... ;a un estadio de conformismo positivo? De decir: bueno, venga, estamos
aqui, tenemos que tirar todo adelante, y oye, tu, que... venga, ;no? Normalmente si. Si.
Normalmente si, de: venga, hay que luchar, ves al nifio que esta bien, lo primero, ¢no?
Si el nifio esta bien y el nifio tiene ganas de: venga, vamos a hacer, vamos a... los padres
son los primeros que van detras, si. Y... indirectamente también, si el nifio ve bien a los
padres, también el nifio tira mejor. También, si, es un pez que se muerde la cola, ¢no?
O sea, eh... hay... hay una complicidad entre padre e hijo siempre, que a la que uno esta
mal, ves directamente al otro mal. A la que uno sube y esta bien, el otro también sube,
entonces es lo que siempre tenemos que intentar hacer ver, ¢no?, de: no puedes estar
ahora... a los padres: no puedes estar ahora mal, llorando aqui delante de tu hijo, y
echando... y tirando la toalla cuando tu hijo ves que esta bien y te necesita bien para
seguir asi. (...) (PRO13)

(...)Es que el nifio al final lo vive un poco como lo vive su familia. Ahi esta. Es que lo

viven como lo viven sus... sus padres. (...)(PRO15)

(...)Después hay los que se hacen fuertes por el nifio, pero los ves ahi realmente que no
duermen pero delante del nifio, todo lo hacen como una buena vivencia. Al principio no
duermen, les abres la puerta y ¢qué les pasa? estan en estado de alerta pero dismulan
delante del nifio (...) (PROG6)

A pesar de que llegan a la aceptacion muestran un estado emocional inestable ya que
cualquier paso que se haga en el proceso de enfermedad les hace otra vez presentar emociones
que vivieron al inicio. Este vaivén emocional supone un desgaste para los padres siendo también

transmitido a los nifios.

(...)Luego lo van aceptando, a veces hacen un... un subidén, depende. Porque todo va
bien, todo va a ir bien, todo... es que es como una ola, ;no? La cresta de una ola: van
subiendo y van... van bajando en funcién de ;A nivel emocional, si? Si. En funcién de...
de los tratamientos, de los resultados, del TAC, de las pruebas... es que se... Van a...
van al baile del... del cancer. Si. Si me hacen un TAC y me dicen que ha disminuido la
lesién o tal, juah!/, todo es maravilloso, si al dia siguiente tiene fiebre o... Ya estamos
llorando... Estan como en una ola constante, a ellos les puede desgastar mucho (...) (...)
De estrés ellos [los padres], y creo que a veces se contagia a los nifios. Porque claro, un
dia estas de jmarcha, marchal, ahi jugando con el nifio, jmarcha, marcha!, y al dia
siguiente llorando por los rincones... Quiero decir, los nifios no son tontos. Y lo ven y lo
oyen (...) (PRO15)
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Hay enfermeras que definen las etapas que presentan las familias utilizando el concepto
de duelo expuesto por diversos autores. De esta manera catalogan las emociones vividas como

un ciclo hasta llegar a la aceptacion.

(...) desde el momento del diagndstico, ;no?, me dices que hay, pues eso ;no?, el
hundimiento, la ira, el enfado y pasan como una especie de duelo, ¢no?, una etapa de

duelo. Hasta que llegan a la aceptacion (...) (PRO17)

(...)La fase de la rabia marcada, los que no tienen un caracter tan fuerte pues a lo mejor
mas deprimidos, mas depresion y tal, entonces cuando ya empiezan a asumir la
enfermedad, es como una aceptacion, que mas que aceptacion resignacion, resignado
y en esa fase intentan vivir lo mas posible y mejor para el crio, pero siempre con ese

miedo interior de lo que vaya sucediendo. (...)(PRO2)

a. Shock

El término de shock se usa para definir una situaciéon en la que se vive una emocion o
impresion fuerte y ello provoca una serie de respuestas en las personas que viven dicha
impresion. Las familias ante su primer encuentro con el cancer sufren ésta impresion fuerte.
Muchas veces hace a las personas que la viven responder de manera que no entienden lo que
sucede ni son capaces de interiorizar la informacién que reciben. Esta es la forma en que las
enfermeras perciben que las familias estan bajo esta emocién. Las enfermeras ven que las
familias no interactGan y no asimilan lo que oyen ya que precisan que se vuelva a decir varias
veces la informacién que se le quiere trasmitir. No todo el mundo pasa por esta emocion pero si

es muy frecuente encontrarla en las unidades oncohematolégicas pediatricas.

(...)Asustados también, nerviosos, ah, impactados bajo eh, a veces bajo un shock que,
pues muchas veces les explicas cosas muy banales y dices, ostras, si se lo acabo de
decir ¢no? pero bueno, esta en un estado que, que no es facil asimilar cualquier cosa
¢eh? no entra informacion Que no entra. Muchas veces, eh, por muy simple que sea la
informacioén (...) (PRO9)

(...)Normalmente vienen en shock, estan paralizados, no se lo quieren creer, y vienen
pues asustados, con miedo, mas que nada por el desconocimiento, y por lo que les
puede llegar a pasar a sus hijos, también la imagen del cancer en la sociedad, cuando

oyen la palabra cancer, es algo muy negativo y algo que da mucho miedo(...)(PRO3)

(...)No hacen preguntas, a mi me surgirian miles de preguntas pero estdn como en
shock, se dejan hacer, ta les explicas un poco la habitacion, tampoco les explicas
demasiado, no lo van a retener, yo creo que de todo lo que les cuento cuando entran, yo
creo que no recuerdan nada, no se siquiera si me escuchan, a veces tengo la sensacion
de pobre no sé si me esta escuchando, solo miran al nifio. Yo muchas veces, lo he
hablado con mis compafieras, que les debe de estar pasando por la cabeza, les miro y

veo como su cabeza va a dos mil por hora, sabes esa sensacion de...? estan ahi porque
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tienen que estar, pero ni les hagas més preguntas de la cuenta, ni les cuentes mas cosas

de lo necesario, o sea que lo vayan asumiendo poco a poco.(...)(PRO6)

(...) Es que la cara es de desconcierto, de que no llegan a asumir tanta informacion, yo
creo que se colapsan, y andan porque tienen que andar y comen porque tienen que

comer y asi hasta que lo asuman (...) (PRO2)

(...) es que el shock es tan fuerte que son incapaces de reaccionar ante nada (...)
(PRO15)

En este momento las enfermeras cuando detectan que las familias presentan estado de
shock que les impide asimilar conceptos, lo que hacen es cambiar su forma de dar la informacion
y reconociendo que este momento no es el adecuado para poder trasmitirla. Es Gtil que se
detecte esta situacion para que no se realicen intervenciones educativas en este momento ya

que no seria posible conseguir los objetivos de aprendizaje.

(...)Pero al principio, en estado de shock. Shock como que no, como que les cuesta
recibir la informacién. Si, si, van recibiendo y van pillando pero yo creo que, que muchas
cosas se escapan. Claro es que del impacto de la noticia pero hay que tenerlo en cuenta

ya que no podremos ensefiarles cuidados. (...)(PRO10)

(...)Es el shock del debut. De que tu les estas diciendo una informacion y parece que no
te estan escuchando, porque es tan grande la informacion que les estas diciendo, que
no pueden en ese momento, entonces muchas veces es bueno parar. No atabalamos
mas, porque no le estd entrando esta informacion, y luego te lo va a volver a preguntar,
y ofra vez, y ofra vez, y otra vez... y sequramente te lo van a preguntar muchas veces.
Y es lo tipico, ;no?, de jay, qué pesados estos padres!, o... parecen cortitos... No, no

es eso, es que estan tan saturados... (...)(PRO13)

(...)Igual no es que sean tontos ni cortitos ni nada, igual es que esto que les esta pasando
les sobrepasa y no tienen capacidad de aceptarlo, y de escuchar y de entender, y te lo
van a preguntar unas cuantas veces hasta que lo acepten. Esto muchas veces pasa.
Claro. (...)(PRO14)

b. Negacion

Ante el diagndstico de cancer hay familias que al inicio muestran negacién ante la
enfermedad que les estan diciendo que padece su hijo. Esta negacion les impide creer en que
sus hijos estan enfermos y les hace buscar nuevas opiniones en otros centros hospitalarios para
cerciorarse de que realmente el diagnéstico es correcto. También provoca que focalizan en otro
tema su atencién sin reconocer o permitir que en su mente entre la informacién sobre la
enfermedad. Esto es un sintoma de advierte al profesional que la persona no acepta la
informacion recibida. Hecho que el profesional debe respetar y no pensar que no existe confianza

en la capacitacién profesional.
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(-..) hay algunas familias que niegan la realidad (...) (PRO16)

(...)Perdidos, imagino como si estuvieran en un suefio, que esto no ha pasado, como,
bueno, esto es lo que manifiestan ellos ¢no? manifiestan Pues eso, que, que se van a
despertar y que esto es un suefio y que no puede ser, que hace dos dias estaban en
casa, estaban haciendo su vida, y que ahora estan aqui ingresados, que les estan
diciendo mucha informacién y que todo esto no lo pueden asimilar ya que puede ser que
no sea verdad. (...)(PRO10)

(...)Tiene una leucemia. Y cuando ya acaba y la doctora le dice: hazme preguntas. “No
le gusta esta comida”. Y te quedas un poco diciendo: ;ahora me dice esto esta mujer?
Pues no lo censures. No lo censures. Ella tiene en su cabeza tantas cosas, que se sale
pues por lo primero que se le ocurrié: no le gusta esta comida. Lo que ha oido no le

interesa y focaliza en la comida (...) (PRO16)

(...) Alguna familia ha pedido el alta voluntaria para ir a otro centro y volver a hacer las
pruebas al nifio. Algunos vuelven a ingresar o ya se quedan en el otro centro. Buscan
otra opinién para ver si no hay error. Ahora lo vemos mucho en nifios que vienen a
nuestro centro por voluntad de sus padres para ver si es verdad lo que les han dicho (...)
(PRO17)

(...)Primero el hecho de negar que les esté pasando a ellos, que esto no es asi, lo de las

segundas opiniones, vamos a buscar...si es verdad o no (...) (PRO14)
c. Rabia

Otra emocién que surge es la rabia, enojo o enfado que se materializa con agresividad
hacia los demés o mediante llanto. Este enfado les lleva a ser muy controladores e incluso a
discutir o utilizar palabras inadecuadas con los profesionales. Las enfermeras perciben el enfado
de las familias y lo entienden dentro del contexto de respuesta emocional ante la enfermedad.
No lo contextualizan en que el enfado tenga que ver con sus aptitudes profesionales o con su
persona sino con que deben dejar fluir la emocién para poder pasar a otro momento hasta llegar

a aceptar la enfermedad.

(...)Rabia, ;no? Hasta que aceptan al final lo que hay y... y luchan, ;no? Yo creo que

si, que son...luchadores pero la rabia aparece (...) (PRO14)

(...)Yo te diria que tenemos mas capacidad de percibir ya que vivimos cada dia con este
tipo de familias que debutan con cancer. Quizas nos hemos hecho susceptibles, porque
a lo mejor vas a una planta y esa sensacion que viven esas familias, no son ni mucho
menos, y quizas no eres tan susceptible a los que les sucede pero en cambio aqui como
tl ya lo ves venir que las familias hagan estos episodios de rabia y tal, pues como que
estas susceptible a esto ¢no? Lo esperas. Entonces yo no voy a vivir una mala palabra

de un padre como una agresién hacia mi, ni mucho menos, sino que la voy a vivir como
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un mecanismo de defensa que tienen en esa familia, ante toda la hecatombe que les
esta viniendo. (...)(PRO2)

(...)Ese explote, en muchas ocasiones... claro, nosotros somos personas. Te puede
ofender. Oye, no juzgues a esa... no te lo tomes, eso que te ha hecho esa madre o ese
padre, como una ofensa hacia ti. No. Es una expresion de su angustia. Y no la juzgues:
coméntala y desahdbgate. Y vete al despacho y... [Ruido de llorar] coméntalo con tus
comparieros (...) (PRO16)

La rabia suele dejar paso al llanto.

(...)Bueno, aqui es cuando viene un poco la fase de la rabia, incluso los hay que lo
manifiestan.. Depende un poco del caracter de cada uno, rabia descontento, cualquier
cosa les molesta, o cualquier actuacion, pues esto no lo habéis hecho bien, y luego esta
la contrapartida del llanto, de la miseria, del que necesita horas de enfermeria porque
necesita hablar contigo, porque necesita desahogarse, bueno pues esas fases desde la

rabia hasta el que le da por desfallecer en llanto.PRO2

Pueden manifestar la rabia o el enfado con todos los profesionales pero con los que mas

son con las enfermeras ya que estan a su lado las 24 horas del dia.

(...)¢Y con quien demuestran mas esta rabia? ;Con qué parte, con qué persona Con

enfermeria, por supuesto, no ves que estamos todo el dia alli.(...)(PRO10)

(...)Jo crec que ens el mengem més nosaltres i auxiliars. Que és contra el que ells
poden... clar, no discutiran un diagnostic metge, pero si poden discutir sobre temas
basics:jno queria una manzana! jLe tocaba una peral... per exemple. O, esto la otra

enfermera... Sén coses que ells poden, més o menys, manipular, coses que ells aix0, lo

(...)Sobre todo... yo creo que sobre todo enfermeria. También es las que estamos 24
horas, para ellos en ese momento dando el cofiazo, estan entrando en la habitacion...
entonces, principalmente con nosotras, yo lo veo. Porque muchas veces: “es que el
médico no viene, es que no sé qué, es que me ha dicho que tal, es que no sé cuanto”...
A nosotros nos lo repiten muchas veces y luego llega el doctor y: hola, doctor. [Risas]

No le dice: pues llevo no sé cuantas horas... (...)(PRO13)

A pesar de que la rabia recae sobre el equipo de enfermeria las familias una vez salen
de esta situacién son capaces de ver el soporte que les ha brindado y que les brinda enfermeria,
ayudandoles a pasar el proceso en todo momento. Pero hasta que no dejan la rabia a un lado,

esto ellos no lo interiorizan y pueden comportarse como si el profesional fuera el enemigo.

(...)Exacto, esta rabia la reconducen, esta rabia cuando ya empiezan a asumir la

enfermedad, cuando ya empiezan a darse cuenta de que es lo que hay, empiezan a
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darse cuenta de que nadie tiene la culpa, y que esto les ha tocado a ellos como les
hubiera podido tocar un boleto de otra cosa, cuando empiezan a asumir todo esto,
cuando ven que somos elementos de ayuda no un elemento de fastidio ni mucho menos
sino de ayuda y que estamos alli acompafandoles en el camino que no es corto y que
les brindamos una serie de herramientas para que puedan llevar la enfermedad, cuando
se dan cuenta de todo esto, entonces es cuando les ves que reconducen mucho.(...)(
PRO2)

Las enfermeras aprecian que cuando mas presente esta la rabia es cuando los nifios
sufren una recaida de la enfermedad. En el debut ven que puede estar presente pero cuando los
nifios recaen, la rabia aparece con fuerza aunque también la desesperacion ya que es volver a

empezar el proceso de nuevo y con menos garantias de éxito.

(...)En varias ocasiones. Sobre todo en recaidas, cuando dan la noticia de que es una
recaida, se... se enfadan, esta claro, normal. Y... ;qué mas ocasiones? Bueno, yo
relaciono mucho... Yo creo que en recaidas si que se nota... Lloran pero de rabia, mas
gue de la impotencia del momento y todo, de rabia, de decir: ¢ por qué otra vez tenemos

que volver a empezar este proceso? (...) (PRO12)

d. Miedo

El miedo es una emocién que siempre va estar presente en todo el proceso ya que esta
unido a la sensacién de que le suceda al nifio algo contrario a lo que se desea. Una vez se inicia
acompafia a la familia y al nifio hasta llegar al final. Suele ir acompafado de incertidumbre y
angustia por no saber lo que va a acontecer en el futuro. Suelen relacionar la palabra cancer con
muerte .Esta asociacion genera el principal miedo de la familia que es perder a su hijo debido a
la enfermedad. Luego pueden aparecer miedos que acompafan al proceso como el efecto del
tratamiento, sus consecuencias, etc...Al inicio inmediato la no confirmaciéon del diagnéstico

también genera miedo.

(.-.)El no saber genera miedo, ¢no? (...) (PRO10)

(...)Per que fins que no arriba la confirmacié del diagndstic es mostren aquests pares
amb por. Amb por, angoixats... evidentment, clar, no ho verbalitzen, o si que ho

verbalitzen, pero suposes lo pitjor. Clar, és lo que diem.(...)(PRO11)

(...)Miedo a la muerte, miedo a las complicaciones, miedo a todo, a todo lo que vaya
aconteciendo. Les ves un esfuerzo para hacer una vida lo mas normalizada posible
dentro de los ingresos y tal, pero ese miedo y esa angustia la contintan arrastrando, esta
claro. (...)(PRO2)

(...)Depende también de como vaya el nifio. Miedo cuando les pones la primera quimio,

o las punciones, después claro cuando ven que hacen las primeras fiebres, ya lo pasan
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muy mal, y cuando remontan van como con altibajos, tienen de todo, también lo de la

caida del pelo es una cosa que también muchos les genera miedo...(...)(PRO5)

(...)Si, al principio posiblemente si. También depende un poco de las familias, pero si,
pues aparece mucho el miedo, el cancer es igual a muerte, y eso significa la muerte de
un hijo. Y si, aparecen, bueno, el estar miedo, el estar asustados, la incertidumbre de,
de, bueno, el principio es lo peor... porque a veces, incluso una vez que se lo confirman,
ya parece que hacen, bufff, aunque me digan que es un leucemia, aunque, pero ya
parecen que bueno tienen ese diagnostico y parece que respiran un poco, pero, bueno,
sigues, aparece el miedo. El miedo a que mi hijo se va a morir. ESs, yo creo que es lo

primero que les aparece (...) (PRO9)

Muchas veces el miedo esta relacionado con la presencia de la enfermedad pero también
con la sensacion que tienen de pérdida de control y de dependencia de algo que no saben cémo
va a acabar.

(...)Bueno, eh... la primordial, el miedo, ;no? O sea, el miedo de... ibuf! Y ahora todo lo
que me viene ahora encima, si lo van a poder aguantar, si no, qué va a ser del nifio...
bueno. El miedo yo creo que es el principal. Y bueno... Lo primero que te relacionan
muchas veces con la palabra cancer es a la muerte. ¢ No? El miedo a que se pueda morir
su hijo, frente a un diagnostico asi. Y miedo a la quimioterapia, miedo a la radio, miedo
al tratamiento en si, ;no? Es... varios miedos que hay. Y sobre todo es el miedo, la
sensacion de... de... jbuf!, de fuera de control, de “yo ahora aqui no puedo hacer nada,
no tengo el control de nada, tengo que dejarme llevar...” Y eso es lo que deciamos,
depende de qué familias, les cuesta mucho, porque son... a veces hay familias que ellos
les gusta llevar las riendas, y el hecho de perder un poco con los papeles de eso, les
produce miedo, ¢no? (...) (PRO13)

(...)Yo creo que sobre todo es esto, ;no?, el... la tristeza, el... la impotencia supongo,
también, que sienten de no poder, ¢no?, el desconocimiento, porque es una cosa que te
piensas que no te va a tocar a ti, y de repente te toca, ¢y ahora qué, esto nuevo? ¢No?
Supongo que el desconocimiento también afecta en los sentimientos que tienen de... de
miedo, de temor (...) (PRO14)

El miedo no desaparece nunca. Entra en la vida de estas familias y lo tienen presente a

pesar de que ya estén en remision de la enfermedad y en camino de curacion.

(...)Porque incluso cuando... cuando un nifio esta en remisién completa, que esta en
mantenimiento y todo, siempre existe el miedo de si mi hijo recae. Entonces, yo creo que
el miedo forma parte ya de sus vidas. Miedo yo creo que tienen a lo largo de todo el

proceso, porque yo... el miedo esta presente siempre (...) (PRO12)

No solamente esta presente el miedo en los padres también en los nifios podemos

encontrar miedo, y sobretodo miedo a la muerte en nifios mas mayores. Las enfermeras deben
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de estar alerta para detectarlo ya que lo pueden expresar indirectamente de diferentes maneras

(dibujos, juegos, peliculas, colores)

(...)El miedo a la muerte surge, si. Si. Pero surge... surge... Verbalmente, a veces, no.
Pero por ejemplo, cuando les decimos: puedes decorar tu habitacién. Y te ponen unos
posters horripilantes, pero horripilantes, ¢eh? Que entras alli y dices: nifio, a mi este
poster me daria pesadillas, ¢eh? Pero dices: janda, como tiene este nifio su cabeza! Ahi
hay agresividad, muerte, lucha... Porque en aquel poster te esta expresando un montén
de cosas, y tu haces broma porque dices: no te queda mas remedio. O entras y esta

viendo una pelicula de... de tiros, de zombis, de muertes, de... de muerte (...) (Pro16)

La sensacion de miedo es incdmoda para las familias ya que genera disconfort y
angustia. Las enfermeras contribuyen a quitar el miedo o minimizarlo en la medida de lo posible.
Esto hace que las familias tengan una relacion mas estrecha con aquellas que consiguieron

ayudarles y mejorar su confort emocional.

(...)La que les ha quitado miedo, exacto. Entonces normalmente van mas a esa
enfermera, si. Que luego a lo mejor, con el tiempo va pasando y ya nada. Pero los ves
gue, de entrada, ¢ esté tal? ¢ Estd no sé qué? ¢Hoy quién me va a llevar, me va a llevar
tal? O las preguntas... aunque tu lo lleves a este nifio, a lo mejor a ti no te va a hacer la
pregunta. Va a ir a esa enfermera y se lo va a preguntar a esa enfermera. Eso lo hemos
visto también. (...)(PRO13)

e. Tristeza

La tristeza se manifiesta con llanto que muchas veces es indicativo de la desesperacién
que viven. Esta desesperacién hace mella en su estado de animo y si no salen del sentimiento
de tristeza pueden acabar con sintomas depresivos. Es importante apoyarles para evitar que
acaben presentando depresion. Muchos padres o madres al inicio intentan hacer ver que no
estan tristes y que no pasa nada, al final son los que mas rapidamente acaban presentando
depresion. Aunque la presencia de esta emocién va ir ligado al tipo de personalidad que tengan

los padres.

(...)Otra emocibn totalmente contraria que son los que lloran, que estan todo el dia
llorando. Bueno son papas que ya les ves que les faltan “eines” fuerza para poder hacer
frente a la enfermedad, que son de un caracter mas deprimente, son familias que ya los
ves que no sostienen a los nifios como los deberian de sostener, que muchas veces es
el nifio quien sostiene a la familia, y te ves esos percales también ¢no? Por suerte
tenemos un equipo de “suport”, de ayuda, que en ese particular ayudan juntamente con
el apoyo que les podamos dar nosotros, aqui la clave es que el nifio encuentre una familia

donde sostenerse, esos perfiles también los vemos.(...)(PRO2)
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(...)Hay unos que lloran, hay otros que dicen, yo me voy a morir porque esto yo no lo
soportaré, hay gente que se hunde, son pocos pero hay gente que responde asi...
(-..-)(PRO3)

(...)Normalmente en llanto. Normalmente en llanto. Que entras a la habitacion y a lo
mejor ya sin decir nada se te ponen a llorar, o... bueno, sobre todo es el llanto. El llanto

y lo que deciamos, este, a la vez, esta ira, rechazo que les crea. (...)(PRO13)

(...)Pues, eh... te diria entre... A parte de tristeza, tristeza soledad... la otra seria la ira.

Pero he visto mas el abatimiento por tristeza y por...pena.(...)(PRO17)

Muchos padres dejan aflorar sus emociones cuando no estan delante de sus hijos o del

resto de la familia. Se salen fuera de la habitacioén y buscan un espacio donde poder llorar.

(...)Muchas veces, en las escaleras, pobres, se van fuera de la habitacién a llorar y los
ves... Para que no los vea nadie. Nadie de su familia, es verdad, que se van... se van
fuera de donde esta el nifio y la familia que esta con el nifio, y se ponen fuera. A llorar.
(...)(PRO14)

(...)Si, he visto tristeza. Mas que la ira. Que también la he visto pero... pero he visto mas
frecuente el como se hunde la persona... como se hunde. Lo manifiesta, bueno, llorando
o haciendo una lipotimia... eh, saliendo de la habitacion, cogiendo un poco de...... de

aire, o saliendo a la escalera para pegar un grito, también lo he visto. (...)(PRO17)
f. Culpa

La culpa aparece al inicio de la enfermedad generando que los padres crean que pueden
ser los causantes de la enfermedad de su hijo. A veces por cosas que han hecho o cosas que
creen han dejado de hacer. O porque consideran que puede ser genético y les han transmitido
la posibilidad de tener el cancer. Todas estas ideas provocan sentimientos de culpa que muchas

veces no se dicen el inicio pero estan presentes dificultando la vivencia.

(--.)...hay padres que se sienten culpables de que su hijo tenga esa enfermedad, y no
es eso, hay que trabajar a veces con los padres, es decir, que no es eso, que ellos no
tienen la culpa, que las cosas pasan porque pasan, y la cosa es que no se le debe
consentir al nifio todo, hay veces que nos hemos encontrado que hay nifios que pegan
a sus padres. Lo consienten, porque estan en una etapa emocional que ya te digo yo
gue no son capaces de controlar, porque se sienten culpables de que su hijo tenga esa
enfermedad (...) (PRO1)

(...)El padre lo tengo enfermo de cancer, el hijo lo tengo enfermo cancer y muchas veces
ellos se culpan ya que relacionan las dos enfermedades. Ellos se culpan de la
enfermedad de su hijo, porque muchas veces pueden pensar que si es hereditario o

genético... O que han hecho algo ;no? En el embarazo, por ejemplo. (...)(PRO9)
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(...)Que esto también aparece mucho al principio. La culpa, primero se sienten culpables

por tener un hijo enfermo, y luego culpables por abandonar al otro (...) (PRO9)

Hay padres o madres que quieren cambiarse por su hijo pero lo relacionan mas a evitar
sufrimiento que a sentimientos de culpa.

(...)Depende de la familia y de cémo sean, claro, pero normalmente es esto. Y el hecho,
a mi madres también me han dicho de: por favor, eh... cambiame, que me cambien de
lugar, que sea a mi el que me pase y que mi hijo esté bien, ;sabes? El cambio de... Si:
por favor, que sea a mi, que me toque a mi, que lo haga... que sea a mi y que mi hijo
esté bien. No, no creo que sea por sensacion de culpabilidad sino de... de evitarles
este... este sufrimiento. (...)(PRO13)

A veces las enfermeras deben hacer frente al sentimiento de culpa de los abuelos que
presentan debido a que no los mantienen bien informados y no quieren molestar en preguntar a

los padres sobre las dudas que tienen para no generar mas malestar.

(...)Exacto. No les dicen todo, entonces muchas veces los abuelos te vienen aqui
preguntando, una vez hubo un abuelo también que, pobrecito, se me puso a llorar,
porgue tampoco le habian informado mucho de lo que tenia su hijo, y me hacia mil... jay,
su hijo! Su nieto. Y me hacia mil preguntas, de: ;se va a morir, no se va a morir... Esto
puede ser un abuelo que se sentia culpable porque tenia campos de cultivo y fumigaban.
Entonces me dijo: ;sesto puede...? Me dice: ;Esto puede ser consecuencia de la
fumigadora, de los...? Exacto, y que mi nieto venia los fines de semana conmigo, ¢puede
ser? Claro, entonces es un poco, ¢no?; que lo han dejado asi un lado, no le han

explicado, y ellos van sufriendo también (...) (PRO13)

Hay familias que pueden echar la culpa de lo que sucede a los profesionales ya que no
han detectado el cancer o sentirse culpables por no haber insistido mas cuando los llevaron al

médico y no dio importancia a lo que presentaba en ese momento.

(-..) echa la culpa, quizas porque ya habia llevado anteriormente al nifio... a una visita
médica y no se vio nada... Y ahora claro... ahora pues tiene o leucemia o un tumor
cerebral o... ;por qué no se ha visto antes? Y si ese doctor no era bueno y debia llevarlo
aotro... (..)PRO17

Destacan que los adolescentes muchas veces echan la culpa a su padre o su madre

porque esta enfermo y esos padres deben de luchar con ese sentimiento que los destroza.

(...) hay adolescentes que echan la culpa a sus madres de la enfermedad. Y ellas lo llevan

mal, ves muchas madres llorar fuera de la habitacion porque no aguantan mas.(...)(PRO7)
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6. Repercusién de la enfermedad

La repercusion que se hace mas visible al inicio de la enfermedad es el impacto en la
economia familiar ya que uno de los progenitores debe de dejar el trabajo y pasar a ser cuidador
principal unido a que los gastos aumentan ya que debe ir y venir al hospital con el hijo enfermo.
La gran mayoria de familias se puede acoger a la nueva ley que permite una un permiso para
cuidado por hijo enfermo pero no todas se pueden acoger. Si los padres deben continuar
trabajando, las riendas de la enfermedad pasan a los abuelos generando mas malestar en los
padres ya que no pueden cuidar a su hijo enfermo. Hay familias que pierden su trabajo ante esta
situacién si no tenian una seguridad dentro del mismo o estaban de contrato temporal. Esto

dificulta la situacién y a veces tienen que coger la baja por depresion, si se lo permiten.

(...)Veiem problemes de que per exemple només esta el pare perqué la mare ha de
treballar, o que deixen de treballar i llavors es veuen... o vénen els avis i coses
d’aquestes, si, pero aix6 comporta veure als pares corrents del hospital a la feina i
sempre preguntant ja que al estar amb els avis senten que perden el control de la malaltia

i es senten malament... (...)(PRO11)
(...)Porque no puedes atender a todos. Y uno tiene que trabajar (...) (PRO12)

(...)Claro, l6gicamente, lo primero que te preguntan, ;no? ;Y ahora qué va a pasar con
mi trabajo? Porque claro, te tienes que dedicar exclusivamente al nifio, porque si estan
ingresados, por ejemplo, las leucemias, que estan un montén de meses ingresados. No
puedes dejar al nifio, te tienes que dedicar, l6gicamente vas a pedir la baja por
enfermedad de un nifio enfermo. Ahora esta, claro. Pero ahora en algunos sitios, en
muchos trabajos te dicen que no. Claro, es un sufrimiento afiadido, de decir: ¢ahora
cémo lo vamos a hacer? O sea, mi hijo esta enfermo, necesitamos més dinero, porque
claro, todo requiere... requiere un coste, y encima me echan del trabajo porque no puedo
asistir, ¢/no? Entonces, esto crea mucha dificultad muchas veces, ¢eh? Claro, y mas
nerviosismo, y... Bueno, ese tema es complicado. Por suerte hay muchas empresas que
si que te lo conceden, o excedencias, o lo que sea, bueno, perfecto, pero hay otras que

no, y bueno, es un sufrimiento, esta claro (...) (PRO13)

(...)No puede, es que no llegan, no pueden, claro. Uno tiene que trabajar, el otro tiene

que cuidar, no hay... no hay mas, ;no? (...) (PRO14)

(...)Pues que tienen un montén de problemas. Sila empresa no les da los dias o porque
ya han tenido otros ingresos... y esto no puede ser en la fabrica o en la empresa. Y claro,
los ves que al final tienen que buscar la alternativa de ir al médico, pedirle la baja por

depresion para poder estar al lado de su hijo. (...)(PRO17)

(...)Si, las dificultades laborales, si, aunque ultimamente la ley esta un poquito mejor.

Econdémicas. Si, tienen ayudas, pero no todos y no tanto. No, no llega como antes. Y
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tampoco sé si cobran lo mismo que cobraban, a pesar de que ahora pueden coger la
baja, y todo... Algun papa ha insinuado que no... que no cobraban... Como ayuda; ahora
ya a saber si cobran. Luego, a ver, estar en el hospital es caro. No es barato. Dos
comidas diarias, comida y cena. Si, si. Pero bueno, hay papas que a pesar de que esta
la baja, y protegidos en teoria por la ley, que las empresas pues... les hacen la vida, les

llegan a hacer la vida imposible y deben de dejar el trabajo (...) (PRO14)

El progenitor que suele coger la baja o dejar su trabajo o profesion suele ser la madre
pero ahora cada vez mas esto esta cambiando y se ven padres que asumen el cuidado total del

hijo enfermo, siendo ellos los que dejan su profesion aparcada.

(...)Yo creo que si, ahora es ya igual de complicado uno que otro, pero no se tenemos
esa cosa dentro de que la madre mas, la mayoria de lo que yo he visto son las madres,

raro es el caso que el padre deja de trabajar y la madre sigue (...) (PRO7)

(...)Esta complicado el tema, porque te diria... Igual hace un tiempo te diria las madres,
pero ahora estoy viendo muchos padres, muchos. Si, si. Es mas, hoy por ejemplo una
comparfiera mia decia: ay, mira... después de, el nifio ya hacia siete meses que habia
debutado. Y decia: mira, después de siete meses, hoy he conocido a la madre. O sea,
gue ahora cada vez hay mas... mas padres que se quedan, si. Si, si, si. Realmente si.
(...)(PRO13)

(.-.)Si, a veces se quedan los dos, o por ejemplo si el hermano que tienen es un bebe o
pequefio pues a lo mejor esta el padre porque la madre tiene que ir con el pequefo, o

gue uno desaparece un tiempo y aparece a los meses.(...)(PRO6)

Estas familias pueden conseguir ayudas econdmicas temporales que debe de tramitarse
desde trabajo social. Estas ayudas provenian de servicios sociales pero cada vez hay menos
posibilidades de conseguirlas. Lo que suele hacerse es contribuir en disminuir el gasto en la
familia dando tickets de comida para que al menos una de las comidas el cuidador principal la
haga en condiciones. Esta situacion es vista por el equipo que atiende al nifilo como insuficiente
y muchas veces las enfermeras y auxiliares contribuyen a paliar esta situacion mediante los

recursos que pueden gestionar desde la unidad.

(...)Si claro, el dinero que se gastan aqui en el hospital con los... con el menu. Una
familia que esta desayunando, comiendo y cenando... y que, pues eso, trabajo social,
gue no, que no es culpa de trabajo social ni mucho menos, eh! Pero pienso que, buff,
pues yo los veo que si me sobra una bandeja se la voy a entrar. Hombre les dan solo un
tiquet y solo pueden hacer una comida o una cena... yo con qué cara voy a enviar
bandejas abajo que... Que sobran y que se van a tirar. Pues no. Aunque...quiza no sea...

lo que se deberia, pero... da igual. Pues yo les entro a los padres... (...)(PRO17)

Ante la enfermedad se vive una desestructuracién de la familia debido a que deben de

reorganizar sus rutinas por la necesidad continuada de acudir al hospital para recibir tratamiento
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y a que los padres centran su atencion en el nifio enfermo. Muchas veces el cuidador principal
se centra tanto en el hijo enfermo que puede verse afectada la relacién de pareja de los padres
provocandose al final la ruptura familiar y el abandono de unos de los progenitores. El cancer del

hijo puede unir o desunir a la familia.

(...)Se tiene que organizar de otra manera De otra manera. TU ya tienes, es duro tener
un hijo enfermo, entonces eh, claro generalmente los dos padres se vuelcan con el hijo
enfermo, si hay mas hermanos se acaban yendo a casa de los abuelos, a casa de los
tios. Y bueno, los padres también van y vienen, pero es diferente. Entonces, claro, el
otro, el otro hijo se, si que se queja de abandono, y claro, a veces, los padres no son
conscientes de decir, ostras, abandono no, que tu hermano, tu hermano esta malo, tu

hermano esta muy mal, tenemos que cuidarle(...)(PRO9)

(...)Eso también es duro porque muchas veces siempre dicen, bueno, la familia muchas
veces, la familia aqui se rompe. O sea, no es que deje [voz solapada], se desestructura,
exacto. (...)(PRO9)

(...)Hay padres que hacen el “missing”. Bueno a veces el cancer suele ser motivo de

separacion no? o de union. Y separo y uno...y follén... (...)(PROS)

(...)Porque hay familias que lo llevan, pues dices: qué bien lo lleva esta familia, oye,
estan muy unidos... pero hay otras familias, pues que no lo llevan tan bien. Y estas son
las que te agobian, que dices: se estd desestructurando esta familia desde que el
nifio...ha debutado. Igual esa desestructuraciéon ya viene de antes, pero aqui la

enfermedad del nifio la empeora. Pues dices: a ver como van a acabar... (...)(PRO16)

Hay familias que viven la enfermedad como si fuera un paréntesis en su vida. Un
momento en el que deben parar y volver luego al punto donde estaban. Esto se hace mas visible
en el caso de los adolescentes, ellos si ven que la enfermedad supone un parén en su vida ya
que estan en pleno momento de apertura al mundo y deben dejar sus rutinas, parar sus estudios
o dejar el deporte que practican. El adolescente al inicio sélo ve las pérdidas que le provoca la
enfermedad pero a medida que avanza puede ser consciente de la situacién que le puede

provocar la enfermedad.

(...)iQue soy invencible! ;: No? Yo no lo veo mas por ese lado, sino por el aspecto de que
su vida se ve truncada. Pues ahora se me va a caer el pelo, mis amigos, ¢no?, ahora
voy a perder, a lo mejor tengo algo planeado, o esto lo pierdo... yo creo que va mas por
ahi, el tema del adolescente, al miedo de... Ahora pierdo mis amigos, ahora pierdo mi
grupo, ahora pierdo no sé qué... Mi fisico, ahora mi identidad que me estoy en ello, o mis
estudios, yo creo que va mas por ahi. Luego a lo mejor, segin como vaya la enfermedad
y lo que le vayan, eh, las noticias que vayan dando los padres o si hay una recaida, hay
creo entonces el adolescente si que es consciente del peligro, y del posible... Final
negativo. (...)(PRO9)
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(...)Yo creo que al principio el adolescente sufre mas por eso en el sentido, sufre méas en
el sentido de [voz solapada] el paron de la vida. El parén de la vida. Y si a los padres los
ve preocupados, pues quizds se preocupa mas por el sufrimiento de sus padres. Que
eso los pequefios también, a veces. Sufren mas por lo que les puede afectar a sus padres

que por su propio sufrimiento... (...)(PRO9)

La enfermedad provoca en los nifios un avance en su desarrollo mostrando una madurez
que no es propia de su edad. Las vivencias que le proporciona la enfermedad hace que una vez
superada pueden enfrentarse a otros acontecimientos de su vida con mas herramientas para
poder superarlo. Son nifios que han estado cerca de situaciones dificiles como la muerte o pensar
que pueden dejar solos a sus padres provocandoles un sufrimiento que les ha hecho tener que

avanzar mas rapido.

(...)JHablando de madurez. Estos nifios por haber vivido esta enfermedad maduran antes
Les hace adelantarse a las etapas. Yo creo que son pacientes que han escuchado la
palabra muerte o la han vivido por que uno de sus amigos de la unidad ha muerto o
tienen el miedo de la soledad, de quedarse solos, o de que los mismos padres se puedan
quedar solos. Les da pena de que los padres se queden solos... ;no? Tiene como
un...malestar. Yo creo que esta persona estd muchisimo mas trabajada a la hora de

enfrentar, pues, multiples esferas que se van a ir encontrando en el camino. (...)(Pro17)

Uno de los efectos del tratamiento que mas malestar causa en los nifios y las familias es
la caida del pelo. Los otros efectos los toleran mejor pero la caida del pelo les cuesta asimilarlo.
Es el efecto que mas relacionan con la enfermedad. En quien mas repercute el cambio de
imagen es en el adolescente. En los nifios pequefios son los padres quienes se muestran mas
afectados cuando van viendo que el pelo se queda en la cama o se queda en el peine a
mechones pero el adolescente lo vive como una gran tragedia dependiendo de la importancia
previa que le dé a la imagen. Una de las intervenciones que realiza el equipo es preparar a los
padresy al niﬁol tenga la edad que tengal para la caida del pelo. Hablan y les explican lo que va
a suceder y les ofrecen ir cortando el pelo poco a poco hasta que luego proceden a raparlos. Se
han dado cuenta que de esta manera la vivencia de la caida es mas positiva. Los encargados de
cortar el pelo son los integrantes del equipo, casi siempre la auxiliar, pero antes les ofrecen si
quieren ser los padres quienes lo hagan. Si los padres no se ven con fuerza puede ser otro
miembro de la familia. Para el equipo es un momento dificil tener que rapar el nifio pero lo ven
necesario para ayudarle a aceptar su nueva imagen. A veces hay padres que sorprenden y
aparecen también ellos completamente rapados para mostrar apoyo a su hijo. De esa manera

quieren mostrar que estan dispuestos a todo para que su hijo este bien.

(...)Y todos sabemos los efectos. ;Como llevan los efectos? Bueno, quiza la adolescente
que tiene el pelo largo y que... pues antes de que se le caiga, pues se hace como
siempre, ¢no?, hablar con ella para ver si podemos irlo cortando, poco a poco, para

ir...cortando. La vamos preparando para el cambio de imagen...Para que no sea tan
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drastico, ¢no? Entonces vamos cortando el pelito hasta dejar una melenita bien cortita,
¢no?, asi como quien no quiere la cosa entonces hacemos de enfermera-peluqueras

pero es algo que ayuda mucho después asi que no importa.(...)(PRO17)

(...)Y asi pues... el impacto no es tan brutal. Y a veces pues los papas hacen lo mismo.
Y esto también ayuda. Si, la mama se hace el mismo corte. Y luego viene el siguiente
que... claro, es raparse. Es que si no es muy duro. Tt imaginate una melena muy larga
y de golpe pasamos la moto, no. pues si se puede hacer escalonadamente, claro pues
es como algo que tu puedes programar... como poner una EMLA y esperarte un poquito,
o el “moco loco” [pomada de efecto anestésico para pinchar] Pues lo mismo con el corte

de pelo. Poquito a poquito hay mas aceptacion a la caida del pelo.(...)(PRO1)

(...)Bueno, al principio cuando los rapamos se tocan y dicen “;qué ha pasado aqui?”
¢no? Pero al final es mejor. Si el nifio, aunque sea pequefio, no quiere cortase el pelo
por nada, al final los papés se dan cuenta de que el pelo cuando va cayendo, pues les
va picando todo, se le meten los pelos en los 0jos, en la boca... el alimento que comen
también esta lleno de pelos... Entonces ya dices “mira, es que por higiene...”. Intentas
convencer a los padres ya que es mejor cortarselo nosotros que no ver que se le va
cayendo. A veces las madres nos llaman llorando con un mechén de pelo en su mano.

Y esto es muy duro y dificil de consolar para nosotros.(...)(PRO8)

(...)Si. Para mi es importante que cortemos el pelo. Pero...O sea, pasar la moto

nosotros, es muy duro para el profesional también. (...) Pro17

(.-.)Claro, y dices pues ya me pongo yo, para evitar a la madre o el padre... pero que si
uno de los componentes de la familia —esto va muy bien-, que no sea el padre o la madre,
puede ser un tio, una prima, cuando se ofrecen... yo la verdad es que lo agradezco
muchisimo. Primero porque se toma como juego, ;no? si la otra persona empieza “pues
venga va, que te voy a dejar asi, asi...” ;/No? Es como un juego y aunque estés delante
no es tan dificil para ti... (...)(PRO8)

La alopecia es algo que no muestran fuera del entorno hospitalario ya que es un distintivo
de que sufren cancer. Los nifios pequefios no les molesta la alopecia pero si a sus familias. A
los nifios méas grandes o adolescentes si les molesta y es algo que tapan con pelucas, pafiuelos
0 gorras que una vez traspasan la puerta del hospital dejan de usar hasta que deben de volver
otra vez a salir a la sociedad. La alopecia les hace sentirse observados cuando estan en el

exterior.

(...)Entonces el nifio se debe sentir como mas observado. Si, entonces dentro de la

sociedad llama mas la atencion (...) (PRO10)

(...)El tema de la alopecia es una de las cosas que méas llama fuera y ellos lo saben. No

son capaces de ensefiar su alopecia fuera. Los nifios pequefios usan pafiuelo y los mas
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grandes usan pelucas o usan gorras. Pasa que hay alguno pues que lleva igual alguna
gorra, ¢no?, que ya no lleva pafiuelo pero lleva gorra. Pero ya llega aqui en hospital de
diay tiene la capacidad de coger y quitarsela. Se la quita aqui y no fuera porque aqui se

siente como si estuviera en casa. (...)(Pro17)
7. Efectos de la experiencia en la enfermera

A nivel emocional, no soélo las familias se ven afectadas sino que las enfermeras y todos los
profesionales que estan al lado de estas familias viven dia a dia lo que les sucede. Viven
situaciones dificiles desde el primer momento en que llegan a la unidad y empiezan la relacion
con ellos. Esta relacion crea un vinculo fuerte entre profesionales y familias que les llevan a vivir
la enfermedad con ellos. Las enfermeras dicen que la relacién que les une es especial y que no
la han vivido en otro sitio tan especial a pesar de que han trabajado con nifios con patologias
crénicas. En este sentido solo se sienten comprendidas por profesionales que estén o hayan
estado en contacto con este tipo de familias ya que fuera del entorno sélo ven la pena que

despierta el nifio con céancer.

(...)Mucho, muy diferente. El tipo de paciente, las familias, la relacién que haces con
ellos. Todo y que en otras plantas también hay pacientes crénicos y también, pero, aqui
el vinculo que haces con las familias es mucho mas fuerte y, y haces mas relacion.
(...)(PRO10)

(...)Queria decir que también el paciente oncolbgico te da un algo que quizas pues otro
tipo de paciente no. Y a pesar de llevar la mochila cargada ves qué te llena estar ahi.
Una magia. [Rie] Si, porque claro... que asome la cabecita por una puerta y te llamen
por el nombre... 0 que pidan por ti o que te vengan a dar un abrazo... pues yo, por mi
experiencia, solo lo he logrado con este tipo de pacientes, claro. Con el otro que es mas
ingreso por una infeccién virica luego igual no lo ves nunca mas o... Pero tiene una
chispa muy bonita el nifio. Si. Que te crea dependencia. La gente no lo ve. Esté lleno de
felicidad (...) (PRO17)

(...)Es que claro, yo creo que solo te entienden las de... las personas que estan dentro.
O que alguna vez.... Yo creo que si. Porque a lo mejor, tu le cuentas algo a una persona

externa a esto... jAy, si, pobrecitos los nifios!(...)(PRO13)

Los profesionales son conscientes de que esta relacion tan profunda les genera un
impacto emocional que los desgata ya que absorben sus emociones y las viven con ellos. Pero

aun asi creen que es lo entra dentro de sus competencias como profesionales y deben hacerlo.

(.-.)Yo creo que en esta relacion la tnica que igual saca algo negativo somos nosotras.
Porque sus lloros los acumulamos, lloras con ellos, claro sufres sus muertes, claro, que
son varias, para cada familia es una, y es su hijo y no tiene comparacion pero nosotras

igual en muchos afios, entonces claro lo das todo para que ellas estén bien pero también
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absorbes las cosas negativas que esa persona te transmite, si estan llorando.. Todo eso

te lo llevas, ella lo descarga pero lo descarga en ti, pues tu lo absorbes. (...)(PRO7)

(...)Claro a nosotros nos afecta, si no nos afectara no seriamos unos buenos
profesionales, porque estamos trabajando con personas y tenemos sentimientos.
(...)(Pro3)

(...)Desgasta. Y hay épocas que te ves mejor, épocas que peor. Dependiendo de los
nifios como van y de tus propios sentimientos (...) (...) Cuando estas viviendo toda esta
situacién emocional con la familia, interactias con ellas, etc. Lo vivo y siento, bueno,
pues hay épocas que mejor, hay épocas que peor, hay épocas que tu absorbes y... A
veces eh, a veces en casa pues intentas explicarlo. Bueno en casa no, no es sitio. Pues
sobre todo con los compafieros. Con los compafieros y a veces ya intentamos hacer
guedadas fuera del hospital y, para romper un poco. Y bueno, cuando estas un poco

acumulado, pues hablar con, sobre todo con compafieros (...) (PRO10)

Los profesionales, en concreto las enfermeras, sienten que cuidar y estar al lado de estos
ninos y sus familias les genera un desgaste emocional que les pasa factura provocando

sentimientos de sufrimiento al mismo nivel que las familias.

(...)¢ Como me siento? Bueno, mal, ;no?, te sientes mal porque dices: es que realmente
piensas que esto no existe, y cuando ves lo que hay, te... te sientes triste, si. Mal, porque
dices, ¢no?, otro nifio, otra vez, ;no? Y hay semanas de ;tres? ;Pero tres? Hosti...
(...)(PRO14)

(...)Me llega a afectar cuando los conozco, cuando pasa tiempo, son nifios que estan
siempre aqui en planta, o a tratamiento, tal, y no va bien. Entonces si que... yo creo que

si que... que me afecta, me da mucha pena, si. (...)(PRO14)

(...)... hay veces que me he sentido superada emocionalmente. De decir: no puedo mas,
me he llenado, tengo que vaciar. Si. Ha habido... ha habido momentos que si. Si, si,
sobre todo... Situaciones Si, situaciones de muerte, muertes muy seguidas, con debuts
también muy seguidos, de decir: esto no puede ser. Entonces bueno, te desahogas un

poquito en casa, con los companieros, y al dia siguiente a seguir... (...)(PRO13)

Sienten que es un trabajo que enriquece pero que obliga a dejar partes de si mismos en
él. La implicacion es importante y produce desgaste pero a pesar de ello el poder ayudar a las
familias gratifica. No afecta igual trabajar con familias que sabes que tienen buen prondstico que

con las que desde el inicio el prondstico ya es malo.

(...)Vas dejado cosas en el camino. A ver, te enriquece mucho personalmente, pero
también te vas... te va desgastando, te va minando poquito a poco. No te das cuenta, a
veces lo hablamos con los compafieros, no te das cuenta, pero la suma de... de muchos

acontecimientos hace que al final... Sea dificil. Dificil. Pero también genera, genera... 0

207



sea, es dificil, pero nos gusta porque bueno, también me imagino que gratifica en alguna

manera el poder estar por ellos, ;no?(...)(PRO15)

(...)A ver, eh, lo vivo, bien nunca se vive, porque es un diagnéstico complicado... también
muchas veces depende del diagndstico que le den. El impacto es diferente porque el
nifio de la leucemia dices, bueno, es un nifio, que no gusta nunca cuando tienes que dar
un mal diagnéstico y menos cuando es un nifio, pero piensas, bueno pues pasara un par
de afios que no serdn agradables en el hospital, dentro de lo que cabe, que tendra
momentos mejores y peores, y siempre piensas, bueno, cuando pase dos o tres afios,
vendra a vernos y dira, mira que bien estoy ahora ;no? y esto quedara... Cuando es un
nifio de los que es mal prondstico, es complicado entrar en una habitacion, porque te
hacen preguntas, que ti muchas veces, no es que no tengas respuesta, es que la
respuesta que tienes, para lo que le vas a decir a veces dices, bueno mejor no decir...
(...)(PRO9)

Si la enfermera tiene en su vida personal algin acontecimiento o situacion de impacto
emocional provoca que el desgaste sea mayor ademés de que impide que puedas dejarlo atras

ya que lo revives a cada paso que das con las familias.

(...)Bueno, te puede afectar cuando tu emocionalmente no estas bien, ¢ me explico? Si
tl estas hien, te afecta porque ver a las personas llorar no te gusta pero al menos yo
personalmente me involucro, es decir, intento hablar con ellas, intentar empatizar mucho,
ponerme mucho a su altura, intentar vivir lo que estan viviendo ellas, y entonces expresar
lo que deben de hacer, pero claro cuando tl en tu vida personal estas pasando mala
racha, pues claro esto cuesta mucho porque no puedes explicar lo que deberian de

hacer, si no que te carcome, porque ves gente que tiene muchos problemas.(...)(PRO1)

Coinciden que las enfermeras que quieren dedicarse a trabajar con nifios y familias que
viven con el cancer deben ser profesionales que lo tengan muy claro ya que la implicacion
emocional esta siempre muy presente ademéas de que deben de aprender a no arrastrar los

sentimientos y emociones fuera de la unidad cuando acaba su horario de trabajo.

(...)Si, y que no toda la enfermera que va a parar alli sirve para eso, ;eh? Eso no quiere
decir que no sea buena enfermera en otro campo. Pero la enfermera que se decida a ir
a oncologia y hematologia, primero, que esté un tiempo y que esa decision la tome muy
pensada. Porque es... unas patologias muy duras, y te exigen mucha dedicacién. Tanto
como enfermera como... persona. Emocionalmente. Te implicas emocionalmente con
esas familias. (...)(PRO16)

(...)La enfermera que esta en oncologia debe ser una persona que arriesque también
sus emociones. En ese sentido... Cuando... Por ejemplo, por ejemplo, pues cuando
empecé a trabajar aqui. Es decir, a mi me encantan estas patologias, pero desgastan

mucho. Tienes que separar la familia del... del trabajo del hospital. Eso es posible si te
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tomas tu tiempo de decir: a ver, yo ahora salgo de trabajar y tengo que dejar, es
importantisimo que cuando tu estas en el vestuario, empieces a decir: vale, yo he
trabajado, he estado ocho o doce horas aqui, y lo voy a dejar aqui. Yo ahora salgo y
estoy con mi familia, hago mi vida fuera del hospital, y en el trayecto de la planta al
vestuario y a fuera del hospital has de hacer una pequefa recapacitacion: ¢como he
dado el parte? ¢ Se me ha olvidado algo? Y a partir de ahi, es decir: no se me ha olvidado
nada. Punto y coma. Se acabé. Se acabd. (...)(PRO16)

La relacién que se establece con las familias no siempre es igual con todas ya que como
personas que son las enfermeras pueden sentir mas afinidad por una familia o por otra sin que
esto suponga desatender los cuidados a realizar. Esto provoca que absorban mas el sufrimiento
de aquellas familias con mas afinidad. Se sienten mas ligadas a ellos y lo que les pasa muchas
veces se vive en primera persona. Al igual que también se sienten mas ligadas a las enfermeras

de la unidad ya que viven la misma situacion.

(...)c Coémo te afecta a ti? Pues si. A veces va un poco por épocas. Porque... puedes
tener momentos mas cargados de, mas cargados de, eh, en cuanto a, a pacientes que
estan en una situacién mas critica, y, claro, a lo mejor pasas periodos que, eh, que tengas
muchos nifios en estados muy, mas criticos. Y luego también depende mucho, por
ejemplo, del tiempo que tl has estado con este paciente, ¢no? Nosotros, eh, somos tres
enfermeras en la planta y nos repartimos los pacientes, X pacientes por cada enfermera.
Entonces, dependiendo también del trato que tu has tenido con ese nifio o con esa

familia, ah, lo llevas también mejor o peor.(...)(PRO9)

(.-.)No sé, yo creo que son las que mejor te entienden a veces, dicen: ay, pues qué pena
me da esta familia, de verdad. Hay enfermeras que tienen debilidad con unas familias, y
otras hacen migas con unos o con otros, ¢no? No todo el mundo tiene 100% conexion
con todas las familias. Esta claro. Claro, eso te pasa también como persona, y hay papas
que prefieren una enfermera que otra... Nosotras queremos a todos los nifios por igual,
pero es normal que tengas conexion de otro tipo con... con algunos. Y no sé, yo con el
hecho de... de estar con alguna compafiera en situaciones complicadas, pues yo creo
que nosotras nos entendemos mucho mas que con una persona que no... que no haya
estado nunca aqui o que no sea del gremio o que... Pero que... soporte emocional, creo

que solo entre nosotras. (...)(PRO12)

Intentan dar positividad mediante el apoyo que realizan a las familias pero lo consideran
duro ya que cada dia deben incidir para bajar la carga emocional de la familia. Vivir esta situacién

cada dia hace que cambie los valores y esquemas previos de la vida.

(...)El resumen que les haces... ahora parece un tunel sin luz a la salida, pero esa luz
existe, no la ves pero esa luz existe, entonces intentas un poquito ser... armarte muchas
veces de seguridad y de mucho aplomo, y valerte un poco de la experiencia y decirles a

los padres, oyes mira la experiencia nuestra y en base a lo que vemos nos dice que hay
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una luz, que hay un final (que detras de todo esto, que tarda y que tarda mucho en llegar
ese final) pero que detras de ese final hay luz, intenta un poco confiar, centrarte un
poquito en lo que hay, y que es verdad que esto es una judiada, y que lo que te ha tocado
no tiene nombre, pero que has de desarrollar toda una serie de herramientas, para poder
tirar adelante, porque entre otras cosas tienes un hijo que a ti te necesita, y que habéis
de hacer el camino juntos. Bueno, pues enfermeria es esto, emocionalmente, cada dia
es duro de narices. (...)(PRO2)

(...)Cambias tu sentido del valor de las cosas. Si, como persona también se cambia. Hay
cosas que dices bah! Si esto es una tonteria ¢no? Comparado con la de cosas que se
viven. (...)(PRO3)

Explican que no hay formacion que les ensefie a manejar estas situaciones ya que
cuando acabas la carrera de enfermera no sabes enfrentarte pero luego aprendes poco a poco
a saber llevar estas situaciones. Aprenden de las familias y de compafieras con mas experiencia.
Aunqgue algunas han podido hacer formacion especifica que ha ayudado a gestionar mejor la

situacion.
(...)Las familias ensefian mucho (...) (PRO10)

(...)Te ensefian los padres, las situaciones en las que te encuentras...Y otros
comparieros. Esto es lo principal, lo principal. A medida que pasan los afios también
tienes méas seguridad, ¢no? De decir: pues mira, puedo decir tal, o puedo estar mas

tranquila en este momento. (...)(PRO13)
(...)A milos nifios, las familias, y la experiencia. Y los comparieros sobretodo. (...)(PRO9)

(...)Poquito a poco, ¢no? Has ido aprendiendo a ver como lo tienes que hacer, qué les
tienes que decir, por donde tal, depende de cémo ellos respondan, si estan llorando, si
estan riendo, si estan... ;:no? No ha habido formacién pero tu vas aprendiendo un poco
de lo que ves, y sobre todo por las enfermeras que llevan mas tiempo. ¢ No? Les cuentas
un poco... ay, es que ahora estan asi, ;qué hago, qué le digo...? Pues mira, esto. Y a
veces piensas que hace falta decir muchas cosas, y es que no, a veces no hace falta
decir nada, sdlo estar ahiy escuchar, ¢no? Y al principio te piensas: no, tengo que hablar,
tengo que decirles... no hace falta, a veces. A veces con la escucha activa ya tienen
suficiente. Te han ensefiado tus propias compafieras. Las familias te han ensefiado
También, mucho. Porque ellos, cuando ya coges mas confianza, ¢sabes? Ellos te lo
agradecen: mira, pues estuviste aqui, me dijiste esto... y ti a veces no te acuerdas de lo
que dijiste; y me fue super bien, y dices: pues bueno, mira. Y asi vas aprendiendo un

poco: pues mira, no lo hice tan mal como creia. (...)(PRO14)

(...)Pero bueno, a base de formacién, ;no?, de cursos que también nos hacen aqui, del

tema del duelo, de como afrontarlo, el master... o sea, con formacién te vas... te van
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ayudando un poquito, pero bueno. La experiencia Esto es lo que mas, esto es lo que
mas (...)(PRO13)

Las palabras que se utilizan para explicar o dar apoyo a la familia muchas veces pueden
ser causa de malestar en la enfermera por que no se ha cumplido lo que al inicio parecia que iba

a ser.

(...) pero yo creo que cada uno trabajamos a su manera, las emociones, si. Como
persona. Pero no, no, las familias... o lo que tu dices, que a veces te arrepientes de...
de... de haberlo dicho. Yo, a veces, el decir: no, tranquilos, todo iré bien, todo ira bien,
que lo dices muchas veces... muchas veces me he arrepentido de haberlo dicho. Porque
no ha ido bien. Y no se me olvida que les dije: tranquilos, el diagnéstico de tu hijo es
bueno, que todos van bien, y tal, y mira, justo ellos no ha ido bien. Y tu no lo... es que

no lo puedes olvidar, que un dia les dijiste: todo... todo va bien. (...)(PRO15)

Las enfermeras deben descargar su malestar emocional para poder seguir dando
asistencia a estas familias. Los recursos que pueden usar para aliviar emocionalmente son: los
propios compafieros, la familia y los grupos de soporte. Todas coinciden que los compafieros
son los mas importantes para aliviar el disconfort. Son los que mejor comprenden como te puedes
sentir e incluso dan apoyo evitando que interactles con las familias que pueden ocasionarte mas

malestar.

(...)Lo gestionamos te diré, o sea, si que es verdad que tenemos una ayuda que es la ...
gue nos ayuda, pero lo gestionamos entre nosotras, con el equipo, nos ayudamos y
cuando ves a uno que va de capa caida, pues venga... yo creo que es una planta donde
mMA&s nos tocamos, nos abrazamos y nos achuchamos, porque hay veces que sin mas,
que lo necesitamos, cuando ves a alguien que buff! Pues intentas hacer... pues c6mo
estas? Yo creo que es el equipo, quienes nos hacemos el soporte mutuo muchas
veces.(...)(PRO2)

(...)Los propios comparieros. Luego, las reuniones que se realizan por parte de las
psicélogas y tal, que se hacen cada tres meses... También ayudan. Si, porque ahi te
abres y te... pero yo sobre todo, porque claro, a lo mejor, estas reuniones que son
pactadas cada tanto tiempo... a lo mejor a ti te pilla en otro momento que estas peor, y

entonces en ese momento es mas con los compafnieros (...)(PRO10)

(-..)Alguna amiga, amistad que tengo, que a lo mejor no esté aqui, pero bueno también
son del gremio. Y entonces con ellos también te puedes un poco desahogar, y oye mira
tal, cual... con gente del gremio y sobre todo si es gente de la unidad que conoce al
paciente, que conoce a las familias. Y yo, es como mas o menos lo hago. Haces un reset.
Cuando te desahogas (...) (PRO10)
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(...)A vegades... hi ha equips de suport que, bueno, que no sempre anem i tot aixo. | jo
crec que entre nosaltres el suport és, és important i el deixar passar temps... com si fos
un familiar que deixes passar temps i després parles d’aquell nen, i recordes... si, mira,
allo que feia... ho vius d’una altra manera. el millor recurs, el propi equip perqué totes
parlem de lo mateix. Cadasct ho hem viscut d’una manera diferent, pero tots ho hem
viscut.(...)(PRO11)

(.-.)¢Y céomo... como lo hacemos para... para bajar esta carga emocional que puedes
llevar? Bueno, hablar con las compafieras, ¢ no?, también entre nosotras, porque al final
las que nos entienden mejor somos nosotras mismas, y hablamos entre nosotras... Si
que es verdad que con mi pareja también hablo, pero pobre... No es lo mismo. Y... y

entre nosotras, sobre todo, creo yo, si. Ahi nos desahogamos. (...)(PRO14)

(...)A veces, yo me he dado cuenta a veces, por ejemplo, si a mi me toca llevar X, un
paciente, a veces en un momento de situacion de mas crisis, sin darte cuenta, la otra
persona como que acaba cogiendo un poco mas las...riendas. O no me encuentro en
condiciones hoy, no me veo... Con animos de, de llevar a X paciente, o tal, bueno pues,

oye no hay problema, lo llevo yo, o tal.(...)(PROSY)

(...)Como herramienta para que os ayude hay los grupos estos de... de apoyo y de
soporte emocional con la XXXXy con éstos, que también van muy bien, ayudas... Bueno,
es... tu explicas tu historia, ;no? Y ves que a lo mejor esa persona pues también lo esta
pasando mal, y ellos te ayudan a como puedes hacer o como tienes que... que liberarte

un poquito, ¢no? Estd muy bien. Y bueno, y poquito a poco ir... (...)(PRO13)

También la propia familia puede servir de valvula de escape pero hay que tener cuidado
porque se les cargas a ellos de todo lo que se lleva encima y puede marcarlos aunque no se sea

consciente.

(...) normalmente en casa, con... con mi pareja, sobre todo. Pero en casa tu... pero en
casa llega un momento en que también te pueden decir: oye. Claro. Si, yo con mis
padres, por ejemplo... a mi madre aun algo, pero a mi padre yo no le puedo hablar de mi
trabajo, porque a la que abro la boca me dice: jchist! A mi no me expliques estas cosas.
¢, Sabes? Entonces también sé con quién puedo y con quién no. A mis amigos, por
ejemplo, tampoco: a mi no me hables de tus cosas, yo no puedo con tus cosas. Entonces
bueno, buscas ahi un poco esa persona que si, que te va a escuchar un poquito, que te
desahogas ahi un rato... (...)(PRO13)

(...)Companieros de la unidad. Bueno, y a veces de otras unidades, pero sobre todo de
la unidad. Porque... bueno, yo ;seh? Pienso que a tu casa no te lo puedes llevar todo.
Porque si no... apaga y vamonos, si. A quien sobrecargas es a tu familia, al final.
Entonces... también te cuesta, ;eh?, aprenderlo, también lo aprendes con los afios, al

principio, ta decias [en cambio], si, hablabas: pues este nifio no va bien, ta ta, ta ta, ta
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ta, y en casa mis hijos se daban cuenta de cuando a un nifio le habia pasado algo,
cuando yo estaba bien y cuando yo no estaba bien. Lo sabian en seguida. Entonces, con
los afios también vas aprendiendo que eso no se lo puedes dejar a ellos. No los puedes
cargar con tus cosas. No les puedes traspasar. Si, se hace. Sin querer se hace. Yo, una
vez, mi hijo le dije: ¢qué querras ser? ¢Haras pediatria o haras oncologia? Y me dijo:
para no tener vida como tul. Y dije: porras, pues si que te he marcado. Y... y no lo haces
gueriendo. Pero bueno, eso, con los afios vas aprendiendo lo que has de hacer y lo que
no. (...)(PRO15)

Los comparieros son capaces de ver como se sienten y suplirlas en un momento dado.
No sélo apoyan los compaferos sino que también las familias pueden dar apoyo para mejorar el

estado emocional de las enfermeras.

(...)En el momento que hay un paciente que se muere o, claro, lo pasamos mal. Exacto.
Entonces, pues tienes a la compafiera, que en lo que hace falta te ayuda, si hace falta
va siempre contigo, si no quieres hacer depende qué, a ir a hablar con la familia, o lo que

sea, pues te acompafia o bueno... (...)(PRO9)

(...)JAunque parezca mentira, los padres también ayudan. Si, porque bueno es lo que te
decia, hace mucho tiempo que nos conocemos, entonces, tu a veces tienes momento de
derrumbe en esa habitacién. Intentas que, no ocultar tus, tu pena o tus sentimientos,
porgue estan ahi, pero, claro, tu entras a la habitacion y dices, ostia, no puede ser que
venga el padre a consolarme a mi. [No se entiende], no puede ser. Claro, ahora no puede
ser que entre y venga el padre, janimo! No llores, ¢no? Es, bueno, si que, cuando es un
paciente que hace mucho tiempo, eh, a veces no lo puedes evitar, no es malo... Lloras
con los padres, m, te abrazas a los padres. Pero ya estd, sin que eso llegue a ser

patolégico, sin que sea él el que tenga que consolar. (...)(PRO9)

En este punto el atributo turno que realice la enfermera es importante ya que segun el

turno en el que trabaje puede tener mas facilidad de acceso a las reuniones del grupo de soporte.

(...)Y bueno, luego hay el problema de siempre, horarios, turnos, cuando hay reunién
con el equipo de soporte quizd puedes venir 0 no ya que siempre es fuera de tu horario
laboral, pero esto es un problema... es que no se va a poder arreglar nunca, pero esto
es asi.(...)(PRO15)

Poco a poco aprendes a gestionar las emociones y controlar como enfermera las
situaciones aunque siempre afectan, sino afectaran consideran que seria mejor plantearse dejar

de interactuar.

(...)Se mueven sentimientos, se mueven emociones. Hay una evolucion de la

enfermeria, yo creo. [Risas] Si, yo creo que si, aunque no acaba nunca de... Pero al
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principio, l6gicamente, todos los casos te afectan mucho més. O sea, llegas a casa que

dices, ;cémo puede ser, como puede ser? (...) (PRO12)

(...)Todos los casos me afectan al principio pero luego... poquito a poco... Nunca, nunca
vas a estar en una etapa en la que no te... no sufras por ningun caso, porque en ese
momento ya retirate. Pero bueno, intentas verlo de otra manera, mas positivo, ves que...
que si, que a lo mejor es un diagnéstico fatal, pero la familia lo esta llevando con mucha
serenidad y muy bien, y el nifio en ese momento estd muy bien, entonces eso te calma
un poco, ;no? Eh... y bueno, vas intentando mantenerte un poco mas firme, ;jno? Y...y
por mucho que te sepa mal, y lo lleves por dentro, intentas mantener la calma en las

situaciones, que a lo mejor antes era mas: buf...(...)(PRO13)

Coinciden las enfermeras de que al principio de empezar a trabajar con estos nifios y

estas familias no sabian que decir ni cobmo gestionar la situacion con lo cual presentaban una

huida para no tener que hablar con ellos evitando dar apoyo y que no les preguntaran por temor

a no saber que responder. El atributo de la experiencia es un factor a tener en cuenta. Las

enfermeras con menos experiencia tienen dificultades para posicionarse delante de estas

familias por falta de herramientas y por bloqueo emocional.

(...)Cada vez se intenta... intento mejorar, ;no?; o sea, cada vez intento dar, estar mas
ahi, mas presente y poder contestar a sus preguntas... pero bueno, es un tema que es
complicado, es complicado. Yo al principio, l6gicamente, juf!, es que no podia, me
daba... me daba una sensacién de decir: es que ¢qué les digo yo ahora a esta familia?

Claro, entonces intentabas huir, ¢no(...)(PRO13)

(...)Yo para ayudarlas me veia torpe. Bueno, pues aparte de que dudas de muchas
cosas Y, bueno, todo pues, la verdad, igual, perdida, igual que ellos quizas. Igual que
ellos. Tenias miedo que me preguntaran. Porque estaba con dudas .Intentaba ir rpido,

rapido .Evitas. Si, puede ser que evites un poco.(...)(PRO10)

(.-.)-.. quan vaig comengar a la unitat, posar-me davant del pare quan estava
plorant,...uf!!! S6n coses que a mi encara em costen. Pero, si, costa. Vam anar a cursos
de dol, coses d’aquestes, i situacions, la repeticié de situacions doncs també tajuda Si,
clar, tota experiencia sempre t'ajuda a aprendre. Coses bones i dolentes, pero per no
tornar-les a fer.(...)(PRO11)

(...)Al inicio me veia mal. [Risas] Porque lo preguntabas todo, y ahora qué, ahora me
estan diciendo esto, intentas no interactuar mucho, si te preguntan algo, bueno, pues
ahora vengo... (...)(PRO14)

(...)No se interactua por el desconocimiento, no sabes qué decirles, no sabes qué hacer,
no sabes... ¢no?, si casi, casi, yo tampoco sé lo que esta pasando aqui, ¢qué te voy a

ayudar? ;No? Entonces, hasta que no tienes una buena mochila... Te cuesta... si, ;no?
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Al final, ahora, por ejemplo, ya me siento més capacitada para hablar con ellos, poder
decirles algo... y tampoco creo que nos formen a nivel emocional. Pero es necesario que

como enfermera la demos apoyo emocional. (...)(PRO14)

(-..) al inicio de ser enfermera quiza sabia menos qué decirles que... que ahora, porque
la experiencia te... te va... te va ensefiando. Y también quizas lo... al tiempo que vas
aprendiendo, vas viendo qué cosas has de decir y qué cosas no has de decir. O cémo
las has de decir. Eso cambia mucho. (...)(PRO15)

La interaccion a veces es dificultosa ya que no sabes que decirles en un momento
determinado sobre todo si hay una mala noticia 0 un mal prondstico. Tampoco pueden engafiar

a los padres con lo que aparece el silencio y este silencio es doloroso para las enfermeras.

(...)... y lo que no has de hacer y lo que no has de decir y lo que no... Y lo que no.
(...)PRO15

(...)Cuando, eso, cuando sabes que es un resultado..., que, que no va a tener buen
resultado, y yo no tengo manera de decirte lo que ti me estas diciendo, por malo que
sea, es que tienes razén y es verdad. No tengo manera de darte un apoyo, de, de darte
un animo en ese momento. Exacto. Tampoco te puedo engafar. Entonces, es un
momento que, a parecen a veces muchos silencios también, que es algo que yo por
ejemplo no llevo bien, que me cuestan y, es algo, y, pero es eso que dices, ostras, qué
te puedo decir yo, que no te mienta, y que te pueda ayudar a llevarlo mejor, cuando...

no tengo respuesta.(...)(PRO9)

(...) el silencio después de todo es lo que menos, pero para mi es duro, esos silencios,
porgque, buenos, sabes que estan sufriendo, son esos momentos que por mucho que ti
le digas estoy aqui, sé que lo estas pasando mal, le va a dar igual, y que no tengo manera
de positivizar ese momento, de darle animos o de darle esperanzas. Porque a veces
tampoco le puedo, te ves que... ;qué le digo yo a esta mujer? Si lo que tiene delante, es

lo peor que le va a pasar en su vida.[esta llorando] (...)(PRQO9)

Cuando un nifio esta en el final de la vida, a pesar de que es dificil para la enfermera,
considera que es muy importante que interacciones y cuides a ese nifio y su familia para poder
cerrar el circulo. Es una gran carga emocional que implica poner en juego tus sentimientos y

emociones pero gratifica poder acompafiar hasta el final.

(...)Porque igual que te decia, hay veces que dices ostia, yo hoy no me veo capaz de
llevar a X nifio, a veces tu como enfermera, cuando has hecho el proceso de cuidar de
ese nifio, cuando llega el momento, sabes, te ves con esa necesidad, de estar ahi en
ese momento [muy emocionada]. Te ves con la necesidad de decirle adiés. Después de
decirle adiés y de cerrar el circulo. [Llorando] y de darle ese cuidado hasta el final. A

veces esa, también tienes esa necesidad. Por lo menos a mi me pasa. Y cualquier
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momento puedes decir mira, yo que sé, em, creo que no voy a llevar bien, creo que no,
en esos momentos finales que no voy a poder ayudar a la familia, o que no me encuentro
ese dia, que una compariera te releva... a veces también tengo esa sensacion de acabar
ese ciclo, e igual que te he ayudado desde el principio, pues... Cuidarte también hasta

el final. A veces eso también lo necesitas, y te apetece (...) (PRO9)

La atencién que se da a los nifios y a las familias no esta condicionada por el desgaste
emocional solamente, sino que se suma a la carga fisica relacionada con el volumen de

intervenciones que supone cuidar a este tipo de pacientes.

(...)El desgaste emocional yo creo que no tanto, yo creo que el volumen de trabajo, el
desgaste emocional esta ahi, cada vez tenemos mas nifios... se intenta ingresar a lo que
no queda mas remedio que ingresar, se esta intentando por todos los medios que el
tratamiento oncoldgico se haga en casa, entonces lo que nosotras nos encontramos son
nifios con debut y niflos muy malitos, es decir terminales, entonces claro cuando tenemos

una “racha mala” .. El desgaste emocional existe... (...)(PRO1)

(...)Va dejando huella, ¢eh?, todo, poquito a poco, pero va dejando, va dejando huella.
Ademas los tratamientos cada vez son méas complicados, cada vez todo es mas
complicado y tienes menos espacio, quiza, para trabajar esas emociones con ellos, para
ayudarlos a ellos, y a veces para ayudarte a ti también. Entonces claro, cada vez te... te

va... Te va picando mas, si. Pero por eso.(...)(PRO15)

(...)Nadie imagina lo desbordante que puede llegar a ser esta planta en cuanto a

volumen de trabajo por enfermera (...)(PRO1)

Las enfermeras consideran que dentro de las funciones del responsable de la unidad
(coordinador) entra el cuidar a los equipos asegurando su bienestar emocional facilitando que la
enfermera haga salir a flote sus emociones y procurando estrategias que cuiden a nivel
psicol6gico a los equipos como por ejemplo hablar con ellos, sentarse con ellos para dejar que
expresen utilizando escucha activa. Las enfermeras necesitan de su mando directo comprension

y apoyo emocional.

(...) la enfermera necesita descargar. Un buen coordinador de estas unidades de riesgo,
digamos, es proporcionar todas esas ayudas a la enfermera. Porque ella o él puede estar
alli, pero la que esta sufriéndolo es la enfermera. Y esos apoyos también los tiene que

detectar el coordinador, la coordinadora, llamale como ti quieras.(...)(PRO16)

Son conscientes de que te afecta la interaccion y cuidado continuado con estas familias
pero realmente no se dan cuenta hasta que no salen de esa unidad y van a trabajar con otro tipo
de paciente. Las enfermeras no quieren salir de la unidad pero una vez que salen se dan cuenta
de todo el esfuerzo emocional que estaban haciendo y agradecen no tener que estar viviendo
situaciones que antes eran parte de su dia a dia. Salir de la unidad les ayuda a recomponer su

estado emocional y mental.
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(...)Te afecta fatal. Tienes que hacer unos esfuerzos increibles por estar con aquella
familia, pero comerte tus emociones. Aunque en un momento dado, te hayas puesto a
llorar con aquella familia, (...)(PRO16)

(...)Yo creo que hay diferencias entre los mismos trabajadores, hay quienes ya te dicen
gue de entrada no pueden trabajar en oncologia. Y luego que hay otros, pues, que
bueno... pero yo siempre les digo, por ejemplo yo que he estado en oncologia y
hematologia, que cuando estas trabajando, que cuando estas dentro, quizas no te das
tanto cuenta de, de la lluvia de emociones que vas, que vas sorteando o que pasas por
ellas. Es que no te das cuenta, porque yo me di cuenta de la sobrecarga que llevaba
cuando -hice mucho tiempo continuado-, cuando cambié de planta y me preguntaban y
me decian “fulanito esta noche ya esta, ya se ha ido, ha sido un exitus”. Y me alegraba

de no conocerlo. Y decia “ostras”.(...)(PRO17)

(...)Porque claro esto es una voragine de emociones también para una enfermera.
Bueno, entre nosotras hay quien lo lleva mejor y hay quien lo lleva peor, y hay quien ese
dia explota y hay quien ese dia no. Pero es una cosa que yo la veo natural, siempre con
un poco de criterio creo. Quiero decir, no vas a romper dentro de una habitacién cuando
el duelo ni siquiera esta bien hecho por la familia. Pero si has vivido y has reido y has
sentido igual que ellos, cuando estas en el tltimo momento... pues porque no Nos vamos

a abrazary... Pues eso es lo que veo(...)(PRO17)

Una manera de descargar la sobrecarga emocional es salir por un tiempo de la unidad.
Al principio a las enfermeras les cuesta desvincularse pero luego se dan cuenta que es
beneficioso estar una temporada alejada sobre todo cuando ven que estdn muy
sobrecargadasQuiza sea una solucién cuando el estrés este muy presente en una enfermera.
Aunque alguna enfermera cree que el desgaste es producido no por las emociones solamente

sino por el volumen de trabajo y el desorden.

(.-.)¢Es bueno que una enfermera esté siempre en oncologia? Es que a mi me ha
favorecido salir de, del servicio durante una temporada. Pues que no me daba cuenta
del estrés y la carga emocional que llevaba hasta que sali de la planta... aunque luego
vuelvas a introducirte... de nuevo, pero que incluso... es que no me gustaba ninguna
otra especialidad. Solo a onco. Y es que pasa mucho. Porque es una planta y un tipo de
paciente que crea dependencia también al profesional. Y cuesta mucho desvincularse.
Y luego... a rabietas cuando te cambian y te dan otro contrato porque... Otra vida mas

alld de la oncologia. Si, a mi me gusto el cambio.(...)(PRO17)

(...)A mi personalmente me ha desgastado mas y me han dado ganas de irme por el
volumen de trabajo, y el cansancio fisico que emocional, y el desorden, es decir, el poder
organizar mejor las cosas para que podamos trabajar mejor y no vayamos como
vamos.(...)(PRO1)
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A pesar de la carga emocional y de que al principio te asusta por la implicacién que piden
estos pacientes y sus familias, te das cuenta que necesitas trabajar con ellos una vez que ya lo
has probado y has mantenido relacién ya que es gratificante por la calidad humana que vives

con ellos.

(...)Pero fueron pasando los meses y es una especialidad que te va cautivando, y haces
un aporte humano, no solo tecnologico de técnicas y de tal, sino un aporte humano, que
veias que en otros departamentos no lo hacias, y fue asi, me fue cautivando y aqui me
he quedado, y aqui estoy metida desde el 96. Si, por la calidad humana que hay en esta

unidad, que es lo que te cautiva realmente (...) (PRO2)

(...)Si, es muy gratificante poder ayudarlos, siento mi vida mas llena y agradezco con
creces lo que tengo. Si que es verdad que cuando llego a casa y veo a mis hijos, los
abrazo y los achucho y valoro toda la vida que hay...No sé, no sé como expresarme...
(...)(PRO1)

A pesar de que puede ser gratificante ver como evoluciona la relacién con ellos, la carga
emocional que representa puede materializarse en presentar un distres que se materializa en
cuadros de ansiedad y sufrimiento provocando que algunos profesionales deban cursar baja
laboral o incluso abandonar la unidad. Este distres se asocia al término de fatiga por compasion
que es un tipo de estrés traumético que se asocia a los profesionales que interactiian con
personas en sufrimiento fruto de la empatia y del compromiso emocional que se establece con
las familias que sufren y padecen. Es debido al coste emocional que implica cuidar, o
preocuparse por un periodo de tiempo prolongado, de aquellas personas que padecen un
sufrimiento, un dolor fisico o emocional. Los profesionales que padecen este tipo de estrés suelen
presentar: revivir con mucha carga emocional las vivencias de la familia para pasar a una
situacién de distanciamiento afectivo no solo de las familias sino también de los compafieros

para acabar en un estado de alerta que le provoca angustia.

(...) Tu te debes de acordar de XXXX, cometia errores que no sabiamos por qué, se le
olvidaban las cosas y nos costaba que se integrara al equipo. No la entendiamos y a
veces la cuestiondabamos hasta que nos la encontramos mirando a través de la ventana
del office con la mirada vacia y sin poder parar de llorar. ¢ Te acuerdas? Fue dificil para
todas. Te la llevaste y tuvo que coger la baja. Ya no se incorporé mas. La edad la ayudo
porque se fue a la prejubilacion pero yo sigo en contacto con ella y no se ha recuperado
aunque ha mejorado (...) (PRO16)

8. Soporte recibido y estrategias de afrontamiento

Las enfermeras consideran que uno de los soportes que tienen las familias es el equipo
multidisciplinar y en concreto las propias enfermeras. Ellas se ven como un soporte que les ha

de acompaniar en todo el proceso dandoles apoyo. A veces no son conscientes de que han sido
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un punto de apoyo importante hasta que no ha acabado el proceso y las familias les recuerdan

lo importante que han sido para ellas.

(...)Si, con ganas de dar fuerza. Hombre, claro que te despiertan muchisima... te da
pena, y mucha tristeza, pero... como los ves con tantas ganas de luchar, pues dices:
pues venga, yo 0s acompafio en este camino. Intento darles positivismo: t no te
preocupes... jAy, es que aqui vamos a estar muchas horas! Bueno, tu no te preocupes,
que yo vengo por aqui, luego vienen los payasos y tal, y cual... Intento llevar todo al

terreno mas positivo de todo esto. Dentro de lo negativo, claro. (...) (PRO12)

(...) Si que hay interaccion. Y luego incluso hay algin familiar, m, bueno que hemos
guedado a posterior de todo el ingreso y tal, y ellos te explican: pues yo me acuerdo al
principio y tal. Y a lo mejor te dicen pues yo te vi y tal. Y cosas que te dicen que td a lo
mejor no has sido consciente y: tu me ayudaste mucho en esto y tal dia... Y, y eso
también te hace reflexionar ;no? y ver un poco... que eres importante para ayudar.
(...)(PRO10)

Las enfermeras suelen recalcar la importancia de luchar y de levantar el &nimo para
ayudar a al niflo enfermo, aunque muchas veces son los propios nifios los que sacan la fuerza

de todos para continuar.

(...)También, perdona, también le decimos que su hijo es tnico, pero que sera la persona
gue mas apoyo le dara. Porque siempre dicen ;Y cémo lo voy a hacer? Porque me...
Digo no, digo, porque dice, es que claro, eh, él, digo no te preocupes cada dia él sera
guien te haga, quien te haga estirar para arriba, y las fuerzas las vas a sacar. TU tienes
fuerza, pero él es quien te las va a dar cada dia, te lo va a demostrar. Que los nifios
sorprenden. Ademas siempre decimos que él, que ellos toleran mucho mejor este tipo
de patologias o los tratamientos, las quimios las toleran mucho mejor que los adultos, si
hay una intervencion, el proceso de postoperatorio o de recuperacion es espectacular
también. Que si por ejemplo ese tratamiento que va a recibir lo tuviéramos que recibir

cualquiera de nosotros los adultos, bueno, no aguantariamos... (...)(PRO9)

(...)Si, basicament és que clar recalquem el lluitar, lluitar la paraula que s’ha implicat, i el
tant per cent de per. si dona que es... 0 sigui, ells busquen el recolzament positiu, que
és lo que se’ls hi ha de donar, i busquen aixo, una altra persona que els hi digui.(...)
(PRO11)

Las enfermeras consideran que deben estar capacitadas para ayudar. Creen que su
funcién ha evolucionado y ahora son el ndcleo que organiza la atencidon en general de las

familias. Lideran la educacién para ensefiar y capacitar a las familias.

(...)La enfermera tiene que estar capacitada para ayudar y si no puede buscar quien lo
haga. (...)(PRO16)
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(...)Lo destacaria primero en lo que es la salud del paciente, en lo que es la informacién
al propio nifio y las familias, no solamente por parte del equipo médico, que es lo
principal, sino porque la formacién de las enfermeras oncolégicas en este caso ha ido
evolucionando y podemos dar una informacion como es en la educacioén para la salud,
como es informar a los papas de lo mismo, como es de poder derivar a los papas en un
momento determinado y ademas poder informar de que existen unos psicélogos de que
existe una asistente social, de que existen miles de cosas, hay una red muy grande
donde se puede sustentar el paciente y la familia, y esta es una de las principales

funciones que debemos hacer.(...)(PRO3)

Para dar apoyo deben ganarse la confianza de la familia, sobretodo dando mensajes
claros aunque por otro lado a las enfermeras les gustaria disponer de mas tiempo para poder
trabajar el apoyo a las familias. Tienen la sensacién que no pueden dar todo lo que deberian

debido a las cargas asistenciales que hay en las unidades.

(...)Claro, porque ellos ven que poco a poco lo que les va pasando es lo que les vamos
diciendo, y van tomando confianza, confian, ven que no les engafiamos, es verdad,
nosotros no les engafiamos, a lo mejor, tal vez no le decimos toda la verdad si no estan
preparados, o si consideramos que no se le puede decir, pero nunca engafiamos,
entonces eso ello te lo agradecen un montdén, y sienten que confian en nosotras, se
siente cuidados, mucho.(...)(PRO1)

(...)Exacto. Porque muchas veces nosotros nos gustaria hacer mas de lo que... pero es
gue por tiempo no podemos dedicarnos, sentarnos alli un ratito y: venga, vamos a hablar.

Si, intentas hacerlo, pero no es viable, no es fisicamente... (...)(PRO13)

Las enfermeras captan que a nivel externo las familias de quien mas ayuda y soporte
reciben es de los abuelos, siendo una pieza clave en el proceso. Los abuelos, por eso, también
precisan atencidn ya que viven el proceso al igual que los padres del nifio pero sufren por todos.
Creen que no son de gran ayuda pero a veces sin ellos las familias tendrian dificultades en
continuar adelante, por ejemplo, en el trabajo o en el cuidado de los otros hijos. Destacar que al
inicio pude ser que aparezcan mas personas dispuestas a ayudar pero como es una enfermedad
larga en el tiempo, las enfermeras ven como esos apoyos y soportes realizados por amigos u

otros familiares se van quedando en el camino.

(...)Yo creo que sufren por doble partida: por el nieto y por los padres Dolor. Dolor, si.
Yo creo que... ademéas me dan mucha... mucha ternura, la gente mayor, y los veo tristes.
Si. Si, tristes y dolor, yo creo que es lo mas... Si, al principio si ;eh? Luego si que es
verdad que son un apoyo bastante importante para los padres, ¢eh? Porque muchos
nifios también se quedan con los abuelos aqui. Entonces ya el padre puede estar con el

otro nifio, que hablabamos del hermano.(...)(PRO14)
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(...)Els avis pobrets ho passen malament... hi ha des de l'avi que, doncs que s’implica
molt amb les cures i que a vegades estiren d’avis que dius jpobrecitos!(...)(PRO11)

(...) Yo creo que los abuelos hacen un papel muy importante en este proceso. (...)(...)Yo
creo que si, porque... bueno, claro, la mayoria de las familias, uno de los papas tiene
que trabajar. Entonces, el otro, para no llevar solo, yo creo que se... se... se apoya
mucho en... en abuelos. Porque claro, los abuelos quiza estan jubilados, tienen mas
tiempo para... para dedicarles, cosa que hermanas o hermanos, tios, cufiados, no
podrian dedicarle, porque también tendrian hijos, y todo esto. Yo creo que juegan un
papel super importante, porque los nifios... los abuelos son los abuelos, y para los
padres, aparte, es un apoyo aqui, es un apoyo también en casa, con el resto de
hermanos, que también es muy importante (...)(PRO12)

(...)Ay, los abuelos me dan bastante penita, pobres, porque... Si, porque claro, sufren
mucho, también. Es su nieto, ¢no? Y tampoco saben como ayudar, muchas veces. Se
sienten un poco como en... que estorban. Que realmente no es asi, porque les dan
mucho apoyo a los padres y... incluso en momentos que los padres necesitan
desahogarse, salir del hospital, y se quedan los abuelos, ¢n0?, yo creo que es una parte
fundamental también de... de todo. (...)(PRO13)

(...)No en el inicio es todo el mundo, todo el mundo, pero cuando ven que esto va para
largo, pues se va quedando el nlicleo més pequefio, la gente se va dispersando, vuelve
a hacer su vida, al principio es como todo el mundo para todo, porque hay un nifio
enfermo de cancer en la familia, pero claro la gente sigue con su vida, entonces los

amigos ya no estan tan presentes ni la parte de la familia... (...)(PRO4)

Uno de los puntales de apoyo de las familias son las propias familias de otros nifios con
patologias similares. Se sienten apoyados mejor por personas que estan pasando un proceso
igual o similar al de ellos. Al inicio las familias son respetuosas y dejan espacio a los que han
llegado nuevos pero enseguida inician contacto porque de esa manera sienten que ayudan y se
enriqguecen mutuamente. A veces se juntan de manera espontdnea o empujados por las
enfermeras.

(...) hacen mucha pifia con la gente de aqui, mucha, y no pierden el contacto y se apoyan,
y si el niflo de una mama ya no esta sigue apoyando a los que si que estan, es muy
importante, lo importante es ver que no estas solo, y que la gente que esta a tu alrededor
te entienda, porque esta pasando lo mismo que tu.(...)(PRO4)

(.-.)Yo justo la semana pasada un padre me dijo que las psicélogas de aqui no sirven
para nada, porque no han pasado por lo que ellos han pasado, justo me lo dijo la semana
pasada, que él prefiere hablar con la madre de fulanito, que lo entiende perfectamente y
sabe lo que le ha pasado, y por todo lo que esta pasando, que la psicéloga esta muy
bien que tiene la carrera y todo pero que le poder ayudar a estas familias te lo da la

experiencia, eso es lo que me dijo.(...)(PRO7)
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(...)Se muestran para ayudar. Si que los primeros dias igual les dejan, me imagino, su
aire, ¢no? Su espacio, no... no quieren avasallar, porque es un momento que saben
ellos mismos que es muy complicado, y... entonces les dejan su espacio, pero poco a
poco yo... Desde hace ya unos afios veo un... un grupito muy bonito de... de padres,
¢;no? Se ayudan mucho mutuamente, eh... si uno necesita... cosas tontas, pero si uno
necesita ir a comprar lo que sea y al otro le dan el alta y saben que van a verse en el
hospital de dia, esto lo he visto: ay, pues mira, ya que vas, trdeme tal, tal, tal, tal. Y luego
vienen aqui y nos dejan una bolsita: oye, mira, esto es para tal, que vendra luego. Que

le he ido a comprar, exacto. ;Sabes? Y se ayudan bastante mutuamente, si.(...)(PRO13)

(...)Yo creo que ahi también va el respeto de dejarles su tiempo de... de asimilarlo, pero
si que, como se conocen entre todos, cuando viene alguien nuevo, ¢sabes?, intentan
preguntarnos: ¢qué, son nuevos? Nosotros tampoco podemos: bueno, pues ya lo ves,
;no? Ya ves que no suelen... entonces, esperan su tiempo y si que es verdad que al
final se acaban... incluso la misma familia... Si, y la misma familia que... que... que
debuta ;no?, ;hay otros nifios que tengan...? Y les va bien hablar entre ellos. Yo creo
gue si les va bien, al menos al principio, ¢eh?, por todas las dudas que tienen,
incertidumbre Y la... yo creo que la familia también lo percibe de otra manera, porque
dicen: ellos ya lo han pasado, ellos me entienden (...) (PRO14)

El nivel de empatia que sienten con otra madre o padre no pueden sentirlo con la
enfermera ya que a pesar de que perciban apoyo o les explique, reciben mejor el apoyo de otro
familiar y sus explicaciones. Les ayuda a normalizar el proceso el que otro igual a ellos les
explique. Los ayuda sobre todo a nivel emocional.

(...)Nosotros hay no podemos empatizar como empatizan las familias que estan pasando
por lo mismo, empatizamos pero yo siempre les digo lo mismo, me hago cargo de lo que
estais pasando pero entiendo que yo nunca en la vida he vivido tu misma situacién, con
lo cual, yo empatizaré contigo pero puedo entender que me digas, oyes XXXX, td no has
tenido nunca un hijo asi con esta enfermedad, o sea, tiU me puedes decir que yo te
entiendo pero mi respuesta es esa, yo entiendo que tU me puedas decir que ti no has
pasado lo que yo estoy pasando ahora, y tienen toda la razén. En cambio una familia
gue ha pasado por lo mismo, o sea, no tiene ese sesgo con las familias ¢no?, no se
encuentran con ese sesgo ¢no? Porque todo lo que les venga de esa familia es bueno
porque lo han vivido igual, han pasado lo mismo que estan pasando ellos, entonces eso
no esta sesgado, lo mio si. Yo les puedo decir, oye mira tranquilos, yo te entiendo pero

la otra familia les conforta mas (...) (PRO2)

(...)Si, si, esa explicacion la puede recibir ya de la enfermera pero ellos quieren otro tipo
de explicacién, del que esta dentro y lo sufre cada dia, por decirlo de alguna manera.
(...)(PRO14)

(--.)Yo a veces lo he pensado, yo sé que a veces se unen muchisimo entre ellos, y viendo

que nadie les puede entender como el vecino de la habitacion de al lado, ni los
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psicologos, ni nosotras que hemos visto diez mil casos pero no los hemos sufrido, sufrido
como madres claro, sufrido lo hemos sufrido todos, entonces nadie les va a entender
como le vecino de la habitacion de al lado, para lo bueno y para lo malo porque claro si
la experiencia del vecino es positiva le ira bien y si es negativa igual le influye

negativamente pero creo que es super importante que se apoyen entre ellos(...)(PRO4)

Las enfermeras consideran que es Util fomentar que las familias se junten y se generen
grupos de padres pero también verbalizan que hay que ir con cuidado ya que segun el tipo de
familias que se junte quiza el efecto no sea tan beneficioso. La gran mayoria prefieren agruparse
de manera espontanea pero otras alientan a que lo hagan pero valorando si es conveniente esa

union.

(...)Ells s’encargan de ajuntar-se quan ve un debut. | crec que és molt millor que ells
S’encarreguin, eh? [veu solapada] Que a vegades preferiries que aquesta familia no
S’hagués ajuntat amb aquesta, també. | dius, jmadre de dios! Perque clar, veus families
gue son derrotistes, families que li agrada molt i igual és una recaiguda i dius ostres... |,
i volen ajudar i al final la estan liant, perqué estic en una altra etapa de la meva malaltia
jo. Pero si, quan t’has trobat varis debuts en poc temps junts, si que es fa un... Un grupet
de debuts amb molta forga...(...)(PRO11)

(...)Se ayudan si. Y a veces yo creo que también pueden no ayudar. Porque claro luego
cada nifio es un caso, y cada uno tiene su experienciay su tal, y claro si luego lo focalizan
en lo que le ha explicado tal padre, pues también a veces luego los padres le dan vueltas
y cuando tu llegas: es que tal padre me ha dijo... Claro, y a veces también puede que
condicionar su vivencia pero en general no... yo creo que les va bien. (...)(PRO10)
(...)Ah. Si, tienes de todo. Porque a veces dices, que no se le acerque aquel, porque
aquel solamente ve todo negativo, aquella familia. Ahora, puedes tener otra, por ejemplo,
otra familia, que, que est4, o que haya tenido un buen proceso, 0 un proceso en el que
ahora esta en un momento bueno, y que le explique mira yo también he pasado por eso
pero ahora estamos bien, todo pasa y llega un momento, ¢vale?. O también familias,
bueno, que a veces por, por la edad de los nifios o lo que sea, a lo mejor en un momento
de ingreso hacen, hacen pifia y luego les va bien siempre tener un apoyo. Porque, eh, ti
puedes explicarle a alguien tengo un hijo enfermo, pero, ellos muchas veces se sienten
solamente comprendidos por otra familia o otros padres que también tienen otro hijo
enfermo. Porque... O alguien de la calle. Saben que con esa familia eh, puede hablar de
tl a td. Sabe, cuando le hablas, sabe por lo que est4 pasando, lo que siente, lo que ha
pasado, entonces, yo creo que les es bueno. (...)(PRO9)

(...)Valora también esto. Valdralo, es decir: esta mujer no, que esta mujer me volvié loca.
No, no, no, no, deja. Esta no es el mejor perfil de para que ayude a otra familia. Pero por
desgracia, hay muchas, y dices: esta me puede ayudar y vas y le dices que tal si vas a

tomar un café con la madre de XXXX, esa unién las fortalece ahora hay que decir siempre
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habla con aquella madre, comparte angustias. Pero no compares enfermedades. ¢ Vale?
(...) (PRO16)

Destacan que las familias en general quieren ayudar a otras y no solo cuando estan
todavia pasando la enfermedad sino que también cuando ya han finalizado quieren ayudar. Se
generan unas relaciones muy fuertes e incluso continlan después de haber acabado el
tratamiento o incluso si una familia ha perdido a su hijo siguen apoyando al que esta con la

enfermedad.

(...)No, hay gente que intentan ayudar, la mayoria de las familias intentan ayudar, es
decir, de lo que ellos han pasado, intentan ayudar a las personas nuevas que van a venir,
es decir, ellos ese camino ya lo han recorrido, y han pasado, una semana, quince dias,
un afio, lo que sea, pero algo mas que los que han empezado. Exacto, no son novatos,
todo el mundo esta dispuesto a ayudar, hay veces que nosotras les pedimos ayuda,
porgue consideramos que una familia es mas empatica y puede ayudar, y hay otros que
por ellos mismos lo hacen. Claro, por supuesto, si, porque a veces lo que nosotros les
decimos, les alivia, pero siempre les alivia mucho mas, te sientes mucho mas identificado
con el que esta pasando el mismo problema que td, entonces las personas que por
ejemplo... hay nifios que ya se han curado, y vienen aqui a vernos y nos saludan y...
pues hay veces que les decimos, mira porque no vas a ver a este nifio que ha
empezado... y les anima decir, ah! Pero este nifio yo ha pasado por todo lo que yo he
pasado y mira que guapo esta, y les alegra y les da esperanza, y a las madres pues les
ayuda, les ayuda mucho.(...)(PRO1)

(...)Son fuertisimas. Que incluso hay familias que después uno de ellos se ha muerto, el
otro esta vivo, y todavia continlan esa relacion. No se rompen relaciones ahi, se crean,

de verdad, unas relaciones... Unos vinculos muy intensos entre las familias.(...)(PRO16)

Reclaman que en las unidades debe haber un espacio para que las familias puedan
interactuar fuera de las habitaciones de los nifios para que puedan expresarse mejor sin la
presion de estar delante del nifio. Es un espacio de liberacion y debemos entender que si estan
compartiendo también es util en el cuidado de su hijo ya que le da fortaleza.

(...)Les ayuda. Si. Las mandas a la salita aquella del café, decir: anda, vete con ella...
gue estan en la planta, estan por su hijo, pero hay un espacio para ellas también.
Entonces, en las unidades tiene que haber un espacio para esto. Un espacio, es
importante. Que sea para las madres. (...)(PRO16)

(--.)A su libre albedrio, que... bueno, que en aquella sala se tomen el café, se beban el
agua o lo que sea y se vayan mas tranquilas. Que las enfermeras de noche a veces nos
han dicho: han estado hablando estas dos hasta las dos de la mafiana o hasta las cinco.
Pero les ha ido de bien... jpues ya esta! Valora eso, no digas: ;y esta mujer qué hara
alli, que no esta cuidando a su hijo? No. No, no, no, no. Que eso es una forma de cuidar

que luego va bien en el nifio... (...)(PRO16)

224



No solo el apoyo se encuentra entre los padres sino que también los nifios se apoyan
mutuamente y hacen amistad dentro del hospital en el transcurso del tratamiento. Les beneficia
y les ayuda ver que hay otros nifios que pasan por lo mismo. Una estrategia de las enfermeras
es juntarlos en una habitacién doble cuando hay nifios de la misma edad y salen amistades que
perduran en el tiempo. Es importante también que los nifios reciban el apoyo de su grupo de
amigos.

(...)Los nifios se apoyan entre ellos. Sobre todo cuando coinciden ingresos gente de la

misma edad es divertido verlos. Si porque igual si estan en la cama postrados y les duele

la ufia del pie, le sera un mundo porque les duele pero si estan jugando a la “play” con

el vecino de al lado no se acuerdan que les duele la ufia del pie. (...)(PRO4)

(...)También los ayudamos, y les va muy bien, también, eh. Estos apoyos de continuar
teniendo sus amigos y recibir las visitas de sus amigos, pero el apoyo de aqui de otros
nifios con otras patologias, con otro cancer... Se buscan y hacen grupo. Y si pueden se
hacen novios también. Intentan vivir la época de la adolescencia con la enfermedad ¢ no?
Dentro del grupo de, de nifios enfermos de... (...)(PRO9)

En los adolescentes puede ser beneficioso que se junten y pueden compartir experiencia

a la vez que puede ser bueno alentar a esa unién desde enfermeria.

(...) siempre y cuando esos adolescentes quieran hacerlo ;no? y quieran hablar con sus
comparieros y explicarlos que les sucede. Puede ser (til para los nuevos Que ellos que
han hecho ya, su, su camino aqui y tal, y todas sus experiencias y tal. Y bueno, yo creo
que si que iria bien. Yo creo que si. (...)(PRO10)
(...)Adolescente, utilizar a otro adolescente que le explique, le diga, le... le ayude... Igual
si, porque en ese momento de fodo oscuridad, todo negro, de... que es el debut, ver que
realmente luego hay otro adolescente que a lo mejor estda haciendo tratamiento y te
explica: pues yo quedo de vez en cuando con mis amigos y nos vamos al cine, o hacemos
no sé qué... ;Sabes? Ver que no todo es negro, no todo es cama, ingreso, vomitar.
¢, Sabes? Que te explique el otro adolescente que él también puede hacer cosas, y hace,
;sabes? Y se relaciona y demas... pues puede ir bien. (...)(PRO13)
(...)S’ha provat. S’ha... si. Depéen de... aqui fan bastanta pinya també els adolescents,
guan ja estan tots pelats, que dic jo. Quan ja tots juguem al mateix joc, pot ser si.
Comparteixen I'experiéncia d’aqui.(...)(PRO11)

Por contrapartida hay enfermeras que han observado que los adolescentes se apoyan
pero sin hablar de la enfermedad, hacen pifia porque estan en el mismo proceso pero no hablan
de su enfermedad. Otras enfermeras creen que no es tan real ese apoyo entre adolescentes.

(.-.)Los adolescentes no hablan nunca de la enfermedad. Nunca. O sea, hunca van a
decir... si que claro, muestran mas: pues hoy me encuentro fatal, y me hubiera gustado
ir al cine, o he quedado con los amigos para esta noche pero no me encuentro bien por
la quimio... pero nunca me he parado a preguntar a un adolescente... ;Sabes? Y yo
creo que con los que mejor me... esto, son con nifios adolescentes. Pero... que mejor te

relacionas. Si. Quiza porque hago mas migas con ellos, y como tuve la oportunidad de
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irme a la esquiada con ellos, vi que entre ellos nunca hablan de la enfermedad. Se unen
y se apoyan muchisimo, supongo que se entienden a la perfeccion, porque todos estan
pasando por lo mismo, pero sin hablar. Es totalmente tabu, o sea... yo soy Pau, tu eres
fulano... pero yo no soy un linfoma y tu eres una leucemia, ¢sabes? (...)(PRO12)
(...)¢cLos adolescentes se ayudan? No sé... Algunos si lo hacen, pero pienso que son
mas egoistas. Son mas egoistones (...) (PRO14)

Las enfermeras consideran imprescindibles las salidas organizadas por diferentes
asociaciones que les permiten hacer viajes, salidas, excursiones con supervision directa de
profesionales con experiencia en oncologia. Creen que esas salidas fomentan el apoyo y hace
gue se hagan grupos.

(...)Yo creo que si. Lo que les ayuda mucho también son las salidas que se proporcionan.
La nieve, Irlanda, el barco, el... todo esto les... Les une un montén, porque ahora
tenemos un grupito que son cinco adolescentes, que son ufia y carne, ¢eh? O sea, ufia
y carne. O... uno esta ingresado, el otro aunque esté de alta, viene a la habitacion a verlo
y esté con él a la tarde, o viene al hospital de dia y esta... (...)(PRO13)

Por una parte se observa que los amigos son una parte muy importante del apoyo que
precisan los adolescentes pero también se ve que la vida sigue adelante fuera del entorno de
enfermedad y a veces ellos no pueden seguir el ritmo de su grupo de amigos por no estar bien.
Esto potencia el que se generen grupos de adolescentes que comparten el proceso de
enfermedad.

(.-.)Y los adolescentes, ¢;los amigos, qué? Los amigos son importantisimos. Y dejarles
solos con los amigos. Y que disfruten. Y que pasas por la puerta del pasillo y dices: vaya
jarana que hay montada ahi dentro, y ahora tengo que entrar a cambiar el suero. jA ver
cémo entro! [Risas] Y entras y dices: jole! Esto es una fiesta, ¢eh? Bueno, vale, yo no
intervengo en esta fiesta. Déjame cambiarte el suero. Que me voy. E igual, a alguno de
los amigos: jde vez en cuando mirad la botella, no sea que se acabe y no me aviséis!
Pero no es... Tu ya estas pendiente de la botella. Pero es como decirles: vale, estais
aqui, pero... Cuidado, que estais en el hospital. No se preocupe, no se preocupe, que
nosotros vigilamos! Si, si, vigilan... Pero a él, cuando se van ellos, puede quedar hecho
polvo, pero se ha expresado un montén. (...)(PRO16)

(...)iMomentos amigos es guay! (...) (PRO17)

(...)Si como en la calle, claro les suple aqui lo que les falta de fuera, porque los amigos
de los adolescentes al principio mucho boom pero claro luego en verano por ejemplo se
van a la playa y el que esté ingresado aqui se queda aqui. Claro, ninguno se frena, nadie
para su vida, y ellos lo notan eso, al principio mucho, mucho y vienen todos los amigos
del cole a verlo y también es normal, cada uno tiene su vida, va pasando el tiempo y la
gente se va no olvidando pero luego también lo normalizan, es que si es una enfermedad

que dura dos afios, pues al final lo normalizas. (...)(PRO4)
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Hay personas que la fuerza y el apoyo lo reciben de sus creencias religiosas. Se amparan
en la religién para conseguir esperanza. Muchas veces personas no practicante vuelve a ser
creyentes y practicar los ritos de su religion.

(...)Yo veo fuertes a los que tiran para adelante y sobre todo en sudamericanos y mucho
con la religién, porque dicen, no si Dios lo quiere asi vamos a tirar para adelante y que
sea lo que Dios quiera, y vamos a ser fuertes. (...)(PRO5)

(...)Que dices: mira, aquella persona precisa alivio espiritual... O que si tiene que venir
un cura, que no vaya vestido de cura. Que entre y le hable de lo que sea menos... menos
de esa creencia, o de ese Dios, o de lo que sea. Hemos tenido nifios &rabes que se nos
estaban muriendo, y la madre decirme: ¢tU vas a rezar por mi nifio a tu Dios? Y yo voy a
rezar al mio, no lo dudes. Yo voy a rezar, y si quieres rezamos las dos al tuyo. Yo creo

en el tuyo igual que ti crees en el mio. Son dos dioses casi iguales (...) (PRO16)

Otro tema a destacar que observan las enfermeras es que se encuentran con familias que
no tienen apoyo externo como por ejemplo los abuelos. Bien porque viven fuera o ya no estan
con vida. Esas familias lo pasan peor ya que no tienen en quien apoyarse. A veces echan mano
de amigos o vecinos que les ayudan pero no siempre pueden utilizar este recurso.

(...)El problema son las familias que no tienen este soporte familiar, que ya entonces si
que los ves mas angustiados, de... uf, no saben, no saben qué hacer, buscan apoyo en
algunos amigos, pero claro, se sienten mal porque es una carga para sus amigos. .. Estos

lo pasan peor. Estos lo pasan peor. (...)(PRO13)

9. Conocimientos transmitidos al nifio enfermo

Las enfermeras observan que las familias al inicio no quieren que sus hijos sepan que
tienen una enfermedad oncoldgica. Intentan protegerlos pero a la larga esa proteccién se
convierte en desproteccién ya que el nifio vive peor la situacién si no sabe a qué se va a
enfrentar. Las enfermeras han podido constatar esta vivencia més negativa sobre todo a la

hora de realizar procedimientos con el nifio.

(...)Hay familias que no quieren que lo sepa. Hay familias que lo encubren. O ellos creen

gue lo encubren, que encubriéndolo les hacen beneficio. Y hay familias que no. No es
bueno encubrir. Porque esa, bueno, ese nerviosismo, esa inquietud, esa incertidumbre
gue hemos comentado, también se le transmite a los nifios. Y claro, el que ta entres,
empieces a hacerle una analitica, un no sé qué, un tratamiento y un tal, si el nifio no sabe
qué es lo que es, aun se ponen Mas nerviosos, si. Mas neguitoso, a lo mejor te colabora
menos, a lo mejor esta como enfadado, o lo ves triste o callado, o no te habla, o no te...
(...)(PRO10)

(...)Nos encontramos familias que no quieren que el nifio sepa lo que sucede. Yo lo
considero un poco negativo. Siempre y cuando la informacion que le des al nifio sea

adecuada a su edad. Es un nifio menos colaborador a la hora de trabajarlo, a la hora de
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cualquier cosa. De hablar, de comunicarte, de aplicar alguna técnica, de lo que quieras.
Porque el nifio... el nifio no sabe lo que pasa. También esta bien, y es licito, pero el: no

sé por qué, y como que los hace un poco mas... Mas rebeldes (...) (PRO14)
(...)Hay algunos que si y otros que no. Yo creo que se lo tendrian que decir (...) (PROS)

(...)Hay algunos que no quieren. No quieren que el nifio sepa lo que tiene. Que no sepa.
Y eso es negativo. Negativismo. Porque si el nifio no es capaz de aceptar su propia
enfermedad... (...)(PRO17)

Los profesionales coinciden en afirmar que es positivo para el nifio saber a lo que se
enfrenta ya que asi entiende mejor el proceso de enfermedad. Muchas veces ante el miedo de
los padres, los profesionales deben intervenir y hablar con ellos para hacerles reflexionar sobre
la decision de que el nifio no debe saber nada. Hay veces que los padres no son capaces de

explicarles que tienen una enfermedad y piden al equipo la ayuda para poder hacerlo.

(...)Mas que nada que sepan, porque a lo mejor el nifio esta aqui y no sabe ni si va a
estar una semana, si va a estar un mes, ni... y un poco, pues, irle encaminando, y a
veces, pues si ves que los padres estdn asi con la negativa, pues, si los puedes coger
fuera del pasillo, si no quieren en la habitacién, pues para hablar un poco con ellos y...

consequir que el nifio sapa su enfermedad (...) PRO10

(...)Intentamos orientar a la familia a decirle que es positivo que el nifio sepa a lo que se
enfrenta, a lo mejor si ya ves que delante del nifio no quieren hablar, pues en un momento
fuera hablar con ellos. Decirles un poco pues nuestra experiencia [voz solapada] y lo que
nosotras pensamos que puede ir bien que lo sepa. Y normalmente pues ceden.
(...)(PRO1)

(...)La mayoria de los padres permiten que sus hijos sepan que tienen Cancer pero, eso
si, lo que no se lo dicen al inicio, sino que lo van explicando. Muchas veces si con nuestra
ayuda y ahora le vamos a hacer esto para curar, la pupa que tienes... se explica,
dependiendo de la edad se adecuan las explicaciones al nifio, pero si que se les acaba
explicando lo que tienen. Hay quien se niega en rotundo a que les expliquemos pero al
final acaban... cediendo. La ayuda puede ser tanto por parte de enfermeria como
también de los hematdlogos... (...)(PRO3)

Una palabra que es tabu entre los nifios y su familia es la palabra cancer. No la utilizan
ni quieren que se utilice para que, sobre todo los nifios, no la asocien a los conocimientos previos

que se puede tener de ella.

(...)Som pares sobreprotectors. Ha trobat pares que no volen dir als seus fills que tenen
cancer perd cada vegada menys. No volen sobre tot escoltar la paraula cancer... Pero
no fa falta dir la paraula cancer .Podem dir que tenen unes ceél-lules que funcionen

malament o que hi ha uns bitxos dolents... Actualment jo crec que se’ls hi verbalitza molt
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més. Aix0 ajuda molt a la vostra intervencié, penso, no? Si, clar. Perqué la sensaci6 és
que tu tens algo que t'esta molestant dintre, celulitas, bichos, i nosaltres t'ajudem a que
aquests bitxos, quan t'anem a punxar al cul, maten al bitxos. Per exemple. Aixi el nen té
més possibilitats de lluitar, o sigui, es troba més, a més capacitat per poder adaptar-se i
lluitar Sap que esta aqui perqué té uns bitxos, sap que li hem de fer procediments que li
fan mal, perd qué és pels bitxos. No tots, evidentment, igual necessites a quatre per

bloguejar al nen, perd bueno...(...)(PRO11)
(...)... ¢la palabra cancer? Con los nifios... yo no la recuerdo. (...)(PRO17)

Una vez han entendido que es positivo que el nifio sepa que tiene una enfermedad
oncoldgica son los padres los que deciden cuando se le debe decir. Muchas veces los padres lo
saben primero y luego piden gue se le diga al nifio o al adolescente. No siempre van a ser los

padres los que deciden, el equipo también participa de esta decision.

(...JNormalmente los adolescentes lo saben, pero hay un proceso, es decir, no lo saben
justo cuando lo saben los padres, hay algunos que tardan en saberlo porque sus padres
consideran que hay que ir poco a poco. No deciden solo los padres cuando hay que
decirlo, es un poco entre todos, depende del caracter del nifio, porque si es un nifio muy
pesimista, o que se toma todo muy a la tremenda, pues tarda mas en saberlo, pero
normalmente casi todos lo saben porque es una enfermedad que no se puede ocultar, y
mas por lo que van a padecer, hay sumos efectos secundarios (...) (PRO1)

Los nifios sorprenden por su capacidad de adaptacion. Una vez que saben que tienen la
enfermedad y a tener conocimientos, empiezan a vivir con ella normalizando el proceso al
maximo y despertando admiracion en las enfermeras. Algunas enfermeras se dan cuenta que se

han adaptado por que presentan una actitud que las sorprende.

(...)Pues yo lo noto que ya han aceptado que tienen la enfermedad porque eh...
personalmente veo que el nifio lo lleva mejor que yo. Pues que él lo ha adaptado
totalmente a su vida. Claro, el nifio no piensa, por ejemplo, que no puede ir a la playa,
gue no puede, ¢no? Cosa que quizas un adulto, pues si. Sorprenden que siguen con su

vida y no ven lo que pierden (...)(PRO17)

(...)Yo hablo mas con la familia. Pero con los nifios es una pasada, porque ves que pegan
un cambio del debut a cuando llevan, yo qué sé... dos meses luchando, que dices:
¢ quién habra hablado con este nifio tan pequefio para hacerle entender que yo le tengo
gue pinchar el port-a-cath®? Y ¢ por qué el dia del debut lo tenemos que sujetar entre
cinco personas para pincharle, y de repente llega tres... dos o tres semanas después y
se te pone en una posicion... vale, si, dime un, dos, tres, y ya esta? ;Quién hace ese

cambio? ¢;Quién lo hace? Esa es mi duda. ;Coémo lo hemos conseguido?(...)(PRO12)
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(...)A partir de los cuatro afios, un nifio puede llegar a la planta y decirte: vengo del
hospital de dia, me han pinchado el Port-a-Cath®, tengo un cancer. Y te quedas asi.
Blanca. Con la boca abierta. Dices: vale. ¢Tienes habitacion? Te acompafio a la
habitacion. Y dices: janda!, el tio este, que bien que lo ha expresado. Con toda la libertad,

y resulta que es que estuvo jugando con otro nifio. (...)(PRO16)

(...)Se adaptan muchisimo. Y saben... y saben muchisimo. Porque hay nifios pequefios,
de 3 y 4 anos, que son capaces de decirte: Saray, hoy no puedo ir a... a comprar con mi
madre, porque tengo 300 neutros. Y t0 dices: json pequefios! O sea, qué capacidad
tienen de... no, es que estoy a 20.000 plaquetas, no me han dejado ir a la piscina. Vale,
£no?, qué capacidad para asimilar que estoy a 20.000 plaquetas y que no puedo ir a la

piscina, que es lo que quiero ahora. (...)(PRO12)

Los nifios son capaces de aprender y de saber de su propia enfermedad siempre y
cuando adaptes lo que quieres que aprenda a su edad y situacién. Los nifios pequefios a veces
no saben tanto como los mayores y las familias no les explican tanto. Si no se les dice al final se
acaban enterando quizd por otro nifio que tiene lo mismo que él. Si saben son capaces de

posicionarse en aprenden y luchar de una manera mas activa.

(...)Realmente, al final, se acaban... se acaban enterando, ;no? ¢Diferencias entre los
gue lo saben y los que no? No, pobres, porque al final son nifios y son tan inocentes...
Dependiendo de la edad, ¢eh? Vamos, porque a adolescentes esté claro que no les
puedes engafiar y saben dénde estan y saben lo que hay. Pero los pequefios, pues...
no. (...)(PRO14)

(...) el nifio que sabe que tiene cancer se enfrenta mejor al cancer. yo creo que si, que
es mas... mas colaborador, mas abierto en... en.... en todos los sentidos, en expresarse,
en todo. Es capaz de luchar, y de... y hasta de autocuidarse, yo creo. Yo creo que si. Se

vuelven mas autbnomos, mas responsables (...) (PRO14)

No siempre saber que estan enfermos hace que se cuiden mejor y sean responsables

de su cuidado sobretodo en la época adolescente.

(.-.)Es que tienes de todo, XXXXX, tienes el que es muy consciente y colabora y se
autocuida y toda una serie de cosas, y tienes adolescentes que: lo mio es ir a un concierto
a tal, tal, y tal, tal, y yo quiero ir, y yo, y... Pero que estas bajo, que lo que sea, que no
tendras el alta el dia que tu quieres para ir al... Que no acaban de enfrentarse del todo
a la enfermedad, a la situacion que estan. En la situacion que esta, o sea, él quiere

continuar con su vida y le da igual la enfermedad. (...)(PRO14)

(--.)Yo creo que al principio los nifios pequefios no son conscientes y no lo viven mal. No
lo viven mal. Y yo creo que luego se van adaptando a la enfermedad y pueden tener

mejor o peores momentos, pero yo creo que en general se adapta mejor el nifio pequefio.
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El nifio mayor, el adolescente, bueno, generalmente él también se le informa, ah, no sé
hasta qué punto igual, igual que a los padres, o hay algunas cosas que suele, porque a
veces, no estamos cuando informa el médico, pero bueno ellos, eh, lo viven, lo viven
mal. Lo viven mal. Sobre todo yo creo que el adolescente, no sé si porque al ser jovenes

tienes la sensacion de que a lo mejor, esta inmortalidad que siempre que... (...)(PRO9)

Observan que a veces al final acceden a decirselo al nifio pero lo esconden al resto del
entorno. Se encuentran con las dos situaciones, familias que no quieren que se sepay otras que

lo sepa sélo la familia mas cercana o nuclear.

(...)Bueno, esta el que el nifio no lo supiera o que el resto de la familia no lo supiera, pero
el nifio si, ¢ me explico? Habia los dos casos, no son los mas comunes, la verdad que no
es lo mas comun, pero si me he encontrado algin caso de que el nifio no quieren que lo
sepa, de no decirlo, pero bueno, no es lo mas idéneo, y luego nos hemos encontrado
con el caso de que el nifio lo sabe, la familia no sabe pero no quiere transmitirlo al resto
de la familia o a su entorno, y es respetado, respetamos mas en el sentido de decir,
bueno ustedes hagan lo que quieran hacer con el resto de la familia, no? Pero el nifio

que esta involucrado lo debe de saber. (...)(PRO1)

10. Intervenciones enfermeras

La intervencién enfermera que consideran mas importante es el apoyo emocional a las
familias que estan cuidando. Considerando este apoyo emocional como una manera de
proporcionar seguridad, aceptacién y animo en momentos de tensién. Este apoyo emocional
pasa por practicar la escucha activa, explorar los sentimientos y mostrarse cercana para

conseguir que las familias pueden descargar y sentirse ayudadas en la esfera emocional.

(...)Yo pienso que la enfermera es un sostén de la familia, en todos los sentidos, o sea
se convierte en un hombro Si, es un hombro donde la familia se apoya, y es asi, después
desarrollan légicamente sus redes, sus ayudas y tal, pero la enfermera nos convertimos
en un acompafiante, en un hombro, y en una ayuda, en un soporte de esas familias, y
muchas veces son cosas que ni al marido, ni a la abuela les explican, inquietudes, por
no preocupar, por no cargar, por no tal, te lo dicen a ti, pues me da miedo esto, me da
miedo tal.. Ello implica que enfermeria ha de mostrarse muy segura, muy profesional,
para que los padres puedan hacer esta ayuda, pero claro piensa que somos su bastén
dentro de su trayecto, porque hay cosas que la familia cercana no lo puede hacer, pues
por lo que sea, porque a lo mejor no tiene el conocimiento, y es la enfermera la que les
transmitimos esa seguridad que no encuentran en la familia muchas veces y hacemos
ese papel. (...)(PRO2)

(...)De entrada, no la verbalizan. De entrada, no. Pero cuando ya estan informados de...
tanto de oncologia como de hematologia, entonces si que verbalizan angustias. Pero

también el papel de la enfermera es hacer que verbalicen esa angustia. Les
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machacamos, es decir, ti no... tu no te preocupes, preguntame. Cualquier cosa, aunque
sea una tonteria. Yo definiré si eso es una tonteria, es una angustia tuya. Explicamela a
mi, y yo te diré si esa angustia esta fundada o no esta fundada. Si que es verdad que el
papel de la enfermera es importantisimo en este primer momento. Es muy importante. El
papel, la posicién corporal de la enfermera, el estar por aquella familia, de decir: a ver
qué les pasa. Me esta diciendo: ay, es que la comida... Es una excusa. Es una excusa.
Ahonda un poquito mas, con delicadeza. Siempre con delicadeza, no entres nunca a
saco con una familia de oncologia y hematologia. Hay que ir con pies de plomo.
(...)(PRO16)

(...) escucha activa (...) (PRO14)

Otra actividad dentro del apoyo emocional que debe realizar la enfermera es valorar
como se encuentra la familia y saber en qué momento debe derivar a otro profesional
potenciando que dicho profesional sea aceptado y sirva para conseguir el objetivo de cubrir la

esfera emocional.

(...)Darles soporte y decir: tienes que hablar. Vamos a hacer una consulta...La enfermera
tiene un papel importante para detectar esos déficits, problemas, situaciones que la
familia pueda vivir mal. (...)(PRO16)

(...)En toda la familia, no es cuidado centrado en el nifio, el cuidado esta centrado en el
nifio que es lo primordial, pero es el nifio y la familia, que necesidades tiene esa familia,
poquito a poco, no todo es... ni la asistente social ni las entrevistas sino el dia a dia.
Pues sin querer haces una pregunta pues tan simple. Pues por ejemplo el otro dia
después de cinco meses le digo a una nifia pero que guapa estas, porque vino con una
peluca, y me dice la mam4, pues a ver si te hace caso y sale a la calle porque llevamos
cinco meses sin salir a la calle, entonces ese punto es un punto importantisimo, entonces
sin mas, si lo podemos trabajar, trabajarlo, y si no pues hay que ir derivando de tal
manera que buscando una nifia que le hayan pasado lo mismo, o buscando la ayuda
necesaria, pero hay que llegar a ese punto, porque ese punto la nifia se curara de su

leucemia pero eso le va a marcar de por vida.(...)(PRO3)

(...)Esos puntos son el todo, que si papa se ha quedado sin trabajo, que si discuten, que
si lloran, si... todas esas cosas. No hace falta preguntar, el saber estar, y el estar
predispuesta a recibir todos aquellos estimulos, toda aquella informacién que aquel pack,
que aquella familia te esta... y pienso que hay que venir a trabajar asi, despojada de
todo, cuando te vas, te vas y cuando estas aqui estas abierta, no solamente a los calculos

y a poner...no, abierta a los pacientes que tu llegas. (...)(PRO3)

Otra actividad que entra dentro del apoyo emocional es la informacion. Dar informacion

clara y precisa en todo momento da seguridad y favorece la expresion de malestar.
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(...)No dejando que... practicamente no le... ;qué le vas a hacer? ;Qué le vas a hacer?
Bueno, mira, le voy a colgar esta medicacion. No le voy a hacer dafio ahora. Si le tienen
que... no sé, ponerle un Port-a-Cath, mafiana van a bajar a esto, es perderte en
explicaciones. Perderte en explicaciones que tu, mientras vas hablando, la ves que ella

parece que se va ya relajando. (...)(PRO16)

Las madres presentan una dependencia del hijo enfermo que la enfermera debe saber
de detectar y favorecer que no aparezca un cansancio del rol del cuidador. Esta prevenciéon
pasara por conseguir que la madre se relacione con otras familias y en un momento determinado

salga del entorno y marche fuera del hospital.

(...)... A veces les tienes que decir: déjame al nifio un poco, anda, y vete a fumarte ese
cigarrillo. Si son cinco minutos, tres caladas y vuelves, ya veras que vuelves diferente.
Para que rompa la tension y para que diga: bueno... tengo que... Pero lo haces para que
salgan de la habitacién. Si, y para que la madre, a veces, sube y dice: tengo que empezar
a confiar. Porque es muy dificil, ¢,eh? Ayudan. Decir: oye, ¢por qué no le dices a la
Fulanita, que veo que hablas mucho con ella, que venga a dormir hoy con... con él, y tu
te vas a tu casa, te vas al cine con tu marido...? ;Al cine? Pues lo primero que les sale.
O a tomarte algo. O bueno, oye, limpias tu casa esta noche. Que anda, como te vas a
encontrar cuando llegues. Dandole, es decir: que ta vas a ir a tu casa. Te la vas a
encontrar fina, ¢eh? Vete de aqui. Vete de aqui Vete de aqui. Vete de aqui. Que a tu hija
y a tu hijo igual les va a ir bien, que tu estas aqui continuamente agobiandole. Vete un
poco, anda. (...) (PRO16)

(...)Cuando vuelven, ti ves que entra en la habitacion y empieza a tomar posesion otra
vez, ;eh?(...) (PRO3)

Algo que la enfermera practica en todo momento es el refuerzo positivo ante todas las

situaciones para transmitir calma y dar energia a las familias.

(...)Bueno, el mensaje, claro ellos en el debut estan... todo lo ven negro, todo negativo,
entonces tU intentas que vean un poco el lado positivo y que bueno que si, que tiene la
enfermedad y que es una cosa dura, que va a ser dificil, pero bueno, que si todos
estamos unidos a una puede salir, que hay que estar con el nifio, con ellos, y que
nosotras estamos con ellos para lo que necesiten. Y bueno un poco que si necesitan
algo que estamos con ellos. Darle un pico de &nimo y que si uno ha podido, que puede,

que puede salir adelante la cosa.(...)(PRO10)

(.-.)Bueno, yo creo que la clave también es estar dandoles mucha seguridad por nuestra
parte, y luego de alguna manera empoderandolos a ellos, decir que son capaces igual
gue cualquier otro familiar de esta habitacién, se trata de empoderar, pues con actos o
ensefiandoles, explicAndoles pues de alguna manera, pues cuando toman alguna

decision pues reforzandoles, haciéndoles toda una serie de reconocimientos a todo lo
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que hacen, cuando te dicen, yo no voy a ser capaz, tu vas a ser capaz igual que este de
aqui y este de alla, porque no sabes hasta qué punto el ser humano puede ante una
enfermedad de tu hijo...y luego te das cuenta de que menos mal que en su dia fuisteis
capaces de... pues es esto, es por el reconocimiento, por las pequenas cositas de... ves

como si lo has podido hacer, ves como si has sido capaz de llegar hasta aqui(...)(PRO2.)

El refuerzo positivo es usado también para conseguir el empoderamiento que precisan
estas familias para estar capacitadas en cuidar a su hijo enfermo. Se entiende empoderar como
aquel proceso que sirve para fortalecer o desarrollar las capacidades en las familias. Esta
capacitacién pasa por ensefiar a las familias en todo momento en cada actividad que realices

siempre pensando en que en algin momento debera hacerlo sin la enfermera.

(...)Y de ensenarle a la familia como tiene que hacer las cosas, este jarabe se lo ha de
tomar y se lo tienes que dar td, porque mafana te tienes que ir de alta y las enfermeras

no vamos a estar, vas a estar tu solo en casa. (...)(PRO2)

Una intervencion que ayuda a capacitar a las familias es la educacion sanitaria que se
traduce en un plan educativo que las enfermeras han organizado para poder dar autonomia en

los cuidados del nifio fuera del entorno hospitalario.

(...)Hace ya varios afios que soy la coordinadora, entonces es un trabajo precioso de
varias enfermeras; En este momento estamos cinco personas llevando la educacion
sanitaria, entonces lo que hacemos es saber cuando ha debutado ese nifio, e intentar,
siempre, no intentar, hacerlo siempre antes de la primera alta hospitalaria, si se puede
hacer con otros papas es estupendo, pero si hay una urgencia de hacerlo antes de que
se marche, se hace individualmente, quizas no dando toda la informacion pero si dando
la informaciébn mas precisa, para que esos papas puedan estar en casa haciendo
correctamente desde las medicaciones a saber lo que es urgente y lo que no, cuando
tienen que acudir y cuando no, y después esos papas vuelven a coger el hilo en otras
actuaciones sanitarias para acabar de explicar todos aquellos aspectos que
individualmente quizas no se pueden hacer. ¢ Cuando lo hacemos?, se hace cada quince
dias, a no ser que haya un periodo muy importante de debuts y se tenga que hacer cada
semana, vamos rotando, cada vez hay una enfermera que se dedica a hacerlo y viene a

durar unas tres horas mas o menos.(...)(PRO3)

(...)Dentro de estas tres horas explicamos a los papas qué es la enfermedad oncolégica,
y qué diferencia hay entre la enfermedad oncolégica de un adulto y la enfermedad
oncologica de un nifio, explicamos qué es el cancer de desenvolupament para que ellos
se queden mas tranquilos, explicamos el porqué del Port-a-Cath®, qué es un Port-a-
Cath®, porque se le coloca a su hijo, qué funciones tiene ese Port-a-Cath®, y lo mas
importante es qué cuidados tienen que tener ellos de ese Port-a-Cath®, una vez que les
ensefiamos como es el reservorio, ellos lo pueden tocar y se hacen ya mejor a la idea,

entonces también les explicamos que para minimizar al maximo ese pequefio dolor que
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pueda sentir su hijo pues que hay que colocar una pomada, esa pomada como se debe
de colocar y cuanto tiempo tiene que estar desde el pinchazo(...)(...)Hablamos de que
es la quimioterapia, para qué sirve la quimioterapia, y después hablamos de los efectos
secundarios de la quimioterapia, dentro de los efectos secundarios explicamos primero
los efectos hematoldgicos haciendo mucho énfasis en la neutropenia, explicando a los
papas ... les decimos que si de toda la sesion, de todo lo que les decimos se quedan
con la idea clara de qué es neutropenia, qué es fiebre en un nifio oncoldgico y cuando
tienen que acudir al hospital, que ya con eso les damos un diez, porque todo lo demas
se va aprendiendo. Explicamos qué es la anemia, qué es la plaquetopenia y sobre todo
gue es la neutropenia, que tienen que hacer a partir de 38 - 38,3; tienen que venir al
hospital, donde tienen que acudir, si es de dia, si es de noche, si es por la tarde, con su
pomada xxx pues posiblemente se tendra que hacer una analitica, y por qué eso tiene
importancia, porque eso tiene importancia. Una vez que hemos explicado sus efectos
secundarios, pasamos a explicar el resto de efectos secundarios como puede ser la
alimentacion, como puede ser la alteracion de las mucosas, como pueden ser los
vomitos, como pueden ser los efectos del sol, la piel si estd mas seca que pueden hacer
los papas, porque lo van a notar, todos los efectos secundarios que se dan a través de
la quimioterapia.(...)(PRO3)

Destacan que la enfermera debe de saber aplicar una serie de habilidades como

intervenciones que aseguren un buen cuidado del nifio y su familia.

(...) los conocimientos se adquieren, pero la condicion humana la tienes o no la tienes,
entonces yo creo que de entrada que para dedicarte a la enfermeria tienes que tener
unas condiciones humanas, porgue si no ya no te dedicas, pero todo y con eso, creo que
hay una sutileza, hay un saber estar, un saber escuchar, un observar, que no hace
falta...bla, bla, no! Hay que saber escuchar, saber estar, y hay que observar y decir esta
familia, este nifio va por aqui y se lo explicaré de esta manera, o hoy mejor no le digo
nada, y ya el préximo dia ya veremos, 0 a, mi por lo que sea veo que este nifio no, veo
que no... pues cogelo tu que veo que tiene mas empatia... hay que tener eso, y hay que
saber tratar esas situaciones, e intentar ponernos, solo intentar ponernos, en que
pensariamos nosotros, como estariamos nosotros, creo que el profesional, o sea, la
enfermera de oncologia tiene que ser sobre todo una persona a parte de preparada y
humana, humilde, aqui la prepotencia no, creo que tiene que ser pues eso, Ser como €s,
saber escuchar, tener esa prioridad, tener un nivel de profesionalidad alto, porque es
exigente esta patologia, pero tiene que tener esto, y sin eso no llegamos, no llegamos,

ni llegamos, ni curamos.(...)(PRO3)
11. Dependencia de los profesionales

Las familias con un hijo con una enfermedad oncolégica presentan una dependencia de las

enfermeras y profesionales que les tratan debido a la relacion empéatica y de confianza que se
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genera. Las familias sélo confian en aquellos que les dan tranquilidad. Pero esta confianza puede

ser un arma de doble filo ya que quieren siempre estar atendidos por el mismo profesional.

(...) conseguimos que ellos confien en nosotros, que ellos se abran, que ellos estén
tranquilos, ¢no? Esta confianza, que es positiva, quiere decir que hay una relacion

empética con la familia, pero claro, esto crea una dependencia. (...)(PRO15)

(...) las familias, estan muy integradas con el equipo enfermero. Muy integradas (...)
(PRO9)

(...)Si y lo notas, estan mucho mas relajados, estan pero todos en general, cuando ya
cogen la confianza...también es malo el coger confianza en nosotras mismas, porque
nos podemos poner malas, porque nos cogemos dias de fiesta, porque no venimos todos
los dias, entonces tiene que venir otra persona, tienen que ir a otros servicios a veces,
es decir, a veces no tenemos camas y tienen que ir a otras plantas, entonces son

personas que se cogen mucho al equipo.(...)(PRO1)

(...)Hay una enfermera que tal, pues a lo mejor tienen mas confianza para explicarle
segun qué cosas a esa persona, pero bueno, ya esta. Si ellos se sienten mejor asi, pues
adelante. (...)(PRO10)

(...)iY tanto! Les da seguridad la gente que ha estado con ellos, que ha vivido momentos
tristes, felices. Y en cuanto caen en una unidad que no es la habitual, entonces si que
[voces solapadas] Que no estan sus enfermeras, ¢por ejemplo? acto. Sacan la lupa
y...(...)(PRO16)

Si al ingresar en el hospital no pueden ir a su unidad, las familias suelen buscar todos
los recursos para poder ir a su unidad de referencia. Si no pueden, exigen y se muestran
controladores generando en ocasiones conflictos. A veces hacen que se avise a la enfermera
que conocen para, por ejemplo, hacer un procedimiento o para que expligue como debe

atenderse a su hijo.

(...)Si puede ser un problema, porque si tienen que ingresar y no pueden ingresar en

nuestra unidad se crean conflictos en otras unidades, por ejemplo. (...)(PRO3)

(...)Fatal, si, planteado asi, si, si, porque en seguida: que vengan ellas, donde estan,
qué... si, dudan de todo, bueno, ya... No, no... No. Que vengan de la planta, que vengan
las de arriba, las del hospital de dia... Si, si, eso es verdad. (...)(PRO14)

(,..)Su médico seguro, porque los médicos son los que llevan el proceso. Esto si. (No?
Pero bien cuando estan via urgencias o cuando estan en una planta que no es la suya,
siempre estdn mucho mas vigilando, a ver qué haces, qué le pones, qué no le
pones...(...)(PRO17)
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(...)Porque muchas veces igual me ha tocado en otra planta, que no he estado en
oncologia, y el paciente le ha dicho “si, se hace de esta manera, sino... llama a tal planta
que esta fulanita y ella te diré@ como lo...” O sea, saben perfectamente quien hay en la
planta, quien no hay y qué enfermera esta y qué enfermera no esta. Todo eso lo saben.
Y si no sale de la habitacién y sube a ver, a mirar quién esta trabajando Pero te lo dicen...
“pues mira, he visto hoy que esta fulanita trabajando”. Y preguntan ellos mismos si hay

cama, si no hay cama...(...)(PRO17)

(...)Si yo he estado en otro lado con los nifios de onco, y si, si, y es decir no porque esto
en la octava se hace asi, 0 se hace asao y no sé qué y tal... o estar en urgencias y llamar
y decir, tienes al nifio aqui y solamente quiere que le pinches ta, baja porque le tienes
desesperado. (...)(PRO6)

(...)Y siempre estan aqui a ver si hay una cama libre, a ver si les podemos trasladar,
claro aqui se sienten como en casa, se calientan su comida en el microondas, salen
entran... (...)(PRO7)

No solo pueden mostrar esta dependencia cuando estan fuera de la planta sino que
cuando estan en su unidad y ven una enfermera u otro profesional que no conocen empiezan a
mostrar desconfianza y a mostrarse controladores. Los profesionales que trabajan con otros tipos
de pacientes saben que este comportamiento se va a presentar al interactuar con un nifio con

enfermedad oncoldgica y su familia.

(...)Esto lo... lo han expresado muchas comparfieras mias de otras plantas, ¢,no? Que lo
que decian es que... que a veces no les gusta mucho ir a “onco”, a la planta de oncologia,
porque se sienten rechazadas por los padres. Porque claro, los padres es lo que
deciamos, ¢no?, cogen su circulo de confianza en nosotras. ¢Qué pasa? Que cuando
viene alguien de fuera... Primero, que nosotras, quien viene de otra planta ya esta
nerviosa porque no domina el paciente oncoldgico, no domina las bombas, no domina la
medicacién, no domina el sitio en si, porque la planta incluso es diferente... O sea, a la
persona ya la ve mas nerviosa. Y... Entonces, entre el nerviosismo de la enfermera y
que los padres ya hacen asi como un: huy, ¢ésta? Entonces, le preguntan mas de: y
esto que le vas a poner, ¢squé es? O... Si. Muchas veces... claro, eso las enfermeras

lo... lo viven como un rechazo hacia ellas (...) (PRO13)

(...)El momento que entra una cara nueva en la unidad...Huy, esto lo llevan bastante mal
muchas veces, seh?... (...)(PRO13)

(...)También, ya de primeras da miedo un nifio oncoldgico da pavor hasta ponerle un
suero, o sea, da miedo todo, pero encima ya estas familias que lo saben todo que estan
resabiadas, que ellos quieren estar aqui, pues igual hacen preguntas que la enfermera

pobre de otra planta no sabe por dénde tirar(...)(PRO7)

237



(...)También hay problemas, yo, se notaba cuando empecé a trabajar, tu eres nueva...
tl puedes llamar a la enfermera... puedes avisar a tal. O llama a mi compafiera, si, si.
Te los tienes que ganar, al inicio son un poco reacios, no les gusta los cambios, yo veo

esto, no les gusta que cambien mucho el personal. (...)(PROS8)

Esta dependencia lleva a veces a conflictos entre los profesionales ya que los padres
buscan la solucion que ellos creen mas idénea sin contar con los profesionales que en ese
momento atienden a su hijo. Esto puede suceder cuando el oncélogo que los lleva no esta en
esos momentos en la unidad y es atendido por otro oncologo o pediatra ya que las familias se
ponen en contacto directo con su oncélogo de referencia pasando por encima de los

profesionales que estan en presencia fisica.

(...)O por ejemplo por la noche llamar a toda costa al oncélogo para... ahora ya hasta
ellos mismos cogen el teléfono y llaman al oncélogo. Lo llaman porque tienen los xxx y
les dan los nimeros de teléfono del oncdélogo directo. Nos sucede que la pediatra llamar
al oncologo de guardia y ellos llaman a otro oncélogo, y el uno dice una cosa y el otro
otra ;Qué hacemos?(...)(PROb5)

(...)Te estamos explicando que esto ahora mismo el oncélogo no va a poder hacer nada
por lo que sea, que es algo que se tiene que esperar a mafiana, que si es otra cosa que
es urgente y se llama, pero claro si ellos no lo ven claro es como si...si no se lo dice el
oncélogo, lo que le digamos nosotros en cierta manera no le va a dejar tranquilo,

entonces quiere que se llaman al oncélogo.(...)(PRO6)

El motivo de la dependencia puede ser que la enfermera o auxiliar han sido unos
profesionales cercanos que les ayudan y les reconfortan. Hay enfermeras que consideran que

esta confianza es positiva pero hay que poner un limite para que no se convierta en negativa.

(...)Si también supongo que es lo Unico que ha hecho en los ultimos afios de su vida,
pero yo creo que es que se crea como una familia, para lo bueno y para lo malo, pero es
una familia, entonces los abuelos estan bien, los tios estan bien, los amigos estan bien,
pero la que esta siempre es la enfermeray la auxiliar. Entonces si a las tres de la mafiana
te da un bajon, y tienes que llorar, vas a llorar con la enfermera de la noche o con la

auxiliar de la noche, porque la abuela esta en casa jpobrel(...)(PRO7)

(...)La confianga és bona, perque aixo fas una més bona relacié amb la familia, pero te

que haver-hi un limit [veu solapada], si no al final tot es em, no? Fa negatiu.(...)( PRO11)

Esta situacion de dependencia puede provocar que al marchar de alta las familias no
quieren irse o tengan miedo a irse precisando supervision via telefénica de lo que van realizando.
A veces este apego se mantiene incluso una vez dado de alta el nifio e incluso si el nifio ha

fallecido.

238



(...)Hay casos que... que realmente decimos que hay que tener cuidado con estas
familias porque claro, piensa que durante una temporada equis, puede ser mas larga o
mas corta, somos su familia, ¢no? Dependen de nosotros para cualquier tipo de lo que
le pase al nifio. Entonces éstas, muchas veces, cuando van a casa, siguen necesitando
esas cosas Yy a lo mejor te llaman mil veces a la planta: oye, mi hijo tal, no sé qué, ¢ qué
hago? O: oye... con preguntas a veces que tu puedes pensar: json absurdas! ¢{no? Pero
las necesitan. Necesitan llamarte, necesitan saber que lo estan haciendo bien.
Realmente es... es un... el decir: lo estas haciendo bien, si tu puedes hacerlo sola. Luego
ya... ya se dejan, se liberan. Pero eso es la necesidad de: si, lo estas haciendo bien, no
pasa nada. (...)(PRO13)

(...)Si, bueno no se quieren ir de alta, cuando se muere el nifio hay familias que tienen
gue volver aqui porque no saben qué hacer en casa, nos echan de menos, a mi me han

llegado a decir que su nifio ha muerto y que nos echan de menos (...)(PRO7)
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5.4. Percepcién que tienen las familias versus la percepcion de las enfermeras

respecto el debut de la enfermedad oncoldgica infantil.

Con el propdsito de lograr el tercer objetivo se ha llevado a cabo el analisis que ha
permitido presentar los resultados que seguidamente se desarrollaran.

A continuacidn se presenta la comparacion segun las diferentes categorias surgidas,
teniendo en cuenta los dos grupos de estudio, mediante una figura (Figura 6) que nos orientara
en la explicacion de los resultados.

Figura 6. Comparacion de las categorias surgidas en los grupos de estudio.

FAMILIAS ENFERMERAS

Vivencia al inicio de la enfermedad Inicio de la enfermedad

Necesidades ante la enfermedad Observacion de la familia y el nifio

Cambios en la vida o en la dinAmica

P Emociones observadas

Emociones vividas Comportamientos percibidos

Tipos de apoyos Etapas emocionales percibidas

Expectativas y planes inmediatos Repercusion de la enfermedad

Repercusion de la enfermedad Efectos de la experiencia en la enfermera

- n Soporte recibido y estrategias de
Conocimientos de la sociedad TR TE
Conocimiento de la enfermedad por el hijo

BT T Conocimientos del nifio enfermo

Relaciones entre familias Intervenciones enfermeras

Dependencia de los equipos Dependencia de los profesionales

Fuente: Elaboracion propia.
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En la tabla siguiente podemos observar las categorias, que una vez analizadas, se ha
podido constatar que coincide el contenido en los dos grupos de estudio. Las categorias
coincidentes en los dos grupos de estudio se muestran en la columna denominada
familias/enfermeras. Asi como, también las que no coinciden en contenidos siendo mostradas
cada una en la columna del grupo que pertenezca. Se considera coincidencia cuando el
contenido envia el mismo mensaje aunque no sea totalmente igual en cuanto a las palabras

empleadas o la secuencia de aparicion.

Tabla 12: Comparacién de categorias y subcategorias surgidas entre grupo 1 (familias) y grupo

2 (enfermeras).

COMPARACION CATEGORIAS SEGUN GRUPO DE ESTUDIO ‘

Familias/Enfermeras Familias Enfermeras
Inicio de la enfermedad (Sentimientos | Inicio de la enfermedad Observacion de la familia y
al escuchar la palabra cancer/ (Sintomas al debut) el nifio

Momento del diagndstico e
informacion recibida)

Cambios en la vida o en la dinamica Expectativas y planes Comportamientos

familiar(Impacto en los hermanos) inmediatos percibidos

Necesidades ante la enfermedad Conocimientos de la Efectos de la experiencia en
sociedad la enfermera

(Cuidado del nifio enfermo/Situacion
laboral/ Necesidades que necesitan
de los profesionales)

Emociones vividas/ Emociones Intervenciones enfermeras
observadas

Etapas emocionales Etapas emocionales
percibidas(Shock, Rabia, Miedo, percibidas( Negacion)

Tristeza y Culpa)
Apoyos (Apoyo recibido/Apoyo
recibido en el hospital)-Soporte

recibido y estrategias de
afrontamiento

Repercusion de la enfermedad

Conocimiento de la enfermedad por
el hijo enfermo

Relaciones entre familias
Dependencia de los equipos o
profesionales

Fuente: Elaboracion propia
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Observando la tabla 12 se puede apreciar que asi la totalidad de las categorias que han
emergido del andlisis de contenido coinciden en los dos grupos. Las enfermeras perciben las
vivencias de las familias exceptuando los sintomas que las familias explican que les hicieron
buscar el diagnéstico de la enfermedad, los conocimientos que la sociedad muestra sobre los
niflos con cancer y las expectativas y planes inmediatos que verbalizan las familias.

Las familias al hablar sobre sus expectativas de futuro destacan, por un lado, acabar
cuanto antes con la enfermedad con un proceso lo mas rapido posible y , por otro lado, cémo
entran en paliativos y lo que supone para ellos ya formar parte de los equipos de paliativos. Estos
dos aspectos no han sido expuestos dentro del discurso de los profesionales entrevistados. Las
enfermeras tampoco han hecho evidente percibir como se sienten ante la sociedad. Las familias
dicen que no quieren dar pena, ni compasion; ademas de que sienten rechazo y poca
comprensién. Encuentran que la sociedad tiene pocos conocimientos sobre el cancer que hace
generar la pena y la compasion. Esto produce un aislamiento ya que no se sienten entendidos
fuera del circulo de las personas que viven o han vivido la enfermedad. Las enfermeras enfocan
esto desde la perspectiva de que la unién de las familias favorece que la enfermedad sea mejor
entendida, no desde la sensacion de que la sociedad no comprende a los nifios con cancer.

A destacar también que las familias hacen muy visible desde todos los aspectos la repercusién
econdmica que tiene la enfermedad en ellos pero los profesionales no lo tienen tan en cuenta.

Dentro del discurso de las enfermeras hay temas que no son tratados por las familias y
que tienen que ver con lo que observan las enfermeras en las familias, los comportamientos que
perciben, la propia vivencia de las enfermeras ante la enfermedad oncolégica del nifio y sus
intervenciones. A destacar que a nivel de emociones, la negacién no es verbalizada en el grupo
familias pero si es puesta en evidencia por el grupo enfermeras.

Comentar que los comportamientos que perciben las enfermeras no son referidos por las familias

en su totalidad. Las familias hablan mas de sus emociones pero no de sus comportamientos.
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6. DISCUSION, LIMITACIONES y APLICABILIDAD

6.1. Discusioén de los resultados obtenidos

La presente investigacion ha permitido constatar las vivencias de las familias y la percepcion
que tienen de la vivencia del nifio que padece una enfermedad oncoldgica en el momento de
inicio de la misma. A la vez, se ha recogido la percepcion que tienen las enfermeras que se
dedican al cuidado del nifio con cancer sobre esta vivencia. De esta manera, podemos contrastar
si realmente dicha percepcion es coincidente con las necesidades que presentan las familias.
Saber si la percepcién es adecuada permite planificar dichos cuidados con una mayor precision
para alcanzar una excelente calidad de cuidados dentro de la asistencia al nifio con enfermedad

oncoldégica y su familia.

Los resultados de este estudio describen el impacto y la experiencia de las familias ante el
inicio de la enfermedad oncolégica de sus hijos. Muestran que es una experiencia dificil de vivir
y que afecta a todos los niveles (econdémico, organizativo, emocional, social) en la familia.
También se ha podido ver que las enfermeras son capaces de percibir la situacion familiar y
planificar intervenciones que permitan hacer disminuir ese impacto. S6lo en unos pocos aspectos
las enfermeras y las familias no han coincidido en relatar coémo es el inicio y el impacto de la

enfermedad oncoldgica infantil.

Considerando los objetivos y la premisa de investigacion que ha guiado este estudio, se
plantean tres lineas de discusion que enlazan con los tres objetivos descritos con anterioridad:
experiencia relatada del impacto en las familias, percepcién de las enfermeras de dicho impacto

y comparacion de la experiencia y percepcion en los dos grupos de estudio.

En relacién al impacto en las familias, los informantes que han participado en este estudio
consideran que la enfermedad oncolégica provoca en su inicio una alteracion de todos los
procesos familiares y también un impacto emocional que les imposibilita procesar la situacién
que viven, dado que el primer sentimiento que sienten es dolor y miedo ante la informacién que
reciben sobre el diagndstico de cancer. Muchas veces las reacciones son rabia, enfado,
negacion, bloqueo emocional, culpa, tristeza. En este sentido, son diversos los autores que han
sefialado que el impacto emocional de un diagnéstico de cancer se agrava por la carga de la
enfermedad y los efectos secundarios del tratamiento y que eso repercute en toda la familia
(Jones, 2012; Kobayashi, 2015; Lavy, 2018; Schweitzer, 2012; Silva, 2011). Los resultados
encontrados, ya fueron descritos por Dos Santos (2014) cuando indicé que tanto durante como
después del tratamiento los padres experimentan el miedo a lo desconocido y la incertidumbre
sobre su efecto sintiéndose desamparados e inseguros. Todas aquellas emociones y
preocupaciones que los padres experimenten como puede ser la ansiedad, el miedo o la tristeza
se transmiten y son absorbidas por los hijos. Por consiguiente, es importante establecer
intervenciones que ayuden a los padres para impedir que se transmitan a los hijos ya que, asi,

indirectamente también cuidamos a los nifios (Moreira, 2008).
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Recuerdan el momento del diagnéstico con dolor y al revivirlo siempre les provoca malestar
emocional. Expresan que todo su inicié de una manera brusca e inespecifica ya que muchos no
eran conscientes de que los sintomas iniciales podian ser susceptibles de padecer un céancer.
Por esta razén, muchos intentaron buscar otra opinién sobre el diagnostico ya que sitieron que
no podian creerlo. Las familias verbalizaron que en el momento del diagnéstico era muy
importante como te dicen que tu hijo tiene cancer asi como el tipo de mensaje que te dan en ese
momento. Si se transmite la noticia de manera positiva, las familias ven esperanza y luchan
contra la enfermedad. En este sentido, Barrera (2013) puso de manifiesto, al explorar la
esperanza en las familias de nifios con cancer con un prondstico incierto, que las familias
necesitan enfocarse a resultados o informacion positiva para poder visualizar la cura de su hijo.
Hay que evitar lo negativo, la sobrecarga de informaciéon para no llegar al agotamiento fisico y

mental.

La informacién inicial dada por la enfermera sobre los cuidados que su hijo deberé seguir, la
normativa de la unidad o cualquier informacién que no sea saber si tiene su hijo cancer hay
familias que no la recuerdan ni la interiorizaron por lo que se debe de tener en cuenta para no
iniciar ningan plan educativo de cuidados en el momento inicial. A destacar que recuerdan el

trato y el apoyo que han sentido de las enfermeras.

Cuando un nifio esté enfermo de cancer, la enfermedad afecta a toda la familia en un espacio
de tiempo prolongado. La experiencia que viven las familias en el momento del inicio de la
enfermedad la han descrito como “un mundo de vida roto" y un "esfuerzo por sobrevivir"
inmediato. Desaparece la seguridad de la vida cotidiana para ser reemplazada por el miedo, el
caos y la soledad. Tras el primer momento del diagnéstico las familias se esfuerzan por sobrevivir
y sentir esperanza manteniendo un enfoque positivo. Dicho enfoque positivo retroalimenta la
esperanza para poder conseguir fortaleza y seguir adelante con la enfermedad. Aunque los
padres pasan momentos de angustia y desconsuelo, sienten la necesidad de luchar por sus hijos

y buscar estrategias que faciliten su recuperacion (Bjork, 2005; Chinchilla,2013).

Chinchilla (2013) expresa que en su investigacion surgieron doce categorias que querian
reflejar las experiencias vividas de los padres de los nifios con enfermedad oncolégica. Dichas
categorias se trascriben de forma literal : dificultad para aceptar la realidad del diagndstico, no
aceptacion de la enfermedad, dificultad para enfrentar la enfermedad, sentimientos negativos
frente a la enfermedad, desesperanza, falta de apoyo, esperanza, aceptar la enfermedad,
interactuar con la enfermedad, sentimientos positivos frente a la enfermedad, sistemas de apoyo,
reconocer valores espirituales. En el analisis de resultados de nuestra investigaciéon podemos
ver que hay categorias que coinciden con las encontradas con esta autora, aunque organizadas

de forma diferente.

Uno de los aspectos que los padres relacionan en un inicio es la palabra cancer con muerte,
algo que a nivel social es muy frecuente. Esto hace que los padres tengan dificultades para

adaptarse a la enfermedad cayendo incluso en la negacion ya que ven como el tratamiento puede
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causar dolor y quiza creen que no sera efectivo al relacionarlo con el riesgo inminente de muerte
(Chinchilla, 2013). A pesar de que escuchar la palabra cancer paraliza, los padres sienten que
deben de dejar a un lado sus emociones y deben de tirar adelante para que todo funcione y su
hijo vaya bien. Hay personas que quieren ser positivas para evitar confrontar con la situacion ya

que a les cuesta relacionar la palabra cancer con lo que le sucede a su hijo

Bjork et al (2009) consideran que debemos entender a las familias y a los nifios que viven el
proceso del cancer. Para ello realizaron un estudio siguiendo un enfoque fenomenoldgico en el
que concluyeron que el inicio de la enfermedad oncolégica provoca enfrentarse a nuevos
estresores y demandas haciendo que todos los integrantes de la familia deban de enfrentarse a
un trauma severo. Este autor y sus colaboradores estudiaron cdmo afecta la enfermedad en tres
momentos de tiempo: al inicio, en el tratamiento y al final. Uno de los resultados de este estudio
dice que la familia se centra en el nifio enfermo y que s6lo cuando sus necesidades estan
cubiertas son capaces de darse cuenta de las necesidades de otros miembros de la familia. La
experiencia vivida la expresaron y centraron en seis categorias. Dichas categorias nos presentan
que las familias ante la enfermedad se sienten agotadas con presencia de cansancio, tristeza,
frustracién y ansiedad. La enfermedad les perturba la vida familiar, se sienten aislados y
encerrados, intentan volver a la normalidad anterior sin cancer, deben de convertirse en expertos

de cuidados y deben enfrentarse a que la enfermedad les cambie sus perspectivas.

Lavy (2018) considera que el cancer en los nifios es una situacion muy estresante para los
padres. Examinaron los factores estresantes y concluyeron que eran la amenaza de la vida del
nifio, la dificultad econémica, la intensidad del tratamiento y efectos secundarios del tratamiento.
Estos factores también afectaban a la vida o relaciones de pareja de los padres. Para valorar
esta relacién de pareja hay que tener en cuenta que existe una gran variabilidad de familias. Los
padres tras vivir el proceso del cancer en su hijo pueden ver como su relacién de pareja surge
fortalecida a pesar de las dificultades vividas o bien que este proceso de enfermedad sea la
causa de ruptura de la pareja. Si se presenta esta ruptura, hay autores que la relacionan ya con

una relacion problematica ya previa a la enfermedad (Kohlsdorf, 2012).

Silva-Rodrigues et al (2016) afirman que las interacciones matrimoniales se vieron afectadas
desde que se observaron de los primeros sintomas en el nifio al inicio de la enfermedad
oncoldgica. Estos autores llevaron a cabo un estudio cualitativo en el que participaron 9 parejas
a las cuales se realizé entrevistas. Se constatd que para los participantes es muy importante
obtener informacién y aclaracion del diagndstico. Ya que estas parejas estaban experimentando
ansiedad, incertidumbre y dificultades para establecer prioridades. El periodo mas dificil de la
relacion matrimonial fue al inicio de la enfermedad ya que estaba presente la preocupacion por
el sufrimiento, la inseguridad y el miedo a la pérdida del nifio. El inicio lo definieron como el mas
dificil ya que tuvieron que aprender a lidiar y vivir con la enfermedad. Acompafiar a los hijos en
el hospital para recibir tratamiento, obliga a los padres a posponer cualquier plan que tuvieran
pensado ya sea a nivel personal o profesional. Los padres se pueden sentir unidos pero

distantes. No s6lo por estar Gnicamente enfocados al nifio provocando un distanciamiento entre
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ellos a nivel de relacién. Sino también porque puede existir un distanciamiento geografico si el
nifio debe recibir tratamiento en otro lugar diferente a su domicilio habitual. La enfermedad
provoco un cambio de roles que todos los participantes nombraron. Dicho cambio de roles
hicieron que el progenitor que menos se dedicaba al nifio tuviera que ejercer un papel mas activo

en el cuidado del nifio.

El debut de la enfermedad oncolégica provoca que el nifilo enfermo precise una atenciéon
continuada con una supervision constante de los progenitores. Peterson (2014) evalué la eficacia
del autocuidado proporcionado por los padres. Ante el cancer, los padres deben de aprender a
cuidar al nifio desde la perspectiva de aplicar cuidados ante la enfermedad o vigilar la aparicion
de signos y sintomas. El aprendizaje de estos cuidados es responsabilidad de la enfermera. La
enfermera debe de capacitar a los padres para adaptarse a los nuevos cuidados que precisa el
nifio con cancer. Si no capacitamos adecuadamente a los padres cuando llegue el momento de
ir a casa puede darse que los padres se sientan inseguros en los cuidados basicos al nifio
presentando miedo ante las infecciones o problemas con la alimentacion (Bektas, 2017; Yildirim,
2013).Dado la exigencia de cuidado que necesita, uno de los progenitores debe de dedicarse a
tiempo completo al cuidado del nifio enfermo. Este progenitor pasa a ser el cuidador primario
haciéndose responsable del cuidado del nifio en todo momento. Este cuidador primario o
principal se suele centrar tanto por el nifio enfermo que olvida sus necesidades mas elementales
como el descanso o la alimentacién, provocando que aumente su cansancio. Llega incluso a
excluir al resto de la familia. Debemos saber que cuanto menos olvide sus necesidades mas
capacidad tendra para ser una ayuda. El rol de cuidador principal o primario suele ser asumido
por la madre (Carrillo, 2014; De la Huerta, 2006; Doulavince, 2013; Silveira 2011).

Silva (2011) estudio la experiencia del cuidador familiar en los nifios con cancer. Dicha
experiencia la estructuro en diferentes categorias. Silva (2011) explica en los resultados de su
estudio que el inicio esta marcado por la observacién de los signos y sintomas, la bisqueda del
diagnéstico de lo que pasa y la confirmacion de dicho diagndstico unido todo a la presencia de
ansiedad. Explica que existe el sufrimiento y la soledad dado que el nifio debe recibir tratamiento
y dejar su nlcleo familiar. Esto provoca un cambio de rutinas ya que son las madres que asumen
las mayores responsabilidades para garantizar el bienestar fisico y emocional de sus hijos. Una
parte significativa de estas en el presente estudio afirmé que hubo cambios en la rutina debido a
que muchas dejaron de trabajar y estudiar. En este mismo estudio se constata que el tratamiento
del cancer implica una repercusién econémica ya que aumentan los gastos y los familiares
directamente involucrados necesitan dejar sus empleos para cuidar del nifio. También afirman
gue el cancer lleva consigo sentimientos de culpa, tristeza, impotencia, sobre todo ante el
sufrimiento del nifio. En todo el proceso existe una presencia subliminar que es el miedo a la
muerte. La madre puede presentar momentos negativos con presencia de miedo a la muerte y
momentos positivos en los que siente una sensacion de que el nifio se va a curar y la enfermedad
va a desaparecer. Como conclusién, Silva et al, sugieren crear un programa de intervencion para

proporcionar un acompafiamiento familiar que permita la exposicion de las angustias, temores y
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necesidades de las familia. El estudio presentado por Silva se realizé en Brasil pero coinciden

sus afirmaciones con los resultados encontrados en nuestro estudio.

Por otro lado, encontramos que se evalué en otro estudio la sobrecarga del cuidador
relacionada con su calidad de vida. Encontraron que existia correlacion entre sobrecarga y salud
mental. Esta sobrecarga viene dada por las necesidades de cuidado del nifio con cancer
provocando que este comprometida la calidad de vida de los cuidadores (padres). Se recomienda
intervenciones que promuevan el bienestar fisico, social y emocional (Rubira do Espirito Santo,
2011).

KLassen et al (2008) realizaron un estudio para comparar la calidad de vida relacionada con
la salud (QOL) de los padres de nifios con cancer con la calidad de vida de los padres de nifios
sin enfermedad en la poblacién canadiense. Se estudiaron variables como estado de salud de
los nifios, autocuidado (habitos de suefio, dieta, ejercicio), caracteristicas de la situacién del nifio
con cancer (recaida, en tratamiento, prondstico, etc.). Los resultados pusieron de manifiesto que
los padres de nifios con cancer presentan una peor condicion fisica, calidad de vida psicosocial
y deficiencias en autocuidado en relacién al otro grupo de poblacién estudiado. Los padres de
nifios con cancer deben brindar atencién tanto de dia como de noche al nifio, y esto, implica que
la cantidad de tiempo que los padres pueden disponer para atender sus necesidades es menor.
A destacar que se evidencié que cuando el nifio con cancer presenta buen prondéstico y estado

de salud, los padres presentan una mejor calidad de vida en todos los aspectos.

Granek et al (2012) investigaron las experiencias de las familias monoparentales delante del
céncer en el nifio constando que su experiencia era mas dificil. Las familias monoparentales de
nifios con cancer muestran un mayor nimero de estresores que las formadas por dos
progenitores. Dichos estresores son factores que se acumulan a la tensién de cuidar un nifio con
cancer. Pueden ser dificultades econdmicas, traumas, historial de dificultades de relacion, etc.

Estos factores pueden provocar problemas de salud a largo plazo en el progenitor.

Dos Santos Alves (2013) iniciaron un estudio en el cual se media el estrés y la ansiedad de
los padres de nifios con cancer para intentar recabar informacion sobre el proceso de adaptacién
de la familia a la enfermedad. El impacto y sufrimiento que sienten los padres provoca que existan
altos niveles de estrés y ansiedad dificultando entender las necesidades de cuidado de su hijo.
Este estudio indica que las situaciones vividas de forma estresante son los procedimientos
dolorosos que realizan al nifio para poder administrar el tratamiento. Para minimizar este estrés
las familias deben de estar integradas en la toma de decisiones sobre cuidados y estar presentes
en todo momento durante la hospitalizacion. Por otro lado, Popp (2015) evalué cdmo la presencia
de esperanza, el funcionamiento familiar y las percepciones de atencidon podian ayudar a
discernir a los padres que se habian adaptado a la enfermedad de los que no. Concluyo que la
mayoria de padres que se sentian desconectados del proceso con pensamientos recurrentes de

gue no deberia haberle afectado la enfermedad a su hijo presentaban una peor adaptacion a la
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enfermedad. También los que menos adaptados estaban sentian menos esperanza y precisaban

mas informacion.

No sélo podemos evidenciar la ansiedad y estrés como impacto en los padres de nifios
oncolégicos sino que esta respuesta puede darse en otras situaciones en las cuales exista un
grave riesgo para el nifio enfermo como puede ser una unidad de cuidados intensivos neonatales.
Se realiz6 un estudio en una unidad de estas caracteristicas y pudo evidenciarse que los padres
verbalizaban no tener buenas experiencias de cuidado con las enfermeras ya que sobretodo les
faltaba el apoyo emocional. El papel de la enfermera es muy importante para ayudar a los padres

desarrollando relaciones terapéuticas con ellos (Abuidhail, 2017;Castillo;2003; Norberg,2007)

Okado (2016) defiende que los padres y nifios que estaban mas lejos del inicio de la
enfermedad o del diagnéstico presentaban un mayor nivel de ansiedad. Es posible que las
familias evaluadas poco después del diagnéstico del nifio todavia estén en un periodo de
transicion y no muestren la ansiedad en ese momento. También hace evidente que los sintomas
de padres e hijos estan significativamente relacionados en familias de nifios con cancer pero no
en familias de nifios sin enfermedad.

Un sentimiento presente en un nifio con cancer es el miedo. Miedo ante la nueva situacion
que esta viviendo y ante lo desconocido. Dicha sensacién debe ser trabajada por los
profesionales que estan en contacto con él. Para poder hacer disminuir o desaparecer el miedo
los profesionales deben ser cercanos, comprometidos y hacer sentir el nifio que los respetan y

apoyan ante el proceso que estéa viviendo (Anderze n-Carlsson, 2007)

Diversos autores afirman que las experiencias mas traumaticas en los nifios con cancer
estan relacionadas con la hospitalizacién, los procedimientos o técnicas a las que son sometidos,
los efectos secundarios del tratamiento y la necesidad de aislamiento para evitar infecciones
debido a la neutropenia. Dichas experiencias les afectan a nivel fisico y psiquico pero también a
nivel social ya que no pueden ir al colegio o a un partido, por ejemplo. Las emociones de las
cuales hablan estan relacionadas con su vivencia sobretodo en el hospital. Relatan que el
hospital es un lugar no deseado que les produce ansiedad, sentimientos de separacion, estrés y
sentimientos de soledad. Los efectos secundarios de la quimioterapia son vividos como
situaciones traumaticas y gran parte de los nifios los asocian con sentimientos depresivos

sobretodo en adolescentes. (Norefia, 2011; Velasquez, 2015; Williamson, 2010)

Ibafez et al (2016) coincide con los resultados obtenidos ya que demostré que el apoyo
emocional favorece la disminucién de los efectos secundarios del tratamiento, la mayor
adherencia al tratamiento, el manejo efectivo del dolor y la disminucién de los sintomas
anticipatorios. La relacion de ayuda utilizada por los profesionales de salud en el manejo de los
niflos con cancer ha contribuido de manera significativa a mejorar la calidad de vida de estos
nifios e indirectamente de sus padres gracias a los efectos que produce tanto a nivel fisico como
mental. Intervenciones como la relajacion, el juego, las manualidades, los payasos, la

estimulacién, los videojuegos, la risa, entre otros; reducen en gran medida los efectos negativos
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causados por esta enfermedad como la ansiedad, tristeza, aislamiento, agresividad, rechazo

hacia los profesionales de salud y los tratamientos y baja autoestima (Hildebrand,2011).

Una de las aspectos que aparece en el discurso de las enfermeras es la preocupacion
por la etapa adolescente, dado que al ser una etapa de transicién, se enfrenta a cambios
diversos como : cambios en su aspecto fisico que le permiten desarrollar una imagen corporal,
areafirmar su identidad y a establecer independencia de sus progenitores para sentirse incluidos
en la sociedad como miembros adultos.Cualquier proceso que interfiera, como es el cancer
puede provocar,abandono estudios , perdida de amigos...etc. Por tanto, debemos tener en
cuenta al adolescente como un grupo poblacional de riesgo que merece una atencion especial
para el manejo de la enfermedad oncolégica. Estar enfermo, sobre todo en el caso de los
adolescentes, supone una alteracién de sus rutinas que los descoloca y les crea malestar. Ya
que no pueden ir al instituto, no pueden quedar con amigos o salir cuando estdn bajos de
defensas. La enfermedad les condiciona sus relaciones y lo viven como un paréntesis. Con el
diagnostico, la familia resta autonomia al adolescente haciendo que vuelva a la dependencia
familiar y social como cuando era un nifio, dificultando la nueva adquisicién del rol que deberia
realizar.De manera especial afecta al desarrollo,a las emociones y a las relaciones
interpersonales . El discurso de las enferemeras entrevistadas coincide con diversos autores en
considerar la etapa adolescente como un foco de preocupacién (Bellici, 2012; Gonzalez, 2005;
Mavrides, 2014; Sharron, 2015). En el momento del diagnéstico, el adolescente puede responder
de diferentes maneras a nivel emocional: aislandose, enfadandose, con desesperacion, llorando

con tristeza, con angustia y miedo. (Korsvold, 2016)

Tal y como se ha visto en nuestro estudio, en las familias donde hay varios hermanos,
también ellos tienen necesidades. Los padres perciben que los hermanos sienten que sus padres
no estan por ellos ya que centralizan su atencion en el nifio enfermo. Muchas familias deben
dejar los otros hijos al cuidado de familiares o amigos. Los hermanos no entienden por qué sus
padres no estan con ellos ni porque su hermano esta fuera tantos dias de casa. Las familias
verbalizaban que explicaban a los hermanos que estaba pasando segun la edad que tenia pero
hasta que no vieron a sus hermanos en el hospital y vieron que les sucedia, no fueron capaces
de entender la situacion. Los hermanos cuando conseguian que los padres estuvieran con ellos
mostraban comportamientos de rechazo y de agresividad con el progenitor que pensaban lo
habia abandonado. Les hacian pagar con rechazo y enfados. Hacian llamadas de atencion.
También se puede producir situaciones en que los celos y la envidia estén presentes provocando
incluso desear estar también ellos enfermos (Melissa, 2014).La situacién también les genera un
estrés que repercute en ellos debido a los cambios en las relaciones, en el entorno familiar, en
las relaciones con los amigos y en la experiencia escolar (Yu, 2017). Los hermanos deben
adaptarse al tratamiento del hermano enfermo y su papel apoyandolo es muy importante ya que
permite al nifilo enfermo normalizar al maximo cuando puede estar en contacto con su hermano
(Long, 2015). Por otro lado, no se evidencian trastornos psiquiatricos debido al impacto en los

hermanos de nifios con cancer pero si efectos de estrés postraumatico con reacciones
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emocionales como por ejemplo, la conmocién, el miedo, la impotencia, la culpa. También se hizo
evidente que pueden tener problemas escolares. No existen muchos estudios que evallen en
impacto en los hermanos pero los que hay evidencian que se ven afectados por la situacion de
enfermedad del nifio con cancer (Alderfer, 2009; Kobayashi, 2014). Un estudio sobre la calidad
de vida de los hermanos tras el diagnostico de cancer, hace evidente que presentan una calidad
de vida inferior que nifios de su misma edad y caracteristicas (Houtzager, 2005). También hay
gue tener en cuenta el impacto de la muerte de un nifio con cancer en los hermanos ya que
debera afrontar y trabajar el duelo. Foster (2018) considera que la muerte del nifio con cancer
provoca cambios en la forma de ser y en las actitudes de los hermanos que pueden perdurar o
aparecer hasta dos afios después de la muerte. Dato a tener en cuenta para el seguimiento

emocional.

El principal apoyo de las familias en este proceso son los miembros de su familia
extensa, ya sean los abuelos, los tios o los primos. Gracias a su ayuda pueden sobrellevar todas
las situaciones que les comparta la enfermedad del nifio. Sin emabrgo, el apoyo mas grande
recibido dicen todas las familias que es otras familias que estan viviendo lo mismo que ellos. Con
estas familias que estan en su misma situacion se sienten comprendidos y aprenden a cémo
seguir adelante con su proceso. Les dan fuerzas y estimulos ya que con ellas pueden hablar. Se
ayudan en todo los aspectos de la vida no sélo en la enfermedad. Estos datos son coincidentes
con las aportaciones que realizan diversos autores indicando que las familias que viven el
proceso del cancer sienten que deben ayudar a otros que se inician en el proceso de enfermedad
ya que valoran muy positivamente que otros antes les ayudaran a ellos. (Glajchen, 2012;
Quesada, 2014; Schweitzer, 2012)

En el hospital las familias de nifios con cancer suelen tener apoyo de asociaciones que
se dedican a ello. Para solucionar y dar apoyo a nivel emocional, existen equipos de soporte en
los cuales esta presente una enfermera y un psicoterapeuta. Este equipo es conveniente que
interactde desde el inicio, no cuando se detectan problemas. No todas las familias logran un nexo
de unioén con este equipo. En todos los casos (tengan nexo de unién o no) las enfermeras siguen
siendo su punto de apoyo. Las enfermeras no s6lo apoyan a nivel emocional sino que también
deben de hacerlo a nivel educativo para capacitar y dar competencias de cuidado a los padres
de nifios con enfermedad oncoldgica generando intervenciones enfermeras dentro de programas
de educacién sanitaria. La interaccidn con el profesional de enfermeria es gratificante pero esta
relacién que se establece en ocasiones genera una dependencia de atencion (Bektas, 2017;
Carrillo, 2014; Da Rosa, 2014; De la Maza, 2015; Lanzarote 2009).

En relacién a la percepcion de las enfermeras sobre el impacto de la enfermedad
oncoldgica en las familia, los resultados han permitido detectar que las enfermeras no sélo han
expuesto el cémo perciben el impacto del inicio de la enfermedad oncolégica en las familias sino
que también hemos podido constatar cémo afecta a las enfermeras la experiencia de ser las

responsables de cuidar al nifio y su familia ante la enfermedad.
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Tal y como se ha observado en los resultados, las enfermeras al inicio de la enfermedad
observan que las familias estan desorientadas con necesidad de informacion ya que se muestran
tristes, nerviosas, contrariadas e incluso agresivas. Las familias que no se les ha confirmado el
diagnostico suelen presentar desasosiego y buscan informacién donde sea. Preguntan a la
enfermera o buscan en internet. Muchas al inicio creen que los médicos se equivocan. A pesar
de precisar informacién, muchos no asimilan la informacién que les da el equipo. Las enfermeras
coinciden también en la percepcion de que uno de los miedos que aparecen ante la palabra
cancer es el miedo a perder a su hijo por la asociacion de cancer con muerte. Las emociones
observadas y percibidas son ansiedad, desesperacion, nerviosismo y el miedo aunque sorprende
la fortaleza y ganas de luchar de algunos padres cuando empiezan a caminar con el cancer. Las
enfermeras perciben que las familias pueden presentar diferentes emociones al inicio de la
enfermedad como son el shock, la negacion, la rabia, la culpa, el miedo, la tristeza pero
concluyen que tras pasar las diferentes etapas acaban en la aceptacion del proceso y en la
resignacion para poder hace frente a la enfermedad de sus hijos. Hay enfermeras que definen
las etapas que presentan las familias utilizando el concepto de duelo expuesto por diversos
autores. De esta manera catalogan las emociones vividas como un ciclo hasta llegar a la

aceptacion.

Existen escasas evidencias de autores que hayan trabajado como son las percepciones
de la enfermera sobre cémo vive el receptor de sus cuidados la experiencia de enfermedad
oncolégica. Aunque no se ha localziado ningun estudo que explore el impacto en todas la
dimensiones o categorias contempladas en este estudio, existen algunos autores que han

explorado algunos aspectos de la percepcion de las enfermeras que descdribimos a continuacion

Andrade (2012) realizo un estudio cuyo objetivo principal era comprender la percepcion
del equipo sobre la participacion de las familias en el cuidado del nifio con cancer. Establecio
que la familia tiene una participacion muy importante en el proceso y la enfermera la percibe
como tal. Para la familia es dificil comprender la enfermedad y actuar dando cuidados ya que no
saben, presentando inestabilidad emocional. Se percibe la importancia del primer contacto con
los familiares de los nifios con el propésito de orientarlos y aclararlos acerca del proceso de
tratamiento por el cual estos nifios pasaran. También se hace evidente que experimentar el
cancer es un momento dificil, tanto para el nifio como para los padres. La presencia de esta
enfermedad trae consigo sentimientos dolorosos y negativos, ya que la familia esta lidiando con
una situacion llena de incertidumbres y con la expectativa de muerte. Buscar comprender los
sentimientos que la familia muestra es de vital importancia para mantener una buena

comunicacién que ayude a resolver problemas.

Santos (2017) exploro en los equipos de enfermeria como percibian al nifio y su familia
con enfermedad oncoldgica. Las enfermeras decian que los nifios son demasiado pequefos para
una enfermedad que conlleva una carga tan grande como es el cancer. En este contexto,
encuentran que hay un mayor sufrimiento del nifio en relacién con el miedo a lo que le esta

sucediendo, el dolor de varios tipos y dimensiones. También hacen visibles que los nifios sufren
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los cambios de imagen y esto les provoca verglenza para enfrentarse al exterior. Los nifios
pueden presentar sentimientos de enfado por las amistades pérdidas o por la situacién que viven
o las limitaciones que se les impone. Muchas veces las enfermeras perciben una aceptaciéon
pasiva de las modalidades terapéuticas que se aplican al nifio. En este estudio también reportan
gue la edad es un factor muy a tener en cuenta para valorar la vivencia del nifio con cancer.
Dependiendo de la edad y su etapa de desarrollo, el impacto se ve diferente. Cuanto mas
pequefio es el nifio, mayor es la inocencia y, en consecuencia, menor es su comprension de lo
gue esta sucediendo. Esto no quiere decir que el nifio no precise conocimientos. Los nifios
mayores tienen una mayor comprension de lo que esta sucediendo, pueden mostrarse mas

rebeldes dificultando el proceso de aceptar la enfermedad.

Al tratar con el nifio, es de suma importancia adentrarse en su mundo, comprendiendo
sus particularidades y las etapas de la infancia por las que debera pasar para poder satisfacer
sus necesidades conjuntamente con la enfermedad oncolégica. Las enfermeras y equipos
interdisciplinarios deben desarrollar actividades teniendo en cuenta al nifio y sus familia para
buscar promover el bienestar (Andrade, 2012). Las enfermeras observan que los nifios, sean de
la edad que sean, al empezar con la enfermedad maduran mas rapido que los nifios de su misma
edad. Les sorprende como son capaces de responder ante situaciones que algunos adultos no

responden.

La comunicacidén es un proceso interactivo de suma importancia ya que no s6lo debemos
respetar la opinion de las familias en todo momento sino que se debe prestar especial atencion
a la opinién de los nifios. Este aspecto en ocasiones pasa desapercibido por una creencia
errénea de que el nifio no asume lo que pasa (Lopez, 2014). Las enfermeras creen que deben
empoderar a las familias para un cuidado adecuado del nifio con cancer. Deben ensefiar a vivir
con las nuevas condiciones que marca la enfermedad y las habilidades necesarias para asegurar
un manejo adecuado. Esto lo ponen de manifiesto cuando hablan de la percepcion que tienen

de sus relaciones con la familia (Panicker ,2013).

Huang (2014) exploro mediante un estudio fenomenoldgico la experiencia de las
enfermeras que cuidan a nifios sometidos a trasplante de medula. El andlisis de este estudio
permiti6 comprender que las enfermeras se preocupan y les afecta pensar en que puedan
comprometer el éxito del trasplante con sus intervenciones, asimismo, les preocupa la
sobrecarga asistencial que impide una correcta satisfacciéon de las necesidades del nifio y su
familia. Otra preocupacion es el impacto negativo que puede surgir en los padres sintiendo que
tienen una pérdida de control en el manejo del sufrimiento de las familias. Todo esto unido hace
gue las enfermeras sientan padecer estrés al cuidar a los nifios y su familia sometidos a
trasplante a la gran carga de trabajo y la presién de la responsabilidad. Ser testigo del sufrimiento

de los nifios y familias fue reportado como estresante.

Guedes (2013) afirma que es significativo el hecho de que la enfermera percibe el

sufrimiento de la familia y las dificultades en lidiar con el final de la vida. Puso de manifiesto esta
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afirmacién tras un estudio que recogid las percepciones de las enfermeras en este momento final
de la vida. En dicho estudio también hacen constar que una de las dificultades de las enfermeras
es que estan en contacto durante un periodo prolongado de internamiento y se genera un vinculo
entre la profesional enfermera, la familia y el nifio. Este vinculo provoca sufrimiento cuando el

paciente muere.

Da Rosa (2014) intent6 comprender las relaciones que se establecen entre las
enfermeras, nifios y familias en el proceso final de la vida. Surgié como tema central, la relacién
al cuidar de nifios con enfermedad oncolégica que se establece con los nifios y con sus familias.
No hay que dejar de lado que también surgié6 como viven las enfermeras este proceso
enfrentadas al dolor y al sufrimiento de un nifio y de su familia que han cuidado desde el inicio
de la enfermedad. Este cuidar desde el inicio provoca un desgaste emocional en las enfermeras
que provoca ansiedad y estrés acompafiado de sufrimiento por la situacion que se vive. A pesar
de ello, las enfermeras expresan que de esa implicacién o cuidar desde el inicio emergen
sentimientos y afectividades tales como: apego, afinidad, interaccion la amistad. Relatan que esa
interaccién y el retorno que los nifios dan por medio del carifio, son mayor estimulo y recompensa

que las enfermeras podrian recibir. Es una relacién de intercambio.

Las enfermeras perciben que el impacto en los hermanos es importante y debe ser tenido
en cuenta. Los hermanos son los miembros de la familia que se ven mas afectados por tener a
su hermano enfermo. La madre se centra en el cuidado del nifio con cancer y ellos se ven
desplazados a ser cuidados por otros. Es algo que no les gusta y pueden generar problemas a
la larga. No se ha podido contrastar con otros estudios ya que no se han encontrado autores que

exploren la percepcion de la enfermera sobre este tema.

Los adolescentes son el grupo de edad que mas preocupa a las enfermeras y es el que
creen que a nivel emocional lo vive peor ya que empezar la enfermedad es un freno a la etapa
de abertura al mundo tipica de la adolescencia, como se ha descrito anteriormente en este texto.
Con los adolescentes tienen dificultades para poder llegar a ellos a nivel emocional. Suelen
lanzar su malestar a los padres y en menor medida a las enfermeras. Casi siempre las familias
y en concreto los adolescentes suelen “elegir” una persona del equipo que es con quien se
sienten mejor entendidos para expresar sus emociones y sus sentimientos. No con todo el mundo

tienen ese nivel de confianza y acercamiento.

Las enfermeras perciben diversos comportamientos, ya descritos en el apartado de
resultados, como: las familias al inicio es el querer controlar al maximo todo lo referente a su hijo
o bien no quieren hablar, preguntar, informarse porque saben lo que tiene su hijo y no quieren
oir algo que les pueden hacer mas mal que bien en estos momentos. El silencio es su forma de
decirnos que estd intentando entender que pasa. Incluso las madres pueden mostrar
comportamientos de proteccion hacia su hijo impidiendo que la enfermera pueda realizar su

trabajo. Intenta evitar que el nifio sufra o tenga dafio.
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A nivel de repercusion, perciben que uno de los mas importantes es la repercusién
econdmicay el abandono por parte de uno de los progenitores de su profesion de manera puntual
para dedicarse por completo al cuidado del hijo. Ante la enfermedad se vive una
desestructuracion de la familia debido a que deben de reorganizar sus rutinas debido a la
necesidad continuada de acudir al hospital para recibir tratamiento y a que los padres centran su
atencion en el nifio enfermo. Otra repercusion que percibe la enfermera son todos los cambios
fisicos a los que se expone el nifio como la alopecia, los cambios de peso, las cicatrices o
amputaciones y que debe de trabajar con el nifio para que sea aceptados esos cambios sabiendo

que algunos seran puntuales y otros ya permanentes.

Las enfermeras consideran que uno de los soportes que tienen las familias es el equipo
multidisciplinar y en concreto las propias enfermeras. Ellas se ven como un soporte que les ha
de acompafiar en todo el proceso dandoles apoyo. A veces no son conscientes de que han sido
un punto de apoyo importante hasta que no ha acabado el proceso y las familias les recuerdan
lo importante que han sido para ellas. Creen que deben estar capacitadas para ayudar. Creen
que su funcion ha evolucionado y ahora son el nicleo que organiza la atencién en general de las
familias. Lideran la educacion para ensefiar y capacitar a las familias y eso les hace poder
observarlo que viven valorando si deben de hace entrar a otro profesional. Las familias con un
hijo con una enfermedad oncolégica presentan una dependencia de las enfermeras y
profesionales que les tratan debido a la relacién empatica y de confianza que se genera. Las
familias so6lo confian en aquellos que les dan tranquilidad. Pero esta confianza puede ser un

arma de doble filo ya que quieren siempre estar atendidos por el mismo profesional.

A nivel emocional, no sélo las familias se ven afectadas sino que las enfermeras y todos
los profesionales que estan al lado de estas familias viven dia a dia lo que les sucede. Viven
situaciones dificiles desde el primer momento en que llegan a la unidad y empiezan la relacion
con ellos. Esta relacion crea un vinculo fuerte entre profesionales y familias que les llevan a vivir
la enfermedad con ellos. El cuidado humanizado quiere decir compartir con el objeto de cuidados
su vivencia y experiencia desde la profesionalidad. Vivir cada dia con el dolor y el sufrimiento de
los nifios y las familias puede ser dificil para las enfermeras provocando un estrés emocional
afadido (Da Rosa, 2014). Los profesionales son conscientes de que esta relacion tan profunda
les genera un impacto emocional que los desgata ya que absorben sus emociones y las viven
con ellos. Pero aun asi creen que es lo entra dentro de sus competencias como profesionales y
deben hacerlo. La relacion que les une es especial y que no la han vivido en otro sitio tan especial

a pesar de que han trabajado con nifios con patologias cronicas.

A pesar de que la relacion parece que gratifica, también puede provocar un desgaste
emocional que entra dentro del concepto de fatiga por compasion. No debe confundirse el
concepto de fatiga por compasion con el sindrome de burn out. Los dos conceptos tienen que
ver con el desgaste emocional que aparece en los profesionales, pero el sindrome de burn out
es un tipo de estrés que viene condicionado por las caracteristicas laborales (turno laboral,

sueldo, reconocimiento laboral, etc) mas que por el trabajo continuado desde la empatia con el

254



sufrimiento humano. La fatiga por compasién es un tipo de estrés fruto de la relacién terapéutica,
la empatia y el compromiso emocional. Es provocado por el dolor y sufrimiento de las personas

foco de nuestra atencion profesional (Perry, 2011).

Las enfermeras deben descargar su malestar emocional para poder seguir dando
asistencia a estas familias. Los recursos que pueden usar para aliviar emocionalmente son: los
propios comparfieros, la familia y los grupos de soporte. Todas coinciden que los compafieros
son los mas importantes para aliviar el disconfort. Son los que mejor comprenden como te puedes
sentir e incluso dan apoyo evitando que interacties con las familias que pueden ocasionarles
mas malestar (Hecktman, 2012; Morales, 2003;Perry, 2011)

Cuando un profesional esta sumergido en la fatiga por compasion, se puede detectar ya
que el profesional presenta reiteradas bajas laborales, baja motivacion para llevar a proyectos,
disminucién de la eficacia, evitacién del trabajo con incremento de consumo de sustancias como
alcohol o tabaco y cambio de relaciones con los compafieros o familia. Esta situacién
desencadena una disminucion en la calidad de los cuidados en el manejo del nifio con cancer y
su familia (Hecktman, 2012; Kpassagou ,2017; Morales, 2003).

En contrapartida, se ha expuesto en parrafos anteriores que los profesionales, a pesar
de saber que la relacion terapéutica con nifios con cancer y sus familias provoca un desgaste
emocional que puede incluso provocar el abandono de la especialidad, consideran que la relacién
que establecen es gratificante y motivo de satisfaccion. De este sentimiento de gratificacién
proviene el concepto de satisfaccién por compasién que es el contrapuesto de la fatiga por
compasion. La satisfaccion por compasion proviene de la motivacién por ayudar a otras personas
que necesitan ser ayudados, y de ser, conscientes del sufrimiento de esa persona para intentar
aliviarlo. Surge un sentimiento de plenitud por ser capaces de dar ayuda a la persona que esta
bajo nuestro cuidado llegando a la gratificacion. El poder ayudar nos da sentimientos de alegria
y felicidad, al contrario que en la fatiga por compasién que nos sentimos cansados de ayudar
(Campos, 2015; Hernandez, 2017; Lazarin, 2012; Maytum ,2004;Yoder, 2017)

Kpassagou (2017), Jestico (2017) y Renate (2011) consideran que estas situaciones
complejas que las enfermeras deben de manejar para poder administrar los cuidados derivados
del soporte emocional, deberian ser trabajadas y ensefiadas previamente cuando las enfermeras
estan estudiando la carrera. Consideran que deberian se competencias necesarias para que al
encontrarse con el sufrimiento las enfermas sepan cOmo manejar la situacion. Las enfermeras

verbalizan que su formacién es escasa y que aprenden de sus compafieras mas expertas.

En relacion a la comparacion de la experiencia o vivencia de los padres e indirectamente
de los nifios con enfermedad oncolégica y la percepcion que tiene la enfermera de dicha vivencia,
poco podemos afiadir a lo ya expuesto en los resultados ya que existen escasas o nulas
evidencias que muestren autores que hayan trabajado la comparacion de los dos grupos de
estudio que han configurado esta tesis. Tampoco en otros ambitos fuera de la oncologia infantil

se ha podido conseguir evidencias que nos guien en dicho comparativo.
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El andlisis de la informacion recogida en los dos grupos de estudio permite afirmar que
la enfermera percibe en casi todas las dimensiones como afecta la experiencia de vivir una

enfermedad oncoldgica infantil.

6.2. Limitaciones del estudio

Una de las limitaciones a considerar guarda relacién con el hecho de tratarse de una
investigacién de tipo cualitativo realizada en un grupo y contexto determinado por lo que tal vez
los resultados no sean extrapolables a otros contextos o situaciones (Lincoln y cuba 1985). Esta
afirmacién tendria que ver con el concepto de transferibilidad que propone Van Manen (2007)
afirmando que en una investigacién fenomenoldgica nunca se puede generalizar pero si que se
amplia el campo de conocimientos y se puede generar ideas para llevar esta investigaciéon a
otros campos. Los resultados no pueden ser entendidos como universales pero quiza si pueden

ser transferidos a grupos dentro del mismo contexto (Dahlberg, 2001).

El objetivo de la investigacion no pretende la generalizacibn o comparacion sino la
representacion en un contexto determinado, por lo que a pesar de no ser extrapolables en todos

sus términos si redinen las condiciones para su transferibilidad.

En relacion a la fiabilidad se ha intentado incrementarla en relacion al guion de la entrevista
por tal de asegurar la pertinencia de las preguntas y su capacidad para provocar y facilitar la
expresion de las respuestas de los participantes y a través de la diferenciacion de las citas

textuales de las interpretaciones y lo cddigos...

En cuanto a la validez, se ha incidido en la construccién del guion de las entrevistas a partir
de datos de publicaciones cientificas y de cédigos que derivan del marco conceptual de partida
y se han controlado posibles sesgos de interpretacion a partir de la revisién codificada y del

analisis por parte de los investigadores colaboradores.

Otra limitacién ha podido ser los sesgos derivados de la seleccién de participantes, que ha
podido ocasionar perdida de informacién para la compresion total del fendbmeno, hecho que se
ha intentado minimizar al maximo contando con un investigador colaborador del centro que ayude
a seleccionar los participantes con riguroso criterio. A nivel de informacion, otro sesgo puede
venir dado por los propios participantes, los cuales pueden dar respuestas segun lo socialmente
aceptado y valorado como bueno. Para minimizar este sesgo, se fomenté un ambiente de
confianza entre los participantes y el investigador que realizaba las entrevistas, se ha realizado
revisiones de la informacién obtenida y de la interpretacién realizada con los propios participantes

para comprobar si se sienten identificados previo a la finalizacion de las entrevistas.

Otra limitacion puede venir dada por no haber realizado grupos focales tras el andlisis de las
entrevistas debido a que en dichas entrevistas las personas han vuelto a vivir emociones intimas

sobre el impacto de la enfermedad oncologica. Dada esta situacién se prescinde de los grupos
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focales a pesar de que se reconoce la importancia del efecto audiencia para recabar informacion
aunque el grupo focal también tiene menos capacidad de profundizar en la comprension del

fenémeno.

También podemos considerar una limitacion el que hemos accedido a los nifios afectos de
enfermedad oncologica a través de los padres. No hemos estudiado a los nifios de grupos de
edades diferentes. Sabemos cémo viven los nifios la experiencia por la verbalizacion de las
familias y la percepcién de las enfermeras. Los adolescentes son el grupo que mas importancia

tendria saber cémo viven realmente la informacion.

También siguiendo el hilo de no abarcar directamente a poblaciones que estan dentro del
fenémeno, decir que los abuelos son parte importante, hoy por hoy, de las vidas de las familias
pero no hemos podido adentrarnos en sus experiencias que podrian haber enriquecido la

investigacion.

Como hemos visto, los hermanos son parte importante del fendmeno ya que sufren la
repercusién de la enfermedad en la familia pero no hemos recogido sus vivencias de modo

directo.

6.3. Aplicabilidad y utilidad practica: Lineas futuras de investigacion

A nivel de aplicabilidad, los resultados que se han obtenido de este estudio nos han ayudado
a comprender la vivencia en momentos de crisis o de dificultad de la familia delante de una
enfermedad grave permitiendo saber si la enfermera percibe las necesidades en este momento
para mejorar la atencién centrada en la familia y generar o ejecutar un plan de acogida
colaborando con el equipo multidisciplinar dentro del plan de cuidados individualizado de cada

nifo.

Una primera linea de investigacion tendria que ver con la generacion de este plan de
seguimiento (Unidad de hospitalizacién-Consultas- Hospital de dia- Domicilio) a nivel emocional
por parte de una enfermera, su puesta en marcha y la evaluacion de dicha intervencién. Las
familias han verbalizado que el apoyo emocional realizado por las enfermeras es de vital

importancia para ellas y su manejo del disconfort emocional.

Una segunda linea de investigacion surge de la validacion de las categorias surgidas en la
presente investigacién mediante una escala para medir el grado de impacto de la enfermedad

oncologica infantil que permitiria saber el area de déficit que marca dicho impacto.

Una tercera linea de investigacion proviene del concepto de transferibilidad. Seria util saber
si en otros contextos surgen las mismas categorias que se han definido. Esto nos ayudaria en la
segunda linea de investigacion y conocer si el fenomeno se sigue dando a pesar de cambiar el
contexto (Unidad onclogica de otro hospital o cdentro de refercnia).Podria disefiarse como un

estudio multicentrico siendo conscientes en todo momento de las limitaciones de la cualitativa.
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Una cuarta linea de investigacion puede ser generada replicando este estudio en otras
unidades y con otras poblaciones. Podria ser en unidades donde los nifios sufren patologias
criticas o en unidades con patologias crénicas.Un ejemplo podria ser realizar este estudio en las
Unidades de Cuidados intensivos Pediatricos, Unidades neonatales o Unidades de
enfermedades neurolégicas.

Una sexta linea de investigacion podria ser estudiar el impacto en los abuelos para
establecer lineas de ayuda. No existe ninguna linea de ayuda a los abuelos ya que son parte de
la familia extensa pero hoy en dia comparten el cuidado con sus hijos del nifio enfermo.

Una séptima linea de investigacion tiene que ver con estudiar el impacto en los hermanos
siendo ellos el grupo de estudio. Esto permitiria generar un plan de apoyo para evitar o0 minimizar
los efectos que tiene la enfermedad oncolégica en los hermanos. También podria hacerse en
otro tipo de enfermedades.

Una octava linea de investigacion supone acercarnos a los nifios y saber de primera mano
cémo les afecta esta enfermedad realizando un estudio que nos ayude a disefiar intervecniones
para paliar los efectos de dicha enfermedad.

Una novena linea de investigacion tiene que ver con la anterior pero se cita de forma
separada ya que iria dirigida a los adolecentes con cancer.Hemos visto que son un grupo

vulnerable y de riesgo y seria Util saber como es su impacto para establecer intervenciones.
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7. CONCLUSIONES

Del estudio realizado acerca de la percepcién que tienen las familias sobre el impacto de la

enfermedad oncolégica infantil en sus hijos se derivan las siguientes conclusiones:

e La enfermerdad oncologica infantil provoca una situacion de impacto emocional en las
familias que repercute en su vida diaria. Y ese impacto se experimenta en todas las

esferas de la vida.

e Las familias perciben que el paceder una enfermedad como es el cancer provoca en los

nifios afectados una situacién de ruptura con su vida que les afecta a todos los niveles.

e Las familias perciben que los duros tratamientos y sus efectos secundarios que han de

seguir sus hijos les repercute en la calidad de vida.

e Las familias han de aprender a ser cuidadores de un nifio enfermo dejando de lado, en
muchas ocasiones, sus expectativas profesionales. Ser cuidadores a veces implica
olvidarse de uno mismo.

e Las familias viven una desorganizaciéon de la estructura y funcionamiento familiar que
provoca efectos negativos en sus miembros.Siendo los més perjudicados los hermanos
del niflo enfermo que sufren también un impacto directo. Aunque también se pueden
apreciar, en algunas ocasiones, que la enfermedad del nifio fortalece los vinculos
familiares.

o Las familias experimentan diferentes etapas emocionales por las que han pasar hasta

llegar a la aceptacion de la enfermedad.

En cuanto a la percepcion estudiada de las enfermeras sobre la vivencia de la enfermedad

oncoldgica infantil en las familias se deduce que:

e Las enfermeras perciben todas las situaciones o vivencias descritas por las familias
sobre el impacto de la enfermedad oncologia infantil. Hecho que ayuda a que los nifios
y sus familias sean comprendidas y ayudadas en este proceso que les toca llevar

adelante.

e Las enfermeras también presentan un impacto emocional negativo que viene derivado
de la relacion terapéutica y del cuidado humanizado. Dicho impacto provoca desgaste
emocional que puede afectar a nivel personal a la enfermera dificultando la calidad de

los cuidados que debe realizar.
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A modo de conclusion general, la premisa de investigaciéon que guié este estudio no se ha
cumplido ya que se creia que las enfermeras no percibian suficientemente las vivencias,
experiencias y necesidades de las familias con un hijo que debuta con una enfermedad
oncoldgica. Pero los resultados de este estudio demuestran que en la mayoria de aspectos las
percepciones de los dos grupos de estudio —familias y enfermeras- sobre el impacto de la
enfermedad oncoldgica infantil, son coincidentes. Por lo tanto, las enfermeras son capaces de
generar intervenciones que resuelvan las necesidades de cuidado de los nifios y sus familias en

situacién de debut de la enfermedad oncolégica infantil.
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ANEXOS

Anexo 1.Guién entrevista semiestructurada.

Para los padres:

1.
2.

© o N Ok

Presentacion y agradecimientos por la participacion
Caracteristicas sociodemograficas.

a. Edad de su hijo

b. Hijos en la familia

c. Estado civil

d. Actividad laboral
Inicio de la enfermedad
Momento del diagndstico e informacion recibida
Sentimientos al escuchar por primera vez la palabra cancer
Necesidades ante la enfermedad
Cambios en la vida o en la dinamica familiar
Emociones vividas hasta ahora
Apoyos

10. Expectativas y planes inmediatos

Para las enfermeras:

1.
2.

S

Presentacion y agradecimientos por la participacion
Caracteristicas sociodemograficas:
a. Antigiedad como enfermera
b. Antigiedad en la unidad de oncologia/ hospital de dia
c. Experiencia con pacientes oncoldgicos
Inicio de la enfermedad. Observacion de la familia y el nifio.
Emociones observadas
Comportamientos percibidos

Etapas emocionales percibidas desde el momento del diagnéstico.

Duracién de la entrevista: 60-90 minutos.
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Anexo 2. Distribuciéon de informacioén tras el analisis de las entrevistas.

A continuacién se presentan, como ya se ha dicho en el apartado de metodologia, los graficos
gue permiten ver como se relacionan los inputs en cada categoria o subcategoria que han
generado los informantes del grupo familias. Hay familias que han generado mas informacion
segln categoria (nodos) que otras. La distribucién de informacion ha sido diferente en cada

entrevista.

Grafico7: FAM1 distribucidn de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 8: FAM2 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segln categorias
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Grafico 9: FAMS3 distribucién de informacion (codificacién por nodo) segun categorias
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Grafico 10: FAM4 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 11:FAMS5 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 12: FAMG distribucién de informacién(codificacién por nodo) segun categorias
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Grafico 13: FAMY distribuciéon de informacién (codificacién por nodo) segln categorias
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Grafico 14: FAMBS distribucion de informacién (codificacion por nodo) segun categorias
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Gréfico 15:FAM9 distribucion de informacién (codificacion por nodo) segln categorias
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Grafico16: FAM10 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segln categorias
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Grafico 17: FAML11 distribuciéon de informacién (codificacién por nodo) segun categorias
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Grafico 18: FAM12 distribucion de informacion(codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 19:FAM13 distribucion de informacién (codificacién por nodo) segun categorias
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Grafico 20: FAM14 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Los siguientes graficos relacionan los inputs en cada categoria o subcategoria que han generado
los informantes del grupo enfermeras. Igual que en el grupo familias, hay enfermeras que han
generado mas informacion segln categoria (nodos) que otras. La distribucién de informacion ha

sido diferente en cada entrevista.

Grafico 21: PRO1 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 22: PRO2 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 23: PRO3 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico24: PROA4 distribucién de informacion (codificacién por nodo) segun categorias
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Grafico 25: PRO5-6 distribucion de informacién(codificacion por nodo) segln categorias
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Grafico 26: PRO7 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 27:PROS8 distribucién de informacion (codificaciéon por nodo) segun categorias
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Grafico 28:PRO9 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 29: PRO10 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 30: PROL11 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 31: PRO12 distribucién de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 32: PRO13 distribucidn de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 33: PRO14 distribucion de informacion (codificacion por nodo) seguin categorias
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Grafico 34: PRO15 distribucion de informacion (codificacion por nodo) segun categorias
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Grafico 35: PRO16 distribucion de informacion (codificacion por nodo) seguin categorias
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Grafico 36: PRO17 distribucidn de informacién (codificacion por nodo) segin categorias
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Anexo 3. Documentacién informativa y consentimiento informado.
HOJA DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

Titulo del estudio: Impacto de la enfermedad oncoldgica infantil: Percepcion de las familias y
de las enfermeras

Investigador principal: M@ Angeles Saz Roy
Qué es y qué persigue este estudio

El estudio est4 disefiado con el fin de aportar nuevos datos y ayudar a las familias de los
pacientes atendidos en la unidad de oncologia/ hospital de dia mediante el analisis de sus
vivencias y emociones ante el diagnostico de enfermedad oncoldgica de su hijo, y como las
enfermeras han percibido dichas vivencias y emociones.

Este estudio ha sido aprobado por la direccién del Hospital de Sant Joan de Déu. El estudio
sera realizado bajo los postulados éticos de la Declaracion de Helsinki.

Como se realizara este estudio

Los datos seran recogidos a través de entrevistas con los investigadores donde se le realizaran
preguntas y la conversacion con sus respuestas sera grabada por medio de una grabadora para
su posterior andlisis. La duracion prevista de las entrevistas es de 60-90 minutos.

Si usted decide de forma voluntaria participar en el mismo, usted debera firmar el documento de
consentimiento informado para autorizar su inclusion en el estudio.

El estudio no conlleva riesgos para los participantes.

Su participacién es voluntaria

La participacion en este estudio es totalmente voluntaria y en cualquier momento puede dejar de
participar. Si usted decide no participar en el estudio, sera tratado segin la practica clinica
habitual del centro.

Revision de documentos originales, confidencialidad y proteccién de datos de caréacter
personal

De acuerdo con la Ley 15/1999 de Proteccién de Datos de Caréacter Personal los datos
personales que se le requieran (por ejemplo: edad, datos de salud) son los necesarios para cubrir
los objetivos del estudio. En ninguno de los informes del estudio aparecera el nombre de su
hijo/a, ni los suyos y su identidad no sera revelada a persona alguna salvo para cumplir con los
fines del estudio.

Cualquier informacidon de caracter personal que pueda ser identificable serd conservada y
procesada por medios informéticos bajo condiciones de seguridad por los investigadores. El
acceso a dicha informacion quedara restringido al equipo de investigacion quedando obligado a
mantener la confidencialidad de la informaciéon. Los resultados del estudio podran ser
comunicados a las autoridades sanitarias y, eventualmente, a la comunidad cientifica a través
de congresos y/o publicaciones.

Ante cualquier eventualidad que pudiera surgir o para cualquier pregunta sobre el mismo que
desee realizar tras leer este documento por favor dirijase a:

Sr. /Sra.: M2 Angeles Saz Teléfono: 650 91 94 16

Mail: masazroy@ub.edu
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@ : : l) EU d'Infermeria

Universitat

de Barcelona

CONSENTIMIENTO INFORMADO

ESTUDIO: Impacto de la enfermedad oncologica infantil: Percepcion de las familias y de las
enfermeras

Y0, (Nnombre y apellidOS): .....coo i e ,

Con DN L , manifiesto que ha sido informado/a por
.................................................. sobre los objetivos y propésito del estudio y he leido la hoja de
informacién que se me ha entregado.

Declaro que:

= He podido hacer preguntas sobre el estudio u obtener informacién sobre el mismo.

= He recibido suficiente informacién sobre el estudio.

=  Miparticipacion es libre y voluntaria, pudiendo abandonar el estudio cuando asi lo desee.

= No recibiré ninguna remuneracién por participar

= Comprendo que los datos de identificaciobn necesarios seran mantenidos con estricta
confidencialidad.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Nombre del Participante * Nombre del investigador*
Firma Firma
Fecha Fecha
-f=-f---- --f--f----

*Usar letras mayusculas
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Anexo 4. Aprobacion proyecto de tesis por la comision de bioética de la Universidad de

Barcelona

Gesti6 de la Recerca

Pavello Rosa (recinte
Maternitat) primer pis +34 934 035 397
Travessera de les Corts, Fax +34 634 035 40C
131-159 g.recerca@ub.edu

08028 Barcelona www.ub.es/org/org.htr

Tel. +34 934 035 39¢

COMISSIO DE BIOETICA

En Albert Royes i Qui, Secretari de la Comissi6 de Bioética de la Universitat de Barcelona

CERTIFICA

Que analitzada la sol-licitud presentada per
Departament d’Infermeria de Salut Piblica, Salut Mental i Maternoinfantil de I'Escola d’Infermeria,
i referent a la Tesi intitulada “IMPACTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL: PERCEPCION
DE LAS FAMILIAS Y DE LAS ENFERMERAS”, dirigida perla Dra. M2 Assumpta Rigol Cuadra, aquesta
Comissio, per acord de data 11 de desembre de 2014, va aprovar informar favorablement des del punt

de vista bioétic, la realitzacié de I'esmentada tesi.

I perque en quedi constancia a tots els efectes, signa aquest document, amb el vist i plau del President

M2 Angeles Saz Roy , doctoranda

de la Comissid, a Barcelona, 11 de desembre de 2014.

@ Universitat de Barcelona

Comissié de Biodtica

Institutional Review Board (IRB00003099)

El president'de Ta"Comiis
Bioetica de la Universitat de
Barcelona

en el

T ———
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Anexo 5. Aprobacion proyecto de tesis por el Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC)

de la Fundacién Sant Joan de Deu.

I Informe Dictamen Favorable
Fu ndaCi() 3 Proyecto Investigacién Biomédica

C.I. PIC-97-15

5 de junio de 2015

CEIC Fundacié Sant Joan de Déu

Dr. Pablo Ferrer Salvans
Secretario del CEIC Fundacié Sant Joan de Déu

CERTIFICA

12, Que el CEIC Fundacié Sant Joan de Déu en su reunién del dia 28/05/2015, ha evaluado la propuesta
del promotor referida al estudio:

Titulo: “Impacto de la enfermedad oncolégica infantil: Percepcicn de las familias y de las enfermeras”
Cddigo Interno: PIC-97-15
IP; Sra. M2 Angeles Saz Roy (Universitat de Barcelona)

Considera que:

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
Biomédica y su realizacion es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los objetivos del
estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la
compensacion prevista para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacion en el estudio.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados
éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

22, Porlo que este CEIC emite un DICTAMEN FAVORABLE.

32, Este CEIC acepta que dicho estudio sea realizado en los siguientes CEIC/Centros por los
Investigadores:

CEIC Fundacid Sant Joan de Déu Sra. M2 Angeles Saz Roy
Hospital Sant Joan de Déu

Lo que firmo en Esplugues de Llobregat, a 5 de junio de 2015

Dr. Pabl ?errer Salvans
Secretario del CEIC Fundacié Sant Joan de Déu

Edifici Docent Sant Joan de Déu - ¢, Santa Rosa, 39-67, 3a planta, 08950
Teléfon + 34 93 600 97 51 - Fax + 34 93 600 97 71 e-mail: info@

ugues de Liobregal / Barcelona
fsjd.org
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Anexo 6. Divulgacion

Presentaciones en Congresos y Jornadas

Ponencia “Impacto de la enfermedad oncolégica infantil: Percepcion de las familias y de las
enfermeras. Presentacion proyecto de tesis”. Autora: Saz Roy, M.A. Presentada en la Jornada
Actualizacion en Cuidados Intensivos Pediatricos organizada por el Area de Criticos del
Hospital Sant Joan de Déu, que se celebro en Barcelona del 22 al 23/04/2015.

Comunicacién en formato oral “Impacto de la enfermedad oncoldgica infantil: Percepcién de las
enfermeras”. Autores: Saz Roy, M.A. Rigol Cuadra, M.A. Lluch Canut, M.T. Negre Los certales,
A. Martin Séenz, M.L. Rodriguez Forner, O. Presentada al VIl Congreso iberoamericano de
Investigacion Cualitativa en Salud organizado por EUI-UB, AFIN-UAB que se celebro en
Barcelona del 5 al 7/09/2016.

Comunicacién en formato oral “Percepcién de las enfermeras sobre el impacto de la enfermedad
oncologica infantil al inicio de la enfermedad”. Autores: Saz Roy, M.A. Lluch Canut, M.T. Negre
Los certales, A. Martin Saenz, M.L. Roig Jiménez, M. Rigol Cuadra, M.A. Presentada al X
Congrés de I'Associacié Catalana d’'Infermeria Pediatrica. Organizado por Associacié Catalana
d’ Infermeria Pediatrica. Celebrado en Lloret de Mar del 19 al 21/10/2017. Publicada en Llibre de
ponencies del X Congrés de I'Asociacié Catalana d’ Infermeria Pediatrica.ISBN: 978-84-697-
6285-1.Diposit  legal: LLO-17-99-COM. Edita: Asociaci6 Catalana d  Infermeria

Pediatrica.Barcelona, 2017.

Comunicacién en formato oral “Impacto de la enfermedad oncoldgica infantil: Percepcion de las
familias”. Autoras: Saz Roy, M.A. Rigol Cuadra, M.A. Roig Jimenez, M. Martin Saenz, M.L. Negre
Los Certales, A.Lluch Canut, M.T. Presentada a XXI Encuentro Internacional de Investigacion en
Cuidados (21th International Nursing Research Conference). Organizada por Instituto de Salud
Carlos lll. Unidad de Investigacion en Cuidados de Salud (Investén-isciii) y celebrada en Madrid
del 14 al 17/11/2017. Publicada en Libro de Ponencias XXI Encuentro internacional de
investigacion en cuidados. 21th International Nursing Research Conference. INVESTEN 2017.
ISBN: 978-84-697-8277-4.Edita: Instituto de Salud Carlos Ill. Unidad de Investigacion en
Cuidados de Salud (Investén-isciii).Madrid, 2017.Pp 27-30

Comunicacién en formato oral “Fatiga por compasion en enfermeras oncolégicas pediatricas”.
Autoras: Saz Roy, M.A. Rigol Cuadra, M.A. Roig Jiménez, M. Negre Los Certales, A. Martin
Séenz, M.L. Lluch Canut, M.T.Presentada en | ENCUENTRO INTERNACIONAL:
ACTUALIZACION EN ENFERMERIA PEDIATRICA ONCOLOGICA 'Pacientes, familias y
enfermeras: Creciendo juntos’ organizado por el Hospital Sant Joan de Deu- Aula de Pediatria y
celebrado en Barcelona del 3 al 5/5/2018.
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Publicaciones

Saz Roy, M.A. Rigol Cuadra, M.A. Lluch Canut, M.T. impacto de la enfermedad oncolégica
infantil; percepcion de las familias y de las enfermeras. proyecto de investigacion. PROYECTO
DE INVESTIGACION. Revista Rol de enfermeria, 41(3), pp. 176 - 187 . http://www.e-
rol.es/biblioonline/revistas/2018/03/16 Impacto.pdf . ISSN:0210-5020. Indexada en los indices
internacionales: Internacional Nurse Index (INI), CINAHL, SCOPUS, IBECS y Base de Datos
CUIDEN. (2017)
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Anexo 7. Financiacion
Este trabajo de investigacion se ha realizado de forma parcial con la financiacién de la beca

otorgada por la Comision de Investigacion de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de
Barcelona en la convocatoria interna nimero 6 de ayudas de investigacién 2014. Cédigo
Identificativo: PREUI14/07.
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